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Zivot rodiny s ditétem s postiZzenim z psychosomatického whlu pohledu

Abstrakt

Jakakoli nemoc ¢i postiZeni se netyka pouze jedince, ale ovliviuyje celé rodiny. Méni
se celkova situace, hodnoty, normy, ale také Zivotni styl ¢lentd rodiny. Péce o dite
S postizenim je Casto vyCerpavajici po fyzické a psychické strance. Objevuji se pocity
viny, emoc¢ni trauma, otazky, pro¢ pravé jejich dit€ je postizené. Je individudlni, jak
¢lenové rodiny tuto zatézovou situaci zpracuji a jak dlouho zatéz bude trvat. Je-li vSak
dlouhodobého charakteru, mohou vznikat tzv. psychosomatické obtize, které situaci dale
ztézuji. Proto je velmi dalezité myslet na psychohygienu jako prostfedek, diky kterému
muze dojit k vyrovnani a lepsi nalad¢ ¢i pozitivnéjSimu pohledu na zivot. Bakalatska
prace ma za cil popsat naro¢nost péce o dité s postizenim a zvysit o tom povédomi. Ma
také upozornit na vznik psychickych, somatickych a psychosomatickych obtizi u rodi¢t
a sourozencu ditéte, ktefi jsou casto opomijeni a jsou do péfe o bratra i sestru
S postizenim zapojeni. DalSim cilem je zjistit moznosti zajiSténi psychohygieny u rodin a
moznosti pomoci pii vzniku nejen psychosomatickych obtizi. Jelikoz s rodinami
s ditétem s postizenim izce pracuji socialni pracovnici, souvisi s tim i mj dalsi cil. Zjistit
informace o naroc¢nosti péce, vzniku psychosomatickych obtizi u rodin, ktefi pe€uji o dité
s postizenim z pohledu socialnich pracovniki a informovat se o jejich postupech pti

prevenci a pomoci téchto obtizi.

Teoreticka ¢ast se zabyva rodinou, postizenim, vznikem psychosomatickych obtizi
a moznostmi prevence a zvladnuti zdravotnich obtizi. Empirickd cast se zaobira
prezentaci ziskanych dat, sumarizaci a odpovéd'mi na vyzkumné otazky. Vyzkum byl
kvalitativni, metodou ziskavani dat byly rozhovory, metodou zpracovani dat kvalitativni
obsahova analyza, technikou obsahové analyzy. Z vysledki vyplyva, Ze sd€leni diagnozy
ditéte, bylo pro rodi¢e traumatizujici a ze narocna péce ovlivnila zdravotni stav ¢lent
rodin. Rodi¢e casto vnimaji negativni pfistup kjejich osob&, nedostate¢nou

informovanost o postizeni a dalsi pomoci.

Tato bakalaiska prace by mohla slouzit jako zdroj informaci pro spole¢nost a rodinu,
také pro lIékaie a socialni pracovniky, kteti pracuji s détmi s postizenim. Aby si uvédomili,
ze péce o dité s postizenim je leckdy pro pecujici velmi naro¢na po fyzické i psychické

strance a neopomijela se citova stranka ¢lovéka. Spole¢nost, 1ékafi i socialni pracovnici



by méli brat rodiCe a sourozence jako nesmirn€ dulezité osoby, které to nemaji

jednoduché, a pottebuji odpocinek, volny ¢as a prostor na feSeni svych obtizi.
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The life of a family with a disabled child from a psychosomatic point of
view
Abstract

Any kind of illness or disability has influence on the whole family, not just on
individual. The whole situation,values, norms and the lifestyle of the family members
changes. Taking care of disable child is usually exhausting physically and psychically.
There could be feeling of guilt, emotional trauma and questions —,Why is my child
disabled?*. It is individual how would each family member accept this fact. If it is long-
term there could be psychosomatical problems. That’s why it is very important to take
care our mind, so that’s how we can stay positive. The bachelor thesis deals with the
difficulty of taking care of disabled child and let people know more about it. It should
alert about psychical, somatical and psychosomatical problems, which could appear at
parents or siblings, who are often left out and have to help their brother or sister. The next
task is to find out the options of family psychohygiene and how could we help when the
psychosomatic problems appear. The next task is connected with social workers, who
cooperate with the disabled families. I would like to find out how difficult is to work with

this families and describe how to help and proceed the prevention.

The theoretical part deals with families, disability, beginning of psychosomatical
problems, options of prevention and how to solve them. The empirical part presents
acquired data, summary and answers on research questions. The research was qualitative,
data were acquired while interview, the method of data processing was qualitative content
analysis. The results show that it was very traumatical for parents to accept the fact about
their child diagnosis. The health of family members was affected due to the exhausting
care. Parents often perceive the negative approach to their-selves. They don’t have
enough information about the disability and other help.

This bachelor thesis could be useful for society and familes as a source of
information. It could help doctors and social workers as well. It could show them that
taking care of these children is very difficult and the emotional part should’t be forgotten.
Society, doctors and social workes should think about parents as very important people.

To live in these conditions is not easy and it is necessary to have time for their-selves.
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Uvod

Pro svou bakalatskou praci jsem si zvolila téma, které se dotyka rodin, které pecuji
o sve dit¢ s postizenim. Diivodem, ktery mne piivedl k vybéru je fakt, Ze se pozapomina
na pecujici rodinu, a pfedevS§im na sourozence, kteti jsou do péce o svého bratra ¢i sestru

také zapojeni.

Péce o dité s postizenim je naro¢na, mad mnoho ekonomickych, socialnich a také
zdravotnich dopadii na rodinu. Pravé zdravotni dopady se v Ceské literatuie objevuji
velmi sporadicky, obzvlasté psychosomatické obtiZe ve spojeni s péci o dité s postizenim.
Tyto obtize mohou byt vyvolané mnohymi faktory, svoji ulohu na vzniku bezesporu hraje
psychické vypéti jak rodicl, tak sourozenct. Jelikoz dit€ se specidlnimi potiebami
potebuje kvalitni péci, ktera je zavisla na rodi¢ich, pozapomina se na celkovou kondici
rodi¢t a sourozenct. Jestlize nejsou pecovatelé zdravi po fyzické a psychické strance,
nemohou ditéti doptat to, co by potiebovalo. S tim také souvisi fakt, ze si rodice necht&ji
pfiznat, Ze jsou vycerpani, nechtéji umistit své dit€¢ napf. do dennich ¢i tydennich
stacionaid, nebo oslovit osobni asistenci, aby si odpocinuli. Stydi se, Ze nejsou schopni
se o dité postarat a svou roli v tomto minéni hraje i spole¢nost, kterd bere za automatické,

ze se o dit¢ stara rodic, a ze umisténim do zafizeni se ho chtéji zbavit.

Touto praci bych rada upozornila na tuto problematiku, ze opravdu spojitost péce a
vznik psychosomatickych onemocnéni existuje. Dale si kladu za cil, aby spolecnost, a i
odbornici véetné 1ékatit a socidlnich pracovnikil, pocitovali k rodindm pecujici o dité
S postizenim tctu, respekt, a vyjadfovali nejen emo¢ni podporu. Aby brali rodiny pecujici
o dit¢ s postizenim jako kteroukoli jinou. | tyto rodiny potfebuji odpocinek, ¢as na

konicky a ptatelé, na 1é¢eni svych zdravotnich obtizi.

Velkym piinosem informaci pro mne byla pani Marie Vagnerova, ktera ve své knize
Soucasna psychopatologie pro pomahajici profese, jako jedna z mala v Ceské republice,
uvadi spojitost nelehké a vyCerpavajici péce se vznikem psychosomatickych obtizi. Dale
socialni pracovnici, ktefi s rodinami pracuji, mi podali ¢etné informace o moznostech
prevence a pomoci, kterou rodinam nabizeji a nékteré z nich, jsem zatfadila do této
bakalaiské prace

rowr

V praktické ¢asti se objevuji vypovédi rodin, které zazily sdéleni, ze je jejich dité

postizené. Vypovidaji o tom, jaké bylo sdé€leni ze strany lékait, jaké byly prvni tydny
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s ditétem s postizenim, jaky dopad to na rodinu mélo. Také sdé€lily vycet psychickych,

somatickych a psychosomatickych obtizi, které se objevili u rodi¢i i sourozencu.
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1 Teoreticka cast

1.1 Rodina

Odpovidajici vysvétleni tohoto pojmu je velmi obtizné, jelikoz kazda doba i kazda
osoba ma konkrétni pfedstavu o rodin€, coz je dano hodnotami a sociokulturnimi
podminkami (Prevendarova, 1998). Rodina je v zajmu nékolika védnich disciplin od
psychologie a pedagogiky po kulturni antropologii a ekonomii, otazkami rodiny se
odbornici zabyvaji spousty let (Reichel, 2008).

v

Rodina je zakladni jednotkou spolecnosti a nejdilezitéjsi spole¢enskou skupinou
(Vagnerova, 2012) a je brana také jako instituce, ktera jedince provazi ve vSech zivotnich

etapach (Matousek, 2003).

Nesmime opomenout sourozenectvi, nebot’ je zdrojem ziskani zivotnich zkusenosti
a ma také vliv na vytvafeni vrstevnickych vztaht jedince. Mit sourozence znamena
moznost zvySovani trovné ditéte v mysleni, komunika¢nich dovednosti. Sourozenectvi
ovliviiuje psychosocialni vyvoj v podobé chovani, navazovani a udrzeni mezilidskych
vztahti, vede k soutézivosti, uc¢i také prohravat a zvladat emoce. Sourozenecky vztah
ovliviiuje jedince jak v obdobi détstvi a dospivani, tak i v dospélosti (Havelka, BartoSova,
2019).

1.1.1 Funkce rodiny

Rodina je nenahraditelnou soucasti spolecnosti pravé z dtivodd, Ze zajistuje funkce
dulezité pro dalsi zivot jedince. Reichel (2008) rodinu povazuje za misto socializace

jedince, ale také jako soucast celku nasi spolecnosti, ktera plni své funkce.

Autor udava funkce:

e Socialné-reproduk¢ni. Jedinec se udi zit, zit jednotlivé role a stava se takovym,
jaky je.

e Biologicko-reprodukéni. Tuto funkci rodina plni narozenim potomka c¢i
adopci a dochazi k uspokojovani sexualni touhy, ale také tuzeb rodicu.

e Kulturné-reproduk¢ni. Jedinci se diky rodiné mohou chovat podle urcitych
kulturnich a spolec¢enskych norem, pravidel, dale se uci jazyk a ziskavat viru.

e Ekonomicka. K uspokojeni zakladnich lidskych potieb bezpochyby patii i

funkce ekonomicka, kterd nam umoziuje bydlet, stravovat se, Satit se...
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e Terapeuticko-pecovatelska. I tuto funkci rodina ma, a to z pohledu pecovani
o ¢leny rodiny, kteti nejsou sami schopni zvladat kazdodenni zivotni situace.
tvorby osobnosti a poskytuje ziskani prvotnich informaci a poznatku (Reichel,
2008).

Matousek a Pazlarova (2014) rodinu povazuji jako podporu v socializaci, ve smyslu
vychovy jedince. Dale rodina zastupuje podle autorti vztahovou podporu dospélych lidi a

ekonomickou podporu vsech ¢lent rodiny (Matousek, Pazlarova, 2014).

Langmeier a Krejéifova (2006) dale udavaji funkci vytvaret novou generaci déti,
naucit se hospodarit a starat se o domacnost. Poskytnuti emoc¢niho uspokojeni a uceni se

spolecenskym zpisobiim chovani (Langmeier, Krej¢ifova, 2006).
1.1.2 Resilience rodiny

S fungovanim rodiny neodmyslitelné souvisi 1 zvladani tkold, narokl a stresord,
které piinasi kazdodenni Zivot. V této souvislosti, tedy vyrovnavanim se s rizikovymi
faktory, mluvime o tzv. resilienci rodiny, tedy urcit¢ odolnosti. Déava rodin€ moznost
udrZet si vzorce chovani i kdyz jsou na né€ vyvijené nepiiznivé vlivy. Takeé je to schopnost
rodiny zvladnou urcitou krizovou situaci, ktera by mohla mit vliv na fungovani rodinného

systému (Sobotkova, 2007).

Podle Vitkové (2011) je pro resilienci rodiny velmi dilezitd emocni stabilita,
samostatnost ¢lend, dale podporujici a vzdélavaci klima rodiny. Rodinna koheze je
soudrznosti rodiny i v okamziku postizeni ¢i nemoci ¢lena. Autorka také uvadi, ze jsou
velmi dilezité rodinné vazby mezi ptibuznymi, kteti se navzajem podporuji a vii¢i sobé
jsou kompetentni (Vitkova, 2011).

1.2 Rodina s ditétem s postiZenim

Zalozeni rodiny je pfani vétsiny partnerskych vztaht, a prichod ditéte je vniman jako
radostna situace (Ktivakova, Cikova, 2016). Narodi-li se viak dité s postizenim, &i dojde
k postizeni ditéte béhem jeho Zivota, radost a nadSeni se promé&nuje v pocity strachu, obav

a naro¢nych pozadavku, které jsou spojené s péci o dité s postizenim (Doskocilova et al.,

2012).
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,,Narozeni ditéte se zavaznym postizenim a péce o néj predstavuje pro rodice
mimoradnou zatéz. Jedna se o tzv. zlomovou (katastrofickou) Zivotni krizi, ktera je
spojena s velmi tryznivym poCitem nenaplnéného ocekavani narozeni zdravého ditéte,
které meélo uspokojit tuzby a predstavy, nekdy prevysujici objektivne dané moznosti.
Protoze jsou rodice velmi zranitelni v situacich, které se bezprostiedné dotykaji jejich
deti, je pro né narozeni ditéte se zdavaznym zdravotnim postizenim jednou z Nejtézsich, ne-
li vitbec nejtézsi Zivotni krizi, ktera je spojenas velmi sloZitym a komplikovanym procesem
Jejich vyrovnani se (tzv. copingu) S touto skutecnosti a s nesnadnym procesem jejiho

prijeti rodinou (Jankovsky, 2008, s. 110) .

Prevendarova (1998) upozornila na fakt, ze dana spole¢nost vnima a rozhoduje, jak
ma vypadat idealni dité, jelikoz za preferujici spoleCenskou hodnotu je povazovana
inteligence a vzhled ¢lovéka. Jestlize se dit€ néjakym zptisobem odlisuje a nespliiuje dané
normy spolec¢nosti, je Casto stigmatizovano a izolovano a s nim i jeho rodina. Rodina
s ditétem s postizenim je zahlcena nejen ekonomickym, socidlnim stresem, ale také
fyzickym a psychickym. Celou situaci ztézuje i spole¢nost, kvili Které rodina ¢asto fesi

nepiijemné situace (Prevendarova, 1998).
1.2.1 Reakce rodicit a sourozencii na sdéleni o postiZeni ditéte

Sdéleni, ze je dité postizené, je pro rodiCe i sourozence velmi narocné. Je
individualni, jaké reakce se u ¢lent rodiny objevi. Nékdy dojde ke smifeni rodiny ihned
(Veleminsky, 2011), nékdy vyrovnani se s danou situaci trva roky (Jankovsky, 2006).
Rodina také musi celit hned nékolika traumatizujicim okamzikim. Vyslechnout si
oznameni o postizeni, uvédomit si, ze dosavadni zivot bude zcela jiny (Green, 2003) a
bude nutnost zmény, bude tieba pfizpusobit se realité, podiizeni se dané situaci
(Vagnerova, 2014). Objevuji se negativni dopady, které¢ jsou pro rodinu velmi té¢zké ke
zpracovani (Svobodova, 1995).

Nejdiive podle Vagnerové (2014) miize nastat krize rodicovské identity a pocity
nejistoty, coZ souvisi s poznanim urcité odliSnosti jejich ditéte. Vagnerova vymezila 5
fazi vyrovnani se s diagn6zou:

1. Prvotni fazi je faze Soku a popteni, kdy rodi€e popiraji informaci, Ze jejich dité
je postizené, Casto nechtéji o diagnoze slySet. Nesympatie ¢i neduvéra k lékafi

muze tuto fazi zintenzivnit.
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2. Druhou fazi je podle Vagnerové faze bezmoci. Rodice ¢asto nevédi, jak by ditéti
pomohli a co maji d¢lat. V této fazi se také objevuji pocity viny a hanby pied
ocekavanymi reakcemi spolec¢nosti.

3. Treti faze je spojend s vyrovnanim se a zvySenym zajmem o dit¢ s postizenim.

4. Poté se objevuje faze smlouvani a akceptovani situace. Rodice vSak také chtéji
ziskat nadé¢ji, ze by mohlo dojit ke zlepSeni zdravotniho stavu ditéte. Tato faze S
sebou nese zménu zatéze, kterd se méni na dlouhodobé psychické vypéti.

5. Posledni fazi je smifeni, kdy rodice berou své dité takové, jaké je. Vagnerova

také upozornuje, Ze k této fazi mnoho rodin nedojde (Vagnerova, 2014).

I pro samotné sourozence je informace o postizeni velmi ndro¢na a €astéji se u téchto
déti podle Havelky a BartoSové (2019) objevuji pocity strachu a nejistoty, dale vztek,
smutek, rozpaky a pocit hanby (Havelka, BartoSova, 2019).

1.2.2 Péce o dité vyZadujici specidalni péci

Rodice déti, které trpi onemocnénim nebo postizenim, se staraji 0 své dite,
piekonavaji obtize a poskytuji huméanni péci, které vénuji veskery svilij ¢as. Prevazné
matky obé&tuji osobni, spolecensky i rodinny Zivot, aby se mohly starat o své dité, na coz
nejsou casto predem ptipraveny (Simonasse, et al., 2015). Neuvédomuji si, ze mit dité
S postizenim je obrovsky zavazek, ktery nese mnoho ukolu. Jde-li u zavaznéjsich
postizeni 0 dlouhodobou, leckdy celoZivotni péc¢i, rodina je ¢asto vystavena vycerpanim
a unaveé. Proto je podle Michalika (2012) dilezité odpovédet si na otazky ohledné
dostacujici informovanosti o specifické pé¢i ¢i o mozné podpoie. Jde 0 to, zda je
domacnost adekvatné ptizpisobena ditéti, vyzadujici specialni péci, ale i jak ovlivni péce
pecujici osobu a blizké. Rozhodne-li se tedy rodina pro domaci péci, musi pocitat jak

s finan¢ni a ¢asovou naro¢nosti, tak psychickou a fyzickou (Michalik, 2012).
Zdravotni dopady

Podle Havelky a Bartoskové (2019) rodice ¢asto zapominaji na své zdravi a objevuje

se u nich vétsi mira stresu (Havelka, Bartosova, 2019).

Postizeni ditéte je velice naro¢na situace, kterou si nékteré rodiny musi projit, a
jelikoz pisobi dlouhodobé€, objevuji se pocity beznad&je, tizkosti | ztrata motivace.

Zintenzivni se stres, vznikaji konflikty, které mohou byt pro jedince nefesitelné, navic
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zanik zivotnich ambici mize vyvolat frustrace (Vagnerova, 2001). S tim také vznika
ohrozeni ve formé vzniku syndromu hopelessness-helplessness, ¢imz rozumime syndrom
beznad&je a bezmoci. Prozitky, které se v tomto syndromu objevuji, autor popisuje jako
pocit bolesti, ztraty divéry a beznad¢je, pocit, ze co se d€je, je nad ramec sil. Dale se
objevuji pocity ohrozeni a zmény uspokojeni z role, kterou jedinec ve spolecnosti Zije

(Simek, 1999).

Mnohdy je tézké Zivotni udalost, onemocnéni ¢lena rodiny zvladnou a z hlediska

zavaznosti mize toto byt zdrojem psychickych poruch (Vagnerova, 2014).
Socialni dopady

Kukla et al. (2016) uvadi, ze se matka Casto upina na své dit¢ a izoluje se od
spolecenského zivota (Kukla et al., 2016). Matky, které jsou vétSinou pecovatelkami,
jsou pretizené ve svych kazdodennich ¢innostech tim, Ze se musi postarat o domécnost,
rodinu, o dité s postizenim Se specidlnimi potfebami. Snizuje to moznost ti€asti matek a
rodin ve spolecenskych a volno¢asovych aktivitach ¢i navazovani novych pratelstvi

(Simonasse, et al., 2015).

Zmény také nastavaji v partnerském vztahu. Mize se jednat o striktné orientovanou
roli rodice, avSak partnersky Zivot jde do tstranni. Dale se mize jednat o obvinovani
druhého partnera a verbalizovani. Dité s postizenim mnohdy narusuje chod domacnosti,
kde je velmi dilezitd spoluprace partnert a zabranéni vzajemnému odcizeni se

(Vagnerova, 1999).

Do péce o dité s postizenim jsou zapojeni at’ ptimo, ¢i nepfimo zdravi sourozenci.
Oproti feSeni problémi rodict jsou Casto opomijeni a nevénuje se jim nalezita pozornost
(Vagnerova, 1999). Kocova (2019) uvadi, Ze zdravi sourozenci citi lasku, sounalezitost
a je pro n¢ témef povinnosti ochraiovat svoji sestru ¢i bratra. Na druhou stranu autorka
upozoriiuje na mozny vyskyt pocitu ménécennosti, zarleni, hanby. Tuto situaci mohou
vnimat a prozivat velmi tézce. Déle se mtize objevit zhorSeny prospéch ve skole, poruchy

spanku, agresivni chovani (Kocova, 2019).

Sourozenectvi S sebou také nese posuzovani jak od rodiny, tak od spolecnosti.
Posuzuje se, kdo se 1épe uci, kdo se 1épe chova, jak kdo vypada. U ditéte s postizenim
toto neplati. Je Casto privilegiovano a zdravy sourozenec si rozdily a zmény postoju

rodi¢t mezi sourozenci, uvédomuje. Jednim rizikem miize byt vétSinova pozornost
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K nemocnému ditéti a odsunuti zdravého ditéte. Dal$im rizikem miZze byt naopak
extrémni koncentrace zajmu na zdravého sourozence, apelovani na vyborny prospéch ve
Skole. Rodice také ofekavaji, ze se budou sourozenci podilet na péci, i kdyz na to nejsou

dostatecné pripraveni (Vagnerova, 1999).
Ekonomické dopady

U rodin, které pecuji o dit€ s postizenim, muze dojit ke sniZzeni socioekonomické

urovné (Kukla et al., 2016).

Rodice déti se specialnimi potfebami mohou ¢elit ekonomickym obtizim spojenym
s finan¢n¢ narocnou péci. Simonase et al. (2015) uvadi, ze rodiny fesi vysoké vydaje za
dopravu Kk odbornikim (Iékafi, logopedi, fyzioterapeuti), za specialni léky, 1é¢bu,
zdravotnicky material (rukavice, plenky, stfikacky...), pomiicky (naslouchatka,
respiratory).

Ekonomické dopady jsou zietelné u rodin, které maji pouze jeden ptijem. Proto se

matky snazi pracovat alesponl na ¢asteény uvazek a kombinuji pracovni dobu s péci o dité

(Simonasse, et al., 2015).
1.3 Klasifikace zdravotniho postiZeni

Abychom si udélali nahled na danou problematiku, je nutné vysvétlit pojem
postizeni, a tedy jedince s postizenim. Podle Jankovského (2006) maji byt jedinci
S postizenim vnimani jako pfirozena souéast nasi spole¢nosti, m¢li by byt brani jako

kterakoli lidska bytost (Jankovsky, 2006).

Dale Kukla et al., (2016) vnimaji dité s postizenim jako jedince, jehoz struktury a
funkce jsou postizeny a omezeny na takové irovni, ze jeho zaclenéni neni v dané normé
spole¢nosti. Déle autofi zdravotni postizeni vnimaji jako odchylky, které mohou v urcité

mife komplikovat zivot (Kukla et al., 2016).

Klasifikace postizeni je rdznoroda, kazdy autor ji interpretuje odlisné. Rozdily
v klasifikaci miizeme najit u autorti podle védnich disciplin, naptiklad z pohledu socialni

prace MojziSova et al. (2019) vymezuji postizeni do 5 kategorii:
e Poruchy intelektového vyvoje
e Sluchové postizeni

e Zrakové postizeni
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o Télesné postizeni
e Kombinované postizeni (MojziSova et al., 2019).
Slowik (2016) rozdé€luje péci podle postizeni z pohledu specialni pedagogiky:
e Osoby s postizenim zraku
e Osoby s postizenim sluchu
¢ Osoby s naruSenou komunika¢ni schopnosti
e Osoby s mentalnim postiZeni
e Osoby s dil¢imi deficity
e 0Osoby s poruchami chovani, socialni adaptaci a socialnim znevyhodnénim

Mimo jiné autor zminuje i oblast specidlni pedagogiky, kterd se zamétfuje na

postizeni a handicap u starsich lidi (Slowik, 2016).

Dalsi rozdéleni nabizi Vymazalova (2010). PoSkozeni z hlediska biologického
vymezuje jako organové a funkéni, z hlediska doby vzniku poskozeni déli na dédi¢né,
vrozené a ziskané. Dale rozdéluje posSkozeni podle hloubky postizeni na lehké, stredné
tézké a tézké postizeni. V neposedni fadé¢ jmenuje poskozeni z hlediska druhu
(Vymazalova, 2010).

1.4 Psychosomatickd onemocnéni

Psychosomatika se zabyva vztahem mezi dvéma slozkami, psyché ve smyslu, jak na
zivotni situace reagujeme, a soma-t€lo. Psychosomatika tyto dvé slozky jedince chépe

jako navzajem se propojujici oblasti (Poné&sicky, 2002).

Tato klinicka a védecka disciplina se zabyva vztahy jak mezi psychosocialnimi
faktory a fyziologickymi funkcemi, tak plsobenim biologickych a psychosocialnich
faktort, které se podileji na onemocnéni. Déle se psychosomatika zabyva bio-psycho-
socialnim pfistupem 0 nemocné jedince, jejich péci a nasledné vyuziti metod, které vedou

k prevenci, 1é¢b¢ a rehabilitaci (Honzak, 2005).

Urcity nekomfort télesné stranky proziva za jistych situaci asi kazdy, je-li na nas
vyvijen natlak. Objevuji se bolesti, vyCerpanost, dychaci obtize. Jestlize situace, ktera

jedince ptivadi do celkové nepohody vymizi, jeho stav se zlepsi. Tak jedinec nema
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zapotiebi diive zhorSeny stav fesit. AvSak potize, které jsou vyvolané stresem, leckdy

pietrvavaji a dochazi k zavaznému stavu (Vagnerova, 2014).

Velky problém nastava, jestlize jedinec ma psychické obtize, které nejsou vcas
feSeny. Prechazeji do chronického stavu. Stile se opakujici patologické reakce a
oddalujici postoj situaci fesit vede Kk rezignaci a problematictéjsimu zvladnuti situace.
Svoji tlohu v problematice psychosomatickych onemocnéni hraji i pfedsudky 1ékait a
také nemocni, ktefi nejsou schopni vysvétlit co je trapi. Poté jsou ¢asto oznaCovany za

simulanty, ktefi si vymysleji (Ponésicky, 2002).

Vagnerova (2014) povazuje za psychosomatickou poruchu nepiimétenou,
somatickou reakci na nezvladnutou psychickou situaci, jejiz mechanismus neni

nemocnému znamy (Vagnerova, 2014).

vrwve

1.4.1 Priciny vzniku psychosomatickych obtiZi

Posouzeni nemoci a patofyziologickych d&ju, je podle Savlika (1999) zakladni
podminkou pro porozuméni pacientovym obtizim a 1écbe, totéZ plati u diagnostiky

psychosomatickych onemocnéni (Savlik, 1999).

Na vzniku psychosomatickych obtizi se podileji mnohé faktory, Vagnerova (2014)
uvadi:
a. Biologické dispozice, které jsou geneticky dané, ale v prib&hu Zivota se mohou
meénit.
b. Psychické dispozice, které jsou podle Vagnerové (2014) dané temperamentem
clovéka a snim spojené individudlni emocni reakce, odolnost a schopnost se

vyrovnavat se zatézi. Dale citlivéjsi vnimavost ke stresum, ktera vede jak

k fyziologickym zménam, tak psychickym reakcim (Vagnerova, 2014).

Pro pochopeni psychosomatiky, musime brat ivahu nervovy systém, konkrétné tti
urovné funkce mozku, které nejpiinosnéji pomohou k porozuméni:
1. Mysleni, fe¢ a védomi, které pti lehkém adapta¢nim problému nejsou brany jako
hlavni piivodce somatické patologie (Simek, Savlik, 1999).
2. Emoce a instinkty, které jsou povazovany za rozhodujici vlivy, které plisobi na
psychické &innosti a fyziologické funkce (Simek, Savlik, 1999). Vagnerova

(2014) také jako pfi¢inu psychosomatickych onemocnéni povazuje tzv. neodzité
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emoce, (tedy ne emoce samotné, ale reakce na ng), které jsou spojené se

zatézovou situaci ¢i konfliktem a ¢lovek je neumi ovladat (Vagnerova, 2014).

3. Emoce jsou spojené s hypotalamem, ktery je soucasti limbického systému a
zajist'uje mimo jiné fyziologické funkce. Pro psychosomatiku je dilezita jejich
autonomie. Pokud nebereme v uvahu autonomii struktur regulujici fyziologické
funkce, nemizeme vysvétlit patologie v emocich v souladu se somatickymi
poruchami. Identickd emoc¢ni porucha miize mit za nasledek odlisné somatické

obtize (Simek, Savlik, 1999).

Mozek ma také vliv na imunitni systém. Ridi procesy vegetativniho nervového
systému, tedy srdec¢niho svalstva, gastrointestinalniho systému, ale i vSech organt a Zlaz
s vnitini sekreci atd. Mozek dale komunikuje s perifernimi organy, uvoliiuje substance a
hormony do krevniho fecisté. Vztahem mezi chovanim, nervovym systémem a imunitnim
systémem se zabyva psychoneurologie. Vyzkumy prokazuji vztahy mezi t€mito systémy,
tedy, ze negativni psychické faktory maji vliv na sniZzeni imunity a vedou k fadé chorob

(Faleide, et al., 2010).
Krize

Dlouhodobou kumulaci zatézové situace muze dojit k pocitu krize. Tento stav je
provazen emocemi beznadé&je, uzkosti, napéti, vede k pocitu ztraty bezpeéi a jistoty,
k pfesvédéeni o nezvladatelnosti situaci feSit. To se objevuje u rodin, ktefi se pravé
dozvédely o postizeni ditéte (Vagnerova, 2014). Jde o stfetnuti mezi emocemi a motivaci,

coz vede k frustraci (Hoschl, Simek,1999).

Dlouhodobé ohrozujici stav jedince muize piejit do chronicity a vyustit do syndromu
psychického ohroZeni, posléze vyvolat psychické a somatické onemocnéni. Pod vlivem
stresovych momentt z dané Kkrize se pozornost zuzuje a vnimani reality je leckdy

zkreslené.
Reakce mohou byt individualni:

e Agresivni reakce - Obviflovani, nadavky ¢i jiné verbalni projevy, nebo také fyzické

agresivni chovani

e Regresivni chovani - Navraceni do psychicky nizsi urovné vyvoje Cloveka,

nejcastéji do détstvi, kdy jedinec nechce nést za danou situaci odpovédnost. Tato
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reakce se mize objevit u otcti, ktefi nezvladnou situaci narozeni ditéte s postizenim

a vzdaji se rodicovské odpoveédnosti.
Dale se mize objevit panicka reakce a derealizace (Vodackova, 2012).
Stres

Jak jiz bylo zminéno, dlouhotrvajici naro¢na situace S sebou nese i stres, ten je
., Komplexni psychofyziologickou reakci, ktera se na psychické virovni projevuje pocitem
nadmérného zatizeni ¢i ohroZeni dusevni a télesné pohody*“ (Vagnerova, 2014, s. 40).
Stres je spojovan jak spfijemnou situaci, ktera dava moznost vyvijet lepsi vykon
(eustres), ale i s nepfijemnou situaci, ktera naopak muze poskodit (distres) (Kukla et al.,
2016). Zahlceni nezvladatelnymi naroky a vliv stresoru na naSe zdravi souvisi s intenzitou

a individualni zranitelnosti osobnosti (Faleide et al., 2010).

K faktoriim, které stres umocnuji, fadime fyzikalni faktory, frustrace ¢i potlacené
emoce, konflikt, Sikanu, dale onemocnéni ¢i umrti blizkého ¢lovéka ale také neshody
v rodiné a chybna vychova ditéte (Faleide et al., 2010). Po cely zivot na nas ptsobi velké
mnozstvi stresort, se kterymi se musime vypofadat. Mezi nejéastéjsi Machova a
Kubatova (2009) fadi pracovni pietiZzeni, nesplnéni ocekavani v kariéte, socialni izolace,

dlouhodobé partnerské napéti ¢i nedostatek spanku.

Stres je soucasti naseho Zivota a miZze mit mnoho diivodi a mnoho podob. Je to také
odezva na to, jak t¢lo reaguje na hrozbu, nec¢ekanou situaci, naroéné obdobi. JestliZe se
citime ohrozeni, dochazi k reakci nervového systému a vyplavenim stresovych hormonti
(v€. adrenalinu a kortizolu). Pokud se vSak tento stav opakuje dlouhodob¢, muiize to vést
ke zdravotnim problémim. Snizi se funkce imunitniho systému, je ovlivnén travici a
reprodukéni systém, zvySuje se riziko infarktu ¢i mrtvice a mohou nastat také problémy

psychického zdravi ve formé tizkosti ¢i depresich (Segal et al., 2020).
1.4.2 Diagnostika psychosomatickych poruch

Pii hodnoceni nemoci se musi brat zietel na vsechny faktory somato-psycho-
socialni. V kazdé fazi nemoci je dulezité se zamyslet nad tim, jakou slozku pomineme a
kterou se budeme vice zaobirat. Proto se mluvi o nemocech psychickych, somatickych,
psychosomatickych a socialnich, které ovliviuji jiz zmifiované faktory (Simek, Savlik,
1999).
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,,Je-li predmétem naseho zdajmu clovek ve zdravi a v nemoci, pak v soucasné dobé
zakladnim predpokladem je chdpat ho jako neustdilou interakci cinnosti somatickych
struktur, psychickych funkci a vlivii vnéjsiho prostiedi. Pokud tyti t7i entity z mnoha
dobrych duvodii oddélujeme, musime tak cinit s véedomim, jejich trojjedinosti a zaroven
mit na zreteli skutecnosti, Ze psychické funkce z hlediska hierarchie predstavuji nejvyssi

Fidici oblast ““ (Simek, Savlik, 1999, s. 21).

Pro diagnostiku psychosomatickych poruch je velmi dulezité zohlednit komplexni
problematiku pacienta a brat v ivahu vztah 1ékate k pacientovi. Dale je nutné zohlednit
dispozice jedince ke vzniku onemocnéni. Pro diagnostiku a 1é¢bu psychosomatickych
obtizi je velmi dulezita pfesna informovanost o pacientovi a navazani davérného vztahu

(Savlik, 1999).

e Pro I€kafe jsou dilezit¢ symptomy, které pacienti Casto potlacuji, anebo neduvéiuji

metodam, které¢ by mohly pomoci.

e Hledani souvislosti je velmi dilezité, ponévadz nemoc se objevuje ¢i neobjevuje za

urcitych okolnosti.

e Také vliv rodiny by se nemél zapominat. Je-li rodina dysfunkéni, mize to mit vliv
na zdravi jedince. I pro 1écbu je rodina velmi dulezita a pro zlepSeni zdravotniho

stavu jedince je zapotiebi dobry kontakt s rodinou a spole¢né situaci fesit.

e Postaveni a role jedince se méni se zménami a miize to mit vliv na sebehodnoceni a
citovy vztah k druhym i sobé samému. K tomu také patii i moznosti socialni opory,

které jsou jedinctim umoznény (Savlik, 1999).
1.5 Prevence a pomoc pii psychosomatickych obtiZich

Jankovsky (2008) upozorfiuje na kvalitu poskytovanych sluzeb rodiné a tzv.
kruhovou péci. Jde o praci multidisciplinarniho tymu tvofeného 1ékafi, specialnimi
pedagogy, psychology, fyzioterapeuty, socialnimi pracovniky a dalSimi odborniky.
Neopomiji ani rodic¢e, komunikaci a kooperaci mezi jednotlivymi odborniky (Jankovsky,
2008).

1.5.1 Vztah lékai-rodina pFi sdéleni postiZeni
Sdé€leni diagnozy ditéte je téZké jak pro samotnou rodinu, ktera zaziva psychicky

naro¢nou situaci, ale podle Kukly et al. (2016) i pro samotné 1ékate, kteti musi vhodné a
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citlivé formulovat sdéleni. Je zapotfebi komunikacnich schopnosti zdravotnikd,
vypoiadat se se sdélovanim Spatnych zprav (Kukla et al, 2016). Sdéleni této informace je
velmi traumatizujici okamzik, kterym si musi rodice projit, postoj 1ékare mize ovlivnit

reakci rodich (Vagnerova, 2014).

Lékat, by se mél zachovat dle etiky komunikace a pocitat jak se sdélenim nepiijemné
zpravy, tak se Stavem rodic¢l, ktefi jsou rozruseni. Informace by mély byt podany
srozumiteln¢ s ohledem na inteligenci a emoéni stav rodi¢u (Zlatohlavkova, 2011,

Simonasse, et al. 2015).

vvvvvv

Zlatohlavkova (2011) povazuje pii sdéleni diagndzy za nejdulezitéjsi ptritomnost
obou rodi¢u soucasné a co nejdiive po zjisténi diagndzy ditéte. Nejdiive by si mél 1ékaf
zajistit dostatek casu a misto pro ditvérné setkani. Pfi prvnim rozhovoru by mély zaznit
informace, které jsou zndmé, a utvrzeni rodici, ze se mohou na 1ékaie kdykoli obratit. Az
po dalsich setkanich se maji uvadét konkrétnéjsi zpravy. Velmi dulezité jsou také
moznosti, jak mohou samotni rodi¢e pomoci a zapojit je do péce, jelikoz jsou rodice ¢asto
bezmocni, Ze nemohou nic udé€lat (Zlatohlavkova, 2011). Dale Kulka et al. (2016)
doporucuji, aby byl pfi sd€leni pfitomen psycholog ¢i socialni pracovnik, ¢imz by se
mohlo omezit nedorozuméni, predavani viny na druhého rodice, ale také navozeni nad¢je

zmény neptiznivé situace (Kukla et al., 2016).

Po rozhovoru by méli byt rodi¢e sami, aby méli moznost informace zpracovat, a

nebranit jim kontaktu s ditétem (Zlatohlavkova, 2011).
1.5.2 Komunikace se $irsi rodinou

Postizeni ditéte zasahuje i Sirsi rodinu, a proto je velmi dalezité s nimi komunikovat,
sdélit jim fakta o postizeni, komplikacich, literatufe, ale i specifické pé¢i. Sirsi rodina
mize rodi¢im pomoci ve formé hlidani a ti pak mohou vyuzit volny ¢as pro partnera ¢i

zdravé déti (Familyconnect, ©2020)

Ohled by se m¢l brat i na sourozence, ktefi jsou uzce zapojeni do této situace a musi
Casto Celit riznym problémum. Sd€leni o postizeni sourozence je na rodicich a je velmi
dulezité, aby byl zdravy sourozenec informovan. Neziska-li zdravy sourozenec vysvétleni

o specifickém chovani sourozence s postizenim, miize dojit ke zkresleni situace, vzniku

rrrrr
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v uvahu, jak sdéluje Havelka a BartoSova (2019): ,.Byt ditétem s postizenim neni

jednoduché. Stejne jako byt jeho sourozencem* (Havelka, BartoSova, 2019, s. 49).
1.5.3 P¥ijeti a vyrovnani

Jestlize se rodina védomymi kroky snazi zvladnout tuto situaci, mluvime o copingu,

tedy vyrovnani se (Vagnerova, 2014).

Pfijetim a vyrovnanim se zabyval také Mat¢jcek (2000), ktery udava, ze pokud se
rodina oprosti od pocitl viny, miize dojit k piijeti ditéte a ptijeti role rodice a vychovatele
ditéte s postizenim. Pro rodiny s ditétem s postizenim vytvoril desatero bodi, jak

K vyrovnani a pfijeti napomoci (Matéjcek, 2000).

1. Rodi¢e maji o svém ditéti védét co nejvice, setkavat se s rodinami a détmi

s podobnym postizenim. Navzajem si vyménovat poznatky, zkusenosti.

2. Nebrat postizeni jako nestéstim, ale jako kol a zkousku, na které je potieba se

pfipravit a zvladnout je.

3. Myslet na télesnou a psychickou kondici pecujicich. Byt oporou pro své dite,

vychovavat ho, dopiravat mu zabavu a potéseni.

4. Brat v avahu individualni vyvoj ditéte a pocitat s hor§im pribéhem. Byt rad za

to, co dit¢ umi, a netrapit se tim, co nezvladne.

5. Matgjcek (2000) také sdéluje, Ze vice trpi rodiny ditéte S postizenim, nez déti

samotni.

6. Cilené kroky v 1é¢b¢ a vychoveé by se mély aplikovat v pravy ¢as. Soustiedit se

vvvvvv

7. Neopomijet lidskou solidaritu. Nestydét se a nebat se ptijmout nabidku pomaoci.

8. Prfijmout a pochopit druhé lidi, kteti nevédi, jak se chovat a reagovat na dité

S postizenim.
9. Nezapominat na sviij partnersky a rodinny zivot.

10. Realisticky uvazovat jak o budoucnosti ditéte S postizenim, tak o budoucnosti

pecujicich a pokusit se zodpovédét na otazky:

- Jak dokdzeme zajistit péci o dit€¢, az nebudeme mit silu? Kdo ndm poté

pomiize?
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- Do jaké miry vyuzijeme vzdélavaci a socialni zatizeni?

- Budeme mit dalsi dit¢? Pokud ano, budeme schopni se mu vénovat
(Matéjéek, 2000)?

1.5.4 Psychohygiena

Psychohygienou rozumime proces, ktery zabranuje vzniku psychickych nemoci, a
také zptisoby pomoci, které napomahaji k nejlepsimu fungovani duSevni Cinnosti. Pro
kvalitni Zivot ¢loveka je dilezité, aby se ¢lovek citil zdravy, pottebny, uZiteny, aby byl

Stastny a spokojeny jak s fyzickou, tak psychickou strankou (Bartko, 1980).
K normélnimu dusevnimu fungovani ptispiva:
e sebehodnoceni a kladny postoj k sobé samému

e schopnost adekvatné reagovat na zmény, piizplsobit se jim a aktivné zvladat
zatézové situace
e uvédomovani si toho, co délame atd. (Kiivohlavy, 2001).

Ke vhodnému fungovani dusevniho zdravi patii spanek, ktery je podle Kukly et al.
(2016) velmi dtlezity i pro psychickou kondici ¢loveéka. Je-li spanek nedostacujici,
zhorsuje se soustfedénost, objevuje se malatnost a slabost koncetin. Autofi také uvadi, ze
doba spanku dospé€lého ¢loveéka by se méla pohybovat kolem osmi hodin, je to v§ak velmi
individualni. Dlouhodoby nedostatek spanku mé vliv na naSe zdravi a umocnuje vznik
nékterych onemocnéni. Také by lidé neméli zapominat na odpocinek, Cas se najist ¢i na

pohybovou aktivitu (Kukla et al., 2016).
1.5.5 Socialni sluzby

Dimenzi zivotni situace rodiny se zabyvali Musil et al. (2009), ktefi nastifiuji faktory
zvladani neptiznivych zivotnich situaci. Zminuji se o charakteristice a o¢ekavani rodiny,
podpofe, ktera je socidlnim prostfedim rodindm poskytovdna ¢i odepirdna. Dale o
interakci mezi o¢ekavanim socialniho prostiedi a samotného klienta. Autofi také zminuji,
7e zmihované faktory vyzyvaji vyuzit intervenci socialni prace. Ukolem kazdého
socialniho pracovnika je podpora klienta a pomoc pii obtiznych situaci a poskytovani

kvalitni péce (Musil et al., 2009).

25



Socialni poradenstvi

Jednou z nejzakladnéjSich socialnich sluzeb je socidlni poradenstvi, zakladni a
odborné, které jsou povinni poskytovat v§ichni poskytovatelé socialnich sluzeb. Zakladni
socialni poradenstvi podle Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji nékteré
ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, poskytuje informace osobam v neptiznivé
Zivotni situaci. Odborné poradenstvi se zaméfuje na jednotlivé okruhy v poradnach ¢i

specialnich lzkovych zafizenich.

Socialni poradenstvi pfispiva pii uplathovani prav a zajmi, napomahd pfi
zprostfedkovani kontaktu jedince se spolecenskym prostfedim a obsahuje socidlné
terapeutické Cinnosti (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).

Rana péce

Rana péce je terénni, popiipadé¢ ambulantni forma socidlni sluzby a je poskytovana
rodinam s ditétem s postizenim od narozeni ditéte do 7 let. Tato sluzba je zaméfena na
podporu celé rodiny (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., §19.). Poskytovatelé rané péce zaptjcuji
literaturu a vhodné hracky. Poskytuji také seminafe a prednasky pro rodice, predavaji
informace o kurzech a poskytuji skupinova setkani rodi¢a ¢i vicedenni akce.

Informace o sluzbé a podani Zadosti mize rodina najit na jednotlivych internetovych

strankach poskytovatelli rané péce, napf-.:
e WWw.ranapece.cz
e www.eda.cz
e www.arpida.cz

Osobni asistence

Terénni sluzba, kterd je poskytovani osobdm se snizenou sobéstacnosti z divodu
zdravotnich obtizi v pfirozeném prostiedi osoby. Napomdha pii kazdodennich
¢innostech, které osoba potfebuje. Rodiny maji moznost vyuzit pomoc od asistenta, tim
také mit moznost stravit ¢as mimo domov bez ditéte (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., §5.).
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Rodiny mohou informace a dostupnost osobni asistence najit naptiklad na:
e WWW.iregistr.mpsv.cz
e Wwww.osobniasistence.cz
e www.hewer.cz

Denni a tydenni stacionare

Dal$i moZnosti pomoci rodindm s ditétem s postizenim jsou denni a tydenni

stacionare.

Denni stacionat poskytuje ambulantni sluzby, napoméha pii pé¢i 0 vlastni osobu,
hygieng, nabizi socialn¢ terapeutické Cinnosti ¢i vychovné, vzdélavaci a aktivizacni

¢innosti (Vyhlaska €. 505/2006 Sb., §12).

Tydenni stacionafe poskytuji své sluzby pobytovou formou (Vyhlaska ¢. 505/2006
Sb., §13).

Dostupnost stacionait v misté¢ bydlist¢ rodiny naleznou na registru poskytovatelt

socialnich sluzeb, ¢i na oficialnich strdnkach mésta ¢i kraje.
e WWW.iregistr.mpsv.cz
1.5.6 Psychoterapie

Psychoterapie individualni i skupinova je jednou z moznosti pomoci
S psychosomatickymi obtiZzemi. Vyuziva psychologickych prostfedkli ke zmirnéni ¢i
odstranéni obtizi a k hledani souvislosti mezi somatickou nemoci a emocemi, coz vede
k jisté ulevé. Jednou z jejich moznosti je tzv. rodinna terapie. Terapeut musi rodinu brat

jako celek se viemi problémy, které se v rodiné objevuji (Simek, Savlik, 1999).
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2 Prakticka cast
2.1 (il prace a vyzkumné otazky

2.1.1 Cil prace

Cilem této bakalafské prace bylo popsat Zivot pecujicich osob, u kterych se
S navaznosti S péci o dité s postizenim objevilo psychosomatické onemocnéni, konkrétné
somatické a psychické obtiZe se u ¢lent rodin objevily.

Dalsim cilem mé bakalaiské prace bylo zmapovat moznosti prevence téchto
onemocnéni a t€inné postupy psychohygieny.

Tato bakalarska prace ma poukazat na spojitost naro¢nosti péée o dité s postizenim
a vznik psychosomatickych onemocnéni, a to nejen u dosp€lych, ale i u sourozencd, ktefi
jsou ¢asto opomijeni.
2.1.2 Vyzkumné otdzky

Stanovila jsem si tfi otazky.

Otazka ¢. 1 Jaké typy psychickych a somatickych onemocnéni se vyskytuji u rodin

s ditétem s postizenim?

Otazka ¢.2 Jaké jsou moznosti prevence téchto onemocnéni a zlepSeni

psychohygieny?

Otazka ¢.3 Jaké jsou zkuSenosti socialnich pracovnik s psychosomatickym

onemocnénim u rodin, pecujici o dité s postizenim?
2.2 Metodika

Pro vyzkum zivota rodiny s ditétem s postizenim z psychosomatického uwhlu
pohledu, byla vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie. Kontakt na respondenty jsem
ziskala pomoci techniky sné¢hové koule. Metodou ziskavani dat bylo dotazovani,
konkrétné polostrukturovany rozhovor. Metodou zpracovani dat byla kvalitativni

obsahova analyza.
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2.2.1 Vyzkumnad strategie

Vyzkum Zivota rodiny s ditétem s postizenim z psychosomatického thlu pohledu byl
realizovan kvalitativni vyzkumnou strategii. Tuto strategii jsem si zvolila z divodu jejiho
rozsahlejsiho zaméteni a umoznuje ziskat hlubsi informace a pohled od respondentti na

danou problematiku.

Hendl (2008) tuto vyzkumnou strategii popisuje jako zdroj podrobného nahledu a
popisu. I pfes Casovou naro¢nost shéru dat, umoziuje vyzkumnikovi zkoumat
problematiku v ptirozeném prostiedi ucCastnika vyzkumu, zkoumani souvislosti,
porozuméni. Podle Hendla (2008) je na zacatku vyzkumu samotny vyzkumnik, ktery
udava téma a urCuje vyzkumné otazky. Ty se mohou v pribéhu vyzkumu riznym
zpasobem meénit. Poté dochazi k vyhledavani, analyze a selekci ziskanych dat, které dale

vedou k objasnéni otazek a nahledu na problém z pohledu respondentt (Hendl, 2008)

Miovsky (2006) uvadi, ze aplikace kvalitativniho vyzkumu je vazana na interakci,
pfipravenosti a otevienosti K vyméné nazoru s respondentem. To miiZe vést k odstranéni
bariér mezi vyzkumnikem a uc¢astnikem vyzkumu (Miovsky, 2006). Stejn¢ k tomuto
tvrzeni ptistupuje Hendl (2008) a spolecné podtrhuji dileZitost souhlasu s uskute¢nénim

vyzkumu.
2.2.2 Metoda snéhové koule

Miovsky (2006) tuto metodu povazuje za jednu nejpouzivanéjsich v kvalitativnim
vyzkumu. Zakladni charakteristikou metody snéhové koule je ucelovy vybér jednoho
informanta, ktery dale poskytne informace a kontakty na dalsi respondenty. Miovsky
(2006) na zaver udava variabilitu vyzkumné metody, kterou mtizeme v pribéhu sbéru dat

upravovat k potieb¢ saturace dat (Miovsky, 2006).
2.2.3 Charakteristika vybraného souboru

Soubor tvofili ¢lenové rodin, majici dité s postizenim, dale socialni pracovnici, ktefi
s rodinami s ditétem s postizenim spolupracuji. Vyzkumny soubor byl ziskan metodou
snéhove koule, kdy t€elovym vybérem byla vybrana jedna socidlni pracovnice, kterd mi
doporucila dalsi socialni pracovniky, poté i rodiny s ditétem S postizenim, u kterych se
objevuji zdravotni obtize. Pti urleni kritérii tohoto vyzkumu jsem zvolila socialni
pracovniky, ktefi pracuji s ditétem s postizenim a jeho rodinou a ¢lenové rodin, ktefi o

dité s postizenim pecuji a objevuji se u nich télesné, psychické ¢i psychosomatické obtize.
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I kdyz jde o velmi citlivé téma, o kterém rodiny nerady mluvi a sdili své zkuSenosti,
podafilo se mi ziskat informace, které ukazuji ramcovy pohled na tuto problematiku.
Celkem jsem ziskala 11 informantl z fad socialnich pracovnikii a ¢lend rodin ditéte
S postizenim, konkrétn¢ 4 socialni pracovnice, 3 matky, 3 sestry a 1 otce, u kterych se
objevuji psychické, télesné ¢i psychosomatické obtize. Ale i ti, ktefi péci o dité
s postizenim zvladaji, mi podali informace, jak si zajistili zdravou psychohygienu.
Kucasti ve vyzkumu bylo osloveno vét§i mnozstvi informantd, avSak odmitli mne
z divodu nepfipravenosti o tomto tématu mluvit. Sbér dat byl ukoncen, kdyZ jsem uz

nedostavala jiné odpovédi, nez jaké jsem uz méla, tedy kdyz doslo k saturaci dat.
2.2.4 Metoda a technika sbéru dat

Data byla pro vyzkum ziskana metodou dotazovani, technikou polostrukturovaného
rozvoru. Pfed zahajenim rozhovoru jsem méla pfipravené urCité otdzky a okruhy dané
problematiky rozdélené pro socialni pracovniky a ¢leny rodiny, na které jsem hledala
odpovédi. Piehled otazek jsou uvedené v ptiloze €.1. Diky velké komunikativnosti a
otevienosti respondentt, jsem ziskala mnohé informace i mimo dané okruhy a otazky,
které mne poté privedly k zahrnuti dalSich témat do této bakalarské prace. Jelikoz jsem
ziskala informace, jak od socialnich pracovniki, tak od rodicti a sourozenci, kteti byli

Vv rizném veku, volila jsem také rozdilnou stylistiku otazek vhodnou pro déti.
2.2.5 Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany rozhovor se podle Reichela (2009) a Hendla (2008) vyznacuje
ptipravenosti otazek, kterych se vyzkumnik drzi nezavisle na jejich potadi. Dilezité je
probrani vSech otazek, kter¢ mohou byt v prubéhu rozhovoru doplnény dotazy. Reichel
(2009) také tvrdi, ze polostrukturovany rozhovor je moznosti k navazani osobné&jsiho

kontaktu s respondentem (Reichel, 2009, Hendl, 2008).

Hendl (2008) tento druh rozhovoru nazyva rozhovor pomoci navodu, ktery
umoznuje tazateli udrzet rozhovor dle pfipravenych otazek, avsak dovoluje ucastnikovi
vyzkumu sdélit své zkusenosti. Dale Hendl (2008) rozdéluje 4 etapy na uskuteénéni
tohoto typu rozhovoru. Na zacatku se objevuje obecné téma, o kterém chce tazatel mluvit
a k nému pfidruzena témata a okruhy otazek. Dale pokracuje uspotfadani a poradi okruhti

a otazek. V neposledni fad¢ uvadi promysleni doplnujicich otazek (Hendl, 2008).
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2.2.6 Proces sbéru dat

Rozhovory byly provadény v obdobi ¢erven-prosinec 2019. Respondenti si sami
zvolili misto, vétSinou se hovofilo u socidlnich pracovnikd v misté organizace ci
v kavarné. U rodin se rozhovor realizoval v domacnostech, ¢i v kavarnach. MozZnost
setkani se na neutralni pud¢ bylo voleno od sourozenct ditéte s postizenim, jelikoz
nechtéli byt v blizkém kontaktu s rodi¢i. Vsichni respondenti byli seznameni s u¢elem
rozhovoru, a ubezpe€eni o zajisténi anonymity v bakalarské praci. Respondenti si sami
zvolili osloveni v hlasovém nahravani, i pojmenovani ditéte, o které pecuji, aby byla
zachovana anonymita. K osobnimu setkani a naplanovani rozhovoru doslo jen u téch
respondentu, ktefi pfedem souhlasili s ti¢asti v mém vyzkumu. N¢ktefi respondenti z fad
rodiny pfed zahajenim rozhovoru sdélili prosbu, zda by rozhovor nemusel byt nahravany,
z divodu citlivosti tohoto tématu. Hlasové nahravani se i poté u nékterych respondentii
ukézalo limitujicim faktorem pro vétsi otevieni se. Proto jsem nahravani ukoncila po
nahraném souhlasu a se svolenim respondenti jsem psala textové poznamky. Poté byla
znatelna veétsi komunikativnost, ochota spolupracovat a upfimnost vyjadfit se
k problematice tohoto citlivého tématu. Po ukon¢eni rozhovoru jsem informace piepsala
do textové podoby a na zadost respondentl jsem nahravku smazala. Rozhovory probihaly

u socialnich pracovnikti okolo 45minut a u rodin 90 minut.
2.2.7 Metodika vyhodnocovdni dat

Nahranné zaznamy byly ptfepsany do textové podoby, ptidala jsem je k poznamkam
od respondentt, kteti nechtéli byt nahravani. Pfesné odpoveédi na mnou pokladané otazky
jsem do této bakalatfské prace nepiikladala z etickych divodid a mozného rozpoznani

respondent.

Respondenti si sami zvolili osloveni v rozhovoru. Pro odliSitelnost jsem je sama
Vv bakalarské praci rozdélila na dvé podskupiny, tedy skupinu socidlnich pracovniku a
¢lent rodin, které dale rozlisuji podle ptibuzenského vztahu k ditéti. Respondenty z fad
socialnich pracovniku oznacuji SP1-SP4 a ¢leny rodin, majici piibuzensky vztah k ditéti
S postizenim, oznacuji R1-R7.

vvvvv

dat. Dale jsem provedla oteviené kodovani, diky kterému jsem udaje od respondentt

zatadila do jednotlivych koda.
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2.2.8 Obsahovd analyza dat

Dle Miovského (2006) obsahova analyza je rozbor informaci jakékoli povahy a ma
za kol zpracovat veSkeré ziskané materialy. To vede k objasnovani a interpretaci. Dale
obsahova analyza miize pfinést duveéryhodné svédectvi k vysvétleni lidského jednani a

pohledu na danou problematiku (Miovsky, 2006).

Velmi dilezita je otevienost vyzkumnika vytvaret co nejrelevantnéjsi zaveéry. Jak uz
bylo feCeno, obsahova analyza se da vyuzit pii jakémkoli materidlu, pisemném,
obrazovém, zvukovém ¢i riznych nalezi. Mnou vybrana varianta byla zvukova, kterou
Miovsky (2006) charakterizuje jako praci s materialem, ktery je zaznamenan technologii
do hlasového zaznamu. Ale mnozi respondenti nahravani odmitli, tak jsem pracovala i se

zapisy rozhovord.
2.2.9 Oteviené kodovani

Oteviené kodovani je jednou z metod zakotvené teorie a prvni fazi kédovani
ziskanych dat. Miovsky (2006) povazuje kodovani za urcité operace, které pomohou
k analyze, vymezeni pojmu a nasledné tvorbé nové teorie. Prvni faze kodovani slouzi
k vymezeni pojmu, které maji spoleéné jevy, pocity a jsou si vyznamoveé blizké.
Seskupenim jednotlivych pojmu vznika tzv. kategorizace, tedy vznik kategorii, u kterych
muzeme zjistit propojenost S dalSimi kategoriemi a pfifazeni subkategorii (Miovsky,

2006).
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3 Prezentace ziskanych dat

Diky otevienosti respondentd, jsem ziskala velké mnozstvi informaci, které bylo
pomoci otevieného kédovani mozno rozdélit na jednotlivé kody. Jelikoz byly dva odlisné
typy rozhovort (z divodu dvou typu souborti — socialni pracovnici a ¢lenové rodin),

vzniklo dvoji kddovani a dvoji kategorizace.

3.1 Kategorizace ziskanych dat od ¢lenii rodin
1. Sociodemografické udaje: VEk, pohlavi, rodinny stav, vztah k ditéti, zaméstnani
2. Typ postizeni ditéte: Druh postizeni a komplikace spojené s postizenim
3. Reakce ¢lent rodiny na sdéleni diagndzy: emoce po sd€leni diagndzy ditéte
4. Informovanost rodiny: Cetnost ziskanych informaci ziad zdravotnického a

socialniho personalu

o

Podpora a pomoc: Rodinna, zdravotni, socialni
6. Vyskyt psychickych, somatickych, psychosomatickych obtizi
7. Psychohygiena: prostiedky vedouci ke zvladnuti situace
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3.1.1 K1: Sociodemografické udaje
Z tabulky €. 1 jsou ziejmé sociodemografické charakteristiky respondentd a predstavuje

zakladni predstaveni.

Tabulka €.1 - Sociodemografické idaje ¢lent rodin

Vék | Piibuzensky | Rodinny Studium, Vék ditéte | Pocet déti,
vztah stav zaméstnani S sourozencl
k ditéti postiZenim
R1 27 | Matka Vdana Zaméstnana 3 roky 1 dité
let
R2 25 | Matka Vdana Rodi¢ovska 2 roky 1 dite
let dovolena
R3 27 | Matka Vdana Nezaméstnana | 4 roky 3 déti
let
R4 | 8let | Sestra Svobodna | Zakyné ZS 4 roky 2
sourozence
R5 15 | Sestra Svobodna | Zakyné ZS 5 let 1
let sourozence
R6 23 | Setra Svobodna | Zamé&stnana 23 let 2
let sourozence
R7 |40 | Otec Zenaty | Zaméstnan 2 roky 1 dité
let

Zdroj: Vlastni vyzkum

3.1.2 K2: Typ postiZeni ditéte

Ve vétsin€ ptipadu se jedna o kombinované postizeni, tedy vice jak jedno postizeni
spolu s riznym stupném mentalni retardace.

U respondentky R1 se jedna o dité s télesnym postizenim, postizenim sluchu a
tracheostomie. R2 ma dit¢ se zrakovym postizenim spolu se svalovou hypotonii, u R3 se

jedna dit¢ s kombinovanym postizenim. VSechny sestry maji sourozence

s kombinovanym postizenim, u otce se jedna o dité se zrakovym postizenim.
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Ve vsech ptipadech ¢lenové rodiny pobiraji ptispévek na péci od 2. do 4 stupné a
jedna se o postizeni vrozené. Pouze u respondentky R3 se jedna o postizeni ziskané

zpusobené tonutim ditéte.
3.1.3 K3: Reakce ¢lenit rodiny na sdéleni diagnozy

U mnoho matek se objevily uzkosti a deprese a velkou psychickou zménu sd€luje
respondentka R3, jejiz syn tonul: ,,Bylo to strasny, to v sobé, Ze za to mizu. Zhroutila
Jjsem se. Viibec si na nic nepamatuju. Nebyla jsem schopna niceho jen plakat. Ty prvni
dny jsem se nemohla na ného ani podivat. Samozrejmé jsem sklouzla do depresi, vizkosti,
které jsou do ted'. Nechtéla jsem se s nikym vidat, ani s manzelem ani s dcerami. Nebyla

Jjsem schopna se postarat o sebe natoz o rodinu “.

Dale se respondentky R1, R2 a R3 shoduji na tom, Ze nejhorsi pro né byla bezmoc,
ze pro dit€ nemohou nic udglat. Dale se objevuji pocity viny a hledani souvislosti, které
mohou za postizeni jejich ditéte. R3 uvadi ,,Nikdy se nesmi#im s tim, ze kdybych u ného

byla, nic by se nestalo “.

Co se sourozencti R4 a R6 tyka, na toto obdobi si moc nepamatuji a nejsou si védomi,
ze by je to néjak zasdhlo. R4 byla velice mala a R6 je spolu se svymi sourozenci z trojcat.
R6 také pfipomina, ze neméla zadné problémy, vyriastali spolu a brala své sourozence

rovnocenne.

Naopak R5 vysvétluje, Ze to pro ni bylo vV prvnim okamziku normalni, avSak vse se
zmeénilo v pribehu Casu: ,,Ze zacdtku mi to bylo jedno, protoze jsem byla v puberte a brala
jsem to tak, Ze budu mit volnost... bylo to pak horsi, brdachu jsem nesndSela, vSechna

pozornost na ného ,,.

Dle sdéleni otce R7 to bral jen ze zacatku Spatné, ale nijak to najevo neddval. Déle
udava, ze pro ného bylo horsi vidét manzelku, jak psychicky strada nez zjisténi, ze jeho
dit€¢ ma postizeni. Udava, ze jediné, co nesl Spatné, a s ¢im se do této chvile nesmifil, bylo
zji$téni, ze manzelka se boji mit druhého potomka a také stereotypni zivot, ktery se vSemu
podfizuje ditéti.

Pouze R1 s se s narozenim ditéte S postizenim smifila, u sestry R4 neni zatim mozné
soudit, jak bude svého bratra vnimat ve vys$sim véku. Sestra R6 byla od svého narozeni

v kontaktu s bratrem a bere ho jako rovnocenného sourozence.
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U Zadného z respondentti nebyl pii sdéleni diagnozy ditéte piitomen psycholog ani

socialni pracovnik.
3.1.4 K4: Informovanost rodiny

Tuto kategorii jsem zatadila z diivodu ziskanych informaci od socialnich pracovnic,
které upozornovaly na malou informovanost rodic¢li o daném postizeni, ziskani informaci
0 mozné pomoci a podpoie, které by mohly usnadnit rodinam zivot. Jelikoz se toto tyka

pievazné rodictl, otazky jsem smétfovala pouze k nim.

Vétsina se shoduje, Ze od zdravotnického personalu ziskali malé mnozstvi informaci
o postizeni i 0 moznostech nasledné socialni pomoci. Informantka R1 sdéluje prvni
minuty po narozeni dcery a piistup zdravotnického personalu z fad Iékait i1 sester:
,»Malou nam hned vzali po porodu, protoze nedejchala, nikdo nam nic nerekl, nechali mé
tam s manzelem. Lezela jsem tam na kiesle s roztazenyma nohama, kolem chodila
uklizecka a nam nezbylo nez cekat, plakat.... Viibec na nas nebrali zietel, Ze se nam
narodilo postizeny dité. Prosté je to vstupenka, kterou vam daji a vy musite jet. Jedina,
kdo nam dal informace, bylo par mésicii po porodu. pani doktorka z Motola, kterd nam
zhruba rekla, co tak je za moznosti operaci a c¢asove. To byly jediny informace. Jinak

¢

Jjsme byli odkdazani na hledani“.

Matka R2, které se narodilo dité¢ piedcasné, sdélila, Zze ji po porodu nikdo
neinformoval o rizicich, co se mize stat. Informaci o tom, Ze je néco v nepoiadku, se

dozvédéla, az ji 1ékar sdélil, Ze v budoucnu musi jeji dité podstoupit operaci.

Dale se o neinformovanosti vyjadiila R3: ,,Nikdo nic urcityho. Na zacdtku s nami
ani nekomunikovali a vénovali se synovi a my jen cekali. O tom, jak je to vazny, mi rekla

az kamarddka, Kterad je zdravotni sestra*.

Otec R7 sdé€luje, Ze byl velmi zklaman, ze se v§e dozvédél az od manzelky a nebyl
pritomen u oznameni diagnoézy jeho ditéte: ,,Mné to volala manzelka, ktera plakala,
myslel jsem, zZe se tohle Fika oboum rodicum, a ne jenom jednomu, ktery tam je na to

“«“

sam .

Co se tyka informovanosti 0 socialnich sluzbach, respondenti se shodli, Ze navazani
kontaktu se socialnimi sluzbami, bylo pro né prvnim zdrojem informaci o podporte, ale

informaci o danych organizacich ziskali az po néjakém case. R1 ziskala kontakt na Ranou
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péci az v péti meésicich ditcte, a to jenom diky o¢nimu lékafi. ,, AZ na ocnim, kdy mala

“«

méla ucpany slzny kanalky, tak nam dala kontakt na Ranou péci

R3 ziskala kontakt na 0sobni asistenci a ergoterapeutku od znamé, ktera pracuje ve
zdravotnictvi: ,,Nevzpominam si, Ze bychom dostali néjaky informace. Vsechno jsem se

dozvédéla az od té mé kamaradky .

Respondent R7 si se svou manzelkou musel najit informace o mozné podpofe a

pomoci na socialnich sitich.

Pouze respondentka R2 ziskala kontakt na Ranou péci pfimo na neonatologickém

oddg¢leni, jelikoz dité bylo nedonosené a neonatologie s Ranou péci spolupracuje.
3.1.5 Kb5: Podpora a pomoc

Dale mé otazky sméfovaly K ziskani informaci 0 podpoie a pomoci, které rodinam
pomohly s péci o dité s postizenim. Podporu a pomoc jsem rozdélila na rodinnou, od

zdravotnického personalu a socialni.

Rodina

Od rodic¢u jsem ziskala informace, Ze se rodinné vztahy nijak nezménily a pomoc od

vvvvvv

Rodina byla pro R1 nejvétsi opora a sdéluje, ze s manzelem jim postizeni ditéte vice
dalo, nez vzalo. ,,Kdyby nebyla rodina, byla bych uplné nékde jinde. Byla tady pro nas
uz od zacatku . Také uvadi své zkuSenosti S ostatnimi rodinami, kde manzel ani rodina
nefunguji a je to velice obtizné, vidi v tom veliky problém.

Dale R2 udava: ,,Hlavné mi pomohl manzel, taky pomoc od prarodici, kteri si vzali

‘

dcerky do péce, a tak jsem se mohla vénovat jenom synovi“,

R3 nema bohuzel pfimou podporu rodiny, jelikoz jeji rodina i rodina manzela bydli
Vv jiné zemi. Ze ziskanych informaci je ziejmé, Ze by tuto moznost velmi ocenila. Jediné
spojeni S rodinnou ma pres socialni sité, coz ji dava moznost komunikace ,,S mamkou si
volame kazdy den nékolikrat, protoze jsem doma zaviend jen se synem, a nékdy prosté
nemuizu a potiebuju s nekym mluvit, vict si o radu, tak si volame, a to mi pak pomiize se

uklidnit“.

Sourozenci se shoduji, ze pro né bylo dulezité, aby s nimi rodice travili ¢as a vénovali

jim pozornost. R4 ngjaky Cas travila se svou sestrou u prarodi¢ti. Rodice je za zacatku
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ani nenavstévovali. Poté vSak byla velmi rada, kdyz za nimi rodice pfijeli a vénovali se
jim. Dale v8ak sd¢luje, ze ji trapilo vidét rodice, a nevédét co se déje ,,Oni furt plakali,

kdyz za nami prijeli, byli hodné smutny a ja taky byla smutna“.

R5 sdéluje problematiku propojenosti péce o dit€ s postizenim a zdravym
sourozencem, ktery Casto nemad moznost feSit bézné situace s rodici: ,,Nikdo se mi
nevenoval, nemohla jsem prijit k mamé a FiCt ji, Ze mam problém, protoZe jsem védéla,
kolik prace ma s brachou. Vidéla jsem, Ze jsem na druhé koleji, Ze nemiiZu rict mamé, Ze
mam problémy tieba ve Skole, ze potrebuju pomoc, Ze se semnou rozesel kluk, prosté to,
CO Mdma s dcerou resi. Ale ted po tom, co jsem snédla prasky, je to mnohem lepsi a mama
se mi vice vénuje .

R6 uvadi, ze pro jeji rodinu bylo velmi dulezité, ze rodina jako celek fungovala a Ze

I rodice brali jeji pomoc za velmi dilezitou.

vvvvvv

na psychickou podporu, poskytnuti hlidani, kdyZ chtéji s manzelkou stravit ¢as pouze
spolu. Bohuzel tuto moznost neziskavaji ¢asto, snazi se o pomoc fici uz sami a necekat

na nabidku.
Pomoc od zdravotnického personalu

Jak uz bylo v kategorii ¢. 4 o Informovanosti rodiny fe¢eno, podpora od
zdravotnického personalu nebyla pro rodiny idealni. Rodice se vSak shoduji, Ze zdravotni

péce byla zaméfena na pomoci ditéti, a Ze co se tyka zdravotni péce o dité, byla vyborna.

Podle respondentky R1 byla pécée o dité ze strany zdravotniho personalu perfektni a
byla rada, ze bylo o jeji dité postarano Vv prvé fadé. Ocenila by vsak i podporu rodicd,
které to nemaji jednoduché. ,,Bylo taky hrozny, byt sama v pokoji, vite, Ze nékde je vase
dité, vy u ni nejste, jste bezmocni, jste tam prosté jenom kvili mliku, ubijelo mé, Ze se

mnou nikdo nemluvy ,,.

M¢ otazky se také soustiedily na moznosti vyziti psychologické podpory ihned po
narozeni ditéte s postiZenim. Nikomu z respondentii nebyla nabidnuta, a tak mne zajimal
nazor, zda by tuto formu pomoci vyuzili. R1 vypovida, Ze jediné, co ji bylo poskytnuto,
byl prasek na uklidnéni. ,,Ani nevim, jestli bych ji chtéla, protoze mi nejvic pomohlo mluvit
s nekym hlavne s manzelem, ale ten tam furt nebyl. Mé ubijelo, Ze se mnou nikdo nemluvi.

Kdyby za mnou nékdo prisel, urcité bych ho neodmitla. Asi ne proto, aby mi radil, spise
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aby mé vyslechl, mluvil na mé*. Ostatni rodi¢e by psychologickou pomoc vyuzili.

Respondent R7 poté sam s manzelkou vyhledal psychologickou pomoc.

Co se tyka sester, pouze jedna z informantek tuto situaci po psychické strance
nezvladla, zeptala jsem se pouze ji. Ta udava, ze moznost navstivit psychologa ji nikdo
nenabidl a k psychologovi dochazi az nyni, po pokusu o sebevrazdu ,, Pomohlo mi to moc,
protoze s ni reSim to, co bych méla s mamou, ale ji nechci rikat, jak se nékdy trapim,

nechci ji pridelavat starosti*.

Socialni pomoc

U respondentii se nejvice objevuje socialni pomoc ve formé poskytuji poradenstvi.
Informace o ptispévku na péci, moznosti kompenzacnich pomticek. Dle slov respondenti
také moznost zjistit vice informaci ohledn€ zlepSeni péce o dité s postizenim nebo také

rady ohledné moznosti traveni volného ¢asu S partnerem a zdravymi détmi.

R1, R2, R5 a R7 uvadéji Ranou péci, ktera jim velice pomohla. Respondentka R3
zkontaktovala osobni asistentku. Poté respondentka R6 uvadi umisténi sourozence do
Denniho stacionate, ktery jim velice pomohl k tomu, aby rodi¢e mohli pracovat a travit

¢as jinym zpiisobem nez péci o sourozence.

Z divodu veéku respondentky R4 jsem se 0 moznostech socialni podpory
nedozvédéla, coz je také zapti¢inéné tim, Ze se S€ svym sourozencem moc nevida a rodice

S ni o tomto nemluvi.
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3.1.6 K6: Vyskyt psychickych, somatickych a psychosomatickych obtiZi

Schéma ¢. 1 znazornuje vycet psychickych, somatickych a psychosomatickych obtizi,

které se u rodin, pecujici o dit¢ s postizenim, objevily.

Schéma €. 1 - Psychické, somatické a psychosomatické obtiZe u rodin

@ ) * Stres )
PsyChiCké Obtiie . Deprese
N |+ Pokus o sebevrazdu Y,
( | d A
. v, . * Bolesti za
Somatické obtize
L )+ Blokace kr¢ni patete )
* Oslabeni imunitniho systému \
f \  Virova a bakterialni onemocnéni
* Migréna
Psychosomatické Nevol
Obtiie evolnost
* Bolesti
\ j « Zaludeéni viedy

* Poruchy spanku /

Zdroj: Vlastni vyzkum

U respondentii R2, R3, R5 a R7 se objevily psychosomatické obtize. U respondentky
R1 se nevyskytly. Vyskytly se u ni vSak bolesti zad a blokace kréni patefe, coz bylo
zpusobené Castym sezenim u dcery s odsavackou. Déle sestra R4 uvedla, Ze si neni
védoma néjakych obtizi, ale byla hodné¢ doma, protoze ji bolelo ¢asto bficho a méla

teploty.

R2 si zmény zdravotniho stavu zacala uv€domovat s rostouci narocnosti o péci o
dité. Uvadi, ze si to nejdiive neuvédomovala, pfisuzovala to béznym vir6zam, nebo ze
néco $patného snédla. Nemoci se stale vracely i nékolikrat do mésice. Citila se slaba, bez
energie a prestala zvladat péci o syna, o kterého se musel starat otec. ,, Vite, ono je strasné
tezky, kdyz vy nemate silu, ale musite se postarat “. Na to, Ze by se mohlo jednat o

psychosomatické onemocnéni, pfisla az diky socialni pracovnici, ktera si vS§imla vétsi
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nemocnosti a podala informaci, ze by se mohlo jednat o psychosomatické obtize. ,,Ona u
nas byla a ptala se me, jestli jsem po zdravotni strance v pohode, tak jsem ji rekla, ze jsem
zase nemocnd, a tak mi rekla, jestli by to nemohlo byt z toho stresu, ze nespim a Ze toho
mam dost. No tak jsme zacaly premyslet, kdy se mi to zhorsilo a prisly jsem na to, Ze to
souvislost ma. Ja pred tim nemocna nikdy moc nebyla a ted’ furt“. R2 byla neustale ve
stresu, nespala, a jelikoz dité moc nespalo, ona spala pouze 5 hodin denné. To se také
ukazalo na zdravotnim stavu. R2 mi sd¢lila, Ze to zacalo zanéty pridusek, mocového
méchyte, poruchou traveni. ,, Byla jsem furt nemocnd, furt antibiotika, potom kdyz jsem
nemohla nic snist, protoze jsem zvracela a bolelo mé bricho, objevily se zaludecni vicedy *.
Resit to informantka zac¢ala, kdyz manzel dostal napomenuti, Ze ho potiebuji v praci,
protoze byl pofad doma. Zacala chodit k psychologovi a nasla si v mist¢ bydlisté klub pro
maminky, kde si také nasla kamaradky. ,,Jako je to ted’ o dost lepsi, zhorsi se to zase, kdyz

‘

je treba malej nemocny a manzel ma hodné prace a nemiize mi tolik pomoci.

U R3 se také objevily psychosomatické obtize. Migrény, problémy se spankem, vyssi
nemocnost. U respondentky R3 je nejvice viditelny zdravotni stav, ktery se zhorsil ve
vsech odvétvi a zavaznost stresové situace, tedy ziskané postizeni, lze citit z vét
respondentky ,,Kdyz prisla péce o syna, jesté se to zhorsilo. Nebyla jsem kolikrdt schopna
vylézt z postele, vsechno mé bolelo, zada, nohy, hlava jako bych je méla tak tézky a v
napeéti, Ze jsem nemohla nic. Potom jsem samoziejmé strasné zhubla, zacala jsem kourit

a s tim se to jeste vic rozjelo.

Dale sestra R5 sdélila, Zze se o psychosomatice dozvédéla v psychiatrické 1écebné
»Jd to resila s psycholozkou, ze mam poruchy prijmu potravy, ze je mi furt blbé a tak. No,
spadla jsem do depresi, sebeposkozovani a pokus o sebevrazdu. Zacala jsem kourit a pit,
no nejdriv to bylo, Ze jsem prestala jist, ani nevim proc, pak to bylo, Ze uz jsem hubnout

nechtéla ale byla jsem prithlednad jak papir “.

Nejstarsi sestra R6 uvedla, Ze nikdy diive psychické problémy nezazivala, neméla
pocit, Ze by ji postiZzeni sourozence nijak zasahlo, avSak tika, ze n€které zmény vidéla
S VEtSi ndrocnosti péce 0 sourozence s piibyvajicim vékem. Objevoval se u ni veétsi stres
pii pohledu na rodice, ktefi psychicky stradali a vid€la, jak jsou uz unaveni. Proto se
snazila se svym sourozencem rodi¢im pomoci. ,,Jd to driv nijak nebrala, ale kdyz jsem
ho pak prenadsela treba z postele na vozik nebo z voziku do auta, odnesly to zada a taky

kdyz jsem K nému vstavala, tak jsem moc nespala a chybéla jsem dost ve Skole, protoze
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rodice si potrebovali odpocinout a ja jim chtéla pomoct*. U této respondentky nebyly
viditelné Zadné psychosomatické onemocnéni, avSak objevily si U ni zdravotni obtize

spojené s manipulaci svého sourozence a také nedostatek spanku.

V neposledni fadé otec R7 vypovida o tom, ze i u n¢ho vznikly psychosomatické
obtize, avSak ne v pfimé souvislosti s péci o dité s postizenim. ,,Trdpilo mé to, ale snazil
jsem se manzelce co nejvice psychicky pomoci, a nakonec to dopadlo tak, zZe jsme oba
skoncili u psychologa . Informace od R7 upozoriiuji na fakt, ze zmény zdravotniho stavu
nemusi piimo souviset s postizenim ditéte, ale s celkovou situaci rodiny a také radikalni
zménou partnerského zivota a zddného volného Casu. ,,Ono to zacalo tim, zZe jsem sklouzl
do depresi, ale ne Z toho, Ze mame dité s néjakou vadou, ale néjak to, Ze se vse tocilo
okolo ného. Zadny milostny Zivot, Zadny dovoleny a taky to, Ze jsem kolikrat musel ziistat
s manzelkou doma, a tak uz mi na néjaky dovoleny nezbyl cas z prace . R7 mi také sdélil,
jak doslo ke zméné zdravotniho stavu u jeho osoby ,,No tim, zZe jsem byl furt ve stresu a
pak i v depresi, tak to Slo raz na rdz, furt jsem byl nemocny, ja, ktery nikdy nemél anginu,

tak jsem ji za tu dobu mél asi milionkrat, no a pak to, Ze mé furt vsechno bolelo *.
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3.1.7 KT7: Psychohygiena

Schéma ¢.2 poukazuje na prostiedky pomoci, které rodindm zajistili zmirnéni stresu a

psychohygienu.

Schéma ¢. 2 - Zajisténi psychohygieny

e Podpora rodiny

e Kontakt s lidmi, kamaradkami

e Informace o postizeni

e Neziskové organizace

e Cas sam pro sebe

e Sport - joga, kruhové
tréninky, adrenalinové sporty, Podpora psychického zdravi
box

e Rucni prace

e Masaze

e Zameéstnani

Zdroj: Vlastni vyzkum

Jak uz bylo zminéno, u respondentky R1 nevznikly psychosomatické obtize, proto
mé zajimalo, jak zvladla narozeni ditéte s postizenim a péci o n&j. Na prvni misté
povazuje podporu od manzela a celé rodiny, poté vyhledani informaci a nahledu na dané
postizeni. Dale uvadi pomoc a podporu od neziskovych organizaci a spojeni se
s rodinami. ,,Co se tyka neziskovek tak urcité si myslim, ze je to dobry v tom, ze Vam daji
informace, co se tyka prispévkii a taky setkani se s rodici co maji podobny problém, Ze
miizete videt Zivoty tech rodin, jaky méli po narozeni ditéte prognozy a pak vidite, co to
dité dokadze. to nam taky dost pomohlo “. Dale uvadi, ze pro ni bylo dulezité, najit si Cas
pouze pro sebe, cviceni, konkrétné joga a kondi¢ni cviceni. Také si naSla konicek ve
formé rucnich praci, u kterych muize pfijit na jiné myslenky a vypnout hlavu. V dobé¢, kdy
bylo dité ve Skolkovém véku, nasla si zaméstnani, coz také povazuje za ptinos, ze ji toto
bylo umoznéno. Také respondentce R2 pomohl kontakt s lidmi, v détském klubiku, kde
si nasla i nové kamaradky a vyplnila tak den jinou aktivitou nez péci o dit¢ doma.
Odreagovani ve form¢ kruhovych tréninkd a masazi ji velice pomohlo.
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R3 uvadi: ,,Vylézt ven z baraku bylo pro mé strasné dulezity, ted jsem zacala i cvicit,
ato je taky super, Ze prijdu na jiné myslenky “. Kdyz to vezmu, jak jsem byla pred rokem
a jak jsem ted, tak urcité to hledani si informaci, pomalu se s tim smirovat a taky
zkontaktovani asistentky, ktera mi pomadha a ja si miizu odpocinout nebo se venovat
dcerkam. A taky vylézt ven z bardku, ted jsem zacala i cVicit, a to je taky super, Ze prijdu
najiné myslenky. “ Uvadi také, Zze veSkeré konicky jako cestovani a vylety s kamaradkami
uplné ukoncila ale snaZi se nyni najit jinou alternativu, jak se znovu zapojit mezi lidi.

Neopomiji také rodinou podporu.

Nejmladsi sestry R4 jsem se ptala na véci ohledné ptéani, v souvislosti se svym
sourozencem a travenim ¢asu s rodici. ,,Jd bych moc chtéla si zase hrat s braskou a ségrou

spolecné, ale to nemiizeme, protoze on jenom lezi, a taky S mamkou a tatkou jet na treba

do ZOO nebo tak .

RS uvadi, ze ji velice pomohla komunikace s rodici, dale psycholog, traveni ¢asu

s matkou a otcem bez sourozence s postizenim.

R6 bere jako velikou pomoc rozhodnuti, umistit sourozence s postizenim do denniho
stacionare, jelikoZz védéla, Ze je o ného dobie postarano a rodi¢e mohou chodit do prace

a uzivat si kone¢n¢ volného Casu, jelikoz maji uz vSechny déti dospélé.

R7 uvadi, Ze nejvice mu pomohla odborna pomoc psychologa, dale neziskové
organizace, také to, kdyz se zlepsil psychicky stav jeho manzelky. Dale uvadi, Ze
premysleji o partnerské terapii, ktera by jim pomohla s planovanim dalsiho potomka. Otec
uvadi, Ze mu také pomohly adrenalinové sporty a box, kde mohl vypustit veskeré emoce,

které nechtél doma pred manZzelkou ventilovat.
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3.2 Kategorizace ziskanych dat od socidlnich pracovnikii
Analyza odpovédi socidlnich pracovnik pfinesla 3 kategorie.

1. Sociodemografické udaje: VE€k, délka praxe, dosazené vzdelani
2. ZkuSenosti se zménou zdravotniho stavu u rodin
3. Prosttedky pomoci a podpory rodinam: ZkuSenosti srodinami majici

psychosomatické obtize a pomoc vedouci k feSeni problematiky

3.2.1 K1: Sociodemografické udaje

Sociodemografické daje nabizeji kratké predstaveni respondentd, které se mého

vyzkumu zucastnili.
Tabulka ¢.2 poukazuje na sociodemografické charakteristiky socidlnich pracovnic.

Tabulka €. 2 - Identifika¢ni idaje socialnich pracovniki

Délka praxe Vék Vzdélani
SP1 25 let 52 let Magisterské
SP2 19 let 45 let Magisterské
SP3 2 roky 26 let Magisterské
SP4 5 let 30 let Bakalaiské

Zdroj: Vlastni vyzkum
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3.2.2 K2: ZkuSenosti se zménou zdravotniho stavu u rodin

Schéma ¢. 3 Prehledné znazoriiuje psychické, fyzické a psychosomatické obtize,

které se u rodin, ze zkusenosti respondentek, objevuji.

Schéma ¢€.3 - Psychické, somatické, psychosomatické obtiZe ze zkuSenosti socialnich

pracovnic
4 N« Uzkostné stavy )
L . * Pocit bezmoci a beznadéje
Psychické obtize
» Sebeobvinovani, hledani vinika
\_ /|« Strach z budoucnosti )
(. R )
Somatické obtize * Blokace kréni patefe a beder
N Y

AN

K \ * Migrény

« Zaludeéni viedy

Psychosomatické * Nespavost
obtize

- N

« |nfekce ledvin

* Oslabeni imunitniho systému

* Napéti ve svalech /

Zdroj: Vlastni vyzkum

Ve svych vypovédich vSechny respondentky uvedly, ze maji zkuSenosti s rodinami,
které trpi psychosomatickym onemocnénim a u kterych se vyrazné zhorsil zdravotni stav
prevazné u maminek, které se o dite s postizenim nejvice staraji. Vyskyt je znacny, coz
sdéluje i SP1:,,Zhorseni zdravotniho stavu se objevuje v 99 % pripadii, kdyz se détatko s
postizenim narodi do rodiny, e to tak krizova a narocna situace, ze se to objevuje, hlavné

u maminek ““.

U rodin se ¢asto socialni pracovnice setkavaji s uzkostnymi stavy, pocity bezmoci,
beznadgje, sebeobviniovani rodi¢l, co mohlo byt pfi¢inou. Avsak Casto tuto odpoveéd

nikdy nedostanou a hledani viny trva dlouhé roky a ke smifeni nemusi ani dojit.
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Ze zkusenosti socialnich pracovnic si rodiny nejvice Stézuji nejdiive na zhorSeni
psychické. SP1 uvadi, Ze je to spojené se zmé€nou zivota, nejistotou a zménou plant,
kterymi musi rodina ¢elit. Ze zkuSenosti SP2 nékteré maminky potiebuji péci psychiatra.
SP3 dodava nejistotu z budoucnosti, ktera rodinu trapi a ma dopad na psychiku. Psychické
problémy SP4 vztahuje k naro¢nosti celkové péce, také respondentka zminuje dopady na
partnersky zivot ¢i malo ¢asu na domacnost a dalsi déti. Co se tyka zhorSeni zdravotniho
stavu po telesné strance, respondentky uvadi mnohé typy problémi, které mohou ztézovat
péci o dite s postizenim, nejvice se objevuje blokace beder a kréni patete. Konkrétni vycet
psychosomatickych onemocnéni, které rodiny trapi, mi uvedla SP2: ,,Objevuji poruchy
prijmu potravy, migrény, Zaludecni viredy, nespavost. Méli jsme i rodinu, kterd to 1 sama
zjistila, Ze pri ndrocné situaci v péci o miminko s postizenim zacaly zdanéty ledvin, celkovy
pokles imunity, nebo napéti ve svalech a tim jesté vice narocnd péce o miminko, protoze
detatka s postizenim potiebuji vice péce, vice energie ze strany pecujicich, a tak kdyz
nejsou zdravi, je to slozité.” Déle se u rodin objevuji anginy, bolesti, zanéty prudusek,

zanéty mocového méchyte.

Propojenost péce o dité s postizenim a vznik psychosomatickych onemocnéni u
¢lent rodin, ktefi se na péci o dit€ podileji utvrzuje sdéleni SP1: ,,Co se tyka narozeni a
péce o dité s postizenim, je to jedna z nejrizikovejsich situaci ke vzniku psychosomatickych

3

onemocnéni “

Velky problémem je dle ziskanych informaci pfiznani a uvédoméni si rodiny, ze
néjaky problém maji. To naznacuje i sdéleni SP4, Ze je veskera péce Casto zamétena na
dité s postizenim, na pecujici nikoli, a to i z pohledu zdravotnického personalu, pro které
je prioritou dité. Dale je u maminek Casté, ze Si nechtéji priznat, ze diky svému ditéti se
jejich zdravotni stav zhorSil a nechtéji tomu vénovat pozornost.“ V prvnich mésicich se
maminka snazi byt nepostradatelnad, takze néjaké psychosomatické projevy jdou stranou

‘

a je tu jenom pro néj a malokdy mysli na sebe, takze je to velice obtizné .

Dale SP2 informuje o ¢etnosti socialni izolace, nedostatku volného ¢asu, minimalni

traveni ¢asu s partnerem ¢i se sourozencem ditéte s postizenim.

Dale se mé otazky soustiedily na informovanost rodin a zkusenosti, jak jsou rodiny
o vzniku psychosomatickych onemocnéni informovany. Socialni pracovnice se shodly,
ze informovanost je mald. SP3 uvadi, Ze rodiny ¢asto nevi, ze by mohlo byt n&jakeé riziko

Z psychického stradani, a Zze by néjaké psychosomatické onemocnéni mohlo vzniknout.
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O mozZzném vzniku psychosomatickych onemocnéni se rodiny bud vibec nedozvi a
dlouhé roky nevi, pro¢ se jim zhorsil zdravotni stav, anebo ziskaji informaci napiiklad od
psychologa ¢i socidlnich pracovnikd, ktefi pracuji jak s ditétem s postizenim, tak
s rodinou a z rozhovoru zjisti urcité patologie. Bohuzel i jak SP1 vypovida, povédomi o
psychosomatickych onemocnéni je malé a nékteré rodiny psychologickou ¢i

terapeutickou pomoc nevyuziji nebo jim neni viibec poskytnuta.

3.2.3 K3: Prostiedky pomoci a podpory rodinam

Schéma ¢. 4 piehledné znazornuje zpusoby, jimiz socialni pracovnici podporuji a
pomahaji rodindm piedchézet obtizim. Dale jak pomahaji a podporuji rodiny pfi vzniku

psychickych, somatickych a psychosomatickych obtizi.

Schéma ¢. 4 - Prostiedky pomoci a podpory rodinam

e Socialni poradenstvi

e Rozhovor

e Planovani ¢asu jako rodina

e Planovani volného ¢asu (konicky, sport)

e Navazovani kontaktu s rodinami

e Pobytové kurzy

e Predani kontaktu na psychologa, ergoterapeuta,

psychoterapeuta

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tteti kategorie je soustiedéna na zkusSenosti socialnich pracovnic s podporou rodin
majicich nejen psychosomatické potize. Pfi rozhovoru s respondentkami jsem se
soustfedila na moznou pomoc rodindm, kterou oni ve své praxi uzivaji, co rodindm

doporucuji jako zdroj primarni i sekundarni prevence vzniku psychosomatickych obtizi.

Respondentky sdéluji, Ze nejvice se osvédcuje komunikace a umoZznit rodindm
vypovidat se. SP2 ma zkusenosti, ze z nevinného rozhovoru o tom, jak se rodina ma,

vyplynou mozné pochybnosti, zda jsou rodice v potadku po psychické i télesné strance.

vvvvvv

upfesiiuje sdéleni respondentek SP1: ,,Casto jsme tu pro rodinu jako nékdo, kdo je
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vyslechne a z hodinové schiizky, ve které se mame vénovat ditéti se stane monolog matky.
I to ale povazujeme za dulezité a snazime si najit ¢as na komunikaci, co se stalo od
Minulého setkdni, jak se maji, jestli maji na sebe cas. ProtoZe treba matky travi s ditétem
S postizenim dost c¢asu doma, kde si nemaji s kym popovidat o normalnich vécech. A

potom, kdyz prijedeme my, Maji tu nékoho, komu se muzou vypovidat “.

SP2: ,, Pri rozhovoru s maminkou, tatinkem nebo S kymkoli, kdo se o détatko stara,
se ptame na to, jak probiha jejich den, jestli maji konicky, jak travi c¢as s partnerem a
detmi. Kdyz tam vidime, Ze maminka je na péci vicemeéné sama, nemd konicky, snazime
se spolecné najit resent, aby si nasla néjaky cas jenom na sebe, aby sla s kamaradkou na
kafe, zacvicit si, hledame, co je bavi a davame potom informace o moznych herndch,

neziskovkach, kurzech, aby maminka prisla na jiné myslenky “.

Komunikaci tedy respondentky povazuji jako zakladni metodu zdravého fungovani,
jak co se tyka sdélovani emoci, problém tak i pro ziskdni informaci. Rodiny maji Casto
problém s vyznanim se v socidlnim systému, tak i S informacemi o daném postizeni. SP3
mi sd¢lila, Ze rodiny ¢asto neziskaji dostatek informaci o postiZeni, o budoucnosti, o tom,
na co maji narok a které organizace by jim pomohly usnadnit Zivot s ditétem s postizenim.
Dokonce ¢asto ani pediatii, ktefi sdéluji informace o zdravotnim stavu ditéte, se ¢asto
nevyznaji v socidlni systému, coz sdéluje SP2:* Od pediatrii mame zpétnou vazbu, Ze se
V socialni sfére vitbec neorientuji, urcité je duleZita podpora rodiny ihned po narozeni

ditéte, u toho my bohuzel nejsme, a tak nemiizeme hned na zacatku pomoci*“.

Dale respondentky uvadéji udrzeni si, ¢i nalezeni néjakého konicku, ktery by rodice
s ditétem s postizenim pfivedl na jiné mySlenky. Dale uvadéji, ze je velmi dilezité, aby
se udrzovali v kondici. Jak si najit ¢as na kvalitni jidlo, pitny rezim tak na prochazky nebo
jinou sportovni aktivitu. Socidlni pracovnice poté ziskavaji zpétnou vazbu, ze diky jejich
radam se maminky citi byt zase ptitazlivé pro své partnery, tak i pro sebe. S timto tzce
souvisi partnersky Zivot, ktery je po narozeni ditéte s postizenim aZ na poslednim mist¢.
SP4 uvadi: ,,My se také soustredujeme na t0, aby si nasli partneri spolecny cas jenom na
sebe, protoze potom se miiZe stat, Ze se vse toci okolo ditéte a partnersky Zivot jde mimo.
Vime, Ze je rodina pro podporu pecujicich velice diilezita, a jak se nam uz také stalo,
Z ditvodu narocnosti péce a zadného casu na sexualitu, traveni c¢asu rodici, se vztah

rozpadl “.
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Respondentky ukazuji dileZitost na traveni €asu se sourozenci ditéte, ktefi jsou Casto
opomijeni. Mohou mit psychosomatické obtize stejné jako rodice, 1 kdyZ nejsou v ptimé
péci o sourozence s postizenim. Respondentky se shoduji, Ze neni ostuda, aby rodina
travila Cas i1 bez ditéte s postizenim. Podavaji informace o odlehcovacich sluzbach, o
rodinnych pobytech, kde se mohou setkat s dal$imi rodinami. Jelikoz od jedné
z respondentek vim, Ze jejich organizace pofada rodinné pobyty, zajimala mé spokojenost
rodin, Které tuto moznost vyuzily a podavaji zpétnou vazbu. Socidlni pracovnice SP3
tekla: ,,Poradame tydenni kurzy, kde si rodiny sdeluji informace, déla jim dobre, Ze je na
tom nékdo hiire, a i tak rodina to zvlada. Je na nich vidét uleva, kdyz na tom pobytu maji
hlidani, jak zdravych deéti, tak s postizenim a maji ¢as jenom na sebe. V ramci pobytu
nabizime i terapeutickou pomoc, kde mame domluvenou psycholozku, U vyuziva vétsina

rodin “.

Dale je pro socialni pracovnice dulezité, aby byla pro rodinu napomocna §irsi rodina
ale 1 rodiny, které¢ maji také dit€ s postizenim. Proto se snazi rodiny seznamovat. SP1
udava: ,,Z mé zkuSenosti je pro rodinu strasné dilezitd podpora jak od ostatnich clenii
rodiny, tak napriklad od dalsich rodin. Proto pordddame i setkani rodin, kde mohou
diskutovat mezi sebou a seznamit se. Treba ziskani informaci o pomiickdch ale také jak

zlepsit psychohygienu jim dost pomdhd s péci o detatko “.

Pokud si respondentky vSimnout, Ze rodi¢e jsou na tom Spatné po fyzické ¢i
psychické strance, predavaji kontakty na dalsi odborniky. Kontakt na ergoterapeuta, ktery
muze rodinam ulehcit praci pii manipulaci ditéte. Dale spolupracuji s psycholozkou, ktera

muze rodindm pomoci pii psychickych obtiZi, v neposledni fad¢ zmitiuji psychoterapeuta.
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4 Diskuze

Tato bakalatska prace se zabyva zivotem rodiny, vznikem psychickych, somatickych
a psychosomatickych obtizi u rodin, které pecuji o dité s postizenim. Hlavnim cilem této
prace bylo zjistit, jaké zdravotni obtize se u rodin objevuji, jak si zajistily psychohygienu
a jaké formy podpory jim pomohly. Dalsim cilem bylo zjistit informace od socialnich
pracovniku, ktefi pracuji s rodinami s ditétem s postizenim, na toto téma. Jak narocna je

péce, jak oni rodiny podporuji.

Mého vyzkumu se zucastnilo 11 informantt, ztoho 7 ¢lend rodin s ditétem
S postizenim a 4 socialni pracovnice, které pracuji s témito rodinami. U rodin jsem se

soustiedila jak na matky a otce, tak na sourozence.

Reakce rodin na postizeni

Vsichni partnefi doufaji, Ze budou mit zdravé miminko. | kdyZz vi, Ze né&jaka rizika
mohou nastat, 0 postizeni nechtéji pfemyslet a tési se na piichod zdravého miminka,
které je bude dé€lat $t'astnymi. Jestlize rodiny nevi v prub€hu téhotenstvi o postiZeni, je
nasledné sdéleni diagnozy je pro né velice naro¢né. Chvile, ve které se rodiny dozvi, Ze
jejich dité neni v potadku, jsou velmi traumatizujici. Podle profesora Veleminského
(2011) se mohou s postizenim smifit ihned, Jankovsky (2006) naopak sd€luje, ze ke
smifeni nemusi u rodin dojit nikdy. Vagnerova (2014) dale popisuje faze reakci na
nemoc, které se u rodin mohou objevit. Popisuje Sok, bezmoc, vyrovnani se, smlouvani

a akceptovani a nakonec smifeni.

Z mého vyzkumu vyplyva, Ze u rodic¢l déti s postizenim se v prvnich okamzicich
objevoval Sok, poté bezmoc, tak jak popisuje Vagnerova (2014). Mnoho rodin u této faze

skoncilo a k vyrovnani a smifeni nedosly.

Informovanost rodin

Sdéleni, ze je dité postizené, je velmi nelehka situace nejen pro rodice. Lékati jsou
témi, ktefi tuto zprdvu musi rodiné sdélit. Pravé osobnost 1ékate, jeho citova stranka
osobnosti, citlivost sdéleni hraje v této situaci velkou roli. Mnoho autort sdéluje, jak je
davérny vztah Iékare a rodiny ndpomocny ke zvladnuti prvotniho Soku, sd€leni, ze praveé
jejich dité je postizené. Naptiklad Vagnerova (2014) upozoriiuje, Ze postoj lékaie muze

ovlivnit reakci rodi¢t, dale Kukla et al. (2016) apeluji na vhodnost a citlivost formulace
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tohoto sdéleni. To, Ze se 1ékafi nedokazali zachovat eticky a citlivé k rodi¢iim v prvnich
chvilich, kdy rodice védéli, ze neni néco V potradku, reflektuji vypovédi nékterych
mych respondentek: ,, Malou ndam hned vzali po porodu, protoze nedychala, nikdo nam
nic nerekl, nechali mé tam s manzelem. Lezela jsem tam na ki‘esle s roztazenyma nohama,
kolem chodila uklizecka a nam nezbylo nez ¢ekat, plakat. Viibec na nas nebrali zretel, Ze
se nam narodilo postizeny dité. Prosté je to vstupenka, Kterou vam daji a vy musite jet .
I dalsi respondentka neziskala po porodu zadné informace a nikdo s ni nekomunikoval.
Je samoziejmé, Ze prioritou se stdva Vv téchto situacich dité, kterému jde o zivot, musi se
zkontrolovat zivotni funkce. Roding, ktera ocekava zdravé dite¢, se v okamziku zméni cely
zivot. Ta ma ale také pravo na emoc¢ni podporu a na etické zachazeni. Misto nabidnuti

praskt na uklidnéni (viz. u respondentky R1), by mély zaznit slova podpory.

Dale Michalik (2012), Matéjéek (2000), Zlatohlavkova (2011), Simonnase et al.
(2015) zduraziuji, aby rodinam byly poskytnuté veskeré informace o postizeni,
specifické péc¢i, moznosti nasledné podpory a pomoci. Dale Zlatohlavkova (2011) a
Simonasse et al. (2015) zminuji, aby pifedané informace byly podany srozumitelné a
myslelo se na emo¢ni rozpolozeni rodiny v dané situaci. To, Ze ani toto se u zkoumanych
rodin neobjevilo, sdéluje jedna z respondentek:“ O tom, jak je to vazny, mi rekla az

kamaradka, kterd je zdravotni sestra “.

Se sdélenim informaci také souvisi to, v jakém prostiedi a kdo je pfitomen u prvniho
rozhovoru s rodic¢i. Zlatohlavkova (2011) za velmi dulezité bere ptitomnost obou rodict,
Vv klidném a divérném prostiedi. Aby si na né 1ékat udélal ¢as. M¢la by také zaznit slova
podpory, jak oni mohou ditéti pomoci. Také Kukla et al. (2016) uvadi, Ze by pii rozhovoru
m¢él byt pfitomen psycholog ¢i socidlni pracovnik. Z mého vyzkumu vyplyva, Ze zadné
zasady, které autofi popisuji, v praxi neexistovaly. Celkov¢ si respondenti stézovali na
bezmoc, ze pro dité nemohli nic udélat. U zadného respondenta nebyl pti sdéleni diagnozy
pfitomen psycholog ani socialni pracovnik, dokonce i jeden z mych respondentt. Ten byl
zklamén, Ze se vSe dozveédél az od manzelky, kterd na to musela byt sama. Myslel si

spravné, ze u rozhovoru by méli byt oba rodice, ne, jen jeden.

Co se tyka sourozenct, i ti by méli znat informace, aby podle Havelky a Bartosové
(2019) nedoslo ke Spatnému vztahu K sestie ¢i bratrovi s postizenim. Pouze jedna z mych
respondentek neziskala od svych rodi¢t informace, zifejmé z dtivodu nizkého véku, ¢i

mozné nepiipravenosti rodic¢t informace sdélovat, avSak na vztahu k sourozenci se nic
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nezménilo. To, Ze vétSinova pozornost na sourozence s postizenim ma vliv na zmény
v chovani, psychiku zdravého sourozence, potvrzuje jedna respondentka. Té se bratr
s postizenim narodil v obdobi puberty a nebrala to nijak $patné. Cas, ktery rodice travili
vétsinou snim, mé&l poté za nasledek negativni vztah k bratrovi, deprese,

sebeposkozovani a pokus o sebevrazdu.

Podle informaci, které jedna ze socialnich pracovnic ziskala, se 1ékafi neorientuji
Vv socialnich sluzbach: ,,Od pediatrii mame zpétnou vazbu, ze se v socialni sfére vitbec
neorientuji, urcité je dilezitd podpora rodiny ihned po narozeni ditéte, u toho my bohuzel
nejsme, a tak nemiizeme hned na zacatku pomoci*. To i1 dokazuje fakt, ze informace o
socialnich sluzbach se dozvédéli respondenti nahodné, na doporuceni od jinych
specializovanych odborniki (napt. od oftalmologa, pii zanétu slzného kanalku dcery), ¢i
si informace musely rodiny vyhledat samy. Z divodu neinformovanosti tak rodice
nenavazali vztah se socialnimi pracovniky ihned, nebyla jim tak umoznéna podpora a

sluzbu (Rana péce) byla odkazana piimo v nemaocnici.

Kvalitni péce o dité s postizenim je zavisla na rodiné a na multidisciplinarnim tymu.
Je velmi dilezité, aby fungoval tzv. ,,case management®, ktery mize zabezpecit efektivni
péci, podporu a pomoc. Bohuzel ne ¢asto tato technika multidisciplinarniho tymu funguje
a rodice jsou tak odkazani sami na sebe a hledani informaci na socialnich sitich. Je velmi
dilezité, aby 1ékati o socidlnich sluzbach méli povédomi. Jestlize se 1ékaii neorientuji
v moznostech nasledné podpory ditéte, dovoluji polozit otazku: Jak se maji orientovat
bezmocni rodice, kteti do této doby socialni sluzby nevyuZzivali a 0 socialnim zabezpeceni
do této doby neslySeli? Pro mnohé jsou pravé socialni sluzby prostiedkem pro
vypovidani, k setkavani se s ostatnimi rodinami a vyménou zkusSenosti. Za pomaoci
socialnich pracovnic mohou rodiny najit moznosti uleh¢eni péce, metody a techniky pti
stimulaci ditéte. Mohou najit se socialnimi pracovniky také moznosti, jak travit ¢as jako

cela rodina.
Zdravotni stav

Mnoho autortt se shoduje, ze péce o dité Spostizenim je Casto narona a

vycerpavajici. Jankovsky (2008) sd€luje, Ze narozeni a péce o dité s postizenim je pro

Vv

pocitem nenaplnéného ocekavani mit zdravé dité, které by spliiovalo touhy a piedstavy.
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Podle Jankovského (2008) je pro rodice tato situace obzvlasté naro¢na, protoze se Spatny
zdravotni stav dotyka jejich ditéte. Michalik (2012) také sd€luje, Ze rodi¢e nejsou na péci
o dit¢ s postizenim pfipraveni, nevi, jaké ukoly je ¢ekaji. Je-li péce dlouhodob4, rodina
zaziva vycerpani.

Obdobn¢ informace sdé€luje i respondentka socialni pracovnice. Uvadi spojitost péce
a zhor$eni zdravotniho stavu u ¢lent rodin, které se vyskytne v 99 %, hlavné u maminek.
Souvisi s tim také pocity, které rodiny prozivaji. Socidlni pracovnice zminuji, ze se
nejdiive objevuji psychické obtize, tizkostné stavy, pocity bezmoci, beznadéje. Roli ve
zhorseni psychiky hraje nejistota budoucnosti, zmény dosavadnich planti a zména Zivota.

Dale se objevuji podle socialnich pracovnic somatické obtize.

Jak jiz uz bylo zminéno, narozeni ditéte s postizenim je velmi traumatizuji a
frustrujici okamzik, ktery s sebou nese nejen psychické vypéti. Socialni pracovnice také
sdéluji, ze pravé narozeni ditéte s postizenim je jedna z nejrizikovejsich situaci ke vzniku
psychosomatického onemocnéni. U klientskych rodin se setkavaji s oslabenou imunitou,
zalude¢nimi viedy, nespavosti, infekce ledvin a mocového méchyie, tenze ve svalech.
Podle Savlika (1999) m4 na vzniku tdchto onemocnéni vliv mozek a jeho funkce-emoce,
mySleni, instinkty, dale podle Faleida et al. (2010) maji mozek a psychické faktory vliv
na umocnujici stres. Vagnerova (2014) upozorniuje na fakt, ze pokud je stres dlouhodoby,
mohou vzniknout zdravotni komplikace. Dale autorka za psychosomatickou poruchu

povazuje urcitou somatickou reakci, ktera vznikne vlivem nezvladnuté psychické situace.

Co se tyka ¢lent rodin, u jedné sestry se objevily bolesti zad spojené s manipulaci
jejiho bratra s postizenim, déle u jedné maminky bolesti zad a blokace kréni patete.
Zna¢né byly u respondenti psychické obtiZze, pfedevS§im neustaly stres a deprese a
uzkosti. Psychické stavy u jedné z respondentek dospé€ly az k pokusu o sebevrazdu. U
maminek se vyskytly stavy zplisobené péci o dité, u otce se objevily v souvislosti s tim,
ze se musel divat na svou manzelku, jak se trapi. Poté, kdyZ se cely svét to€il okolo syna,
s tim skoncil milostny a partnersky Zivot, volny €as a dovolené. Jedna ze sester, ktera
méla psychické obtize, zarlila na svého bratra a vétSinovou pééi o néj, také neméla
moznost fesit své Skolni i partnerské problémy s matkou. U rodin s ditétem s postizenim
se vyskytly urcité psychosomatické obtize. Co se tyka maminek, vyskytuje se oslabeni
imunitniho systému, Castd virova a bakterialni onemocnéni s ¢astou 1écbou antibiotiky.

Dale se vyskytuji, migrény, nevolnosti, Zaludecni viedy, poruchy spanku, poruchy pfijmu
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potravy. I u tatinka se objevilo oslabeni imunity, bolest jednotlivych c¢asti t&€la. U

sourozencu se objevily bolesti biicha, vétsi nemocnost a poruchy piijmu potravy.

Jen jedna respondentka si po del§im ¢ase uvédomila zmény zdravotniho stavu, avSak
jako vSichni ostatni, o tom, ze by se mohlo jednat o psychosomatické obtize, se dozvédéla

az od odborniki-socialni pracovnice, psycholog, 1écitel.

O tom, jak je t€¢zké zvladnout péci, kdyz pecujici nejsou sami v potradku, vypovida
tvrzeni jedné maminky: ,,Vite, ono je to strasné tézky, kdyz vy nemate silu, ale musite se

postarat “.

Velmi ocenuji vsechny pecujici, ktefi to nemaji jednoduché nejen po zdravotni
strance. Casto si rodiGe, podle vypovédi socialnich pracovnic, necht&ji své zdravotni
obtize pfiznat, avSak méli by brat v ivahu kvalitu pécée, kterou takto ditéti nemohou
poskytnout. M¢li by své obtize co nejdiive fesit, aby byli samotni rodi¢e a sourozenci

spokojeni a dokazali zit kvalitni Zivot i s ditétem s postizenim.
Podpora a pomoc

Na toto téma jsem se zaméfila z duvodu, abych se dozvédéla, kdo nebo co rodinam
nejvice pomohlo s péci a byl tu pro né jako psychicka podpora, co podporovalo resilienci
rodiny (dle Sobotkova, 2011).

Pro resilienci rodiny je velmi dilezitd emocni stabilita, samostatnost ¢lent, dale
podporujici a vzdélavaci klima rodiny (Vitkova, 2011). Pravé SirSi rodinu povazuji
respondenti za nejvétsi podporu, ktera u nékterych rodin hrala velkou roli. Pro mnoho
respondentek byla pravé rodina ta, ktera tu pro respondenty byla a ktera jim pomahala jak

po psychické strance, tak po strance hlidani.

BohuZel u dvou respondenti pro né¢ pomoc ze strany rodiny nebyla v takové mife,
jakou by potiebovali. Rodina stradala ve svém osobnim a partnerském Zzivoté. Jedna
z maminek, ktera nema rodinu v CR, pro komunikaci s blizkymi, vyuzila Skype, a pravé
jeji tvrzeni dokazuje jak komunikace s rodinou, mize pomoci: ,,S mamkou si volame
kazdy den, nekolikrat, protoze jsem doma zaviena jen se synem, a nékdy prosté nemuzu a
potrebuju s nekym mluvit, Fict si o radu, tak si volame, a to mi pak pomiize se uklidnit “.

vvvvv 4

Pro sourozence byla rodina ta nejdilezitéjsi. Potfebovali, aby jim byli rodi¢e na
blizku a travili s nimi Cas. Jedna ze sester sd¢luje, jak mohou trpét zdravi sourozenci,

jestlize neni propojena péce jak o zdravé dit€, tak dité s postizenim: ,,Nikdo se mi
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nevénoval, nemohla jsem prijit k mamé a vict ji, Ze mam problém, protoze jsem vedéla,
kolik prace md s brachou... videéla jsem, Ze jsem na druhé koleji, Ze nemiiZu rict mamé, Ze
mam problémy treba ve Skole, Ze potrebuju pomoc, Ze se sSemnou rozesel kluk, prosté to,
€O Mama s dcerou resi. Ale ted po tom, co jsem snédla prasky, je 10 mnohem lepsi a mama

se mi vice vénuje “.

Podle Familyconnect (©2020), ktera se zamé&fuje na podavani informaci pro rodiny
se zrakovym postizenim, by rodi¢e méli sdilet se $irsi rodinou jejich zivot s ditétem
S postizenim, informovat je o péci, postizeni, chovani ditéte. Mtize to pomoci $ir$i rodiné
vytvofit si k ditéti vztah. Postizeni ditéte zasahuje i Sirsi rodinu, a proto je velmi dilezité
s ni komunikovat, sdé€lit jim fakta o postizeni, komplikacich, literatufe ale i specifické
péé&i. Sirsi rodina miize rodi¢tim pomoci ve formé hlidani a poskytnout tak volny ¢as pro

partnery ¢i zdravé déti.

Pro rodinu zdravotnicka pomoc nebyla idealni, to i vysvétluji fakta o informovanosti
rodica, také vypovéd jedné zrespondentek, ktera byla v nemocnici dlouhou dobu
s dcerkou: ,,Bylo taky hrozny, byt sama v pokoyji, vite, Ze nékde je vase dite, vy u ni nejste,

“«

Jste bezmocni, jste tam prosté jenom kviili mliku, ubijelo mé, ze se mnou nikdo nemluvi

Dilezité pro rodiny byly socialni sluzby. Jak Musil et al. (2009) sdéluji, ukolem
socialniho pracovnika je podpora klientti a poskytovani kvalitni péce. O tom, Ze jsou pro
rodinu leckdy pravé socialni pracovnici jedni z nejdulezitéj$ich, neni z vypovedi pochyb.
Rodiny vyjadiuji svoji radost, Ze diky socialnim sluzbam p#isly na vhodné kompenzaéni
pomticky, jak 1épe a efektivnéji peCovat, ale i jak travit ¢as jako cela rodina. Také pro né
velmi znamend vidét ostatni déti se stejnym ¢i podobnym postizenim co dokazou, a
rodinam to mlze pfinést nadé&ji.

Pro rodiny je dulezité, jako prostiedek psychohygieny, najit si koni¢ek, cvieni, ru¢ni
prace, masaze, poptipadé zacit pracovat. Dale se ve vypovédich vyskytuje jako podstatna
pomoc a prostiedek psychohygieny komunikace, vypovidat se, mluvit s jinymi lidmi,

poté se objevuje i psycholog. Otcovi také pomohly adrenalinové sporty.

Podle socialni pracovnikti nejvice rodiné pomuze Gplné nejzakladnéjsi véc, a to
komunikace, vypovidat se, jestlize jsou v socialni izolaci, nemaji kamaradky, nemaji
s kym mluvit. Proto socialni pracovnice vyuzivaji rozhovor srodinou také proto, ze
Z nevinného povidani o ditéti, mohou vzejit informace o Spatné psychice a zdravotnich
obtizi.
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Socialni pracovnici maji zkusenosti, ze celkovy stav rodici, sourozencii se zlepSuje,
jestlize si najdou konicky, travi ¢as jako cela rodina i se zdravymi détmi, maminky maji

fyzickou aktivitu, poté se citi znovu atraktivni pro své partnery.

Socialni pracovnici také zminuji, Ze neni ostuda si udélat ¢as jen sami na sebe, nebo
bez ditéte s postizenim. Proto poradaji pobytové kurzy, kde je zabezpeceno hlidani pro
zdravé 1 déti s postizenim, aby méli rodiCe také ¢as sami pro sebe. Podle vypovédi, je to
vyuZzivané vétSinou rodin. Také maji rodiny moZnost navstivit psychologa, ktery je tu pro
né. Pro rodiny je Casto tento pobyt mistem pro seznameni se s ostatnimi rodinami,
vyménu zkuSenosti, jak zlepSit psychohygienu. I toto popisuje Maté&jcek (2000) jako

jedno z ,,desatera®, co mtize rodiny pfivést k vyrovnani a pfijeti ditéte.
V uvedené diskuzi je mozné nalézt odpovédi na vyzkumné otazky:

Jaké typy psychickych a somatickych onemocnéni se vyskytuji u rodin s ditétem

S postiZenim?

Pro rodice s ditétem s postizenim je tato situace naroc¢na. Pravé prvni okamziky pti
sdéleni mohou ovlivnit celkovy pohled rodi¢ti na budoucnost. Jestlize pravé tato situace
neni zvladnuta od zdravotnického personalu, mize se zintenzivnit stres, beznad¢j,
uzkosti. Pravé psychické problémy se u rodin nejvice vyskytuji v podobé depresi, uzkosti,
pocity viny, beznadéje. Se samotnou péci se u rodin objevuji bolesti a blokace zad. Oproti
somatickym obtizim se vice u rodin objevuji pravé psychosomatické obtize. SniZzena
funkce imunitniho systému, Castd virova a bakteridlni onemocnéni. Déle se vyskytuji,
migrény, nevolnosti, Zalude¢ni viedy, poruchy spanku, poruchy piijmu potravy, bolest

jednotlivych ¢asti téla, bolesti biicha.
Jaké jsou moZnosti prevence téchto onemocnéni a zlepSeni psychohygieny?

Jedné respondentce velmi pomohla rodina, dale to, Ze je s bratrem z trojc¢at, a tak ho
brala takového jaky je, stejné jako zdravého bratra. V tomto piipadé muizeme brat za
prevenci rodinnou pomoc a pfijeti. Pro v§echny byla velice dulezita rodina, poté socialni
sluzby a psycholog. Co se tyka dale psychohygieny, objevuji se koni¢ky, adrenalinové

sporty, masaze, sport.
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Jaké jsou zkuSenosti socidlnich pracovnikii s psychosomatickym onemocnénim u

rodin, pecujici o dité s postiZenim?

Vsechny socialni pracovnice se setkaly s rodinami, které trpi ¢i trpély psychosomatickym
onemocnénim. Casto o vzniku téchto obtizi pfijdou nahodn& pii rozhovoru s rodinou a
opatrn¢ upozorni na moznou spojitost s péci o dité. Jako prevenci ¢i moznou podporu
vyuzivaji socialni poradenstvi. Z celkového rozboru ziskanych informaci o podpoie a
pomoci se nejvice objevovala dilezitost komunikace, dale predani informaci, planovani
traveni volného Casu a pomoc pfi navazovani kontaktu s rodinami, majici podobnou
zivotni situaci. Dale pobytové kurzy. Ty mohou mit funkci jak odpocinku, nacerpani
novych informaci o péci o dité, ziskat nadéji. Sdilet své zkuSenosti, mize to byt také
misto, kde rodie poprvé vyuziji psychologa. Déle rodindm sociélni pracovnici pomahaji
Vv hledani zptsobi, jak piijemné travit cas spolené. Socialni pracovnici také sdeluji, ze
pro nékoho je velmi dulezita a napomocna komunikace v prubehu konzultace. | kdyz je
péce zprvu orientovana na dité, pii pottebe vetsi ¢ast smeétuji k rodictim, aby jim pomohly.
Jestlize si respondentky vSimnou nadmérné fyzické zatéze, predaji kontakt na
ergoterapeuta. Ten muze rodicim pomoci s manipulaci. Pii psychickych ¢i
psychosomatickych obtizich, navrhnout psychologickou pomoc, psychoterapeuta a

nasledné ptedaji kontakt.

Po shromazdéni informaci od autorti a Z analyzy informaci od respondentii jsem
vytvoftila pfehledné znazornéni podpory rodinam, prevenci a pomoci pii psychickych,

somatickych a psychosomatickych obtizi, které se nachazi v ptiloze ¢. 2.
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5 Zavér

Rodiny, které pecuji o dité s postizenim, to nemaji jednoduché. Jsou obdivuhodné
osoby, které musi ¢asto sviij dosavadni zivot zcela zménit, pichodnotit svoje touhy, piani.

Pro své dité€ by rodi¢ udélal cokoli, miluje ho, to také plati u rodicu s dit€tem s postizenim.

Tato bakalatska prace se zabyva zZivotem rodiny, vznikem psychickych, somatickych
a psychosomatickych obtizi u rodin, které pecuji o dité€ s postizenim. Hlavnim cilem této
prace bylo zjisti, jaké zdravotni obtiZe se u rodin objevuji, jak si zajistily psychohygienu
a jaké formy podpory jim pomohly. Dalsim cilem bylo zjisti informace od socialnich

pracovniku, ktefi pracuji s rodinami s ditétem s postizenim.

Z mého vyzkumu vyplyva, Ze pro rodice i sourozence je tato situace naro¢na, a prave
prvni okamzZiky pfi sdéleni mohou ovlivnit celkovy pohled rodict na budoucnost. Jestlize
prave tato situace neni zvladnuta od zdravotnického personalu, mize se zintenzivnit stres,
beznad¢j, uzkosti. Pravé psychické problémy se u rodin nejvice vyskytuji v podobé
depresi, uzkosti, pocity viny, beznadéje. Se samotnou péci se u rodin objevuji bolesti a
blokace zad. Oproti somatickym obtizim se vice u rodin objevuji pravé psychosomatické
obtize. Snizena funkce imunitniho systému, Casta virova a bakterialni onemocnéni. Dale
se vyskytuji, migrény, nevolnosti, zalude¢ni viedy, poruchy spanku, poruchy piijmu

potravy, bolest jednotlivych ¢asti t¢la, bolesti biicha.

U vétsiny respondenttt bohuzel vznikla psychosomaticka onemocnéni. Bylo
zapotiebi hledat cesty, jak zmirnit stres, psychické vypéti. Nekteré rodiny dosly k pfijeti
postizeni jejich ditéte, u nekterych k piijeti nedoslo a péce o dité s postizenim ma vliv na
jejich psychickou a somatickou stranku. Pro vSechny byla velice dilezita komunikace,
ziskani informaci o postizenim, o moznostech podpory, setkani s dal§imi rodinami. Dale
rodi¢e zminuji pomoc od Sirsi rodiny, poté socialni sluzby a psychologickou pomoc.

Clenové rodin si udrzuji psychohygienu nejéastgji koni¢ky a sporty.

VSechny socialni pracovnice se setkaly srodinami, které trpi &i trpély
psychosomatickym onemocnénim. Casto na tyto obtiZe piijdou nahodné pii rozhovoru
s rodinou a opatrn¢ upozorni na moznou spojitost S péci o dité. Jako prevenci ¢i moznou
podporu vyuzivaji socialni poradenstvi, dale nabizi pobytové kurzy, piedavaji rodinam

kontakty na odborniky.
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Pravé prvni okamziky po zjisténi urcitého postizeni mohou ovlivnit vznik psychickych,
psychosomatickych obtizi. Pro rodiny je velice dilezité, aby lékaii uméli spravné
formulovat v§echny informace, které vi o postizeni, komplikacich. Je také nutné, aby celé
sdéleni bylo citlivé, empatické a myslelo se na stav rodici. Rodic¢e v téchto chvilich
zazivaji Sok, nechapou, jak se to mohlo stat. V¢asna podpora a pomoc mize rodindm
velice pomoci pii vyrovnani se a snizeni stresu. Ugast psychologa by méla byt v téchto
situacich nezbytna, poté se spojit pfimo na oddéleni se socialni pracovnici, ktera jim dale
muze pomoci. Mize to rodinam pomoci jak po psychické strance, tak i v pfipadé narokt
na finan¢ni prostiedky, kompenzacni pomitcky, které mohou uleh¢it péci. M¢Ely by byt
rodinam poskytnuty informace o socidlnich sluzbach, neziskovych organizacich,
napiiklad i moznych sdruzenich rodin s détmi s postizenim. Musi fungovat kooperace
multidisciplinarniho tymu, aby bylo mozné rodin¢ v takto tézké situaci efektivné pomoci.
Clenové tymu by neméli brat zietel pouze na dité, ale na celou rodinu. JelikoZ nefunguje-
li rodina spravn¢, at’ po ekonomické, socialni a zdravotni strance, nemtiize poskytnout

ditéti takovou péci, jakou by potfebovalo.

Naopak rodi¢e by se neméli bat pozadat o pomoc, nebrat to jako selhani. Kazdy
potiebuje odpocinek, kazdy potiebuje sviij volny ¢as. M¢li by myslet na to, ze je jejich

dité s postizenim potiebuje ve stoprocentni kondici.

Na uplny zavér bych chtéla fici, ze rodiny Casto nepotiebuji specialni pomoc ve
formé psychoterapie, psychiatrt ¢i 1é¢ba antibiotiky. Stac¢i komunikace, mluvit a povidat
0 jejich pocitech. Proto kazdy, kdo vidi vyCerpané rodi¢e, nevhodné se chovajici zdravé
sourozence, by se mél zeptat, jestli je néco netrapi. Nabidnout, zda nechtéji zajit do
kavarny na kdvu, vzit matku s ditétem na prochazku. Urc€ité oceni, Ze mohou uniknout ze

svého stereotypniho zivota.

Je zfejmé, ze kazda rodina je jina, Ze ne u vSech rodin, které¢ pecuji o své dité
S postizenim, se zdravotni obtize vyskytuji. Vypovédi vSak mohou slouzit pro ndhled a

celkové zamysleni nad touto problematikou.
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8 Prilohy
Priloha €. 1 — Otazky k polostrukturovanému rozhovoru
A. Rodi¢um

1. Sociodemografické udaje

Kolik Vam je let?

Jaky je Vas rodinny stav?

Jaké je Vase zaméstnani?

- Kolik mate déti?

Kolik je let ditéti s postizenim?
2. Typ postiZeni ditéte

- Jaké postizeni ma Vase dit¢?

Jde 0 postizeni vrozené ¢i ziskané?

Pokud pobirate ptispévek na péci, jakého stupné?

3. Reakce ¢lenu rodin

Jaké byly VaSe pocity pii sdéleni diagnozy Vaseho ditcte?

Co pro Vas bylo v tento moment nejhorsi?

4. Informovanost rodiny

Jak probihalo sdéleni postizeni od 1ékate?
- Jakym zplsobem jste ziskala informace o péci?

- Jaké kontakty na odborniky Vam byly pfedany od zdravotnického

personalu?
- Jak jste se ziskal/a kontakty na socialni sluzby?
5. Podpora a pomoc rodinam
- Kdo Vam na zacatku nejvice pomohl?
- Jak Vam pomohla rodina?

- Byla Vam nabidnuta psychologickd pomoc od zdravotnického personalu?
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- Jaké socialni sluzby vyuzivate?
- Jak Vam socialni sluzby pomohly?
6. Vyskyt psychickych, somatickych a psychosomatickych obtizi
- Jak moc pro Vas byla péce o Vase dité s postizenim naro¢na?
- Jak m¢la péce o Vase dit€ s postizenim vliv na Vasi psychiku?
- Jaké zdravotni obtize se u Vas objevily ve spojitosti s péci?
- Jaké typy psychosomatickych obtizi se u Vas objevily?
- Jak Vas ovlivnily psychické, somatické a psychosomatické obtize?
7. Psychohygiena
- Kdo nebo co Vam pomohlo pii zvladnuti Vasich zdravotnich obtizi?
B. Sourozenciim
1. Sociodemografické udaje
- Kolik ti je let?
- Jsivdana?
- Chodis do Skoly ¢i jsi zaméstnana?
- Kolik mas sourozencu?
- Kolik je tvému sourozenci s postizenim?
2. Typ postiZeni ditéte
- Jaké postizeni ma tvilij sourozenec s postizenim?
- Jde postizeni vrozené ¢i ziskané? (Narodil se sourozenec uz s postizenim?)
3. Reakce €lenii rodin

- Jaké byly tvoje pocity, kdyz ses dozvédéla, ze je tvlj sourozeneC

postizeny?
- Trapilo t&€ néco?
4. Podpora a pomoc rodinam

- Vsimla sis, ze by ti rodice vénovali mén¢ ¢asu?
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- Kdyz se podivas zpatky, co pro tebe bylo nejdilezité)si?
- Vyuzili rodice néjaké socialni sluzby?
5. Vyskyt psychickych, somatickych a psychosomatickych obtiZi?

- Vsimla sis, Ze by se zménil tvilj zdravotni stav poté, co se narodil

sourozenec s postizenim?
- Jaké psychické obtize se u tebe objevily?
- Jaké zdravotni obtize se u tebe objevily ve spojitosti s péci?
- Jaké typy psychosomatickych obtizi se u tebe objevily?

6. Psychohygiena

Kdo nebo co ti pomohlo pfi zvladnuti Vasich zdravotnich obtizi?
C. Socialnim pracovnikim
1. Sociodemografické udaje
- Kolik Vam je let
- Jak dlouho pracujete s rodinami, které pecuji o dité s postiZzenim?
- Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?
2. ZKkusenosti se zménami zdravotniho stavu u rodin

- Setkavate se u rodin se zhorSenym psychickym ¢i zdravotnim stavem,

ktery je spojen s péci o dité s postizenim?

- Jakych zdravotnich zmén si vSimate u rodin, ktefi pecuji o dité

S postizenim?

- Jaké psychické obtize se u rodin objevuji ve spojitosti s péci o dité s

postizenim?

- Jaké somatické obtize se u rodin objevuji ve spojitosti s péci o dité

S postizenim?
- Jaké psychosomatické obtize se u rodin objevuji?

- Maji rodice informace 0 tom, ze by se mohly objevit psychosomatické

obtize?
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3. Prostifedky pomoci a podpory rodinam

- Jestlize se dostanete k rodin¢, ktera ma dité s postizenim, jaké jsou vase

prvni kroky K resilienci rodiny?

- Co je podle Vas dulezité k tomu, aby rodina mohla zdravé fungovat a

nevznikly psychické, somatické a psychosomatické obtize?

- Co Vyrodinam doporucujete, jestlize vidite, Ze rodina néjakym zptisobem

strada po psychické strance?

- Jak rodindm pomédhate, jestlize se objevi psychické, somatické Cci

psychosomatické obtize?
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Priloha ¢. 2. — Psychicka podpora rodinam, prevence a pomoc pfi

psychosomatickych obtizi

Sdéleni rodi¢im,

Ze je dité postiZené, musi byt citlivé!!

/ Zdravotnicky personél\

o

M¢ly by byt pfedany informace:

Na sdéleni si vyhradit
¢as a prostor

Duvéra

Nabidnout
psychologickou pomoc
Emocni podpora

Jak rodi¢e mohou ditéti
pomoci

Kdykoli se mohou
rodiny na Iékate obratit

Informace o postiZeni
Jaka jsou specifika
postizeni (chovani
ditéte, péce...)
Kontakty na socialni
zatizeni

-

Sirsi rodina \
Znat informace o

postizeni, péci, chovani
Nabidnout pomoc pfi

péce, ¢i nabidnout

hlidani

Byt pro rodi¢e nejen
emoc¢ni podporou

/

Nemyslet jen na dité s postiZenim

-

Rodice

~

Ptedat informace sourozenci
ditéte s postizenim i $irsi
roding, seznamit je se
specifickym chovanim a
péci

Zkontaktujte socialni
pracovnice (pomohou

Vv prvnich chvilich, na jaky
financ¢ni piispévek maji
rodiny narok, pomohou pfi
spravné stimulaci a péci o
dité, ptedaji kontakty na
dalsi rodiny, piedaji
odbornou literaturu ¢i
pomicky... )

| kdyz dité s postizenim
potiebuje péci, nemél by se
opomijet partnersky zivot a
Cas straveny s dal§imi détmi
Najit si ¢as sam na sebe
konicky, fyzicka aktivita,
odpocinek, najit si ¢as na
stravovani, kamarady
Nebat se fici o hlidani

N

Socialni pracovnik \

Emoc¢ni podpora

Socialni poradenstvi
Navazani kontaktu s dal$imi
rodinami

/
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Jestlize se u rodi¢t i sourozencu objevi dlouhodoba zatéz, nutné myslet na
mozné zmény zdravotniho stavu.

/Psychické obtize \

e Zapojeni Sirsi
rodiny

e Komunikace

e Osobni zivot

e Cas pro sebe,
blizké

e Psychologicka
pomoc

-

e Psychoterapie

~

Somatické obtize

Ergoterapeut
Kompenzacni
pomiicky
Osobni asistent

J
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Psychosomatické
obtize
Jelikoz
psychosomatické
obtize vznikaji
nasledkem
psychické zatéze,
podpora a pomoc
obdobna jako u
psychickych obtizi



