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Uvod

Tématu otcovstvi ve vztahu k ditéti s postizenim se v soucasné dob¢ zacinad ubirat
znacna Cast pozornosti. Zejména ale v Ceskych zemich neni toto téma dostatecné védecky
probadano. Zajem odbornikili se stale vice soustiedi na prozivani a pocity matek pii naro¢né
péci o déti s postizenim. Lze tak usuzovat ze dvou diivodi, prvnim z nich je, Ze muZi prozivajici
tuto ndaroCnou situaci nebyvaji tolik sdilni a rad€ji se snepfizni vyrovnavaji sami.
Druhym diivodem je, Ze v majoritnich pfipadech je za hlavniho peCovatele povazovana matka
ditéte, jelikoz s nim od narozeni travi mnohem vice ¢asu. Od otce se totiz oCekava financni
zabezpeceni rodiny, tudiz musi chodit do zaméstnani. A obzvlast pii pééi o dité
s kombinovanym postizenim je mnohdy zapotiebi v¢étsi finanéni obnos na zafizeni
kompenzacnich pomiicek. AvSak pro otce pecujici o dit€ s postizenim je mnohdy velmi
psychicky narocné vyrovnat se s narozenim a péci o dité s postizenim. Akceptace postizeni

u jejich ditéte jim trvd o mnoho déle nez u matky ditéte.

Hlavni autor¢inou pohnutkou pro sepsani této prace byl jeji zjem zjistit vice 0 postojich
otcl, ktefi chtéji byt zapojovani do péce o dité s postizenim, a moznostech jejich urcitého
vyrovnani se s touto tizivou situaci. Autorka se totiz domniva, Ze stanoviska otcti k tomuto

tématu budou odli$na od jiz vice prozkoumanych postojt Zen.

Podnétem pro vybér tohoto tématu bylo nékolikalet¢ dobrovolnictvi pfi pobytech
a volnocasovych aktivitich pro rodiny pecujici o déti s kombinovanym postizenim.
A téz setkavani s témito rodinami v autorin€é osobnim, ale aktualné i profesnim Zzivoté.
Autorka se seznadmila s mnoha piipady fungujicich rodin, kde otec velmi rad pecuje o své dité
S postizenim. I piestoze jejich zivot je v mnohém slozitéjsi, dokazou si svij spolecny zivot uzit
na maximum a vytézit z ného co nejvice.

Cilem této diplomové prace je ziskat soubor faktord, které ovliviiuji kladné rozhodnuti
otce podilet se na vychové ditéte s kombinovanym postizenim. Autoréinym zdmérem prace
je ptedat alespon touto cestou ur¢itou formu podpory ostatnim otcim, ktefi vychovavaji
¢1 budou vychovavat dit¢ s kombinovanym postizenim, prostfednictvim podani podnétného
vzorku otcil, ktefi umi Celit zatézujici situaci tykajici se péce o postizené dit¢.

Prvni kapitola je vénovana problematice rodiovstvi a otcovstvi, protoze muz
vychovavajici dité zastdva na jedné strané¢ roli otcovskou, na druhé stran¢ i roli rodicovskou.
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Z tohoto diivodu jsou v této kapitole vymezeny oba pojmy. Klicova ¢ast kapitoly
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se ale zaméfuje na objasnéni dilezitosti otce pii vyvoji ditéte, na jeho roli ve vztahu k ditéti

a vyznamu potiebnosti otce v jednotlivych vyvojovych obdobich ditéte.

Dalsi kapitola je zaméfena na charakterizovani moznych podpirnych prostiedku,
které pomahaji zvladat narocnou péci o dit¢ se zdravotnim postizenim. Jsou zde uvedeny
a popsany jednotlivé faze vyrovnavani se s naro¢nou zivotni situaci. Pro lepsi zvladnuti
téchto situaci muze takovyto jedinec vyuzivat jednotlivé formy copingovych strategii,
které jsou téz v této kapitole vymezeny. V zav€ru Kkapitoly si Ctenaf muze piecist
nektera doporuceni, urcena zejména rodiCim ditéte s postizenim, pro zachovani
jejich psychické a fyzické pohody, udrzeni dobrych rodinnych vztah a stim souvisejici

zachovani soudrznosti pfi jejich rodinném fungovéni.

Tteti kapitola je posledni Casti vymezujici teoreticky rdmec diplomové prace. Pojednava
o struéném charakterizovani kombinovaného postizeni — jeho mozné klasifikaci, etiologii
a symptomatologii. Z divodu velkého mnozstvi kombinaci riznych typi postizeni
je v této ¢asti uvedena podkapitola pouze s typy postizeni, které koreluji s diagnézami déti
v empirické casti prace. A vzhledem Kk moznosti informovat i jiné otce pecujici o dité
s kombinovanym postiZenim, ktefi si nevedi rady, jsou v zavéru této kapitoly kratce popsany

potieby téchto déti a moznosti podpory v jejich rozvijeni.

Dalsi dvé kapitoly jsou orientovdny na vyzkumné Setfeni, které bylo realizovano
kvalitativni metodou prostiednictvim polostrukturovanych rozhovorl s otci pecujici o déti
s kombinovanym postizenim. Prvni ztéchto kapitol seznamuje s vyuzitou metodologii
vyzkumného Setfeni, s pribéhem tohoto Setfeni, s néslednou analyzou =ziskanych dat
a interpretovanim vysledki pomoci zodpovézeni dil¢ich cili. Je zde charakterizovan
I vyzkumny vzorek sestavajici ze Sesti otci pecujici o dité¢ s kombinovanym postizenim
z Pardubického kraje. Ke konci kapitoly jsou uvedeny i mozné limity vyzkumného Setieni
a navrhy podnétl pro praxi. Druhd kapitola vztahujici se k praktické ¢asti prace pojednava

0 shrnuti vysledkt a zodpovézeni hlavniho vyzkumného cile této prace.



1 Otec soucasti rodinného systému a jeho dileZitost ve vztahu
k ditéti

Podle autor¢ina nazoru je pro vSechny déti rizného veéku velmi dilezity muzsky element

v rodin€. D¢ti potfebuji poznavat jednani a chovéni otce vii€i ¢lenlim rodiny, aby je mohly

predavat svym potomkiim. Uc¢ise tak formou napodoby, jak se chovat ke stejnému

nebo opa¢nému pohlavi. Vychazeji ze zkuSenosti, které jim piedali rodice b&hem

jejich spole¢ného zivota.

Autorka zastdvd ndzor, ze iV rodin€ vychovavajici dit€ s postizenim hraje otec
vyznamnou roli pro lepsi rozvoj ditéte po vSech strankach. Téz déti se zdravotnim postizenim
pottebuji zazivat ur¢itou formu otcovské lasky, naopak oproti détem zdravym to potiebuji

ve vétsi mife, a vnimat odliSny styl vychovy, nez jim predavaji matky.

Zvyse zminénych davodid se autorka rozhodla nasledujici kapitolu vénovat
problematice rodicovstvi a otcovstvi. V Gvodu kapitoly jsou vymezeny pojmy rodina
arodiCovstvi, které s tématem otcovstvi souvisi. JelikoZ muz zastavd v rodiné jak funkci

otcovskou, tak funkei rodi¢ovskou.

Kapitola je obohacena i o kratky souhrn potieb rodin pecujici o dité se zdravotnim

postiZzenim v jednotlivych fazich vyvoje ditéte.

VEtsi Cast kapitoly je vSak vénovana tématu otcovstvi se zaméfenim na teoretické
odivodnéni dulezitosti otce pii vyvoji ditéte. A zejména déti s kombinovanym postizenim

I jejich matky potiebuji otce-muze v jejich zivoté v mnohem vétsi mite a formé zapojeni.

1.1 Vymezeni pojmu rodina

Presné vymezeni pojmu rodina je velice obtizné. Kazdy védecky obor,
ze stejnych védeckych odvétvich se 1iSi v ndzorech ohledné definovani rodiny.
Odborné publikace tedy uvadi mnoho rozdilnych formulaci uvadéného pojmu.

Nize jsou uvedeny definice, které nejvice vystihuji podstatu rodiny.

, Rodina odedavna, a predevsim existuje proto, aby lidé mohli ndlezité pecovat
0 sve deti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamna pro udrZeni lidstva, je také zakladni

jednotkou kazdé lidské spolecnosti. Reprodukuje clovéka nejen jako Zivocicha, zprostiedkuje



mu vristani do jeho kultury a spolecnosti. Rodina krom toho propojuje generace,

vytvari mezi nimi kontinuitu a pouta solidarity. * (Matousek, 2003 s. 9)

Podle Sobotkové (2012, s. 11) je ,,rodina primarnim kontextem lidské zkuSenosti
od kolébky az po hrob“. Zminovana autorka téz uvadi, Zze rodina je prvnim prostiedim,
které dit€¢ poznava po narozeni a kter¢ je ptizptisobeno po strance psychologické, emocionalni,
socialni a materidlni. Rodina ditéti pomahé uspokojovat zakladni potfeby, jsou mu pfedavany
zkusSenosti a podnéty, uc¢i se pfistupu k realité¢ a utvafi si zdklady socialniho, moralniho,

etického, politického a pracovniho chovani. (Sobotkova, 2012)

Dle Blessinga (2014) je rodina chapana jako primarni socialni skupina,
kterou obvykle tvoii jeden nebo dva rodice a jejich déti. Podobné tradi¢ni rodinu tvoii matka,

otec a déti.

Naopak Matéjéek in Kunhartovd, Potmé&sil, Potmésilova (2017, s. 9) uvadi chédpani
rodiny zpohledu ditéte. ,,Dle tohoto pojeti dité prijimda za rodice osoby,
ktere se k nemu matersky a otcovsky chovaji, bez ohledu na to, zda jsou biologickymi rodici,

‘

zda tyto 0soby na to maji ¢i nemaji potvrzeni z porodnice.

Dle Michalika (2013) piesné definovani rodiny je v ¢eském pravnim tadu postradéano.
se tudiZ musi hledat v mezinarodnich dokumentech. NiZe popsané¢ dokumenty definuji obsah
terminu rodina. V preambuli VSeobecné deklarace lidskych prdv je rodina pojiména
jako spolecenstvi, které se zaklada na vzajemnych vztazich mezi lidmi. Mezi dal$i dokumenty

zabyvajici se rodinou a ditétem je Umluva o pravech ditéte.

1.1.1 Typy a funkce rodiny

vvvvvv

Rodina ditéti poskytuje zakladni vychovné funkce, pii kterych se utvati postoje ditéte vici sobé
samému, vici jeho blizkym 1 okolnimu prostiedi. Z hlediska rodi¢ti je rodina zdrojem

reprodukce a predavani zkusenosti dalsim generacim. (Michalik, 2013)

V mnoha odbornych publikaci se muizeme setkat sriznymi typologiemi rodin.
Nize jsou zminény piiklady nékterych typi rodin pievazné z psychologického hlediska.

Matéjcek (2017) rozliSuje rodinu tuplnou a nelplnou. Ve své podstaté rozdil
mezi témito dvéma typy rodin je v absenci jednoho z rodict v rodin€ netplné, jak uz z nazvu

vyplyva.



Svobodova (2007) vychazi z prace D. Kantora a W. Lehra, ktefi rozliSuji uzavieny
rodinny systém, otevieny rodinny systém a ndhodny (nepravidelny) rodinny systém.
Typické pro tyto systémy je uspoiddani prostoru, ¢asu a energie. Pii uzavieném rodinném
systému je pevn¢ dany rigidni prostor, pravidelny ¢as a stala energie. U otevieného rodinného
systému se setkavame s pohyblivym prostorem, proménlivym Casem a pruznou energii.
AV neposledni fadé u nahodného rodinného systému jsou vSechny tfi Casti nestabilni,

tedy rozptyleny prostor, nepravidelny ¢as a fluktuujici energie.

Rodina, ktera neni schopna udrzet své funkce, piizptasobit se pfechodnym
a proménlivym pozadavkim a objevuji se v ni nefunkcéni aspekty chovani a jednéani
jednotlivych ¢lent rodiny, se nazyva rodina dysfunkéni. V této rodiné pecovatelé nemaji
predpoklady k dislednému plnéni svych rodi¢ovskych povinnosti. (Miller-Keane, 2006)
Pokud v této rodiné nastane jakakoliv nenadala a krizova situace, tak se rodina neni schopna
vratit K normalnimu fungovani, a naopak problémy se stupiiuji. Potieby ¢lentt nejsou
uspokojovany a mohou se objevovat negativni vzorce chovani, které se pienesou z rodice
na dité. (Kunhartova, 2017) DalSimi znaky dysfunkéni rodiny mize byt popirdni nebo netfeseni
problémi, vzdjemné obvinovani, potlacovani osobni identity. Takova rodina postrada intimitu,

hranice a komunikace mezi ¢leny nefunguje a nejsou zde ujasnény pravidla. (Matousek, 1997)

Kunhartova (2017, s. 20) ve své publikaci uvadi znaky dysfunkéni rodiny vychazejict
z brozury Understanding Dysfunctional Relationship Patterns in Your Family (2007),

které jsou popsany nize.

,a) jeden z rodicii (nebo oba) je zavisly na (alkoholu, drogach, jidlu), Zije promiskuitnim

Zivotem a jeho Zivotni styl ovliviuje chod rodiny,

b) jeden z rodicii (nebo oba) pouziva fyzické a/nebo psychické nasili jako prostredek kontroly,

deti jsou svedkem fyzického (psychického) ndsili nebo se podileji na potrestani ¢lena rodiny,

C) jeden z rodicii (nebo oba) nemiize nebo nechce plnit ekonomicko-zabezpecovaci funkci,

rodic (rodice) nema dostatek financi k zabezpeceni ditéte,

d) jeden z rodicit (nebo oba) neposkytuje ditéti emocionalni podporu, nezajistuje rozumovy
Vyvoj,

e) jeden zrodicii (nebo oba) vede vychovu autoritarskym zpiisobem, déti musi striktné

dodrzovat nastavend pravidla, rodina ,,musi* dodrzovat jista pravidla (napr. v souvislosti
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S ¢lenstvim v nejakeé cirkvi, politické strané), ve vSech oblastech Zivota rodiny neni prostor

pro flexibilitu. *

Dalsim délenim rodiny muze byt rozdéleni na rodinu uplnou a rodinu neuplnou.
Rozdilem mezi témito rodinami je u rodiny neuplné absence jednoho z rodicu.
U rodin vychovavajici dité s postizenim se muze neuplnost zvySovat, a to z divodu odchodu
otce od rodiny, ktery nevydrzi psychicky i fyzicky tlak. Nemusi to ale tak byt vzdy, je to velice
individudlni.

Todd in G. Duranton, A. Rodriguez-Pose, and R. Sandal (2007) uvadi nasledujici typy

rodin a jejich hlavni charakteristiky:

a) Absolutely nuclear (naprosto jadernd), ktera je zaloZena na celkové emancipaci déti
Vv dospélosti, dédictvi se mezi déti déli podle smlouvy, vétSinou je obdarovan pouze jeden

jedinec, a to nejstarsi syn, ostatni jsou povazovani za nezavislé jedince;

b) Egalitarian nuclear (rovnostarsky jadernd), stejné jako prvni rodina, tak i u tohoto typu
je cilem celkova emancipace déti s vysledkem nezavislosti, dédictvi se jiz déli rovnym dilem
mezi déti;

c) Stem family (kmenovad rodina) predstavuje rozsitené rodiny s nékolika generacemi Zijici
pod jednou stifechou, v dédickém fizeni syn dédi dim a pozemek, ostatni obdrzi finan¢ni

kompenzaci, syn, ktery zlistdva doma, tak se dostdva pod formalni autoritu otce;

d) Incomplete stem family (neuplné kmenové rodiny), rodina se stejnymi pravidly

jako ta predchozi zminovana, ale s vice rovnostaiskymi pravidly dédictvi;

v

e) Communitarian family (komunitarni rodina), jedna se o rozsifenou rodinu, ve které se vSichni
synové mohou ozenit a pfivést jejich manzelky do rodinného domova, majetek je rozdélen

v dédickém fizeni spravedlivé mezi vSechny déti, ale aZ po imrti rodica.

Po vySe uvedenych typologii rodin je cas zaméfit se na funkce rodiny.
Kunhartova (2017, s. 17) uvedla srovnani n¢kolika autorii, které bude nize reprodukovano.
Zaprvni z n¢kolika funkci rodiny je povazovana funkce biologicko-reprodukéni,
coz predstavuje  zajiSténi  dalStho pokracovatele rodu neboli zplozeni potomka.
Druhou funkci je ekonomicko-zabezpecovaci, z cehoz vyplyva, Ze rodina ma za ukol sehnat
prosttedky ke svému zabezpeceni v oblastech obstaravani stravy, Saceni, bydleni a zdravotnické
péce. Tteti uvedenou funkci je socializacné-vychovna funkce rodiny, coz ptedstavuje zajem

a péci o dité, zajisténi jeho potieb a rozvijeni jeho schopnosti. Jednou z velmi dilezitych funkci
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je funkce emocionalni, kterd zajistuje citové uspokojeni Clenti rodiny. Déle to mohou
byt funkce jako predavani kulturniho dédictvi, vzdélavani, socializace ¢i spolecenska kontrola.
Hlavnim ukolem rodiny je predavani zakladnich hygienickych a socialnich navykt, kulturnich
hodnot, tradic, zvykl, prvni osvojovani matetského jazyka a vytvotreni zakladu pro formovani

vlastniho ja.

1.2 Rodicovstvi a s nim spojené potieby rodi¢i ve vztahu k ditéti
S postiZenim

Termin rodicovstvi je pokladano za zcela piirozeny jev, pti kterém se vytvari hluboké
citové vazby trvajici po celou dobu Zzivota. Muze piinaSet psychosocialni obohaceni,

ale zaroven i vétsi zivotni zatizeni. Podle Vagnerové (2007, s. 108—109) pii tomto jevu rodice

vstupuji do tzv. rodicovskych roli, které Ize charakterizovat nasledujicimi body:

e Rodicovska role je zafazovana mezi zcela specifické role, kterd dospélému jedinci

pfindsi svlj psychicky a socidlni vyznam.

e Je povazovana za nesoumérnou a zcela jedinou nadfazenou roli, kdy rodi¢ ma absolutni

moc nad ditétem a dit€ je zavislé na péci rodice.

e Oproti ostatnim rolim, do kterych dospé€ly jedinec vstupuje, tak pravé rodicovska role

nelze vratit zpét. Ten, kdo se jednou stane rodic¢em, ziistane jim navzdy.

Jo 24

e Dité je spolecnym poutem mezi obéma rodici, vytvari ur€itou nezrusSitelnou vazbu

k druhému rodici.

r~r

e Samotné rodicovstvi jiz od prvopocatku pfinasi plno zmén v dosavadnim zivotnim stylu
a rodiCe tak ziskavaji nové zavazky, omezeni. Od rodice je vyZzadovana vétsi mira

zodpovédnosti ve vztahu k sobé¢ 1 k ditéti.

e V zdvislosti na rodicovské roli se muze dospély jedinec dale osobnostné rozvijet
neboli rozvijet schopnost vnimani svéta jinyma o¢ima, zdokonalovani emo¢ni a socialni
inteligence, rozvijet flexibilitu a empatii, upfednostiiovat osobni potieby ve prospech

ditéte a dochazi k prohlubovani schopnosti vytvaret trvalé a hluboké citové vazby.

Avsak rodina vychovavajici dité s postizenim disponuje jinou socidlni identitou — mize
byt negativné hodnocena okolim, dochdzi ke zmén¢ Zivotniho stylu celé rodiny a rodina se snazi
ptizplsobit moznostem a potiebam ditéte s postizenim. Navic se k tomu piiddva zména chovani
a postoju vSech ¢lent rodiny 1 vici §irsi spolecnosti. (Vagnerova, 2014)
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1.2.1 Potieby rodin v zavislosti na potiebach ditéte s postizenim

Kazdé dite ve svém zivoté potfebuje zazivat pocity vielosti, bezpeci a projevovani citl
vuci jeho osobg, at’ uz se jedna o dité zdravé, nebo o dité se zdravotnim postizenim. Naopak déti
S postizenim tyto potieby vyzaduji ve vétsi mife. VSechny tyto pocity by mély byt zajiStovany
praveé dospélymi pecovateli ¢ili rodici déti.

Nize jsou uvedeny nejzakladnéj$i potieby, které prostfednictvim existence ditéte

pomahaji k jejich napliiovani (Matéjcek, 2017).

Prvni z moZnosti je potieba stimulace, kdy ¢lovék ma potiebu zdsobovani nervového
systému podnéty z okoli. A jelikoz dité pfinasi do Zivota neustaly projev vzruchd, zabavy,

starosti 1 uzkosti, tak je tato potfeba v ur¢itém slova smyslu napliiovana. (Matéjcek, 2017)

Potieba ucent, kterd je téZ docilena pomoci vychovy ditéte. Déti rodi¢lim umoziuji zrani
k Zivotni moudrosti pravé kvili tomu, ze rostou k dospélosti. I starosti s détmi jsou jakymsi
zdrojem nacerpani novych zkusenosti. Samotnd vychova rodicim poméha ziskavat nové a nové

podnéty k uceni se. (Matéjcek, 2017)

Dalsi potiebou je potieba bezpeci a jistoty, kterd je napliiovana predevSim
pomoci citovych vztahl. V rodiné je nejvétsi predpoklad pfijimani a vraceni lasky ze strany
déti k rodi¢i. Pokud rodina funguje, tak jak ma, dit€ citi, Zze je n€kdo, kdo ho ma rad.
Zazivaji pocity, Ze nékam patii a nékdo je ochrani. Pokud jsou vSechny tyto pocity u déti

naplnény, tak jsou ochotny tyto potieby predavat i rodicim. (Matéjcek, 2017)

Potifeba spoleCenského uznani, spoleCenské hodnoty a spolecenského uplatnéni
se spojuje se sebevédomim. Kazdy potiebuje, aby byl ve svém zivoté pfijiman a uznavan.
A jsou to déti, které dospélym pomahaji k uznani prostiednictvim rodi¢ovské odpovédnosti.
Neni to jen o tom, Ze déti potfebuji své rodice, ale pravé i rodie potiebuji své déti.

(Matgjcek, 2017)

Posledni potifebou je potieba oteviené budoucnosti, respektive urcité perspektivy,
kterou ¢loveék od budoucnosti ocekava. A pravé vychova déti je tvofivou €innosti, kdy vztahy

k détem se prenaseji na vztahy k vnoucatim a kolob¢h tedy pokracuje. (Mat&jcek, 2017)

U pecujicich osob se velmi malo uspokojuji potieby spanku a odpocinku, dale pocity
celkové pohody a hmotného zabezpeCeni. K tomu se jeste¢ piidava neuspokojovani potieb
jistoty a bezpe¢i. V omezeném mnozstvi neni téZ naplnéna potieba lasky a soundleZitosti
spole¢né s potiebou seberealizace, estetickych a kulturnich potfeb. (Michalik, 2011; Novosad,
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2009) Zavérem tedy vychazi, Ze u rodict pecujici o dité s postizenim, jsou potieby zminované
V Maslowové pyramidé¢ potieb mnohdy limitované, napliitované v mensi mite. Z tohoto diivodu

je pro zkvalitnéni napliiovani potieb u pecujicich osob potieba vyuzivat nasledujici moznosti:

., a) individudlni podpora a pomoc pri ziskavani zakladnich informaci zamérenych

na to, co se s jeho ditétem déje;

b) operativni nastaveni a zaucovani se do specialni péce o sve dite (konzultace, nacvik,

trénink, soustavnd prdce s informacemi);

¢) podpora pri vystoupeni ze stereotypu — vystoupeni z kruhu opakujici se péce,
nacerpani sily, odpocinku, inspirace (napr. formou vzdeéldavacich programii, prace

Vv prozZitkovych svépomocnych skupindch, konicky, zaliby, profesniho uplatnéni apod.);

d) individualni podpora vlastni psychické stability, pokud je pro konkrétniho jedince
nedostupna nebo nevyhovujici skupinovd prace (psychoterapeutické poradenstvi,

koucink, nacvik);

e) podpora rodicovskych a vychovnych kompetenci pri vychoveé ditéte se zdravotnim

postizenim a jeho zdravych sourozencii;

f) nastaveni a trénink podpiirnych mechanismii pri posilovani sobéstacnosti
a samostatnosti ditéte se zdravotnim postizenim (poradenstvi, vyber pomiicek,

prdce s celou rodinou);

g) podpora partnerstvi a souziti v Sirsi rodiné (rodinné spolecenstvi).“ (Chmelova,

2015, online)

Na zakladé psychologickych studii Matéj¢ek (2017) dokazuje, Ze dité s postizenim
ma tytéz zakladni duSevni potieby jako normalni zdravé dite. Jediné, co se lisi je specificka
Zivotni situace. A v disledku této nelehké situace je rodina vychovavajici dité s postizenim

vice ohrozena vnitinim rozpadem.
Potieby v rozmezi narozeni ditéte az do obdobi 3 let

Jiz od pocatku jsou potieby ditéte zameéteny na zisk divéry ze strany rodice a naplnéni
nejvice pecuje. Dité se v jejim naruci citi bezpecné a bezstarostné. Za zékladni potieby ditéte
Vv tomto obdobi je povazovana potieba svého mista, bezpeci a jistoty. U ditéte s postizenim

je dulezité prijeti ze strany rodiny a bliz§iho okoli. A dale téz zajisténi mnohdy nestandardni
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zdravotni péce. Dité s postizenim, stejné jako zdravé dité, potfebuje moznost fyzického
kontaktu, ale vétSinou ve vétsi mife. Hlavné u nedonoSenych déti, které jsou po narozeni
nekolik dni v inkubatorech, je zapotfebi zvyseni dotekli. Dale je velice dilezité zajistit
dostate¢né mnozstvi riznorodych podnétl, specialni kompenzaéni, rehabilita¢ni a stimula¢ni
pomucky. Ale za zcela zékladni a tu, kterd nesmi za zadnych okolnosti chybét, je potieba
stalého kontaktu s ditétem, vzdjemna komunikace a uspokojovani jeho potfeby pozornosti
ze strany pecujici osoby. (Narodni centrum podpory transformace sociadlnich sluzeb, 2012,

online)

Ze strany pecujici osoby o dité s postizenim je vyzadovano nasledujici.
Rodina potiebuje znat objektivni informace o daném postiZeni svého ditéte a moznostech 1é¢by
a péce. Dulezitou soucdasti je podpora ze strany nejblizSich, aby rodina méla pocit, ze doslo
K piijeti ditéte s postizenim. V soucasné dobé by bylo vhodné zajistit vstiicnost a ochotu
ze strany zdravotnického persondlu, a hlavné téz vétsiho pochopeni. Rodina potiebuje mit pocit,
ze pecuje o dité spravné. Mnoho rodin potiebuje, kvili velmi ndkladné 1écbe¢ ¢i péci ditéte
S postiZzenim, byt dostatecné finanén¢ zajiSténo. Také mit moznost informovanosti o socialnich

davkach a ptispévcich. (Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012,

online)
Potieby v rozmezi 4 az 6 let véku ditéte

V tomto obdobi se rodice dostavaji do situace, kdy musi fesit budoucnost ditéte a chtéli
by, aby jejich dit¢ mohlo nastoupit do ptedskolniho zafizeni. Ale velice ¢asto toto rozhodnuti

musi kviili zdvaznému zdravotnimu stavu ditéte odlozit o jeden az dva roky.

vvvvvv

SirSi rodinou 1 okolim. A to v zavislosti na cCastéjSim zaclefiovani ditéte do spole¢nosti,
zejména V souvislosti s jeho nastupem do mateiské Skoly. Dale je Zadouci vhodné zvoleni
komunika¢ni techniky a k tomu odpovidajici kompenza¢ni pomicky. Rodina by se méla snazit
o stimulujici a podnétné prostiedi. Cim je dité starsi, tim vice potiebuje ocenéni a respektovani
jeho ndzorti. A v neposledni fadé€ je potiebné zajisténi rozvoje jeho nadéani. Pii nastupu do skoly
potifebuje dité s postizenim mnohem vice podpory a pomoci ze strany rodiny 1 Skoly.

(Narodni centrum podpory transformace socidlnich sluzeb, 2012, online)

Z potieby rodin lze uvést jako nejdilezitéjsi potiebu dobrého piistupu ke kvalitnim
informacim a dal§im moZnostem. Mit moZnost vyuzivat sluzby poskytujici odborné socialni

poradenstvi. Nechat si poradit s vybérem a vhodnosti predSkolniho zafizeni a nasledné skolniho
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zafizeni pro dit¢ se zdravotnim postizenim. Nekteré rodiny jsou velice rady za piilezitosti
komunikace srodinami S podobnymi zkuSenostmi a za jejich vzdjemné sdileni.
A zcela nepostradatelna je potieba ulevy od naro¢né péce o dité s postizenim — moznost zajistit
si Cas pro sebe ¢i spolecny Cas s partnerem. (Narodni centrum podpory transformace socialnich

sluzeb, 2012, online)

Potreby obdobi od 7 do 15 let véku ditéte

I toto obdobi je pro rodice velice naro¢né v rozhodovani. Jejich tkolem je zvazit
moznosti péce o dit¢ v domacim prostiedi ¢i vyuziti moznosti ustavni vychovy. Je to nelehké
rozhodovani, proto by se rodi¢e neméli bat nechat si poradit od zkusenych. A zvazit vSechny

vyhody a nevyhody jednotlivych moznosti péce.

Do potieb déti s postizenim v tomto obdobi v€ku je zatazovdno zajisténi vhodnych
podminek ke vzdélavani — upravy prostiedi Skoly, organizace vyuky, obsahu vyuky
a individualni pfistup k ditéti. Déale v rdmci Skolniho zafizeni zajistit moznosti podptrnych
sluZzeb v podobé¢ asistenta pedagoga ¢i podpory prostiednictvim kompenza¢nich pomucek.
Je Zddouci pomoci ditéti s postizenim zazit Gspéch a uznani, aby mé&l moznost rozvijet
své zajmy, také se zaclenénim k vrstevnikim. (Néarodni centrum podpory transformace

socialnich sluzeb, 2012, online)

Ptizptisobovani domaciho prostiedi potiebam ditéte je jednou z potieb rodiny objevujici
se v tomto obdobi. Déle to je jako obvykle zabezpefeni dostacujiciho mnoZstvi informaci
0 vzdélavani ditéte s danym postizeni, pomoc pii orientaci v novém prostiedi a dobra
komunikace se zaméstnanci Skolniho zafizeni. Pro pecujici osobu je dilezité najit moznost
vhodného zaméstnani s vyhovujicimi podminkami pro zajisténi potieb ditéte s postizenim.
A nakonec i pfistup k informacim o socidlnich davkach a ptispévcich, zdravotnich pomickach
a jejich thradé je nutny. (Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012,

online)
Potreby deti s postizenim ve veku 16 az 18 let

Uvéadéné veékove obdobi je vyznamné pro dité jako obdobi puberty, kdy dité objevuje
vlastni identitu. Zaroven pro toto obdobi vyvstdva otazka dal§iho vzdélavani na stfednich
Skolach. Mnoho déti s postizenim je limitovano v disledku rozsahu a povahy svého handicapu

pfi volbé stfedni skoly.

16



Dité s postizenim je ve vétSin¢ piipadiit dlouhou dobu zavislé na pecujici osobé.
Potiebuje vSak okamziky podpory v jeho nezdvislosti a samostatnosti, aby mélo i moznost
navazovat nové socialni kontakty. I dit€ s postizenim si pieje patfit do urcité vrstevnické
skupiny. Je vhodné zkusit tuto potfebu napliiovat prostfednictvim Skolnich i mimoskolnich
aktivit aletnich tabord. Mit téZ moznost soukromi. A moznost zacit fesit nékteré situace
samostatné, i pres védomi netspéchu. V disledku toho zazivat pocit podpory a empatie
prave V situacich nezdaru. (Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012,

online)

Rodiny potiebuji mit dostupné informace a védét o moznostech dal§iho vzdélavani.
Ptanim rodin je, aby dité¢ mélo co nejvyssi mozné vzdélani, samoziejmé s ohledem na postizeni.
Ziskat rady v oblasti osamostatnéni se ditéte, jak zvladnout obdobi puberty a chovani ditéte

Vv tomto veéku. (Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb, 2012, online)

1.3 Teoretické pojeti otcovstvi

Z Cisté biologického hlediska je otec definovan jako muz, ktery zplodil potomka,
kdy jeho spermie splynula s vajickem Zeny. Z pohledu socialniho je otec povazovan za muze

zaujimajici vici ditéti vychovnou a pecujici roli. (Bakalat, 2002 in Kunhartova a kol., 2017)

Podle nejnovéjsich sociologickych vyzkumi se funkce otce v rodinach vyrazné zménily
aotcovstvi se dostdva do centra pozornosti. (Mozny, 1990; Miller, 2011; Bosoni, 2014
in Mendelova, 2018)

Otec je vniman jako prostfednik poskytujici rodin€ dva zakladni zdroje — zajiStovani

finan¢nich prostfedk a ¢as na péci. (Dudova, 2008 in Mendelova, 2018)

Tradi¢ni pojeti vnimalo otce jako Zivitele rodiny. Proti tomuto pojeti ale stoji
tzv. ,,nové otcovstvi®, kdy u muzii mizeme pozorovat vétsi miru emocionalniho prozivani,
senzitivity, empati¢nosti a snahu o zapojeni do péce o déti a doméacnost. (Gfundélova, 2018,

online)

Podle Bocchicchio (2007 in Mendelova, 2018) se otcové soucasné doby stavaji
aktivnéjsi pti podileni se na péci jejich déti, jejich role se rozSifuji 1 na vyjadieni lasky k ditéti
a reagovani na jejich potteby a ptani. [ na zéklad¢ vysledkli z nedavnych vyzkumt Ize vyvodit
zavér, Ze otcové plni vice tkolll v domécnosti, které byly kdysi vyhradnimi povinnostmi matky.

(Askari et al., 2010, Bretherton a kol., 2005 in Mendelova, 2018)
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V soucasné dobé se tedy otcovstvi stdva vztahovym, ale hlavné dobrovolnym jednanim.
Obdobi od 70. let minulého stoleti v USA a zdpadni Evropé€ pfineslo velky nartst vyzkumi
zabyvajici se tématikou otcl, kteti bud’ zrodiny odchazi, nebo se naopak v rodinach
vice zapojuji. Moderni pojeti otcovstvi tedy definuje otce jako muze, ktery je osobné piitomen
pfipéci o dit€ a vytvari si s ditétem diveérny citovy, pfimy a nezprostfedkovany vztah.

(Matikové, 2009)

Matefstvi pro Zenu predstavuje celkovou zménu jejiho dosavadniho Zivota,
zatimco U otcli se v roviné profesni nemusi ni¢im odliSovat. Pro nékteré muze vSak miize
po narozeni ditéte nastat situace, kdy nejsou schopni skloubit sviij pracovni a osobni zivot.
Zpocatku jsou ochuzeni o sviij volny Cas, prestavaji byt sttedem pozornosti své partnerky,
a predevSim se na jejich néaladé¢ odrazi i spankovéa deprivace. I piesto, Ze jsou i otcové,
co by radi svym partnerkam vice pomohli a chtéli si s ditétem utvofit vroucny citovy vztah,
tak nastala situace pro né muze byt stresujici a jejich chovani a jednani se mize ménit.

(Vagnerova, 2007)

Badinterova (2005, s. 161) na zakladé¢ shrnuti n€kolika vyzkumnych Setfeni tvrdi,
ze ,,otcovstvi obecné obstastiuje vice otce, kteri se na péci a vychove deti podileji aktivné

¢

nez ty, kteri se o né staraji malo.

1.4 Vymezeni otcovské role

Vystizeni otcovské role v dnes$ni dobé€ neni jednoduchym tikolem, jelikoZ otcové nemayji
pfesné vymezend pravidla a povinnosti, jakoZ tomu je u role matetské. VétSinou Zenu tdhne
touha po ditéti diive, neZ je k tomu piiklonén muZz, proto pak muz hleda a uci se zpusoby,
jak pfistupovat k ditéti. Vzajemny vztah otce s ditétem se tedy rozviji postupné a pomaleji,
nez tomu tak je u Zen. U Zen je vSe postaveno na pudové bazi, zatimco muzi vychazeji
ze spoleénych chvil stravenych s ditétem. Pravé spolecny Cas a Cinnosti otce s ditétem
izolované, nebot’ vS§e musi fungovat v kooperaci, proto musi vZdy navazovat na roli matetskou.
Muzi velmi Casto napodobuji chovani svych partnerek k ditéti ¢i vychazi z ptredeslych

zkusenosti, jak se k nim chovala jejich vlastni matka ¢&i otec.!

! Zoja, (2005); Lamb a Tamis-Lemonda, (2004); Cummings, Goeke-Morey a Raymond, (2004); Badinterova,
(2005); Bretherton, Lambert a Golby, (2006) in Vagnerova, (2007)
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Oproti roli matetské nemusi vzdy muZz svoji otcovskou roli vnimat jako tu primérni,

vvvvvv

a to se pro nékteré muze stava velmi narocnym tkolem. (Vagnerova, 2007)

Idealem soucasné doby je v ramci otcovské role dosdhnout zharmonizovani dvou slozek
— mocenské (autoritafské) a empatické (chéapajici, podporujici). Rodice by méli sdilet

své povinnosti spojené s vychovou a péci o jejich potomka. (Vagnerova, 2007)

Autorka Sulova definovala ve své publikaci Rany psychicky vyvoj ditéte hypotézu
0 odliseni role matky a otce ve vztahu k ditéti. Role matky je zalozenad na zajiSténi pocitu
bezpeCi acelkové stimulaci ditéte pro zisk novych zkusenosti a dovednosti.
Na rozdil od otcovské role, ktera spoc¢iva v povzbuzovani ditéte vybojovati si uspéSnou cestu

zivotem i za cenu proziti netspéchu. (Sulova, 2004)

Dle vyzkumu polské sociolozky Katarzyny Suwady z roku 2015, ktery se zamétoval
na modely otcovstvi v souc¢asné dobé u $védskych a polskych otct, jsou muzské povinnosti
vV péci o dit¢ vyzdvihovany, a naopak zaméfeni otcii na finanéni zavazky mirné klesa.
in Suwada, 2015) Praveé ve $védskych zemich se k rodicovstvi otcové stavi jako k rovnopravné
praci. Velmi dobfe lze tento rovnopravny vztah pozorovat v rozhovoru jednoho $védského
tatinka, ktery vramci vyzkumu sdélil nasledujici: ,,Jsem rodi¢ spolecné se svou Zenou,
ta je téz rodicem a .... myslim, Ze nasSe prace je sdilet veci, které potrebujeme udélat
kvuli nasemu diteti a vétsinou to sdilime. Rovnez tak neexistuji zadné specialni veci, které mam
délat jako otec nebo ty, co ma délat ona jako matka, ale délame to spolecné jako rodice.
(Suwada, 2015, s. 473) | podle informaci sdélenych v ramci vyzkumu od polského tatinka
by otec mél byt doma tak dlouho, jak jen muze, aby dochazelo v ramci rodiny k uréitému
spojeni. Pfevazné je to dilezité po narozeni potomka, jelikoz , matka a dité se spojuji
prostiednictvim kojeni v mnohem odlisném zpiisobu, nez je tomu tak u otce a ditéte. “ (Suwada,

2015, 5. 473)

Vysledky vySe zminovaného vyzkumu piinesly srovnani dvou spolecnosti,
které se od sebe vyrazné lisi v systému rodinné politiky, kulturni definice otcovstvi a matefstvi,
ocekavani otcti, a rodicovskymi postupy. Ve Svédskych zemich pievazuje spolecné rodicovska
domluva aotcové ocekavaji rovnopravnost ve vSech rodi¢ovskych povinnostech.

(Suwada, 2015, s. 477)
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Na zékladé poznatkli od Heleny Bergman a Barbary Hobson (2002 in Suwada, 2015,
S.478) maji svédsti muzi spravné diskurzivni a ideologické zdroje podporujici
jejich zapojovani  do rodi¢ovskych roli a zpochybiiuji tak tradiéni otcovské role.
Odlisnost Ize pozorovat v ptipad¢ polskych muzi, kdy se v ramei rodinné politiky nepodporuje
odklon od tradi¢nich roli otce. Pfanim partnerek je vétsi zapojeni do rodinného zivota a sdileni
domaécich povinnosti stejnym dilem, zatimco muzi, i pfes to, Ze by chtéli partnerkam vyhovét,
tak v disledku tlaku ze strany jejich statni rodinné politiky jsou nuceni zastavat tradiéni
otcovské role, které pievazné spocivaji v zajiSténi financniho zabezpeceni rodiny,

coz Se podepisuje na vyrazném omezeni traveni ¢asu s rodinou. (Suwada, 2015)

Z psychologického hlediska 1ze pozorovat rozdilné modely pfi napliiovani otcovské

role. Kazdy otec ma moznost si vybrat, jakym stylem k otcovstvi pfistoupi. (Novak, 2013).

Ale velky podil na chovani a vybéru otcovské role sehravaji dispozice a preference
muze. O muzich je obecné znamo, ze disponuji lep§imi znalostmi z matematiky, které vyuzivaji
i pii konstrukénich schopnostech, maji lepsi prostorovou orientaci. Rika se, Ze jsou méné citlivi,
duveérnéjsi v kontaktu s cizi osobou a mohou byt i fyzicky ¢i slovné vice agresivngjsi.

(Matousek, 2003)

Pti rovnopravném, kooperativhim stylu se otec i matka vénuji jak své praci,
tak rodiné. Otec se snazi vénovat ditéti jiz od narozeni. Mohou nastat i nékteré piipady,
Ze otec zstavd na rodiCovské dovolené a matka dochazi do zaméstnani. Né&které rodiny

to takto tesi z dtivodu lepsiho finan¢niho ohodnoceni zeny. (Novak, 2013)

Styl, kdy se muz maximalné snaZi zajistit financ¢ni zabezpeceni rodiny, tudiZ praci
mnohdy obétuje 1 svilj volny ¢as a v mnoha piipadech se s détmi tedy vida az vecer,
nez jdou spat, se nazyva tradi¢ni, lehce inovovany styl. Pozd¢ji rodina dité ptevazné finanéné
zabezpecuje, ale zarovenl ho uci, aby se ni¢eho nebdlo a rodi¢e o vSem informovalo.

(Novak,2013)

Zacatky  lehkého  sklonu  k rovnopravnému vztahu mizeme pozorovat
u tzv. ,pomahajiciho* stylu. Stale pietrvava model, kdy muz je zivitel a matka je pecovatelka,
ale jiz se muz zacind vice zapojovat do péce o deti a domdacnost a dle svych ¢asovych moznosti
détem piipravuje program na volny ¢as. Diky témto mali¢kostem se mezi otcem a détmi vytvaii
pevny vztah. U tohoto stylu mlize nastat problém pii vzrastajicim veéku ditéte. Dité jiz nechce
srodi¢i tolik podnikat vylety a travit s nimi kazdy volny c¢as. To velice tézko snasi
prave tatinkové, kteii se tidili timto stylem. (Novék, 2013)
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Pro maminky velmi neoblibeny styl otcovskeé role je tzv. dominantni (mentorsky) styl.
Spociva v tom, Ze maminkdm velmi Casto zasahuji do vychovy tim, Ze jim radi, ale prakticky
se do vychovy nezapoji. Jsou to takovi vécni teoretici. V tomto pfipad¢ starSi déti jiz tatinky

mohou upozoriovat, Ze o jejich nevyzadané rady nemaji zajem. (Novak, 2013)

Dle autorky Sulové (2004) otec ve vztahu k ditéti zastupuje nékolik roli a pomaha

mu ke spravnému rozvoji. Nize se autorka pokusi uvést a lehce popsat nékteré z nich.

V ramci spole¢nych her otec dit¢ uci a podnécuje k schopnostem, které se mu budou
hodit v pozdéjsich obdobich zivota — respektive ke schopnosti ptizpisobovat se novym,
necekanym situacim a pfipravovat dit€ na mozna nebezpeci, kterym mutize celit ve skupiné

vrstevniki. (Sulova, 2004)

Dalsim faktorem otcovské role ve vztahu k ditéti je vliv na piijeti pohlavni odliSnosti.
Jiz dité rané¢ho véku potirebuje rozeznavat odlisné fyzické rysy i jednani dvou odliSnych pohlavi.

(Sulova, 2004)

Na zakladé vyzkumi uvadéné autorkou Sulovou (2004, s. 139) bylo dokéazano,
zeotecje pro dit€ ,,vyzmamnou attachmentovou osobou, projevuje specifické verbalni
| neverbdlni komunikacni chovani, ovliviuje jazykovy vyvoj obecné, oviiviiuje vyvoj pohlavni

identity, zpiisob interakcniho chovani ditete. ™

1.5 Idealni otec

Rada védeckych badani zaméfenych na sledovani vztahu otce a kojence
béhem jeho prvnich 6 mésicti prokazala, Ze otcové se uméji o déti postarat stejné dobie
jako matky. Jsou schopni se svym ditétem dosahnout navazani stejného koexisten¢niho

vztahu jako matky. (Badinterova, 2005)

Z pruzkumu psycholozky Goetzové lze shrnout nasledujici povahové rysy otci,
ktefi méli velmi dobré vztahy se svymi détmi. Podle vysledkii vyzkumného Setfeni
bylo pro otce nejvétsi prioritou byt tady pro své déti, tudiz jim prokazovali svoji naklonnost,
svoji lasku a ni¢im nepodminovali jeji pfijeti. Co nejvice svého volné¢ho casu travili
se svymi détmi a davali jim i upfimné najevo, ze s nimi radi travi ¢as. Svym partnerkam
projevovali lasku arespekt, ¢imz détem predavali spravné hodnoty, ochrafovali své déti

a snazili se je zapojit do rodinnych diskuzi. (Goetz in Bakalat, 2002, s. 162)

Profesor John Snarey se ve svych studiich zabyval tfemi vitalnimi oblastmi détského

vyvoje (socidlné-emocni, intelektové-akademickou, a télesné-sportovni) a na zaklad¢é podpory
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téchto oblasti dokazoval, Ze otcovskd péce o rodiny je velmi prospésna nejen pro né samé,

ale i pro jejich potomky a dalsi generace. Ukazky pro rizné typy podpory v zivoté déti ze strany

otce podle Johna Snareye jsou popsany v nize uvadéné tabulce. (Bakalat, 2002)

Tabulka 1 - Typy podpory otcovské péce béhem dekady détstvi

Podpora socialné-emocniho

Podpora intelektové-

Podpora télesné-

rozvoje akademického rozvoje sportovniho rozvoje

Koléba pied spankem Opatii didaktické hracky Vezme k 1ékafi

Uklidni dité, boji-li se tmy Hraje si s dité¢tem a reaguje na | Drzi lahev, krmi
jeho zvuky

Vezme na navstévu | Predcita ditéti Hraje pohybové hry

k ptfibuznym

Hraje hry jako schovavanou Hraje hry se slovy Vyméni plenky

Provazi pii oslavach | Vezme do muzea pro déti U¢i plavat

Halloweena

Pfipravi oslavu narozenin Vezme do knihovny, | Vezme do obchodu
knihkupectvi pro prvni baseballovou

rukavici

Vénuje ditéti Cas pred spanim

Poradi se s ucitelem

Ptipravi détskou snidani

Vezme dité na veCerni rutinni | Sleduje  pribéh domécich | Vede zdznamy

aktivity praci 0 ockovani

Doprovodi do kostela stejné | Zmeéni bydlisté, aby dité | Povzbuzuje dite,

jako na vylet mohlo chodit do lepsi Skoly | aby pouzivalo
,,choditko

Vezme na nedélni vyjizd'ku Zatidi vyuku hudby Vezme na  hodiny
gymnastiky,  brusleni
apod.

Vybidne dit¢, aby si pozvalo | Pfedplati ditéti Casopis U¢i jezdit na kole

domt kamarady

Podpoii dit¢ pii  vstupu | Nauci, podle ¢eho se poznaji | U¢i, jak  driblovat

do skautu rizni ptaci, souhvézdi apod. | pii kosikové

Ptevzato ze Snarey (1993, s. 46 in Bakalat, 2002, s. 163)
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Vyse uvedené informace v tabulce 1ze aplikovat i u otcii podilejici se na vychové ditéte
s kombinovanym postizenim. Z diivodu rtznych kombinaci postizeni se potieby déti
a jejich rodin 1isi od normalni populace, ale i piesto jsou zakladni potieby mnohdy totozné.
Tatinkové si  mohou najit svlij druh podpory jejich potomka v upravené mife.
Muze to byt napiiklad podnikéni spolecnych vyletl, informovani se o vyvoji svého ditéte
a ptipadné zajem o jeho skolni dovednosti, traveni volného Casu a vymysleni spole¢nych
aktivit, doprovazeni na terapie ¢i z4jmové krouzky apod. Je to vSak vzdy s piihlédnutim
na zdravotni stav ditéte a jeho moznosti. Mohou to byt tedy pouhé malickosti,
ale i tyto drobnosti v ditéti vzbudi pocit bezpeci a pocit zajmu o jeho osobu, coz je pro déti

S postizenim velice dilezité a mize to mit i vliv na jeho vyvoj.

1.6 Vyznam otce ve vztahu k ditéti

Pro spravny rozvoj ditéte jiz raného v€ku v ramci rodinného uspotadani je dulezité
zastoupeni rodi¢ovské dvojice, jejiz hlavni funkci je, prostiednictvim pfirozenych socialnich
aktivit, predat ditéti ur¢itou formu uceleného modelu chovéani dvou pohlavi. Pro dité je dulezité,
aby mu byl zajistén kazdodenni dostatecny kontakt S obéma rodi¢i, aby jiz od pocatka

mohl rozeznévat rysy obou pohlavi. (Sulova, 2004)

Stejné jako vySe zminéna si autorka mysli, Ze otec by mél byt nenahraditelnou soucasti
rodiny, aby mohlo dit& pfejimat i jiny pohled na svét a prebirat charakteristické rysy chovani
ze strany otce. Lze to uvést na prikladu, kdy se matky snazi poskytnout ditéti blizkost, t€lesny
i o¢ni kontakt a zaméfuji se na zajisténi pohodli pro dité. Tatinkové se spiSe pousti do aktivit,

kdy s ditétem mohou objevovat nové véci a experimentovat. (Sulova, 2004)

Uvedeny piiklad byl potvrzen pii vyzkumu Le Camuse z roku 1994 zamétujiciho
se na analyzovani chovani dvouletého ditéte sobéma rodi¢i v c&ekarné u 1ékare.
Z videonahravek bylo patrné, ze pokud chtélo dité néco objevovat ¢i pomoci, tak se ve vétsing
ptipadl obratilo na otce, zatimco pfi pocitu nejistoty, hladu €1 pfi poranéni inklinovalo k naruci

matky. (Sulové, 2004, s. 138)

Mnoho autorti zabyvajici se problematikou rodiny a vychovy déti ve vétSiné€ piipada
zminuji pouze matefskou funkci ve vztahu kditéti a otcovska se mnohdy opomiji.
Odviji se to jiz od pradavna, kdy pouze matka vyhradné pecovala o dité. Béhem t¢hotenstvi

si matky s ditétem vytvofi intimni vztah a na svoji roli se mohou lépe pfipravit. Zatimco otcové

vvvvvv

23



zivota a mnohdy se na svou novou funkci nestaci ani ptipravit. Ale sociologické vyzkumy
V poslednich letech pfinesly rozdilné vysledky ohledné¢ zmény funkci otce v rodiné.
V dnesni dobé tatinkové velice radi travi sviij volny ¢as se svymi détmi, je to tedy odklon
od diiv¢jsiho  smysleni, kdy se otcové snazili co nejlépe zaopatiit rodinu,
tudiz jejich zainteresovanost sméfovala mimo rodinu. (Vagnerova, 2007) I podle slov
Mat¢jcka (1986, s. 58): ,,otec je dnes mnohem vice vychovatelem ditéte nez kdykoliv drive.
Uz proto, zZe Se S nim dostava do intimniho styku takika od prvnich dnii, ma moznost formovat

od samych pocatkii stavbu jeho osobnosti, a Ze pri novém rozdéleni uloh v rodiné prebira celou

radu praci drive vyslovené ,, zenskych . Dnesni otec nemad tedy tolik prace s obzivou rodiny...

Zapojeni se do péce o dité a zajisténi si dostate¢ného Casu pro hrani si s ditétem
je velmi dilezitym aspektem pro budovani vzajemné vazby, ale zaroven napomaha otcim
i k celkovému obohaceni jejich otcovské osobnosti a otcové téZ rozvijeji dalsi kompetence
Z oblasti emoc¢ni a socialni inteligence. VySe zminéné kompetence lze bezpochyby ziskat
I ze vztahu s partnerkou ¢i dalSimi lidmi, ale dité narokuje v&$i miru angazovanosti a citového
zapojeni, coz dopomaha k G¢innéjSimu a rychlejSimu rozvoji. (Lamb and Lewis in Vagnerova,

2007)

V jednotlivych fazich vyvoje ditéte je upfednostiiovana role matky a vétSina prament
vychazi z teorii o vytvafeni vazby mezi matkou a ditétem. Piikladem je studie sebepojeti
ovlivilovana kvalitou vztahu ditéte s matkou od M. Mahlerové, ktera definuje 4 dilezité faze
rozvoje Ega ditéte od narozeni do 3 let nebo to miiZze byt spojeni psychoanalytického
a etologického pfistupu reprezentovaného J. Bowlbym, ktery se zabyval emo¢ni vazbou ditéte
s matkou (neboli tzv. pfipoutanim — attachmentem). Na Bowlbyho teorii navazala
M. Ainsworthova, ktera ve svém vyzkumu zkousSela reakce déti na opakovanou a kratkodobou
separaci od matky, jejimZ cilem bylo zjistit vztah ditéte s matkou. Vysledkem jejiho snaZeni

jsou tii typy vazby mezi ditétem a matkou. (Vagnerova, 2005, s. 41-43)

Zapomina se tedy na otce jakozto dulezitou soucast zivota ditéte, protoze i otec se podili
na celkovém rozvoji ditéte, a to jiz od prenatdlniho vyvoje ditéte. Otec svému diteti
zprostiedkovava odlisné zkuSenosti a dovednosti, které mu matka neni schopna ptedat
a které jsou pro spravny vyvoj ditéte dilezité, at’ uz se jedna o dité¢ zdravé ¢i se zdravotnim
postizenim. Proto se V nasledujicich podkapitolach autorka pokusi ve zkratce popsat vyznam

otce Vv jednotlivych etapach vyvoje ditéte.
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1.6.1 Vyznam otce v prenatalnim obdobi vyvoje ditéte

Za strijce formovani osobnostnich charakteristik dosud nenarozeného ditéte
je povazovana spiSe matka, ktera ditéti pfedava zakladni zdroj podnétd a poznatki.
Ale vyznamnou roli béhem téhotenstvi matky hraje téz otec, a to zejména svym vztahem
K partnerce, ktery pusobi na prib¢h te€hotenstvi, vyladéni Zeny, rovnovahu a pievazujici
psychické stavy. Zaroven 1 otec plisobi na zatim nenarozené dit¢ urCitym vztahem,

ktery si k nému vytvati. (Sulova, 2004)

V tomto obdobi se vice angazuje Zena, jelikoz ma prostfednictvim vyvoje plodu
V jejim téle vEétsi moznost zapojeni a spojeni s dosud nenarozenym ditétem. Jiz od pocatku
téhotenstvi si zena utvaii individudln¢ specificky vztah k dosud nenarozenému ditéti.

Zpoc&atku neni konkretizovany, ale pozdgji se diferencuje a individualizuje. (Sulova, 2004)

Oba z budoucich rodict prochazi béhem téhotenstvi zeny vyznamnymi zménami
a prehodnocenim svych roli. Za¢inaji postupné pozménovat jejich vzajemny vztah a dosavadni
styl Zivota. I pfesto, Ze matka je s dit€tem spojena ve vétsi mite, tak presto oba z rodicl ovliviiuji

geneticky a psychicky vyvoj jejich dosud nenarozeného ditéte. (Sulova, 2004)

Prokézalo se, ze vyznam otce pro dosud nenarozené dité je spatfovano v plsobeni
na matku ditéte, v jeho celkovém pozitivnim vyladéni smérem k ditéti, ale 1 v pfimém kontaktu
s ditétem. Potieba pfimého kontaktu ze strany otce je pro dit€¢ velmi doporucujici.

(Sulova, 2004)

1.6.2 Vyznam otce v novorozeneckém obdobi vyvoje ditéte

Hlavnim ukolem muze v tomto obdobi vyvoje ditéte je zajiStovani pomoci a podpory
matce piipéci o dité. Stejné jako v pribchu téhotenstvi se otec snazi o povzbuzovani
Vv emocionalni oblasti Zeny, snaZzi se svoji partnerku naslouchat a povzbuzovat jeji sebedtvéru.
Stejné jako matce ditéte, tak i novorozenci dodava prostfednictvim svého zapojeni do péce
pocit jistoty a bezpeci. Role se vSak i obraci, muzi taktéz potiebuji od Zeny uréitou miru
podpory. Otcové po narozeni potomka mohou mit pocity nejistoty a pochybnosti
ohledné svych schopnosti postarat se o dité. V tomto ohledu mohou pomoci na oplatku Zeny,

které muze utvrdi, Ze jsou dostate¢né schopni postarat se o jejich dét’atko. (Rotreklova, 2005)

Dité se jiz vtomto obdobi uci rozpozndvat otce a matku, jinak na né reaguje.

Dulezité je, aby se otec jiz od narozeni stal aktivnim v péci o své dité, nebot’ to ma kladny vliv
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na pozdéjsi utvaieni jeho poznavacich, pohybovych i socidlnich dovednosti. (Vaclavova, 2004

in Rotreklova, 2005)

1.6.3 Vyznam otce v kojeneckém obdobi vyvoje ditéte

Dité kojeneckého veku jiz v druhé poloviné prvniho roku svého zivota je zpusobilé
diferencovat i mezi znamymi lidmi. Z tohoto diivodu je dilezité, aby byl otec ditéti na blizku
a stal se tak pro svého potomka osobou blizkou. V tomto obdobi se otec zapojuje do péce o dité
prostiednictvim hry, méné ¢asto mu poskytuje zakladni péci. Hra ditéte s otcem byva ve vétsing
ptipadt aktivnéjsiho a pohybového razu. Mizeme i pozorovat odlisné chovani otce k synovi
a dcefi. V kojeneckém véku matka stale predstavuje jakysi kontrolni organ pro otce ve vztahu
k ditéti, velmi casto matka instruuje otce o jeho Cinnosti a chovani k potomkovi.

Otec ma tedy omezenou miru vlastni volby pfi jednani a chovani k ditéti. (Vagnerova, 2005)

Pozitivni strankou ve vztahu otce a ditéte kojeneckého véku muze byt jakasi forma
ochrany, kterd by nastala v pfipad¢, Ze matka dostate¢n¢ neuspokoji détské potieby,
pak by tuto roli mohl pfebrat otec. Idealnim feSenim je jisty a bezpetny vztah ditéte

S obéma rodici. (Vagnerova, 2005)

1.6.4 Vyznam otce v batolecim obdobi vyvoje ditéte

V tomto obdobi vyvoje ditéte jsou otcové svymi potomky vnimani jako bytosti oZivujici
jejich den a doptavajici jim zabavu a nové zkusenosti. Pii vzajemném pulsobeni otce na dité
prevlada télesna stimulace a spole¢nd hra aktivnéjsi formy. Otcové téz rozdilné€ voli hracky,
atopredev§im hracky technického typu, které vyuzivaji pfi hie s ditétem.
Tatinkové se jiz v tomto véku snaZi o zafatek nastavovani hranic a dodrZzovani urcitého fadu.
Jejich zamérem je podpora ditéte v jeho samostatnosti a pomoci ditéti prosadit se v ramci

rodiny i mimo ni. (Vagnerova, 2005)

V tomto obdobi otcové zrcadli svym potomkiim model muzského chovani.
Zejména ve vztahu Kk synovi, kdy se mu snazi vstipit své predstavy o muzské roli.

(Vagnerova, 2005)

V idedlnim ptipad¢, kdy otec travi s ditétem dostatek Casu, tak se mezi nimi vytvari
stejnd vazba, jakou ma dité s matkou. Jiz v batolecim véku déti potiebuji i citové provazani

a kontakt s otcem. Je prokazano, ze déti, které mély navazany uspokojivy citovy vztah
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s obéma rodici, byly pak v pozdé&jsim veku jistéjsi, samostatnéjsi a jejich chovani vykazovalo

vyzralost. (Vagnerova, 2005)

1.6.5 Vyznam otce v piedSkolnim obdobi vyvoje ditéte

Ve funkénich rodindch miizeme pozorovat ur€itou miru komplementarity rodicu,
ktefi se navzajem ve vychove a pfistupu k ditéti dopliuji. V tomto obdobi stale matka ziistava
Vv pozici peCovatelky a ochranitelky. A dité se jiz za¢ina odtrhavat z tak tésné vazby na matku,
kterou si sni vytvarelo béhem nékolika piedeslych let. Zatimco tatinkové jsou v pozici
vedlej$iho rodice a vétSinu vychovy nechdvaji na matce ditéte. Otcové s détmi z vétsi Casti
sdileji sviij volny Cas prostiednictvim vyletd a her. A méné s détmi mluvi o ptipadnych
problémech. I v tomto obdobi Ize pozorovat urcitou diferenciaci chovani otce vii¢i pohlavi
ditéte. (Vagnerova, 2005) Bylo dokazano, ze na chovani otce k ditéti ma vliv kvalita
partnerského vztahu, socidlni, osobni ¢i aktudlni faktory. Zalezi tedy na zajmu otce o své dité,
pozitivit¢ rodinného prostredi, spoleCenskych zvyklostech ¢i do jaké miry matka vyzaduje,

aby se otec ditéti vénoval. (Lamb a kol., 2004 in Vagnerova, 2005)

1.6.6 Vyznam otce ve Skolnim obdobi vyvoje ditéte

Stejné€ jako v predeSlych obdobich je role otce spiSe dopliujici pii piisobeni matky
na dit¢ a v nékterych piipadech mlZe urovnat pfipadné problémy. DéEti v tomto veku otce
chédpou jako nositele riznych poznatkd a zkuSenosti, které jim béhem spole¢nych her preda.
Mnohdy je pro déti velkou podporou v oblasti sobésta¢nosti a samostatnosti a podnécuje
je k vyzvam, aby se nebaly zkusit néco odlisného, néco, co zcela neznaji. Ve vétsiné rodin
je otec povazovan za mnohem vétsi autoritu, nez je matka. Otec se snazi nastolit urcita pravidla
a aby se je déti ucily respektovat. Bylo prokazano, Ze pokud se tatinkové svym détem vénovali,
tak déti pak byly 1épe pfijimany spoleCenskym prostiedim, vice si duvéfovaly a piijimaly

zodpovédnost za své chovani. (Vagnerova, 2005)

1.6.7 Vyznam otce v obdobi dospivani

Podle Geckové a kolektivu (2000 in Vagnerova 2005) se role otce velmi meéni.
Otec se stava dllezitou osobou prevazné pro chlapce, méné pak pro divky. Vztah otce a syna
V tomto obdobi 1ze vystihnout diirazem na muzskou identitu, kdy se méni télesné proporce syna.
Mize se tedy stat, Ze syn svého otce pieroste, stava se obratnéjsi, silngjsi, a to vSe se odrazi

na promeéné vztahu. Dospivajici syn mé jiz vétsi tendence se osamostatnit, z tohoto divodu
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se oslabuje vyhledavani spole¢nych chvil s otcem. Syn ke vztahu k otci vyzaduje podpoieni
jeho sebevédomi a pocit, ze se na otce mize kdykoliv spolehnout. (Vagnerova, 2005)

vvvvvv

Jsou rozpaciti a nejisti ohledné chovani k dospivajici dcefi. Divky v tomto véku nejradéji
experimentuji se svou Zenskou identitou a na otcich zkousSeji jejich reakce a chovani,
které v nich tyto experimenty vyvolaji. Je prokdzano, Ze pokud byl vztah emociondlné
uspokojeny a pfitomnost otce po celou dobu détstvi, tak dospivajici divka dokéze

1épe zdokonalovat jeji Zenskou individualitu. (Corneau, 2000 in Vagnerova, 2005)
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2 Podpirné prostiredky pro zvladnuti naro¢né péce o dité

se zdravotnim postiZenim

Tato kapitola se zaméfuje na narocnou zivotni situaci rodicd pecCujici o dité
se zdravotnim postizenim. Zamétuje se na celkovy proces pfijimani informaci o zdravotnim
postizeni ditéte ze strany rodici 1 ze strany odbornikti, na uvedeni nékolika moznych pociti
a postoju rodict k situaci a celkové ovlivnéni jejich dosavadniho Zivota. Jsou zde popsany
I urcité faze piivyrovnavani se snaroCnou zivotni situaci, kterymi si rodi¢e jednotlivé

prochazeji.

Pro zvladnuti tizivé situace mohou rodi¢e vyuZivat jednotlivé formy copingovych
strategii ke zmirnéni dopadl na rodinu ¢i rodi¢e samotného a efektivniho zvladnuti situace,

které jsou v nasledujici kapitole definovany.

Na zavér jsou uvedena néktera doporuceni rodi¢im pro uplnou soudrznost
jejich rodinného fungovani a zachovani dobrych vztaht v roding, ale i na udrzeni psychické

a fyzické pohody jich samotnych.

2.1 Proces prijeti informace o zdravotnim postiZzeni ditéte a faze

vyrovnavani se S tizivou situaci

Piijeti informace o postizeni vlastniho ditéte neni lehké v jakékoliv fazi,
at uzsetorodina dozvi bchem téhotenstvi, po narozeni ¢i v pribéhu vyvoje ditéte.
Vzdy se Clenové rodiny ocitnou v situaci, kdy zacina obdobi nejistot, zklaméni, bezmoci
a pochybovani o svych schopnostech ve vztahu k ditéti. Ma to 1 velky vliv na partnersky
vztah mezi rodi¢i. Vychova ditéte s postizenim se proné stava zivotni zkouskou.

Bud’ se jejich vztah jesté vice stmeli, nebo naopak dojde k rozpadu rodiny.

M. Thurmair (1990 in Vitkova, 2006, s. 100) vymezuje, ze ,, postizené dité predstavuje
pro rodinu zatéz jak na urovni vécné, tak emocionalni. Na jedné strané odpovidajici péce
vyzaduje vysoké financni naklady a casové naroky, na druhé strané prozivani soucasného stavu
ditete vede k emocionalni zatezi.”“ G. W. Lauth (1986 in Vitkova, 2006) k nésledujicimu
pfipojuje i socialni zatéz, kdy se rodina musi vyporadat s Castymi pobyty v nemocnici,
existen¢nimi konfrontacemi s okolim, s omezenim jejich ditéte apod.

Traduje se, Ze otcové Castéji, nezli matky zaujimaji odmitavy postoj vici svému ditéti
S postizenim. Vychazi to z psychologického hlediska, kdy muz jakoZto vidce rodiny
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se t¢zko smifuje =~ s myslenkou,  Ze  nedokdzal = zplodit  zdravého  potomka.

Vnima to jako své osobni selhani viici své rodiné. (Bazalova, 2014)

Jak uvadi Vagnerova (2014, s. 158): ,, Narozeni postizeného ditéte predstavuje zatez,
obvykle neocekdavanou, a vyvolava nejistotu ve vztahu k budoucnosti. Predstavuje trauma

vyplyvajici z presvédceni o selhani v rodicovské roli. *

Rodice se velmi Casto s ditétem ztotoziuji, proto mohou mit pocity ménécennosti
a snizeni sebedivéry pramenici z toho, Ze nedokézali piivést na svét zdravého potomka.
Reakce otce a matky na postizeni svého ditéte se mohou liSit v zavislosti na jejich roli
¢i s ohledem na postoje spole¢nosti, které nebyvaji vzdy kladné. Reakce rodi¢u ve vztahu
ke svému ditéti s postizenim mize pfinaSet i extrémni situaci, ato moznost zastavat
tzv. hyperprotektivni ptistup, kdy péce rodict o dité je az na hranici pfehnanosti ¢i odmitnuti

vlastniho potomka. (Vagnerova, 2014)

Jak uvaddi mnoho odbornych publikaci existuji urcit¢é faze vyrovnavani
se se skute¢nosti postizeni svého ditéte, kterymi si rodi¢e prochazi béhem svého Zivota.
Budou uvedeny v nasledujicich odstavcich. Délka trvani jednotlivé faze je velmi individualni,
kazdy pottebuje svilj €as na proziti jednotlivé faze. TéZ se to mlze liSit v pfipad€é vrozeného

a ziskaného postizeni.

Prvni reakci pfi zjisténi odlisného zdravotniho stavu ditéte je faze Soku a popieni.
Béhem této faze rodice prochédzi obdobim, kdy si nedokazi pfipustit fakt, Ze jejich dité neni
zcela zdravé, je to forma jakési obrany jejich vlastni psychické rovnovéhy.
Rodice se vyrovnavaji se zatézi, kterou neoCekavali a nebyli na ni pfipraveni. Béhem této etapy
se objevuji silné emocni reakce ze strany rodicl, nékteti situaci popiraji, jini naopak hledaji
vinika. ZaleZzi 1 na zplsobu podani informace ze strany odborniki a na dobé,
kdy jim byla tato zprava sdélena. Na zacatku tohoto obdobi rodi¢e nechtéji byt informovani
0 moznostech dalsi péce, jelikoZ potiebuji ¢as na smifeni se s danou situaci. Pozdéji dochazi
k ¢astecnému pfijeti informaci a existence postizeni u jejich ditéte. (Vagnerova, 2014;

Végnerova, 2004; Bazalova, 2014)

Nésledujicim obdobim vyrovnavani se s neocekavanou situaci je tzv. faze bezmocnosti,
kdy rodice ptepadaji pocity viny ve vztahu k sobé samym a ditéti ¢i pocity hanby ve vztahu
k reakcim spole¢nosti. Radi by chtéli pfijimat uréitou pomoc a podporu, ale nevi, co by to mélo
obnaset. A zarovenl maji strach, Ze budou spole¢nosti, svymi blizkymi a ptateli zavrzeni.
(Vagnerova, 2014; Vagnerova, 2004; Bazalova, 2014)
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Na to navazuje tfeti faze s oznaCenim faze postupné adaptace a vyrovnani
se s problémem, ktera je zavisla na racionalnich a emocionalnich faktorech. V tomto obdobi
si rodice jiz srovnali své priority a za¢inaji mit zajem o dalsi informace vztahujici se ke specialni
péci o jejich dité. Velmi Casto se snazi dopatrat piic¢in vzniku postizeni. V souvislosti s feSenim
této otazky u rodici mizou jesté pretrvavat pocity smutku, deprese, uzkosti, strachu, hnévu
apod. Rodi¢e se snazi se situaci bojovat a vyuzivaji i riznych obrannych mechanismii.
Unikovou reakci tohoto obdobi miZe byt umisténi ditdte do institucionalni péce.

(Vagnerova, 2014; Vagnerova, 2004; Bazalova, 2014)

Ctvrtym a piechodnym obdobim je faze smlouvani. Rodi¢e uZ vétsinou zcela piijali
fakt, ze jejich dit¢ nebude nikdy zcela zdravé, ale v tomto obdobi se zamétuji na dosahnuti
alespoit menSich pokrokl ve vyvoji jejich ditéte. Pro rodi¢e tak muze nastdvat etapa
dlouhodobého stresu spojené¢ho s inavou a pocity bezvychodnosti, kdy se nedafi dosahovat
takovych vysledkl, ve které doufali. Smyslem tohoto obdobi je vyjadieni uréité nadéje.

(Vagnerova, 2014; Vagnerova, 2004; Bazalova, 2014)

Posledni fazi je tzv. faze realistického postoje, kdy rodice postupné pfijimaji jejich dité
takové, jaké je. Jejich plany zalinaji nabirat stfizlivéjsi a realnéj$i podobu. Ke smifeni
S postizenim vlastniho ditéte vSak nemusi dojit vSichni rodice. Jejich postoj k postizeni mtize
kolisat v zavislosti na vyvoji ditéte, pfipadn€é na pocatku noveé vzniklych potizich.

(Vagnerova, 2014; Vagnerova, 2004; Bazalova, 2014)

V souvislosti s pfijetim situace postizeni u ditéte existuji tfi modely reakci rodic¢u
na nastalou a neocCekavanou situaci. Prvnim uvadénym je model chronické bolesti
nebo utrpeni, pii kterém mohou rodi¢e zazivat smutek i v pozdé&jSich letech zivota ditéte,
| pfesto, Ze uz se ocekavalo dostateéné vyrovnani se se situaci. Model osobniho konstruktu
se orientuje prevdzn€ na kognitivni interpretace a emoce zUstavaji potlaceny.
Rodice si tak vytvateji ptredstavy o budoucim vyvoji jejich ditéte, které vychazi
z jejich zkusenosti. Rodie se snazi zajistit veSkeré specialni potieby ditéte s postizenim
a dochazi tak k ptehodnocovani jejich zivotnich cili. Prevazuji vSak pocity nesmyslnosti
a bezmoci ¢i pocity selhani az ménécennosti. Prave tyto pocity jsou velmi znamé rodi¢tm déti
s tézkym zdravotnim postizenim a mohou byt jest¢ zesileny v souvislosti s nekorektnim
jednanim odbornikt. To vSe spada jiz do modelu nesmyslnosti a bezmocnosti. Velky diraz
jekladen na vliv socialni interakce na reakce rodiCi a partnerstvi mezi rodici.

(Cerna a kolektiv, 2009).
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Pro vyrovnani se s naro¢nou situaci rodina zpocatku vyuziva stavajici zdroje a strategie,
které piejala ze zkuSenosti. Tyto strategie feSeni jsou definovany jako aktivni procesy,
kdy se rodina snazi zaméstnat pro zvladnuti, piizptsobeni a vyfeSeni situace. Zprvu to rodina
fesi snizenim pocCtu nebo intenzity pozadavkl, které se kjejich situaci vztahuji.
Napiiklad tak, ze matka opusti své zaméstnani, aby se naplno mohla postarat o jejich dité
se zdravotnim postizenim. Muze téz posilovat své stavajici ¢i nové vznikajici socidlni vazby
asnazit se 0 udrzovani a zvySovani soudrznosti rodiny. K vyrovnani se se situaci muze
dochazet i za pomoci kognitivniho hodnoceni zamétfeného na zménu vyznamu situace

¢ili situaci pfijmout a udrzovat si optimisticky vyhled. (Taanila et al., 2002)

Podle Zdenika Maté¢jcka mezi podstatné faktory pro vyrovnani se a piijmuti ditéte
S postiZenim patfi povaha rodici, stavajici systém jejich hodnot a dosavadni zivotni zkuSenosti.

(Fitznerova, 2010)

Pro rychlejsi vyrovnéni se s nastalou situaci miize pomoci i dostate¢na informovanost
rodiny a podpora Vv oblastech medicinskych, pedagogickych, psychologickych a socialnich.
Rodice se pak neciti tak sami a bezmocni, pokud védi, Ze maji moznost se na nékoho obratit.

(Bazalova, 2014)

Ptijeti existence postizeni u vlastniho ditéte vSak neni dokoncenym jevem, jak uvadi
ve své publikaci Marie Cerna a kolektiv (2009, s. 131): ,, Piijeti vSak neznamend, Ze rodic
netrpi, spise to, Ze akceptuje realitu a vi, Ze ji nelze zmenit. *

Langmaier a Krej¢itova (2006 in Kunhartové a kolektiv, 2017, s. 25) popisuji podminky

e snazit se zachovat normalni rodinné fungovani (udrzovat dobré vztahy s rodinou
a prateli, planovat denni aktivity a volny ¢as celé rodiny apod.),

e snazit se vyresit problémy v roding,

e neuchylovani se kvyraznym zménam, pokud to situace nevyzaduje
(naptiklad zména bydlisté, zaméstnani atd.),

e uveédomovani si, ze péce o dité s postizenim ma vliv na manzelské souziti,

e snazit se o otevienost ke zménam, novym vécem,

e snazit se co nejvice podporovat dité¢ s postizenim a zajiStovat mu podnéty
k rozvoji,

e snazit se nepiehliZet potieby zdravych sourozenct,

e snazit se 0 komunikacni debaty o postiZeni ditéte s uzsi i $irsi rodinou,
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e spolupracovat s odborniky ¢i organizacemi a zafizenimi pro déti s postizenim.

2.2 Sdéleni diagnozy rodi¢um ditéte ze strany odborniki

Ve vétsiné ptipadd rodina po sdéleni diagnozy pottebuje formu psychické podpory,
poté nasleduje pomoc finanéniho, informacniho a emocionalniho razu. V ramci vyzkumného
Setfeni se autorka v rozhovorech velmi casto setkavala s negativni odpovédi tykajici
se sdélovani diagnézy ditéte. Ukazovalo se, ze Casto zdravotni personal nejednal empaticky,

rodina pak byla jesté vice rozhozena a jeji obavy se prohlubovaly.

Samoziejmosti zdravotniho persondlu je pravdivé informovat rodi¢e o zavaznosti
zdravotniho stavu jejich ditéte s ohledem na prognézu. Lékati by tak méli jednat podle etickych
pravidel, ale i s ur¢itou mirou psychologického vedeni, aby rodi¢ pocitoval diuvéru a mohl
tak informaci 1épe zpracovat. Méli by i vybirat vhodny ¢as a prostor pro sdélovani

nepiijemnych zprav.

V nasledujicich dvou odstavcich by autorka rada zminila spravny postup sdélovani
nepiiznivé zpravy z ust odbornikidl. Profesor Jan Vymétal ve své publikaci uvadi tfi kroky,
které by se mély dodrzet pti sdélovani Spatné informace jiné osobé& (v nize uvedeném se nejedné
o informaci extrémné¢ §patnou). Prvnim bodem je hned na zacatku rozhovoru sdé€lit bez ptipravy
negativni zpradvu, nezachdzet do detaild, ale zdivodnit vyslovené. V dal§im bod¢
je na odbornikovi, aby pomohl osob¢, které negativni zpravu sdélil, vyrovnat se se situaci.
Odbornik se snazi dovysvétlit a reflektovat dal§imi informacemi a plsobi na piijemce
informace uklidiujicim dojmem. Poté, co osoba, kterd pfijala Spatnou zpravu, castecné
svoji frustraci zvlada, tak nastupuje posledni krok, kdy odbornik s doty¢nou osobou fesi
dasledky, které plynou z negativni zpravy. VétSinou se situace na misté nevyiesi, ale je potieba,
aby piijemce zpravy mél pocit, Zze na to neni sam a byl si védom, Ze existuje pfijatelna
alternativa. (Vymeétal, 2010)

vvvvvv

nasledovng. Neptiznivou zpravu by mél sdélovat ten, kdo ma nejvétsi divéru a autoritu
pro piijemce, byva to predev§im oSetfujici 1ékaf. Informace by meéla byt pfedana
vSem, kterych se situace tyka. Samotnad negativni zprava by méla byt samoziejmé pravdiva
astrucna. Dotazy by pak mély byt zodpovézeny podrobnéji, konkrétnéji a hlavné

tak, aby tomu doty¢ny dokazal porozumét. Piijemce informace by si z rozhovoru s odbornikem
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mél odnaset to, Ze se na né¢j mize ve vSem spolehnout. Lékat by mél byt autenticky a empaticky,

za z4dnych okolnosti neosobni, distantni a autoritativni. (Vymétal, 2010)

Postup sd¢lovani nepiiznivé zpravy rodi¢um ditéte s postizenim by mél vypadat
nasledovné. Zprava by se rodicim méla sd€lit co nejdiive a obéma soucasné.
Stejné jako v ptedchozim odstavci by zpravu méla piedavat osoba, ktera u rodi¢t evokuje
vysokou diivéru a autoritu. Pfi pocate¢nim rozhovoru lékai informuje rodi¢e o podstaté
problému a dalsi perspektivé. Sd€li pouze ty informace, které jsou dosud znamé a zbytek
se vytesi na dalSich setkanich. Sd€leni musi obsahovat cast, kdy se rodicim sdé€li, co mohou
pro své dit¢ udélat. Lékar by si m¢l zajistit i dostatek casu pro sdéleni, aby rodice méli moznost
doptat se. Ke konci by odbornik nemél opomenout, Zze se na né¢j rodi¢e mohou kdykoliv
a s ¢imkoliv obratit. Pokud ma informace o svépomocnych rodinach ¢i organizacich,

které by rodin€ mohli pomoci, mél by rodi¢im kontakt ptedat. (Vymeétal, 2003)

2.3 Vymezeni copingovych strategii a obrannych mechanismu
pro dosazeni psychické a fyzické pohody

Nize uvedend podkapitola bude pojednéavat o tzv. copingovych strategii vyuzivanych
pti tézkych stresovych situacich. Z tohoto divodu bude uvodem objasnén vyznam téchto
pojmii. Doktor Kliment ve své publikaci (2014, s. 21) definuje vy$e zminéné pojmy nasledovné:
,,copingova reakce je prirozenou a védomou odpovédi individua s cilem zamezit (zabranit),
eliminovat (postupné snizZovat) ¢i zmirnit dopady poZadavkii typu stresoru na jedince
nebo vytvorit, doplnit, posilit zdroje jedince dany typ poZadavkii efektivné zvladat.
Cilem zviddaci odpovédi je predejit ujmé na urovni organismu, jedincovy psychiky nebo ujmé
zasahujici jedincuv socialni prostor.” Obecné feCeno se tedy jedna o schopnost jedince
reagovat na stresové situace uréitym zpusobem. Paulik (2010 in Kliment, 2014, s. 24)
udava, Ze ,, copingovy styl predstavuje relativné neménné vzorce prozivani a chovani jedince
ve stresovych situacich. Jedna se zejména o tendence jedince hodnotit situaci urcitym zpiisobem

a reagovat na ni v obecném smyslu. *
Prostfednictvim copingovych strategii se jedinec nachazejici se v té¢zké zatézové situaci
snazi nalézt urcity cil, zaméfit se na dopracovani se k pozitivni zméné nebo smifeni se se situaci,

ktera zcela zménit nelze. Copingova situace tedy pomaha zlepsit celkovou bilanci jedince

za pomoci zmeény situace ¢i zmény postoje k situaci. (Vagnerova, 2014)

34



Autofi uvadéji razné urovné zvladdani stresovych situaci. Piikladem miize byt déleni
od Schwarzera, Schwarzer (1996 in Kliment, 2014) udava zakladni dimenze zvladani
neboli copingu, kam spadaji piiklonové a odklonové odpovédi ve stresovych situacich.
Naopak Folkmanova a Lazarus (1980 in Kliment, 2014) za zakladni irovné povazuji copingové
strategie zaméfené na problém nebo orientované na emoce. Zatimco vySe uvedeni autofi
své strategie navzajem propojuji, tak Skinnerova a kolektiv (2003 in Kliment, 2014)
kategorizuji copingové strategie do Ctyf Urovni, a to na adaptivni procesy neboli utok ¢i unik
od stresové situace, dale na skupiny zvladani, kdy jedinec fesi problém, hleda odpovédi,
citi se bezmocné, az v poslednich fazich nachéazi oporu a vyjednava. Autofi se shoduji s fazemi
vyrovnavani se s narocnou situaci. Treti a ¢tvrtou urovni copingovych strategii jsou zplsoby
zvladani a ptipady zvladani. Jedna se jiZ o konkrétni moZné odpovédi, které mizZou jedinci

nachdzejici se ve stresové situaci vyuzit.

Vodackova a kolektiv (2002 in Kunhartova a kolektiv, 2017, s. 28) pfipojuje i dalsi
strategie, které je mozno vyuzit pro zvladnuti krizové situace. Jedna se o vnimani télesnych
a jinych potfeb, snaha najit si aktivity k odreagovani, sdilet své pocity a emoce, vyuzivat
dostupnych informaci, snazit se o zorientovani se v situaci, byt otevieny k riznym
I neobvyklym postuptiim, véfit a doufat v nadé&ji ¢i hledat smysl utrpeni.

a4

Celkové je mira odolnosti vyrovnat se se zatézi vazana na vrozenych predpokladech,
individudlnich zkuSenostech ¢i aktudlnim stavu. Souvisi to tedy s geneticky podminénymi
protektivnimi faktory, které jsou piejimany od rodinnych pfislusniki. Ale odolnost

Ize i ovliviiovat u¢enim nebo osvojovanim potiebnych dovednosti. (Vagnerova, 2014, s. 45)

2.3.1 Vnitini podptirné zdroje pro zvladani stresovych situaci

Tyto zdroje vychazeji z osobnostnich charakteristik jedince, které mize dotycny vyuzit
pro vyrovnani se s nastalou situaci. Piikladem téchto zdroji je optimismus, misto kontroly,
sense of coherence, nezdolnost v pojeti hardiness, zivotni smysl, sebehodnoceni a o¢ekavana
osobni zdatnost. (Kliment, 2014, s. 31)

Optimismus
Kliment (2014, s. 31) optimismus definuje jako ,, pozitivni ocekavani budoucnosti. **

Je prokazano, ze pokud ma jedinec sklon k optimistickému prozivani, pak se to kladné

odrazi na jeho psychickém stavu a v jeho psychické pohodé. A pokud z divodu stresujici
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situace dojde k odklonu, pak ma jedinec tendence vracet se zpét k potiebnému naladéni.

(Kliment, 2014)

Jedinec by 1 pii naro¢nych situacich mél hledat alespont ¢ast optimismu na nastalé
situaci, lépe se tak mulze vyrovnat s danym problémem. I pfesto, ze zpocCatku situace

neni pro jedince pfijemnd, mize na tom ale pak najit kladné stranky véci.
Misto kontroly

Timto konceptem se zabyval Rotter, ktery rozliSoval interni a externi misto kontroly.
Vseobecné by se dalo fici, Ze jedinci s internim mistem kontroly ptebiraji plnou zodpovédnost
za své jednani a maji pocit, Ze za nastalou situaci mohou oni, pokladaji se za viniky situace.
Naopak jedinci s externim mistem kontroly dochazeji k nazorim, Ze situace se jim stala
aoni Vv tom nehraji zadnou roli, viniky tedy hledaji v ramci spole¢nosti. Jsou spiSe pasivné

prihlizejici a neciti se byt zodpovédni za své jednani. (Rotter, 1966 in Kliment, 2014)

Vysledky prizkumt prokazaly, ze 1idé s internim mistem kontroly nejsou v takové
velké mife postihnuti zdravotnimi riziky a jsou tedy celkové v lepsi psychické i fyzické pohodé,
na rozdil od lidi s externim mistem kontroly, ktefi se svym Zivotem nejsou mnohdy spokojeni

a jsou vice zasazeni somatickymi obtizemi. (Kliment, 2014)
Sense of coherence (SOC)

Tento pojem by se do Ceského jazyka dal pielozit jako ,,smysl pro soudrznost*
a za autora celého konceptu je uvadén Antonovsky. Smysl pro soudrZznost se upeviluje

jiz od détstvi a vychazi ze zivotnich zkuSenosti jedince. (Kliment, 2014)

Autor teorie vychazi z toho, Ze existuji lidé s vysokou mirou osobnostni soudrznosti,
anaopak lidé  snizkou mirou osobnosti  soudrznosti. Jedinci s vy$§i  mirou
soudrznosti jsOu prezentovani jako nezdolni, snadnéji zvladajici stresové situace a opakem

jsou jedinci s niz§i mirou soudrznosti. (Antonovsky, 1987 in Kliment, 2014)

Antonovsky rozliSuje tfi dimenze v ramci SOC. Jedna se o srozumitelnost, smysluplnost
a zvladnutelnost. Jedinci s vE€t§i mirou srozumitelnosti chapou svét jako celek slozeny
z n¢kolika ¢asti, které do sebe vzajemné zapadaji. Proto jsou schopni se pfipravit na piipadné
zmeény, naopak lidé smensi mirou srozumitelnosti se citi byt ohrozeni,

vSe Se jim zda nepiehledné a rozumove to nedokazi uchopit. (Kliment, 2014)
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Jedinec s vys$i mirou smysluplnosti pfistupuje ke vSem piekazkam ve svém Zivoté,
jako k vyzvé a je schopen se stim emocné vypoifadat na rozdil od jedince s niz§i mirou
smysluplnosti. Ten si spiSe drzi odstup od feSeni narocné situace a mohou

tak byt velmi ¢asto socialné izolovani ze spole¢nosti, ¢imz velice trpi. (Kliment, 2014)

U zvladnutelnosti hraje roli motivace a vile piekonat pirekdzky a narocné situace
v zivot¢ jedince. Lidé svétsi mirou zvladdnutelnosti jsou schopni presvédCit sebe
a Casto i své okoli, ze jejich problém je feSitelny. Nékdy se s tim dokazi vyporadat sami

a jindy potiebuji pomoc od svého okoli. (Kliment, 2014)
Nezdolnost v pojeti hardiness

V né¢kolika ohledech se shoduje s pfedchozim zdrojem — sense of coherence.
Poprvé termin  hardiness  pouzila  Kobasova a  definovala ho  nasledovné:
,, hardiness ma vystihovat jedince s ohledem na jejich dovednost zvladat stresujici situace.
(Kobasova, 1979 in Kliment, 2014, s. 35) Autorka vySe uvedeného terminu spole¢né se svymi

kolegy dosahla zavéru tii slozek urcujici hardiness, jedna se tedy 0 kontrolu, oddanost a vyzvu.

Vagnerova (2014, s. 44) chape pojem hardiness jako , vyjddieni stupné odolnosti,
tj. hranice, za niz piisobi dand situace jako stresujici.” Zaroven autorka v souvislosti
s terminem hardiness vyuziva i vyraz resilience v jiném podani houzevnatost ¢i nezdolnost,
které autorka vysvétluje jako ,,schopnost zvladat rizné stresy a flexibilné na né reagovat.
Ve své podstaté¢ se jednd o fakt, Ze kazdy jedinec ma dost psychickych a fyzickych sil,
aby byl schopen vyrovnat se s nejriiznéjsimi problémy a Gispésné se znovu stabilizoval ve svém
Zivoté.

Kftivohlavy (2009) poukazuje na fakt, Ze jedinci s vét§i mirou hardiness se citi v lepsi
fyzické a psychické pohodég, cht&ji své problémy a tézkosti fesit, a nikoliv se jim vyhybat.
Naopak lidé s nizkou mirou hardiness jsou v jedndni vii¢i svému problému pasivni a maji pocit

msty policené ze strany osudu.
Zivotni smysl

Zivotni smysl si ¢loveék zacind uvédomovat, az v situacich, kdy musi Celit své vlastni
existenci. Konceptem se zabyval Frankl, ktery povazoval za zdkladni motiva¢ni smér ve vSech
situacich, které jedince proziva, zivotni smysl. I v narocné situaci je potfeba nalezeni postoje
k situaci. Vede to K psychické spokojenosti a tendenci udrzovat se ve zdravé kondici.
(Frankl, 1997 in Kliment, 2014)
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Jedinec kazdou nastalou situaci, at’ uz radostnou ¢i nepifijemnou musi povazovat

jako vyzvu, kdy bude véfit, Ze ji zdola, a snazit se o zachovani si zdravého rozumu.
Sebehodnoceni

V zivot¢ Clov€éka zaujima sebehodnoceni podstatnou roli. Pokud jedinec
oplyva pozitivni formou sebehodnoceni, pak ma vétsi tendenci vypoirddat se a vyrovnat

se naroénymi stresujicimi situacemi lépe nez jedinec s negativni formou sebehodnoceni.

(Kliment, 2014).

Ale zaroven neni zcela zdravé, aby jedince hyfil az pfili§ vysokym sebehodnocenim.

Zlata stfedni cesta je v tomto pfipadé povazovana za nejpftijatelnéjsi.
Ocekdvand osobni zdatnost (self-efficacy)

Kiivohlavy (2009 in Kliment, 2014, s. 38) vymezuje tento pojem jako ,, mentalni
konstrukt, ktery je vysledkem minulych, pritomnych i budoucich interakci jedince
se svym zivotnim prostredim, do kterych se zapojovaly, zapojuji a budou zapojovat rozlicné
dusevni déje.

Jedna se o takové presvédcéeni jedince, Ze méa naro¢nou zivotni situaci pod kontrolou

a je schopen ménit pribéh situace ve sviij prospéch. (Kliment, 2014)

Bylo prokazano, Ze jedinci s vy$§i mirou ofekdvané osobni zdatnosti ve svém zivoté
dosahuji vétSich Zzivotnich uspéchtli, jsou lépe zaclenéni do kolektivu a byvaji zdravési.

(Bandura, 1992 in Kliment, 2014)

Zatimco lidé s men$i mirou o¢ekavané osobni zdatnosti podléhaji dusevnim potizim,
jako napftiklad depresi, Uzkostem, porucham piijmu potravy, psychoaktivnim latkdm

nebo rizikovému chovani. (Mann et al., 2004 in Kliment, 2014)

2.3.2 Vng¢jsi podpiirné zdroje pro zvladani stresovych situaci

Tyto zdroje jiz nevychazi z osobnosti jedince, ale z vnéjsiho okoli, které ma jedinec
k dispozici pro pomoc se zvladanim stresujicich situaci. Lidé velmi ¢asto vychazi ze socilni
opory od druhych osob. Prostfednictvim socialni opory jedinec ziskava pocity sounalezitosti
a vnimané moznosti zvladnuti naro¢né situace, dochazi ke zvySovani kompetenci jedince
a jeho sebehodnoceni. Za socidlni oporu mulze byt povazovana rodina, pratelé,
partner/partnerka,  sousedi  ¢ijakdkoliv  jind  komunita, popfipadé  odbornici.
(Gottlieb, 2000 in Kliment, 2014)
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Socidlni oporu Ize kategorizovat do nasledujicich typli. Prvnim uvedenym
je emocionalni opora, jejimz cilem neni vyfeSeni naro¢né situace, ale snazi se o zlepSeni
nalady a pohody jedince za ti¢asti vyjadieni porozumeéni a pochopeni. Druhym typem je opora
sebehodnoceni, kdy druhé osoby se v jedinci snazi posilit viru ve vlastni schopnosti a posilit
jeho kompetentnost ve zvladnuti a vyfeSeni stresujici situace. Tfetim zminovanym typem
je opora socialni sité, ktera pomaha k vyzdvihnuti, Ze jedinec neni sam, jez se dostal do daného
typu nastalé situace, mize tak vychazet ze zkuSenosti ostatnich, ktefi jiz tuto situaci prozili
nebo prozivaji. Dalsim typem socialni opory je informaéni opora. Jedna se o informace,
které jedinec ziskava z riznych zdroji a pomoci kterych se Iépe orientuje v nastalé situaci
amuze se tak samostatné¢ rozhodnout o dalSich krocich pfi feseni situace. Posledni formou
socialni opory je opora materialni ¢ili jakakoliv finan¢ni pomoc, poskytnuti jakékoliv sluzby
(naptiklad obstarani jidla, uklidu apod.), poskytnuti ochrany a pfistfesi a dal$i moZznosti,
které lze ze strany druhych osob jedinci potykajici se s narocnou zivotni situaci poskytnout.
(Kliment, 2014, s. 40-41)

Autofti Hastings a Beck (2004 in Kunhartové a kolektiv, 2017) ptifazuji ke copingovym
strategiim zaméfenych na emocionalni oporu pro rodice déti s postizenim formu relaxacnich
a oddechovych aktivit, zajisténi respitni péce pro jejich dité, dusevni uvolnéni ¢i jakoukoliv

formu odmény za vynalozené usili pii péci o jejich dité s postizenim.

2.3.3 Coping zaméfeny na feSeni problému a coping zaméfeny na udrZeni

piijatelné subjektivni pohody podle autorky Marie Vagnerové

Strategie zaméfujici se piimo na vyfeSeni problému vyvolavaji u jedince,
prochazejiciho tizivou stresujici situaci, pocity, Ze situace je feSitelna a jedinec je tak schopen
vyuzivat takové aktivity, aby dosahl psychické pohody. Mezi copingové aktivity s timto
zaméfenim je fazeno planovani, hledani ucelnéjSich zplisobti, soustfedéni na zvoleny cil
a potlaceni jinych cilli ¢i vyhledani pomoci ze strany druhych. (Vagnerova, 2014, s. 46)
Naptiklad rodice, kterym se narodi dit¢ s postizenim si nejdiive projdou obdobim,
kdy maji pocit, ze to nemohou zvladnout, ale nakonec si feknou, ze to budou brat jako Zivotni
vyzvu a zacnou se zaméfovat na dité. Poskytnou mu co nejlepsi vychovu a péci, vyhledaji si
odbornou pomoc, aby jim profesiondlové poradili, jak ho mohou co nejlépe rozvijet. Nevzdaji

se a bojuji.

U aktivit zaméfenych na udrzeni piijatelné subjektivni pohody a redukci negativnich

zazitki jedinec vyuziva jak aktivni kroky, tak rGzné formy obrannych mechanismi,
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jako napriklad popirani problému, bagatelizovani, hledani emoc¢ni opory u jinych lidi ¢i unikaji
do fantazijnich ptfedstav. Tyto aktivity se spojuji se zménou postoje k danému problému.

Je potieba dojit rovnovahy, tudiz si najit tieba jiny smysl Zivota. (Vagnerova, 2014, s. 46)

Autorka téz uvadi tzv. neuvédomované obranné mechanismy ke zvladnuti tizivé situace.
Jedincim prozivajicim urcitou naro¢nou situaci tyto obranné reakce pomadhaji vyrovnat
se sesituaci a zmirnit nepfijemné pocity a myslenky, které je zpocatku piepadaji.
Mezi tyto obranné mechanismy lze zafadit popieni, kdy si jedinec nechce pfipustit
nepfijemnou informaci, nechce o tom mluvit ani slySet. Jeho chovani a jednani zlstava
stale takové, jako predtim. DéEl4, jako by se nic nestalo. Zpocatku tato obranna reakce nastupuje
u vétsiny rodicl po zjisténi, ze s jejich ditétem neni néco v potraddku. Dalsi obrannou reakci
je tzv. vytésnéni, jedinec si prestava uvédomovat nepiijemné zazitky spojené s tizivou situaci,
snazi se to vytésnit ze svého védomi. Spletitéjsi verzi popfeni situace je tzv. racionalizace,
kdy si jedinec najde urcité logické vysvétleni problému, které mu poskytne uspokojeni,
ale mnohdy je to jen pfesunuti viny na nékoho jiného, misto aby si pfiznal, ze s uréitym
problémem musi udélat néco on sam. Bezradni rodiCe s ditétem s postizenim,
kterym zatim nikdo nepomohl, mohou nabyvat dojmu, ze za to oni nemohou a svadi vinu
na odborniky &i jiné osoby. Ctvrtou moznosti obranné reakce je tzv. regrese neboli Gnik,
kdy jedinec odmita fesit problém a pozaduje vétsi podporu a pomoc ze strany svého okoli
¢ijinych lidi. Tuto formu obranné reakce miZzeme Casto vidét u otcti, kteti nebyli dostatecné
informovani a maji tedy pocit, Ze se o dit¢ nedokdzi postarat, tudiz veskerou péci o dité
S postiZenim pfenechédvaji matce. DalSim mechanismem je ztotoZnéni se s nékym, koho jedinec
obdivuje neboli tzv. identifikace. U jedinci tento mechanismus pomaha posilovat
jejich sebevédomi, snizuje pocity jejich nejistoty a ménécennosti. Pokud jedinec pfti své tizivé
situaci nedosahne urcitého cile, ktery Si stanovil, tak pomoci tzv. substituce hleda nahradni cil,
aby doslo asponi k ¢astenému uspokojeni a sniZzeni pociti frustrace. Tento zplsob
velice Casto vyuzivaji rodice ditéte s postizenim, jelikoz musi hledat takové cile, kterych je dité
schopno dosahnout v ramci jeho t€z§iho zdravotniho stavu. Velmi chybnou obrannou reakei,
kterou bohuzel néktefi pfifeSeni své tizivé situace vyuzivaji, je tzv. projekce.
Jedna se o pfenaSeni svych vlastnich obav, strachu, selhani ¢i §patné vlastnosti na jiné osoby,
zejména na jedince, které dotyCny nema zrovna v lasce a potom se je snazi ur¢itym zpusobem
odsoudit. Posledni dvé obranné reakce velmi cCasto postihuji rodiny déti s postizenim.
Tyka se to rezignace a izolace. Pti dlouhodobé zatézové situaci jedinec velmi Casto reaguje

formou rezignace na situaci, kdy rad¢ji nic neoc¢ekava, aby nebyl zklaman. Vzdava se a nesnazi
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se se situaci bojovat. Posledni jiz zminénou reakci je tzv. izolace, kdy se jedinec vyhyba
spoleCenskému prostiedi a svému okoli, jelikoz je pro to n¢j velmi nepiijemné. To velmi
Casto vyuzivaji rodiny déti s postizenim, protoze se boji reakci okoli na jejich dité. (Vagnerova,

2014, s. 46-47)

2.3.4 Rozdily ve zvladani zatéZovych situaci mezi muzi a zenami

Na zakladé nékolika provadénych vyzkumi v zahrani¢i i v Ceské republice profesor
Karel Paulik se svymi kolegy shrnul vysledky vyzkumi tykajicich se vyuzivani copingovych
strategii v rozdilnosti ze strany muzl a zen. Vysledky ptredkladaji fakta, Ze zeny v rdmci vétsi
miry své neuropsychické lability Castéji vyhledavaji socidlni oporu a maji vétSi potiebu
vyjadfovat a sdilet s ostatnimi své pocity, méné Casto vyuZzivaji humor pro odlehCeni tizivé
situace. U muzl bylo prokazano, Ze se oproti Zenam vice uchylovali k drogam, a to pfedevSim
muzi extrovertniho typu. Muzi t¢Z mén¢ vyjadiuji své emoce navenek, spiSe maji tendence
priklanét se k humoru, pievazné introvertni typ muza. Pii zkoumani vyuzivani copingovych
strategii bylo doloZeno, Ze Zeny oproti muzim vice vyuzivaji strategie rozptyleni, vyhledavani
emociondlni a instrumentdlni opory, sdileni svych pocitl, akceptovani situace
¢i naopak sebeobvinovani. Velky vliv na vybér copingovych strategii ma i mira optimismu
Umuzt a zen. Ptikladem Ize uvést, Ze zeny se sklonem k pesimismu c¢astéji, nez muzi voli
smifeni se s tiZzivou situaci a méné ¢asto humor pro odlehceni situace. Naopak Zeny s vyssi
mirou optimismu oproti muzim maji tendenci vice vyhledavat formu rozptyleni, sdileni pocitt

a problému navenek a vyuzivani emocionalni opory. (Paulik, 2012)

Vyzkum provadény profesorem Paulikem a kolegy prokazal, ze u muzi se postupem
vys$siho v&ku projevuje vétsi tendence vyuzivat copingové strategie adaptivniho kognitivniho
chovani pifi zatéZovych situacich, za€inaji na problému hledat i pozitivni stranku véci.
Svoji tizivou situaci za¢inaji fesit a odmitaji vyhybani se problému. Zatimco zeny se zvySujicim
veékem méné Castéji vyhledavaji socialni oporu, naopak se zac¢inaji vice izolovat od spole¢nosti.
A narozdil od muzl stale pretrvava vétsi vybeérovost copingovych strategii emocéniho typu.

(Paulik, 2012)
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2.4 Doporuéeni rodi¢im pro udrZeni zdravé rodiny

Rodi¢e vychovavajici dité se zdravotnim postizenim nemivaji zrovna lehkou cestu

zivotem. Piipéci o své dité se setkavaji s fadou prekazek, které musi spolecné piekonat.

Vyzaduji vétsi miru podpory od svych nejblizsich i z okolniho prostiedi. Nize uvedené zasady

mohou rodicim pomoci s neztracenim nadéje a zajisténim udrzeni rodiny.

Tabulka 2 - Desatero zdsad a doporucent rodicum dle Matéjcka

Je dobré znat podstatu postizeni jejich ditéte,
lépe mu pak porozumi a pomohou.
Jako vhodné se jevi shanét informace z fad

odbornych pracovnikd.

Rodi¢im by se nemélo nic podstatného
zatajovat. Je potieba naznacovat
i pravdépodobny dalsi vyvoj ditéte a snazit
se odhadnout  jeho  potfeby 1V ramci

budoucnosti.

Ptijimat situaci jako Zivotni zkousku a Zivotni
ukol.

Snazit se 0 zmobilizovani vlastnich  sil,
0 hledani  spolupracovniki a  spojenct.
Je moZnost vypracovani programu
S jednotlivymi  dil¢imi  kroky, obstarani
pomtucek a pouceni se o lé¢ebnych metodach

a postupech.

Je potieba dbat i1 na jejich zdravotni a télesnou
kondici.

Dilezit¢ je, abypéce o dité s postizenim
byla jiz od po¢atku rozd€lena mezi vSechny

¢leny rodiny.

1. Rodice maji o svém ditéti co nejvice
vedet.

2. Pravdu, ale s perspektivou!

3. Ne nestesti, ale vkol!

4, Obétavost ano, ale ne obétovani!

5. V pravy cas a v pravé mire!

Rodi¢e mivaji mnohdy mylnou piedstavu,
ze ¢im vice s ditétem délaji a ¢im dfive zacnou,

tim vice, ze mu prosp¢ji. Neéktera cviceni,
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zejména pohybova, jsou vskutku potieba zacit

co nejdrive, ale na n¢kter¢ je Cas.

Diteé samo netrpi.

Nekteti  mivaji  predstavy, ze  dit¢,
které se vyviji opozdéné, muze stradat télesné
nebo dusevné. Dité to vSak takto neproziva,
zije svym détskym zivotem. Daleko vice trpi
praveé ti, co jsou k nému citové vazani.

Dilezit¢  je dit¢  nelitovat, ale naopak

mu pomahat k radostnému zivotu.

Nejste sami!

Je vice rodi¢l, ktefi maji podobné starosti
a je tedy potieba neuzavirat se pted okolim,
ale mit moznost promluvit si a sdilet s nimi

své zkuSenosti, radosti a strasti.

Nejste ohrozeni!

Rodice ditéte s postizenim byvaji
nekdy az precitlivéli na zdjem druhych lidi,
najejich zvidavost. To je pfirozené,
protoze jejich Zzivotni jistota je oslabena
abolest, kterou prozili, je ¢&ini zvySené

vnimavymi.

Chrante si manzelstvi a rodinu!

Je potfeba byt si védom nebezpec¢i rozpadu
zdivodu zvySeného zatizeni Uzkostmi,
napétim, nezvyklymi pracovnimi
a vychovnymi naroky, které vyplyvaji z péce
0 dité s postizenim. Je dobré si byt vzajemné
oporou, mit pochopeni a té¢zké ukoly zvladat

spole¢né.

10.

Vyhled do budoucnosti.

Rodi¢e by méli v klidu uvazit, jak dalece
jsou schopni sami zajistit potieby ditéte,
zda vydrzi se svymi silami a jaka pomoc

Jim bude nabizena ze strany nejblizsich.

Pievzato z Matg&jéek (2000 in Sandorova, 2015, s.75-76)
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VétSina rodin pec€ujici o dité s postizenim se s vySe uvedenymi problémy setkava
anckteré rodiny nejsou schopny tyto problémy feSit tak, jak je to v tabulce uvedeno.
Z tohoto divodu se mohou objevovat nespravné vychovné tendence, které naopak spravny

vyvoj ditéte brzdi. Matéjcek (2001, s. 28—29) uvadi téchto pét nevhodnych vychovnych postojt:

1. vychova prilis uzkostna — tito rodice se o dit¢ natolik boji, ze jsou pfili§ ochranaisti

a omezuji je v ¢innostech;

2. vpchova rozmazlujici — rozmazlujici rodice jsou na détech az nezdravé citové zavisli
apostupem cCasu jim brani v osamostatnéni, podfizuji se jejich pranim a naladam,

ve vSem jim vyhovi,

3. vychova perfekcionisticka, tj. s prepjatou snahou po dokonalosti — rodice se snazi
0 co nejvetsi uspéch ditéte a neberou ohled na jeho moZznosti a schopnosti, pretézuji dité

soustavnym hnanim k nepfimétenym vykoniim;

4. vychova protekcni — rodice ditéti ve vSem pomahaji, pracuji za néj, dité tak nezaziva

pocit netspéchu, nedovoluji ditéti povahove vyspét;

5. vpchova zavrhujici — vyskytuje se pifevazné ve skrytych formach, a to v ptipadech,

kdy dité v rodi¢ich neustale vzbuzuje pocit nestésti.

Velké pozadavky na rodice vzhledem k postizeni jejich ditéte zvySuji miru Stresu
a vybiraji si dan na jejich celkovém duSevnim a fyzickém zdravi. Rodina velmi €asto musi
hledat vhodnou a cenov€ dostupnou péci o dité, ¢imz jsou ovlivnéni 1 v otazkach
jejich zaméstnani, zda prace nebude Casové ¢i penéZné omezovat péCi o jejich dité
s handicapem. Naklady na I€¢katskou ¢i jinou sluzbu byvaji mnohdy obrovské. To v§e miize mit
dopad nakvalitu vztahu mezi rodi¢i, mezi ostatnimi ¢leny rodiny a rodinné fungovani.

(Radzilani-Makatu, 2014, online)

Naopak opora ze strany §irsi rodiny, schopnost a dovednost poprat se s nelehkou situaci,
se zatézemi a konflikty, vzajemna spoluprace vSech ¢lenti rodiny dopomaha k udrZeni fungujici
a zdravé rodiny. Mezi dal$i znaky podporujici fungovani rodiny patii naptiklad dobry zdravotni
stav jednotlivych ¢lentll rodiny, vysok4 mira soudrznosti a spoluprace, emo¢né pozitivni vztahy,
poskytovani a pfijimani vzajemné socidlni opory a zivotni jistoty, oteviend, upifimna
a vzajemna komunikace mezi ¢leny rodiny, vzajemny respekt, dynamika vztahii projevujici

se v postupnych zménach roli i postojii plynoucich z vyvoje ditéte. (Sandorova, 2015, s. 75)
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Rodice vychovavajici dité se zdravotnim postizenim by zaprvé méli celkové zpomalit
svij rodinny Zivot. Dovolit si i dny, kdy nebude potieba navstév 1ékare, $irsi rodiny a znamych.
Zaplnit aktivitami zaméfenymi na zabavu, hru, a hlavné odpocinek pro celou rodinu.
Snazit se 0 zamezeni stresi u ditéte, ¢ehoz se mize docilit C¢innostmi, které dité bavi
a na které kvtli svému handicapu staci. Rodina by si téz méla ud¢lat ¢as i na spole¢né vylety

¢i prochéazky. (Fitznerova, 2010)

Co se tyka potieb rodi¢li vychovavajici dit€¢ s postizenim, méli by mit na paméti,
Ze je potieba napliiovat i jejich potfeby — zachovat si mensi ¢ast energie i sami pro sebe, pecovat
i 0 sebe. Je mozné svilj volny Cas pro sebe vénovat pohybovym, relaxaénim, meditaénim
aktivitam. Najit si alesponi skulinku ¢asu na podporu vlastnich zalib. Velmi dobré jsou i pobyty
Vv piirod€ pro procisténi a nacerpani nové energie. Maminky rady vyuzivaji i rizné aktivity
pro ozdraveni téla a duSe ve form¢ masazi, uzivani bylinek apod. Partnerstvi rodict
vychovavajici dit¢ se zdravotnim postizenim je velmi Casto nachylné na rtizné problémy
vyplyvajici z naro¢nosti péce o jejich dité. Proto je dulezité si kazdy den alespon na par minut
zachovat spole¢nou chvilku s partnerem/partnerkou a sdilet spolu své zazitky ¢&i pocity.

(Fitznerova, 2010)
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3 Dité s kombinovanym postizenim

Nadchazejici kapitola pojednava o definovani kombinovanych vad. S tim souvisejici
klasifikaci, etiologii a uvedeni symptom kombinovaného postizeni, které Se ale nemusi
objevovat uvsSech typu kombinaci. V zavislosti na empirické ¢asti prace je soucasti

i podkapitola o stru¢ném piedstaveni vybranych postizeni.

Vzhledem kpovaze prace se dalsi cast kapitoly zaméfuje na potieby déti
s kombinovanym postizenim a jejich napliovani, které jsou zminovany v podkapitole

Péce o dit¢ s kombinovanym postizenim.

3.1 Kombinované vady

Od zacatku 21. stoleti se problematika kombinovanych vad dostala do poptedi
a je povazovana za soudast specialni pedagogiky. (Svarcova, 2012) Piispél k tomu i rozvoj
mediciny, ktery ptinesl nové moznosti 1é¢by riznorodych chorob, tim i vétsi procento zachrany
lidskych zivotii. M4 to ale i Spatny dopad na nékteré s trvale tézkym zdravotnim postizenim,
jsou omezeni ve schopnosti byti, vyvijeni aktivit smérem k okoli a zaroven zvladani
ruznorodych Zivotnich ukoll. V takovémto ptipadé€ je jejich postaveni ve spolecnosti znacné
znevyhodnéno, poskozuje to jejich vztah k prostfedi. V disledku tohoto se mohou u danych

jedinct objevovat problémy psychologického a socialniho razu. (Ludikova, 2005)

Pfi definovani kombinovanych vad nalézame urcitou terminologickou rGznorodost.
Rozlicné odborné publikace uvadéji rizné kombinace uvadéného terminu, mohou
to byt naptiklad pojmy jako kombinovana vada, kombinované postizeni, mnohonasobné

postizeni, vicenasobné postiZzeni a multihandicap. (Ludikova, Renotiérova, 2006)

Dle Vaska (2003, s. 37) Ize kombinovanou vadu definovat takto: ,, vicendsobné postizeni
miuizeme operacionalne vymezit jako multifaktorialni, multikauzalni a multisymptomatologicky
podminény fenomén, ktery je dusledkem soucinnosti participujicich postizeni ¢i naruseni.
Jejich interakci a vzdjemnym prekryvanim vznikd tzv. synergeticky efekt, tj. nova kvalita

postizeni odlisnd od jednoduchého souctu pritomnych postizeni a naruseni.

Naopak Teply in Ludikova a kol. (2005, s. 9) definuje kombinované vady jako ,,vady,
pro néz je signifikantni duSevni postizeni a dalsi nedostatek ve sfére smyslové, télesné

¢i mravni. “
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Legislativné je kombinované postizeni ukotveno vramci Vé&tniku MSMT CR
¢. 8/1997, ¢.j. 25602/97-22: ,,Za postizeného vice vadami se povazuje dite, respektive Zak
postizeny soucasné dvema nebo vice na sobé kauzalné nezavislymi druhy postizeni,

Z nichz kazdé by jej vzhledem k hloubce a diisledkiim opraviiovalo k zarazeni do specidlni Skoly

I3

prislusného typu.

3.2 Kilasifikace 0sob s kombinovanym postiZenim

Stejn¢ jaka je nejednotnost v terminologii, setkdvame se 1 s rozlicnymi ndzory
pfi stanovovani klasifikaci osob s kombinovanym postizenim. Miizeme tedy nalézt rizna déleni

kombinovanych vad.

Na zékladé¢ dominujicich symptoml lze osoby s kombinovanym postizenim délit
na 0soby s mentalnim postizenim v kombinaci s dal§im postizenim ¢i narusenim, dale na osoby
slepohluché — hluchoslepé a na osoby s poruchou chovani v kombinaci s dalsim postizenim

¢i narusenim. (Vasek, 2003 in Bendova, 2015, s. 203)

Taktéz jako VaSek rozd€luje Jesensky kombinované postizeni podle principu

dominantniho postizeni do nize uvedenych kategorii:
., 1. Slepohluchonémota a lehci smyslové postizeni,
2. Mentalni postizeni s telesnym postizenim,
3. Mentalni postizeni se sluchovym postizenim,
4. Mentdalni postizeni s chorobou,
5. Mentalni postizeni se zrakovym postizenim,
6. Mentalni postizeni S obtiznou vychovatelnosti,
7. Smyslové a télesné postizZeni,

8. Postizeni reci se smyslovym, télesnym a mentdalnim postizenim a chronickou

chorobou. ““ (Jesensky in Ludikova a kol., 2005, s. 10)

Zcela odliSnou teorii na klasifikaci kombinovanych vad wuvadi Vitkova.
Rozlisuje mentalni postizeni v kombinaci s jinym, dale télesné postizeni v kombinaci
se smyslovym postizenim a zaroven naruSenim komunikacni schopnosti a v posledni fad¢

poruchy autistického spektra. (Vitkova, 2004)
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V souvislosti se vzdélavanim se kombinované vady mohou rozdélit na osoby s lehkym
kombinovanym postizenim a osoby s té¢zZkym kombinovanym postizenim (Ludikova, 2005).
Vancova ve vyse uvedené kategorizaci vychazi z projevii osob s kombinovanym postizenim
a jejich dopadi na vyvoj osobnosti a socializace. Do prvni skupiny — 0soby s lehkym
kombinovanym postizenim — se zatazuji jedinci, kteti jsou relativné schopni samostatné zvladat
ukony bézného zivota, zapojovat se do spolecnosti, do danych zivotnich podminek i prostredi
a dosahuji alespon prumérné kvality Zivota. VEtSinou jsou schopni dosahnout urcité pracovni
kvalifikace a mohou se tak zaclenit do pracovniho procesu, naptiklad v ramci podporovaného
zaméstnavani. Pod druhou skupinu — 0soby s tézkym kombinovanym postizenim — fadime
ty jedince, ktefi jsou schopni alespon ¢asteéné zvladat zakladni praktické zivotni situace,
vyzaduji ale velkou miru pomoci. Témto praktickym dovednostem se u¢i v rdmci specialni
vychovy ve specidlnim vzdélavani. U této skupiny osob je komunikace naruSena natolik,
Ze je potieba vyuzivat formy alternativni a augmentativni komunikace. I pouzivani pomucek
je u této skupiny nezbytné nutné. Tym odbornikd, ktefi s danym jedincem pracuji, se snazi
0 maximalni moznou miru socializace a veskeré aktivity stavi na individudlnim pfistupu

k nému. (Ludikova, 2005)

3.3 Etiologie kombinovanych vad

Pfi hledani pficin vzniku kombinovanych vad se nardZi na velkou rozmanitost.
V mnoha ptipadech je téz té¢zké odhalit pii¢inu tohoto postizeni. Etiologické faktory uvadéného
postizeni se mohou objevit ve vSech Zivotnich usecich, at’ uZ v prenatdlnim, perinatalnim

jiz Vv prenatalnim vyvoji. (Ludikova, 2005)

Kozadkova in Ludikovéa a kol. (2005) klasifikuje pticiny z hlediska ¢asového piisobeni
na prenatalni pfi¢iny neboli ty, které maji vliv od poceti do narozeni ditéte, dale na perinatalni
pfi¢iny, které plsobi pied, béhem ¢i t€sné po porodu a v neposledni fadé na postnatalni pficiny,
které zacinaji ucinkovat po narozeni ditéte. Autorka uvadi, ze mezi prenatalni etiologické
faktory se fadi tfi typy patologii. Jako prvni Ize uvést Blastopatii nebo také poskozeni zarodku.
Tato patologie mize byt zptsobena infek¢nim onemocnénim, nespravnou vyzivou matky,
zafenim C¢i presyceni primyslovymi Skodlivinami. Za druhou patologii je povazovéana
tzv. Embryopatie, coZ znamena poruchy vyvoje zarodku od 15. dne do konce 3. mésice
t€hotenstvi. Muzeme ji dale délit na Embryopatii psychogenni vznikajici z emocionalniho
ptetizeni matky béhem tchotenstvi, coZ mizZe vést k hypoxii plodu ¢i zmény v hormonalnim
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déni. Embryopatie karencni je zplisobend nedostatecnym piisunem vSech slozek potravy
a Embryopatie toxicka, kterou zptsobuji Skodlivé latky, zareni, 1éky a dalsi. Po 3. mésici
té¢hotenstvi mize vzniknout Fetopatie, jejichz pfi¢inou jsou nemoci, intoxikace ¢i infekce
matky. Déle Kozakova in Ludikova a kol. (2005) mezi perinatalni ptfi¢iny fadi vliv na moznost
vzniku kombinovaného postizeni béhem predcasného porodu ¢i porodu probihajiciho
vV terminu, pfi kterém se ale mohou objevit poruchy krevniho obéhu, hypoxie, asfyxie.
Mezi dalsi faktory téchto pfi¢in se fadi mechanické poskozeni mozku pii porodu, nizka porodni
vaha ditéte, nefyziologickd t¢zkd novorozeneckd Zloutenka. Posledni klasifikaci
jsou postnatalni pficiny, které Kozakova in Ludikova a kol. (2005, s. 31) rozdé€luje
na,, biologické postnatalni poskozeni (zanéty mozku vyvolané mikroorganismy, virozy riizného
typu, mechanické vlivy jako traumata, mozkové léze pri nadorovém onemocnéni, krvaceni
do mozku, onemocnéni vedouci k deterioracim inteligence typu Alzheimerovy choroby,
Parkinsonovy choroby, alkoholové demence, schizofrenie, epileptické demence apod.)*
amoznost zapfi¢inéni oslabeni intelektovych schopnosti v disledku senzorické, citové

nebo nechténym rodinnym prostiedim ¢i u déti vyristajici v institucionalni péci.

Langer upozoriiuje na rozdéleni pficin, které se podili na vzniku kombinovaného
postizeni, na endogenni neboli vnitini a exogenni jinak téz vné&jsi priciny. (Kolektiv autord,

2006)

K endogennim etiologickym faktoriim lze zatfazovat vlivy dédi¢né. Podle studii
Jsou za ptevazujici pri¢iny kombinovaného postizeni oznaCovany genetické etiologie.
Dochazi k mutaci geni na tGrovni aminokyselin vlivem putsobeni mutagennich faktoru,
ptikladem miize byt zéfeni, dlouhodobé hladovéni ¢i chemické vlivy. Exogenni etiologie
mohou nabyvat podoby anorganické, biologické a psychosocialni. Mezi prvné uvedené,
tedy anorganické se zatazuji fyzikalni (mechanické poskozeni, zafeni) ¢i chemické (1éCiva,
jedy, chemickeé latky) vlivy. Za biologické pficiny je oznacovano pusobeni virti, bakterii, plisni
anegativni vlivy symbiotické, které jsou zapfi¢inéné souzitim matky a plodu.

(Kozakova in Ludikova a kol., 2005)

Kozakové in Ludikova a kol. (2005) rozd€luje téz kombinované vady na vrozené
a ziskané. Takova vada, kterou jedinec ziskd béhem zivota, se oznacuje za ziskanou vadu.
Vétsina pifipadli vznikd tak, Ze se k jednomu vrozenému postizeni ¢asem piipoji dalsi,
a to naptiklad v disledku trazu, progresi vad, nddorovym onemocnénim, virovymi infekcemi

¢i diabetu. Oproti tomu vrozena vada je odchyleni od normalniho prenatalniho vyvoje ditéte.
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Mezi nejvice se vyskytujici pfi¢iny u tohoto postizeni se tadi ,,genetické vlivy,
chromozomalni aberace, infekce, intoxikace, vyvojové poruchy, poskozeni mozku a CNS,
metabolické a nutricni Ccinitelé, mechanicka posSkozeni, vlivy socidlniho a materialniho

prostiedi, ale i psychickeé faktory, trauma a podobné. “ (Ludikova, 2005, s. 11)

Vasek (2003 in Bendova, 2015, s. 202) k vySe uvedenym etiologickym faktorim
dopliwje ,, fyzikalni faktory, asfyxii plodu, neznamé pre, peri a postnatalni vlivy a kombinaci
pricin.

Zapominat by se nemé¢lo ani na diagnozy, které predpovidaji piitomnost
kombinovaného postizeni. Je to naptiklad ,, Détskd mozkova obrna, Fetalni alkoholovy

syndrom, Wolfitv syndrom, Patauv syndrom, Frolischitv syndrom, Edwardsiv syndrom,

Downiiv syndrom, CHARGE a spousta dalsich. “ (Ludikova, 2005, s. 11)

Prevazujici vétSina kombinovanych vad je zplsobena posSkozenim CNS,

tudiz se udavané postizeni nejvice spojuje s mentalni retardaci. (Bendova, 2015)

Vancova (2001) poukazuje na okolnosti, kterymi lze zmirnit rozsah kombinovaného
postizeni. Mezi né€ fadi v€k, vyvoj, specidlni intervence medicinské, 1écebné rehabilitacni,
psychologické,  psychoterapeutické,  specidlnépedagogické,  léCebné  pedagogické

— ve své podstaté celkova komplexni péce.

., To, co je spolecné pro okruh téchto jedincii, spociva v poskozeni centralnich funkci,
tzn. ze se jedna z nejriiznéjSich pricin o podstatné naruSeni nebo ztrdatu koordinujicich
centralnich systému, které ridi a realizuji vnimani, pohyb a jejich zpracovani. “ (Vitkova, 2004,

s. 153)

3.4 Symptomatologie kombinovanych vad

K pfevazujicim symptomim, které se daji pozorovat u osob s kombinovanym
postizenim patfi oslabeni motorickych, kognitivnich a senzorickych schopnosti.
Mohou se vyskytovat i poruchy komunikace ¢&i poruchy v oblasti psychosocialni.
(Bendova, 2015)

Pfi naruseni motorickych funkci je jedinec s kombinovanou vadou limitovan
v ¢innostech, pfi kterych zapojuje malé ¢i velké svalové skupiny, a to v oblasti jemné a hrubé
motoriky. Problémy mohou nastat pfi potieb¢ pohybu. Pravé pohyb je ale dileZitou a zakladni
pottebou ditéte. Jiz od narozeni prostiednictvim pohybu dité pozndva, proziva, vyjadiuje emoce

a pocity. Zarovenl vyvoj motoriky souvisi 1 s vyvojem mysleni a kreativity. Samotny pohyb
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je prostiedkem k vyjadieni sebe samého a moznosti komunikace S ostatnimi. Dité si i touto
¢innosti zvySuje a ziskavd své sebevédomi. (Dvorakova, 2002) A v dusledku snizeni
motorickych funkci mtze byt dit¢ s kombinovanou vadou o tuto pfirozenou vlastnost

ochuzovano a vyzaduje to cilenou nutnost pravidelného rehabilitacniho cviceni.

Jako dalsi symptom kombinovanych vad lze zminit oslabeni kvality kognice,
coz zahrnuje inteligenci, pamét, pozornost a kvalitu myslenkovych operaci (Bendova, 2015,
s.204). U déti suvedenym typem postizeni se mohou objevovat nedostatky v oblasti
prostorového vnimani. Tyto déti nejsou schopny spravné vnimat Cas i prostor a mize u nich
dochdzet k naruSeni citlivosti vii¢i hmatovym jevim. U tézkého postiZzeni se miiZze objevovat
az Spatné vnimani celistvosti vlastniho téla. V disledku oslabeni mentdlnich funkci je u ditéte
s kombinovanou vadou mySleni popisovano zpravidla jako stereotypni, rigidni a vazané
na konkrétnost (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007). Pamét u jedinct s kombinovanou
vadou je mnohdy velice narusena. Nové znalosti si osvojuji pomalu a je zapotiebi
mnohocetnych opakovani. Dilezitou podminkou pfi praci stémito détmi je trpélivost,
déti vyzaduji velkou miru opakovanych cviceni pifi osvojovani si novych poznatki.
(Véagnerova, 2004) Pozornost u déti s kombinovanym postiZenim je ve velké mife naruSovana
jejich zvysenou unavitelnosti. Vyzaduji tedy vétsi potiebu relaxace. Jejich pozornost je nestala

a nemusi byt schopni se soustfedit na vice ¢innosti najednou. (Bendova, 2011)

U nékterych jedinct s kombinovanou vadou se mohou vyskytovat i deficity v kvalité
zrakového a sluchového vnimani. To ma velky vyznam pro komunikaci, kterd je mnohdy
v disledku tohoto omezeni naruSena. Byva u nich naruSena zejména v oblasti dorozumivani

se prostrednictvim verbalni feci. (Bendova, 2015)

Osobnost ditéte s kombinovanym postizenim je dle Valenty, Miillera (2003) na urovni
infantility, mivaji sklon k uzkosti, jejich chovani je ve vétSin€ ptipadi sugestibilni a rigidni.
Dale se k tomu mutize pfipojovat opozdény psychosexualni vyvoj, hyperaktivita ¢i hypoaktivita,
mivaji problémy se adaptovat na nové prostfedi. Kunhartova (2016, online) k vySe zminénému
pfipojuje nazor, ze déti s kombinovanym postizenim nejsou tolik zvidavé, méné aktivni,
spiSe se uchyluji ke stereotypu, a proto je potieba jim podnéty zprostiedkovavat. A velmi
problematickou oblasti byva verbalni komunikace, kterd se ve vétSiné piipadli nerozvinula
vubec. VySe zmilovana autorka téz uvadi, Ze kombinované postizeni velmi ¢asto doprovazi
tzv. autoagrese neboli demonstrativni sebeposkozovani. Jedna se o pfipady, kdy déti samy sebe
kousou, mlati se do hlavy, bouchaji hlavou o nabytek apod. Za prii¢inu tohoto chovani

je povazovano prebytek stimuli, potieba vyjadrit se ¢i nuda.
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Z hlediska emoci mohou byt déti s kombinovanym postizenim pievazné apatické
nebo afektivni. Maji vSak men$i schopnost se ovladat a regulovat svoje chovani.

(Kunhartova, 2016, online)

Vse vySe zmiinované v této podkapitole je pouze orienta¢ni a nemusi se u vSech déti
s kombinovanym postizenim projevit. Jednd se pouze o jakysi vycet moznych
symptomtl, zalezi ale na rozsahu, kombinaci a hloubky postizeni, a hlavn¢ na individualité

ditéte.

3.5 Strucné predstaveni vybranych postiZeni vztahujici se k empirické
¢asti prace

Jak jiz autorka v pfedchazejicich odstavcich zminovala, tak 1ze kombinovat rizné typy

zdravotniho postizeni. Z diivodu vysvétleni pojmi a ndvaznosti na vyzkumné Setfeni

je nasledujici podkapitola vénovana struénému popisu diagnéz déti informantd, vystupujicich

v empirické ¢asti prace.
3.5.1 Atypicky autismus

Atypicky autismus se fadi podle MKN-10 (2018) mezi pervazivni vyvojové poruchy.
Tato diagndza se stanovuje v ptipadé€, ze jedinec nespliuje vSechny tii okruhy diagnostickych
kritérii. Tato kategorie by se méla stanovovat az po tfetim roce veku ditéte a pfi dostatecném
prokazani abnormalit pouze Vv jedné, maximalné¢ ve dvou ze tfi diagnostickych oblasti.
Atypicky autismus se velmi Casto poji s mentalni retardaci ¢i s téZkou vyvojovou receptivni

poruchou feci.

Thorova (2016) dodava dal§i mozny piipad diagnostikovani atypického autismu.
Ato v ptipad¢, pokud se projevy objevily aZ po obdobi 3 let v€ku ditéte. Téz uvadi,
ze tento typ autismu by se dal povazovat pro ty jedince, u kterych se spekuluje

pouze o autistickych rysech ¢i autistickych sklonech.

Schopnosti jedinct S atypickym autismem v socidlnich oblastech nejsou v tak velké
mife naruseny, jako tomu je u détského autismu. Ale vyznacuji se vyraznéjsi precitlivélosti
na vn&jsi podnéty. Diléi schopnosti jsou ale znaéné nerovnomérmé. (Volkmar in Cadilova, Jin,

Thorova, 2007)
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3.5.2 Chronicka renalni insuficience (novy termin chronické onemocnéni ledvin)

Dfive uzivany termin chronickd rendlni insuficience je v soucasné dobé nahrazen
oznacenim chronické onemocnéni ledvin. Jednd se o chorobné stavy, kdy funkce ledvin
je zatim stale zachovala, ale jsou piitomny abnormality struktury ledvin. Pro stanoveni
této diagnozy je podminkou, Ze tento stav ovliviiuje zdravi pacienta v alespon tfimésicnim
trvani. Toto onemocnéni je povazovano za progredujici stav se zavaznymi komplikacemi

a zvysujicim rizikem kardiovaskularnich poruch. (Vachek, Zakiyanov, Tesaf, 2014, online)

3.5.3 Delece 6. chromosomu

Toto poruseni 6. chromosomu patii mezi vrozené chromosomové aberace. Pojem delece
je vysvétlovan jako vytvofeni zlomi a ztraceni znacné ¢asti chromosomu, ktery zpusobuje
vznik nebalancovaného karyotypu. Miize se jednat o tzv. terminalni deleci, kdy se vytvofti jeden
zlom a dojde ke ztrat€¢ koncového useku chromosomu, nebo o tzv. intersticidlni deleci,

kdy vznikaji dva zlomy. (Hanakova, 2009, online)

Chromosom 6 je fazen mezi vétsi lidské chromosomy. S poskozenim uvadéného
chromosomu se poji mentalni retardace a mnohoéetné vady. Casto to byvaji vady sluditelné
se zivotem, ale velmi téZkou a nechvalnou progndzou. Jedinci s poskozenim 6. chromosomu
jsou vice nachylni k nddorovym onemocnénim, metabolickym poruchdm, neurologickym
onemocnénim, psychickym poruchdm, vrozenym srde¢nim vadam, smyslovym poruchdm,

onemocnénim ledvin €1 vrozenym malformacim v orofacialni oblasti. (Travnik, 2012, online)

3.5.4 Mozkova obrna

Od roku 2009 doslo na zakladé aktualizace MKN-10 ke zméné oznadeni

,,deétské mozkové obrny* na ,,mozkovou obrnu®, proto bude nize vyuZzivan novy termin.

Vagnerova (2014, s. 146) ve své publikaci Soucasna psychopatologie pro pomahajici
profese definuje mozkovou obrnu jako , neprogresivni neurovyvojovou poruchu,
jejimz hlavnim projevem je trvalé, ale nikoli neménné postizeni hybnosti a drzeni téla.
Vznikad na zaklade poskozeni mozku v raném obdobi Zivota, jeho diisledkem je naruseni dalsiho
vyvoje CNS a postizeni neuropsychickych funkci.” Dusledkem poskozeni tkdné¢ mozkové
muze byt krvaceni ¢i nedostatek kysliku a celkové vyzivy tkané, infekce, neoSetfena zloutenka
behem téhotenstvi matky. Existuji 3 formy mozkové obrny, které se mohou i vzajemné

kombinovat. Jednad se o formu spastickou délenou na diparézu, hemiparézu a kvadruparézu.
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Dale o formu dyskineticko-dystonickou a formu ataktickou (mozeckovou).

(Shrader, Salzbrenner, 2018, online; Vagnerova, 2014)

Mozkova obrna je vyvojova porucha, pii které se jednotlivé ptiznaky objevuji postupné
Vv zavislosti na dozravani pfisluSnych mozkovych struktur. Mezi ptfiznaky se miize fadit
pohybové omezeni (variace svalového tonu, nedostatecnd koordinace svalli, nedobrovolné
pohyby, obtize v chlzi), zmény emoc¢niho prozivani, poruSeni rozumovych funkei,
potize v exekutivnich funkcich, problémové chovani, feCové obtize, neurologické problémy

a jiné. (Vagnerova, 2014; Verneda Lights and Jennifer Nelson, 2018, online)

3.5.5 Downiiv syndrom

vrwe

21. chromozomu. Downliv syndrom je typicky pro vzhledové rysy, vyskytujici se vétSinove
U vSech jedincti s Downovym syndromem. Mezi tyto znaky se fadi mensi télo, mensi obvod
hlavy, kulaté a ploché rysy tvare, Sikmo postavené o¢ni $térbiny, vytvorené fasy vnitiniho
koutku (epikanty), kratky nos, mensi usta, §irS§i a mohutnéjsi krk, nize posazené boltce usi,
volngj$i klouby, typickd pfi€na ryha dlanova na rukdch, celkovd hypotonie a jiné.

(Bazalova, 2014, s. 28; Kasparova, 2017, online)

Za dalsi mozné ptiznaky, které se vyskytuji zcela individudlné, 1ze povaZovat vrozené
srdeCni vady, smyslové vady (omezeni zraku ¢i sluchu), snizend Cinnost Stitné Zzlazy
(hypothyredza), koZni problémy, narusend komunikace, sklony k obezit¢ a niz8i rozumové

schopnosti. (Bazalova, 2014, s. 28; Kasparova, 2017, online)

3.5.6 Epilepsie

Epilepsie je onemocnéni projevujici se riznymi typy zachvatl, vznikajici v disledku
nepravidelnych elektrickych vybojii v nervovych buikach, které se postupné rozsituji
do ostatnich ¢asti mozku a mohou zpusobit poruseni funkce mozku. Zachvat muze trvat riizna
casova rozmezi, do nékolika vtefin az minut. (Nevs§imalova, 2002; Preiss, 2006 in Vagnerova,

2014)

Végnerova (2014, s. 126) vymezuje epilepsii jako ,, chronické postizeni mozkové tkane,
které se projevuje opakovanymi zdachvaty rizného charakteru, spojenymi se zménou v prozivani

‘

a chovani, motorickymi projevy a casto i s poruchami védomi. *
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Muze se z hlediska pfi€in délit na epilepsii idiopatickou, u které nelze zcela presné urcit
pfi€inu, a epilepsii symptomatickou (téz sekundarni), kde je jiz v dsledku urceni epileptického

loziska zjiSténa pticina zachvatt. (Vagnerova, 2014)

Podle mista vzniku epileptického zachvatu lze tyto zachvaty Clenit na parcialni
zachvaty, vznikajici v ohrani¢ené oblasti mozku, a generalizované zachvaty vytvarejici
naruseni korovych funkci. Mezi parcidlni zachvaty lze zafazovat tzv. jednoduché parcialni
zachvaty, které nenarusuji védomi a pamét’, dale komplexni parcidlni zachvaty, které jiz naopak
védomi i pamét’ narusuji. Do generalizovanych zachvatl se zatazuje tonicko-klonické zachvaty,
které se projevuji upadkem do bezvédomi, padem v disledku ochabnuti svalovych skupin,
a druhym typem je tzv. absence vyznacujici se vétSinou velmi kratkym vypadkem védomi.
V disledku castéjsich epileptickych zachvati mize dochazet ke zméndm emocniho prozivani,
zméndm v oblasti pozornosti ¢ paméti, piipadné trvalejSim zméndm chovani.

(Vagnerova, 2014)

Lécba  epilepsie je feSena  vpfevazné vétSin€é  formou  antiepileptik.
Pokud vsak tato forma 1é¢eni nezabira, pfistupuje se k moznosti absolvovat operacni zakrok,
ktery ale pfedchazi dikladna vysetfeni. Cilené se zkouma, zda operace opravdu pacientovi

pomuze. (Spolecnost-E, online)

3.6 Péce o dité s kombinovanym postiZenim

Stejné jako intaktni dité, tak dité s kombinovanou vadou vyZaduje uspokojovani potieb.
Vétsinou jsou nejlépe uspokojovany potieby biologické. Naopak u psychologickych potieb
ze strany rodici nebo pecovateld. Zaroven k tomu mohou dopomaéhat Casté hospitalizace.
Mialo uptednostiiovana je téz potieba socidlnich kontakti a kladného pfijeti okolim.
Rodice, aniz by si to uvédomovali, tak se vice zamétuji na péci o fyzickou stranku ditéte
a opomijeji tusocialni. Dit€¢ pak neni pfipraveno pro navazovani kontaktl a vztaht.

(Cadova, 2012, s. 11)

K zékladnim biologickym potfebam ditéte s postizenim patii zajiSténi zdravotni
a psychické pohody. To ale vyzaduje poskytovani vét§iho mnozstvi pé€e za pomoci vyuzivani

vhodnych kompenzac¢nich a rehabilitacnich postupli a pomtcek. Dité se tak bude moci rozvijet

vvvvvv

S postizenim je opora od svych blizkych. (Michalik, 2012, online)
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Dle Vitkové (2004, s. 154) k zakladnim a zivotné dilezitym potiebam patii:
,, 1. Potreba zamezeni hladu, zZizni a bolesti,

2. Potreba podneétii, zmeény a pohybu,

3. Potreba jistoty, stability — spolehlivosti vztahii,

4. Potreba vazby, byt nekym prijat, potreba néhy,

5. Potreba uznani a sebeuicty,

‘

6. Potreba nezavislosti, samostatnosti a sebeurceni.

VySe wuvadénd autorka téZ poukazuje na spolecné zvlastni potieby,
které jsou charakteristické pro osoby skombinovanym postizenim bez ohledu na vék.

Do této skupiny tadi:
,,a) Potrebu télesné blizkosti, aby mohli ziskat primou zkuSenost,

b) Potrebu pedagoga/terapeuta, ktery jim pribliZi jejich prostiedi co nejjednodussim

zpiisobem,
¢) Potirebu pedagoga/terapeuta, ktery jim umozni pohyb a zmeénu polohy,

d) Potrebu kazdého, ktery jim rozumi i bez 7eci a spolehlivé se o né stara a pecuje

0 né.“ Vitkové (2004, s. 154)

Vyse uvedené predstavuje myslenku, Ze postizené déti vyZaduji zajisténi uspokojovani
vétSitho mnozstvi potteb oproti potiebam intaktnich déti. A vyZaduje to vEétsi miru specidlni
péce zamétenou na vice oblasti podpory, jako napiiklad podpora pohybu, podpora komunikace,
podpora  vniméani, podpora smysli, podpora seberealizace a  sebeuplatnéni.
Nejdulezitejsi ale je, aby déti s postizenim vnimaly pfijeti ze strany rodiny a fyzicky kontakt
s blizkou osobou. Pecujici osoba by ditéti méla zajistit uspokojeni potieby kontaktu a stimulace.
Zaroven je vhodné zajistit détem s postizenim vét§i miru piisunid ruznorodych podnétd
pro jejich celkovy rozvoj. Mohou se téz vyuzit rizné kompenzacni, stimulacni a rehabilitacni

pomiucky. Je potieba, aby dité pocitovalo bezpeci a jistotu ze strany rodiny.

V niZze uvedené tabulce lze ziskat namét pro orientaci v zékladnich potiebach,
které by se u ditéte mély rozvijet, aby se pfedchazelo nepfiméfenému a nerovnomérnému

vyvoji déti.
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Tabulka 3 - Strucny prehled rozvoje jednotlivych oblasti u ditéte s kombinovanym postizenim

Senzomotorika

Vhitini vnimani

Psychomotorika

Vnimani okolniho prostiredi

Sociomotorika

Vnéjsi vnimani

Taktiln€ kinetické vnimani

e rozvijeni télesné
senzibility, motoriky ust,
obliceje, koncetin

e kontrola vlastniho téla,

pohyb z mista

Smyslové vnimani

e vizualni podnéty

e olfaktorické podnéty
e gustatorické podnéty

e auditivni podnéty

Komunikace

vnimani feci
podpora funkeci
porozuméni — komunikaéni

dovednosti

Regulace télesného napéti
e uvolnéni spastickych ¢asti

téla, relaxace

Mysleni
e analyza
e syntéza

e tfidéni a vytvafeni predstav

0 pojmech

Socialni chovani

sebeobsluha

vytvareni vztahu k sobé
samému

vytvareni vztahu k okoli

a orientace v ném

Vestibularni vnimani

Predstavivost a pamét’

e zdmérné vnimani —
pozorovani

e vjem —uchovani —
vybaveni

e rozvoj predstavivosti

a paméti

Relaxace a hra

hra na télo s predmétem
hry namétové
a konstruktivni

hry s pravidly

Ptevzato z Vitkova (2004, s. 160)

U rodin pecujici o dit€¢ s kombinovanym postizenim miizeme pozorovat nasledujici.

Nékteti rodice se obavaji o osud a zdravi ditéte natolik, Ze mohou omezovat jeho piirozené

socialni kontakty. Vychazi to zejména z nevytvaieni dostatecné¢ podnétného a milujiciho

prostfedi. Nebo naopak to mlze byt zpiisobeno az ptehnanou vychovou. (Michalik, 2012,

online)

Dalsim bodem to muize byt nedivéra a zvySena citlivost vici institucim

a jejich predstaviteliim. Vznika to na zakladé toho, Ze rodice ditéte s postizenim jsou tlaceni

ke komunikaci s riznymi typy instituci, jako napiiklad oborem socidlniho zabezpeceni,

obecnim ufadem, zdravotnimi pojiStovnami apod. A ne vzdy se rodi¢ setka s milymi

a privétivymi lidmi, ktefi budou ochotni mu pomoci. (Michalik, 2012, online)
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Mnoho rodin  sditétem se zavaznéjSim  postizenim  uvazuji  velmi
brzy o jeho budoucnosti. To doprovazi pocit strachu a tisné a odrazi se to i na nejistoté
ohledné finan¢niho zabezpeceni ditéte. Specidlni péCe totiz piinasi znacn¢ zvysené naklady
na dité. Rodice tudiz mohou mit pocit, Ze nebudou schopni tyto naklady financné¢ utdhnout.

(Michalik, 2012, online)

Rodice se mnohdy stavaji zavislymi na poradenskych a posudkovych pracovistich.
Jsou povétSinou vedeni, aby se spojili s co nejvétsim pocte odbornikt. Nékdy je velikou
vyhodou vyslechnout si nazory od riiznych odbornych pracovnikti, ale nékdy to mize byt
I na Skodu. A to zejména v ptipadech, kdy jsou jim poskytovany protichiidné informace a rodice
si nejsou jisti podle ¢eho se maji fidit. Ziskavaji pocit zmatenosti a beznadéje. (Michalik, 2012,

online)

V neposledni fad¢ je nutné zminit i zvySenou fyzickou a psychickou unavitelnost
rodi¢a. V takovychto pfipadech je totiz rodina podrobovana mnoha zkouskam pii péci
0 postizené dite, které jsou velice zatézujici a ubiraji rodindm energii. A pfedevs§im je nutné
si uvédomit, ze je to péce celozivotni. Proto neni ostudou nechat si pomoci, aby se ¢lovék mohl
zregenerovat. Vyuzit 1ze riznych ulevnych péci ve specidlnich institucich. (Michalik, 2012,

online)

Michalik (2016, online) dodava skutecnost, ktera ovliviiuje péci, a tou je uroven
bydleni. Mnoho rodin si nemiZe dovolit vysoce nadstandartni a pfipadné bezbariéroveé
upraveny domov, kde by byla ziroven moZnost i samostatného pokoje pro dite,
0 které je peCovano. I to je jeden z faktord, ktery zvySuje nakladnost péce o dité s postizenim.

Na zédklad¢ vySe zminéného lze fici, Ze pro rodi¢e pecujici o dit€¢ s postizenim
jsou tyto ukoly velmi naro¢né a vycerpavajici. Maji vyrazny dopad na psychiku pecujiciho
i okoli jeho blizkych. Pokud totiz nefunguje pomoc ze strany okolniho prostiedi, tak se pecujici
musi zcela vzdat vlastnich osobnich cilli a v nékterych ptipadech i pracovniho uplatnéni.
Takovato situace je ale velmi zatéZzujici, protoZe pecujici ztraci kontakt se spole¢nosti a uzavira
se pred ni. Zaroven ma o mnoho snizené¢ ekonomické piijmy. To vSe se miiZze odrazit
na zdravotnim stavu rodice. Je tedy potfeba mit na paméti, Ze starost o dit¢ neznamena celkové

ob¢tovani a také, Ze fici si 0 pomoc neni projevem selhani.
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3.6.1 Moznosti podpory v péci o dité s kombinovanym postizenim

V dnesni dobé rodina s ditétem s kombinovanym postizenim ma vétsi eventuality
vyuziti riznych sluzeb pro své dité, at’ uz z oblasti Skolstvi, zdravotnictvi ¢i socidlnich sluzeb.
To vSe by se dalo zahrnout pod pojem ucelena rehabilitace a rodice déti s kombinovanym
postizenim si vyberou ty sluzby, které pro jejich dité shledavaji za vhodné a napomocné

Kk rozvoji ¢i na doporuceni odborniki.

Pro lepsi orientaci otce v moznostech podpory jeho ditéte s kombinovanym postizenim,
ktery miize byt na zacatku zmateny a mize mit strach, ze si nebude spole¢né s matkou ditcte
védeét rady ohledné péce, tak autorka doplnila diplomovou praci o tuto podkapitolu,

vénujici se struénému vysvétleni nékterych z moznosti podpory ze strany jinych organizaci.

Idedlnim pfipadem je zajiSténi komplexni péce jiz od raného veéku. Zorientovat
se vV moznostech podpory a pomoci rodiny, eliminovat ¢i zmirnit disledky postizeni
jiz od narozeni. Pomahaji k tomu pracovnici stiedisek rané péce. Alespon jednou do mésice
klicovy pracovnik navstivi rodinu v jejich pfirozeném domacim prostiedi. Poskytuje
poradenstvi v oblastech péfe a rozvijeni ditéte s postizenim, ve vzdélavacich otazkach,
piedavani kontaktd na odborniky ze zdravotnictvi, zapij¢ovani specialnich pomucek ¢i ukazky
technik podporujici psychomotoricky, feCovy, smyslovy vyvoj a adaptaci na okolni prostiedi.

(Kunhartova, 2012, online)

Podle paragrafu 54 zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
predpisii, jerana péCe definovana nasledovné: ,,Rand péce je terénni sluzba,
popripadé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve véku
do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehozZ vyvoj je ohrozen v disledku nepriznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem
na jeho specifické potieby. Sluzba obsahuje tyto zdkladni cinnosti: a) vychovné, vzdeélavaci
a aktivizacni ~ cinnosti, b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym  prostredim,
C) socialné terapeutické cinnosti, d) pomoc pri uplatnovani prdv, opravnénych zdjmiu

“«

a pri obstaravani osobnich zaleZitosti.

V modern¢j$im pojeti se rana intervence zamétuje na podporu rodict v oblasti posileni
jejich  rodicovskych kompetenci, tak 1 na podporu rozvoje ditéte s postizenim.
SnaZi se 0 propojeni multidisciplinarni spoluprace s riznymi organizacemi.

(Potmesil a kolektiv, 2015, s. 9-10)
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Pro ptedskolni vzdélavani ditéte s kombinovanym postizenim se voli takovy
typ specidlni matetské skoly se zaméfenim na urcity typ postizeni podle dominujiciho druhu
postizeni. Pokud dit¢ s danym typem postizeni neni schopno absolvovat specidlni matefskou
Skolu, je volena varianta rehabilitaCnich stacionari. Jsou to zdravotnicka zafizeni s rezimem
matetské Skoly. V ramci téchto stacionaiti je détem zajisStovana komplexni rehabilitaéni péce
¢i jiné formy terapii. Rodina mlze zvaZzovat i integraci ditéte do b&zné matetské Skoly
s asistentem pedagoga ¢i osobnim asistentem, pokud tojeho zdravotni stav dovoli.

(Kunhartova, 2012, online)

Pred zaCatkem Skolniho vzdélavani, ale mozno i1 pfed zacatkem predskolniho
vzdélavani, je zapotiebi kontaktovat specidlné¢ pedagogické centrum podle druhu postizeni.
Centrum poméha zodpovidat a fesit potfebné informace béhem vzdélavani, zaptjcuje specidlni
pomucky, literaturu a muiZze zajiStovat logopedickou péci. Poskytuje poradenstvi
a specialnépedagogickou péci, pripadné péci psychologickou. Zakladni vzdélavani mize u déti
s kombinovanym  postizenim  probihat vramci  zakladnich  Skol  specidlnich,

dennich nebo tydennich stacionafich. (Kunhartova, 2012, online)

Jak jiz bylo pfedestieno vyse, v péfi o jedince skombinovanym postizenim
hraje dilezitou roli ucelena rehabilitace. Pod pojmem ucelena rehabilitace se neskryva
pouze jakasi forma fyzioterapie, ale jednd se 0systém interdisciplinarni péce,
ktera je zajiStovana, jak ze strany zdravotnictvi, tak z oblasti socialni, pedagogické

a psychologické.

Zpocatku se misto terminu ucelena rehabilitace vyuZivalo pojmu komprehenzivni
rehabilitace, kterou popsal a rozdélil Jesensky. Jesensky tiidil komprehenzivni rehabilitaci
na slozku lécebnou, pracovni, socialni a pedagogickou. Z nov¢jsich autorti lze uvést déleni
podle autorky Svestkové na rehabilitaci ve zdravotnictvi, rehabilitaci socidlni, rehabilitaci
pedagogickou a rehabilitaci pracovni. Coz se viceméné moc neodliSuje od déleni
podle Jesenského. Vyrazny rozdil se da pozorovat ve vyctu ¢lenéni ucelené rehabilitace
podle Novosada (2000), ktery ke stavajicimu pridava dalsi slozky, a to rehabilitaci

psychologickou, rehabilitaci volno¢asovou i rehabilitaci rodinnou.

vvvvvv

rehabilitace, a to koordinovana rehabilitace, kterou Kolar (2009) definuje jako vzajemné
provazeny a cileny proces, jehoZ hlavnim obsahem je minimalizace pfimych a neptimych

disledkt trvalého nebo dlouhodobého zdravotniho postiZzeni v nejvyssi mozné mife a s cilem
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zdarného zaclenéni jedince do spolecnosti. Koordinovana rehabilitace je tedy chapéna
jako systém zahrnujici slozky rehabilitace 1é¢ebné, psychologické, rodinné, volnocasové,

socialni, pedagogické, pracovni a trazové. (Celedova, Cevela, 2010)

Lécebna rehabilitace

Naplni 1écebné rehabilitace je podle J. Pfeiffera a J. Votavy docileni obnoveni
puvodniho stavu organismu a dlouhodobé feseni problematiky poSkozeni se zavaznym
a chronickym charakterem. Do této skupiny rehabilitace lze zatadit fyzikalni terapii, 1é¢ebnou
télesnou vychovu, ergoterapii, animoterapii, dal$i specifické terapie a jiné mozné postupy,

které s 1é€ebnou rehabilitaci mohou souviset. (Jankovsky, 2001)

V ramci fyzikdlni terapie se d4 vyuzivat riznych druhli masazi, elektrolécba
(ktera se u déti vyuziva jen zfidka), léCba ultrazvukem, magnetoterapie, 1écba svétlem,
lécba teplem a vodolécba. Lze téz zminit balneoterapii neboli 1é¢bu pifirodnimi 1éCivymi

prosttedky. (Jankovsky, 2006)

Metoda fyzioterapie zahrnujici télesnd cviceni, kterd se realizuji jak individualnég,
tak ve skupinach, se nazyva l1é¢ebna télesna vychova. Postup spociva v terapii posturalnich
schopnosti vyuZzivajici prvky léfebné gymnastiky a reflexni motoriky. VySe zminéné
se realizuje za pomoci technik jako je napfiklad Vojtova metoda reflexni lokomoce,
metodika manzeli Bobathovych ¢i komplexni metodika prof. Tardieu, ktera se oproti dvou
piedchazejicim 1isi v principu. Je zaméfena na pedagogicko — psychologické posouzeni
spomoci kompenza¢nich pomtcek atzv. faktorového hodnoceni, které se realizuje
posuzovanim a hodnocenim ditéte s postizenim. (Jankovsky, 2001) V souCasné dobé
se do popiedi dostala Pfaffenrotova synergicka reflexni terapie, ktera pouziva vice technik

dohromady. (Jankovsky, 2006)

Své nenahraditelné misto zde mé 1 psychoterapie, ktera 1écebn¢ plisobi na nemoc
¢i poruchu pomoci psychologickych prostredkii. Cilem je ptisobeni, které se snazi odstranit

nebo zmirnit p¥i¢iny a potize. (Durechova, 2006)
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Socialni rehabilitace

Uvadéna rehabilitace si neklade za cil jen snahu o integraci jedince do spolecnosti,
ale také se pokousi vzdélavat a vychovavat Sirokou vetejnost k pfijeti osob s postizenim,

pochopeni jejich potieb a snazit se ocenit jejich snahu o socializaci. (Votava, 2003)

Do oblasti socialni rehabilitace téz spada vyuzivani kompenzacnich, stimulac¢nich,
didaktickych, protetickych, reedukacnich pomiicek, technické vybaveni rehabilitace
amimo jiné i zmirovani architektonickych bariér. V socialni sféfe ma své misto i pifiznani

nejruznéjsich davek. (Jankovsky, 2006)
Pedagogicka rehabilitace

Dle Votavy (2003, s. 123) je , pedagogickd rehabilitace urcena osobam,
kterym jejich zdravotni postizeni neumoznuje dosahnout odpovidajici virovné vzdélani béznymi

pedagogickymi prostredky.

Podstatnym ukolem pedagogické rehabilitace je zajistit optimdlni rozvoj osobnosti,
socialni, pracovni a kulturni integraci. Nejidealnéjsim bodem by byla aktivni ucast jedince

S postizenim na produktivnim zivoté. (Jankovsky, 2001)

Nedilnou soucésti pedagogické rehabilitace neni jen formalni vychova a vzdélavani
ve Skolskych zafizenich a rodinném prostfedi, ale i oblast volného ¢asu a zajmové Cinnosti
déti s postizenim béhem mimoskolnich aktivit ¢i v ramci letnich pobytti usporadanych pro déti
se zdravotnim postizenim. Dité si 1 béhem téchto ¢innosti formuje vzorce chovani a vyuziva
své vlohy a nadani. (Votava, 2003) Dité s postizenim tak nepocit'uje bariéru odcizeni a pocit
nedokonalosti. Je dobré nalézt takové krouzky, které by dité s postizenim rado délalo a zaroven
zazivalo, co nejvétsi pocit uspéchu. Podle Votavy (2003) programy volného ¢asu pro déti
S postizenim jim zajiStuji rozvoj tvircich schopnosti, vytvateni spoleCenskych vazeb

¢i jim pomaha v ziskavani vétsi sobéstacnosti pii plnéni riznych tkolt nebo domacich praci.

Specialnepedagogicke metody

Do této skupiny lze zafadit riizné formy stimulovani hrubé motoriky — pfedevsim
polohovani, podpofeni psychickych a fyzickych funkci jedince prostfednictvim
psychomotoriky neboli vychovy pohybem. TéZ pro rozvoj pohybového aparatu lze uplatiiovat

jiz zminéné formy fyzioterapeutickych cviceni, naptiklad Vojtovu metodu reflexni lokomoce,
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koncept Bobath, orofacialni regulaéni terapii a synergickou reflexni terapii. (Durechova, 2006;

Kunhartova, 2012, online)

Stimulace vSech smyslii pro lepsi vnimani a poznavéani okoli je zprostfedkovavana
vV ramci specialné upravené mistnosti (pod oznaCenim Snoezelen), kterd se mize vyuzivat
I pro relaxaci, na muzikoterapii ¢i logopedii a komunikaci prostfednictvim dotek, vini, zvuki,
chutovych vjemu, zménou polohy ¢i dalSimi formami stimulace podle konceptu Bazalni

stimulace®. (Durechova, 2006; Kunhartova, 2012, online)
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4  Otec pecujici o dité s kombinovanym postiZenim

Predchozi kapitoly byly zamétfeny na vymezeni teoretického ramce diplomové prace
a nasledujici kapitola se zamétuje na popis kvalitativniho vyzkumného Setfeni a interpretaci
jeho dat. Z divodu snizeného zajmu o prozitky otcu, ktefi pecujici o dit¢ s kombinovanym

postizenim, ze strany odbornik, je pro vyzkumné Setfeni zvolena pravé tato cilova skupina.

Kapitola vytycuje cil prace a popisuje pouzitou metodologii pro vyzkumné Setieni
realizované prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort se Sesti otci z Pardubického kraje,
pecujici o dité s kombinovanym postizenim. Dale kapitola seznamuje s pribéhem vyzkumného
Setfeni a interpretovanim ziskanych dat. Zavér kapitoly je doplnén o limity vyzkumného Setieni,
které mohou zkreslovat vysledky ziskavani souboru faktort ovlivitujici otce pii rozhodovani

se, zda chtéji pecovat o dité s postizenim.

4.1 Cil vyzkumného Setieni

Hlavnim cilem tohoto vyzkumného Setfeni je ziskat soubor faktorti ovliviujici kladné
rozhodnuti otce ditéte s kombinovanym postizenim podilet se na jeho vychové. Zamérem
této prace je podat subjektivni formou obraz otcii, kteti uméli a umi celit zatéZujici rodinné
situaci, tykajici se narozeni a péce o postizené dité.

Pro ziskani souboru faktort, a tudiz zodpovézeni hlavniho cile, je potfeba vytycit dilci
cile vyzkumného Setfeni. Dil¢imi cili jsou:

1. popsat subjektivni prozivani a pocity otcl pii zjisténi diagnozy ditéte,
2. sumarizovat podnéty, které vybranym otcim pomohly neodradit je od aktivni
péce o postizené dite.

Pro uptesnéni a vyhodnoceni hlavniho cile diplomové prace byla vytvotena i nasledujici

vyzkumni otazka:

e (Co ovliviiuyje a motivuje otce pii rozhodovani, zda peCovat o ditéte

s kombinovanym postizenim?

Z diivodu autor¢ina zdjmu o podéani subjektivniho obrazu otcii, ktefi pecuji o dité
s kombinovanym postizenim, jsou vramci této prace stanoveny dal§i dva diléi cile.
Jejich tcelem je predstaveni pomérn€ vyrovnanych otct, ktefi svym piisobenim v rodiné

dopomahaji k zajisténi ispéSného fungovani celé rodiny. Ukazat, jakymi nastroji jsou schopni
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vySe zminéného docilit. Prostfednictvim odpovédi na tyto dil¢i cile mohou pomoci jinym

otctim, ktefi se rozhoduji, zda pecovat o dité s postizenim:

3. objasnit nejcastéjsi formy podileni se otc na péci o dit¢ s kombinovanym

postizenim,

4. charakterizovat mozné zpusoby relaxace a odlehceni pomadhajici otciim

vyporadat se S ndro¢nou péci o dit€¢ s kombinovanym postizenim.

4.2 Metodologie vyzkumného Setieni

Vzhledem K pojeti diplomové prace a hlubSimu proniknuti a porozumeéni jevi
byl zvolen kvalitativni ptistup. Uznavany metodolog Creswell (1998 in Hendl, 2016, s. 46)
definuje kvalitativni vyzkum nasledovné: ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni
zalozZeny na riiznych metodologickych tradicich zkoumdani daného socidlniho nebo lidského
problému. Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizne typy texti,

informuje o ndzorech ucastnikii vyzkumu a provddi zkoumdni v prirozenych podminkdch. *

-----

v

tohoto piistupu od Svaticka (2014, s. 17): ,, Kvalitativni piistup je proces zkoumdni jevii
a problemit v autentickém prostredi s cilem ziskat komplexni obraz techto jevii zalozZeny
na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zameérem
vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé rady postupii a metod rozkryt
a reprezentovat to, jak lidé chapou, proZivaji a vytvareji socialni realitu. “ Zminované definice

pfinasi odiivodnéni volby kvalitativniho vyzkumu pro tuto diplomovou préci.

Kvalitativni vyzkum je realizovan prostiednictvim dlouhodobéjsi prace v terénu.
Vyzkumnik se badanim snaZzi o ziskani integrovaného pohledu na pfedmét zkoumani.
(Hendl, 2016) Tento piistup si podle Gavory (2000, s. 32) klade za hlavni cil: ,, porozumét

cloveku, tedy predevsim chapat jeho viastni hlediska — jak on vidi véci a posuzuje jednani. “

4.2.1 Pouzité metody ziskavani dat

Z diavodu zjistovani subjektivnich nazoria téastniki vyzkumného Setfeni byla z metod
kvalitativniho vyzkumu vybrana metoda rozhovoru (interview). Miovsky (2006, s. 156) uvadi,
ze ,,termin interview oznacuje takovy rozhovor, ktery je moderovany a provadeny s urcitym
cilem a ucelem vyzkumné studie.”* Rozhovor nabyva mnoha podob, ale pro toto vyzkumné

Setfeni byla vybrdna forma polostrukturovaného rozhovoru. Podstatou tohoto typu rozhovoru
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je predem dané schéma, které je specifikovano okruhem otdzek. Na tyto otazky informant
odpovida, ale v pribéhu rozhovoru mize vyzkumnik upfesnit ¢i dovysvétlit ucel otazky.
Ptipadné se daji vyuzit doplnujici otazky, respektive vyzkumnik reaguje na podnéty ze strany
informanta. Souhrnem lze tedy konstatovat, ze polostrukturovany rozhovor vychazi z predem
pfipraveného okruhu témat a otdzek. (Miovsky, 2006; Skutil, 2011; Svaficek, Sed’ova a kol.,
2014)

Hlavnim ukolem vyzkumnika pfi vedeni rozhovoru je jasné a presné sdélovat ucel
otazky, coz mize byt provedeno na zadklad¢ dovysvétleni otazky vyzkumnikem
po jejim polozeni, pokud vyzkumnik citi, Ze dotazovany Spatné pochopil polozenou otazku.
Pro udrzovani davéry mezi vyzkumnikem a dotazovanym je dobré prokladat rozhovor
i slovnimi obraty vyjadfujici zpétnou vazbu, napiiklad fraze o tom, ze se vyzkumnik
od dotazovaného jiz mnoho potiebného dozvédél. Pro lepsi reakce dotazovaného ptispivaji
I neutralni reakce ze strany vyzkumnika. Neutralni z divodu neovliviiovani obsahu sdéleni
dotazovaného, aby se zjistil pravy postoj dotazovaného na véc. Tyto reakce totiz mohou
dotazovanému poméhat v tom, ze si mysli, Ze jeho sdéleni vyzkumnikovi pfipada zajimavé.
Tudiz se prohlubuje vzdjemny vztah a dotazovany se tak miiZze vice otevfit a neskryvat tolik

své pocity a nazory. (Hendl, 2016)

Pro ziskani dat v ramci této diplomové prace byly vyuzity polostrukturované rozhovory
S otevienymi otdzkami. Pfedem bylo pfipraveno a pouZito dvacet sedm otazek rozdé€lenych
do Sesti tematickych okruhd. Toto roztfidéni autorka wucinila pii tvofeni otazek.
Bylo to z divodu jejiho leps$i zorientovani se v otazkach, které maji zodpovédét hlavni a dilci
cile.

1. tematicka skupina — subjektivni proZivani pri sdéleni diagnozy

Tato tematickd skupina je zaméfena na zplisob podani informaci otci o Spatném
zdravotnim stavu jeho ditéte, a z toho vyplyvajici prozZivani otce béhem tohoto sdéleni.

Vyzkumnik informantiim pokladal nasledujici otazky:
= Za jakych okolnosti jste se dozveédél o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte?
= Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zptisobem?

= Jaké mySlenky Vas napadaly a jaké pocity jste prozival pfi zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditéte?
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2. tematicka skupina — pomoc ze strany odborniki

Obsahem této skupiny je ziskani subjektivniho pohledu otcli na jednéni a chovani
zdravotniho persondlu. Zda jim byl poskytnut dostatek informaci a jestli pocitovali
urcitou formu pomoci od odbornikit ¢i svépomocnych organizaci. Informanti odpovidali

na tyto otazky:

= Jak muzete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho personalu pii podavani

informaci o zdravotnim stavu Vaseho ditéte?

= Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dite?

Byly tyto informace podany srozumitelnym zptsobem?

= Spolupracujete ¢i jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodindm

S détmi s postizenim? V ¢em Vam ptipadné pomohla?
3. tematicka skupina — SirSi rodina, pripadné okruh piatel

Uvedena skupina je sméfovana na zjisténi reakci Sir$i rodiny na postizeni ditéte

a ptipadné formy pomoci ze strany téchto osob. Vyzkumnik se dotazoval na tyto otazky:
= Jak pfijala zpravu o $patném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina?
* Poméha Vam nékdo zblizkych ¢i SirSitho okoli pii péfi o Vase dite?
Pokud ano, jakym zptisobem?
4. tematicka skupina — péce o dité s kombinovanym postiZenim

Zamérem této skupiny je zjistit, do jaké miry se otcové zapojuji do péce o dité

s kombinovanym postizenim. Informanti odpovidali na nasledujici otazky:
= Zajimate se o vysledky specidlnich vySetteni Vaseho ditéte?

= Mite potiebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu VaSeho ditéte?

Nebo to prenechavate v rezii matky Vaseho ditéte?
= Jak se podilite na péci o Vase dite?
= Jaké spole¢né aktivity podnikate s VaSim ditétem?

= Jste schopen se alesponl na par dni sam postarat o Vase dit¢ bez ptitomnosti

jiné osoby?
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= Absolvujete ¢i jste absolvoval s Vasim ditétem nékteré z terapii?
(ptikladem logopedie, rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie
apod.)

= Setkavate se s jinymi rodici déti s postizenim?

= (Co podle Vas je nejtézsi pii péci o Vase dit€? Co je pro Vas nejvice stresujici
ohledné péce o dité s postizenim?

= Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pii péci o Vase dité?

= Me¢l byste n¢jakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychove ditéte
S postizenim?

5. tematicka skupina — vypoiadani se s naro¢nou péci o dité s kombinovanym postiZenim

Tato skupina je zaméfena na ziskdni subjektivnich nazori na pfijeti ditéte s postizenim,
ziskani pfehledu o mozZnostech aktivit, které otclim, zapojenych do vyzkumného Setfeni,
pomahaji bojovat a odpocinout si od starosti, které¢ vyplyvaji z péce o dité s postizenim.

Byly zde zatazeny tyto otazky:
= Dokazal byste popsat proces piijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?

= Co Vam pomohlo a dodavalo nejvétsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou

situaci? Co Vés nejvice motivovalo?
= Kdo pro Vas byl nejvétsi oporou v tomto nelehkém obdobi?
= Co Vam pomaha ohledné¢ zbaveni se stresu z této situace?

= Pocitujete, Ze mate dostatek Casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky?
Mit mozZnost si tyto konicky plnit?
= U jakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené
dit&?
6. tematicka skupina — vzajemny vztah s matkou ditéte
Nasledujici skupina je spojovana s otazkami vzdjemné komunikace mezi partnery
¢1 zajisténi spoleCného Casu pro sebe. A téz zjisténi nejveétsi opory pii starani se o dité
s kombinovanym postizenim z pohledu otce, coZ miize poméhat k udrZeni integrity rodiny.

Informanti odpovidali na tyto otazky:
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= Probéhla mezi Vami a Vas$i manzelkou/partnerkou vzijemnd komunikace

0 této situaci? A pripadné jaké pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

= Snazite se S manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce

0 Vase dite?

= Myslite si, ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si cas

jen pro sebe?

Kazdy rozhovor s informantem tedy zacinal tzv. tvodnimi otazkami, kde byl nejdiive
znovu ovéfen souhlas se zapojenim do vyzkumného Setieni a souhlas s nahravanim. Poté byly
pokladany otazky, které m¢li informanta podnécovat k vypravéni. Vyzkumnik se tedy doptéaval
na otazky ohledné sdéleni diagnézy a pribehu podani této zpravy. Jak naptiklad jednali
ti, co zpravu oznamovali. Nasledovaly otazky hlavniho charakteru, z nichz pozd&ji byly
analyzovany vysledky pro zodpovézeni dil¢ich cilii a jejich vyzkumnych otazek. Z velké ¢asti
byly otazky zamétfeny na subjektivni prozivani otcti a zpusoby zapojeni do péce o dité
S postizenim. Béhem rozhovorti vyzkumnik nekolikrat vyuzil moznost dovysvétleni otazky,
zejména jejiho vyznamu. A to u otdzek feSici spolupréci s organizacemi ¢i odborniky.
Pro zajisténi lepSiho reagovani ze strany informanti byly vyuZity i neutralni reakce
od vyzkumnika, zejména v podobé piikyvovani. Na zavér byla poloZzena tzv. ukoncovaci
otazka, jejimz ucelem je sdéleni néjakého vzkazu, doporuceni ostatnim otclim, kteti pecuji

¢i budou pecovat o dité s postiZzenim.

4.2.2 Pouzité metody analyzy dat

Nejdtive byly otazky prepsany do pisemné podoby neboli byla provedena transkripce
odpovédi na otazky z rozhovoru. Déle byla ziskand data od informantl upravena za pomoci
tzv. redukce prvniho fadu. Podle Miovského (2006, s. 210) ,, nejjednodussi formou redukce
prvniho Fadu je vynechavani vsech casti vet, které nesdéluji néjakou identifikovatelnou
explicitné vyjadrenou informaci. “ Zejména se jednd o vynechévani tzv. slovni vaty ¢i riznych
zvukl apod. Odpovédi byly upraveny do zkracengjsi verze s vystizenim podstatnych znaki

jednotlivych vyroki informantd.

Pro analyzovani ziskanych kvalitativnich dat bylo vyuzito oteviené¢ kodovani

vychézejici ze zakotvené teorie.

Sedova (2014, s. 84) vymezuje zakotvenou teorii nasledovné: ,, ...predstavuje sadu
systematickych induktivnich postupii pro vedeni kvalitativniho vyzkumu zaméreného
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na vytvareni teorie. *“ Zakotvena teorie tedy spociva ve vytvofeni teorie pomoci systematického

shromazd’ovani udajii o zkoumaném jevu a jeho nasledném analyzovani (Miovsky, 2006).

Kodovani je ,,procedurou, ktera umoznuje z mnozZstvi dat ,,vytahnout* promeénné,
které se stanou zdkladem budouci teorie* (Sed'ova, 2014, s. 92). Kodovani je tedy proces

analyzovani zjisténych dat v kontextu zakotvené teorie (Miovsky, 2006).

V praci vyzkumnik vyuzil otevieného kodovani, coz spociva v roztiiSténi textu
na jednotlivé jednotky, kterym jsou pak udéleny kody a s témito koédy vyzkumnik dale pracuje.
Dochazi k postupnému zjistovani, ze koédy se ve vyrocich dotazovanych podobaji,
tak je potieba zacit s kategorizovanim. Do riznych kategorii byly slu¢ovany kody piislusici

stejnému jevu. Po kddovani a nésledné kategorizaci byla pouzita tzv. konstantni komparace.

Principem konstantni komparace je hledani podobnosti ¢i rozdili mezi jednotlivymi

ziskanymi jevy (Sed'ova, 2014).

Analyza tohoto vyzkumného Setfeni byla tedy zahdjena prepsanim rozhovorid
do pisemné podoby. Nasledn¢ byly tyto piepisy zredukovany, zejména o vyskrtani slovni vaty
a upraveni odpovédi na zkracen€j$i verze s vystizenim podstatnych znakl. Tyto upravené
pfepisy jsou uvedeny V piilohach této prace. Po né€kolika dikladnych proctenich byly
vyzkumnikem jednotlivé vyroky informantd oznaceny kody a zafazeny do spolecnych
kategorii. Poté bylo provedeno porovnani ziskanych kategorii ze singularnich rozhovori
a hledani spolecnych ¢i odlisnych znakli. Timto se postupné objevovaly nové souvislosti,
které byly provétovany u vSech informantii. Doslo tak nékolikrat k opakovanému komparovani
spojitosti a odlisnosti mezi vyroky vSech informantt. Byla tedy pouzita metoda otevieného

kodovani s ndslednou metodou konstantni komparace.

4.3 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pted pocatkem vyhledavani informanti k realizaci vyzkumného Setfeni byla stanovena

spole¢na kritéria, kterd musi informant splitovat. Jednalo se o tfi nasledujici zdkladni kritéria:
1. diagnoza ditéte musi sestavat z kombinace alespoii tii typl postizeni,
2. rodina, kde muz pomaha s péci o dit¢, musi byt uplna,

3. otec s dité¢tem zije minimalné 8 let.
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Posledni kategorie je uvedena z ditvodu ziskéani otctl, kteti méli jiz delsi Cas na urcitou
miru vyrovnani se se situaci. A pocit'uji tedy alespon ¢astecné smifeni se S postizenim
jejich ditéte.

Bylo vyuzito zdmérného (Gcelového) vybéru informanti do vyzkumného vzorku
prostiednictvim spoluprace se specialné pedagogickymi centry v Pardubickém kraji.
Zprvu byly kontaktovany pracovnice téchto center bud’ pii osobnim setkéni, nebo na zakladé
telefonické domluvy. Byl jim vysvétlen zamér diplomové prace a cil vyzkumného Setieni.
Autorka je pak v zavéru poprosila o zprostfedkovani kontakti na otce pecujici o déti
s kombinovanym postizenim a ptedala jim ¢i zaslala privodni dopis s pfipadnym souhlasem
0 zapojeni se do vyzkumného Setfeni. Pracovnice specidlné pedagogickych center rozeslaly
tyto privodni dopisy mezi své klientské rodiny. Poté pracovnice téchto stiedisek kontaktovaly
autorku a ptedaly ji vyplnéné souhlasy od otcti, ktefi souhlasili se zapojenim do vyzkumného
Setfeni. Nasledn¢ autorka ze ziskanych formuladiG vybrala ty kandidaty, kteti spliiovali vyse
zminovana kritéria. Prostfednictvim emailu ¢i telefonu se s nimi spojila a domluvila prvni
setkani. Jeden z informantil neni biologickym otcem ditéte, ale po adoptovani a Ziti s ditétem
jiz po dobu jedenacti let, bylipfesto zafazen mezi informanty vyzkumného Setfeni.
Hlavn¢ z divodu ukazky, Ze i ptesto, ze to neni jeho biologické dité se nezalekl péce o ngj.
Pro zachovani anonymity a ochrany osobnich udaji nejsou soucasti prace privodni dopisy
jednotlivych informantl. V pfiloze je pouze uveden navrh zasilaného priivodniho dopisu
se souhlasem o zapojeni do vyzkumného Setteni, ktery byl pfedan v SPC v Pardubickém kraji

s cilovou skupinou kombinovaného postiZeni.

Vyzkumny vzorek byl reprezentovan Sesti informanty pecujici o dité s kombinovanym
postizenim. NiZe jsou v tabulce uvedeny zéakladni tidaje o informantech, které byly potizeny
vyplnénim Zéiznamového archu pro osobni Udaje. Tento arch byl pfedem piipraven
a vyzkumnik vzdy na zacatku rozhovoru do archu zapisoval kratké odpovédi informanta.
Pro zachovani a dodrzeni slibené anonymity jsou informanti, ti€astnici se vyzkumného Setfenti,

oznaceni symboly 11 az 16.

71



Tabulka 4 - Zakladni udaje o informantech

Informant

Vék

informanta

Biologicky

otec ditéte

Vék ditéte

Diagnéza ditéte

50

ANO

17

delece 6.
chromozomu,
epilepsie,

tézka mentalni
retardace, srde¢ni

vada

41

ANO

12

mozeckova forma
DMO (diparéza),
sttedné t€zka
mentalni retardace,

srde¢ni vada

49

ANO

14

DMO, atypicky
autismus, o¢ni
vada, chronicka

renalni insuficience

51

ANO

17

chromozomalni
vada, hluboka
mentalni retardace,

srde¢ni vada

59

NE

16

sttedné t€zka
mentalni retardace,
kvadruparéza,
silna slabozrakost,

epilepsie

Z tabulky lze vypozorovat, Ze vSichni dotazovani otcové pe€uji o dit¢ s kombinovanym
postizenim. U vétSiny déti, tedy u 5 z 6, je potvrzen ur€ity stupen mentalni retardace. Z hovoru

s otci o diagnoze jejich ditéte mize také autorka potvrdit stoprocentni zastoupeni problémi

38

ANO

72

Downtiv syndrom,
stiedné tézka
mentalni retardace,
nedoslychavost,

hypothyre6za

Ptevzato z vlastnich zdroji



V pohybovém vyvoji téchto déti. Omezeni smyslii, at’ uz zraku ¢i sluchu, bylo potvrzeno
u 3 déti. U poloviny déti z dotazovanych informanti byla téz diagnostikovana srde¢ni vada.
U jednoho chlapce byla potvrzena porucha autistického spektra. Tudiz kritérium pro kombinaci
alespon tii typl postizeni bylo u kazdého splnéno. Na zakladé sdéleni od vSech otct
bylo z velké casti potvrzeno i druhé kritérium, tedy, Ze otec Zije spoleéné s matkou a détmi
ve spole¢né domécnosti a tvoii tak tplnou rodinu. Jeden z informantd neni biologickym otcem
ditéte, ale po n¢kolikaletém souziti, po jejim osvojeni a pfijeti ji za dceru, byl tento informant
téz zafazen do vyzkumného souboru. Hlavné z diivodu ukazani jinym otctim, ze 1ze pecovat
0 dit¢ s postizenim, i pfesto, ze neni biologickym otcem. I tfeti kritérium bylo u vSech
potvrzeno. P&t zSesti otcli zije s ditétem od jeho narozeni, tudiz 8 a vice let.
A informant ¢. 5 s rodinou zacal spole¢né zit ve véku 5 let divky, tedy do této doby spolu ziji
11 let.

4.4 Pribéh vyzkumného Setieni

Pted zapocetim vlastniho vyzkumného Setteni predchazela prvotni faze studia odborné
literatury ajejiho zpracovani, ladéni formulaci cili vyzkumného Setieni a otazek
pro polostrukturovany rozhovor. A v neposledni fadé¢ stanoveni pozadavkl pro vybér
vyzkumného vzorku. Cely proces ziskdvani dat a podkladii pro diplomovou praci zapocal v zafi

2017.

Po prvotni fazi nasledovalo obdobi provadéni polostrukturovanych rozhovord s OtCi
pecujici o dité s kombinovanym postizenim. Pfed zapocetim konani rozhovoru byla s kazdym
informantem po telefonu sjednana schiizka pro objasnéni a sezndmeni s G€elem a pribéhem
rozhovoru. U vSech informantd toto prvni setkdni probéhlo v jejich zaméstnani.
Bylo tam informantim sdéleno, Ze ziskané odpovédi budou vyuzity pouze pro zpracovani
vyzkumného Setfeni, jejich anonymita bude zachovana tim, Ze nebudou nikde uvedeny
jejich osobni udaje. Vsichni informanti pfi této prvni schiizce ustné souhlasili s podminkami

rozhovoru a moznosti nahravani rozhovoru na diktafon, ktery byl soucasti mobilniho telefonu.

Rozhovory byly realizovany v €asovém intervalu od biezna do fijna 2018,
pfesna Casova urCeni uskuteénéni jednotlivych rozhovord s informanty jsou uvedeny
v pfilohdch — u pfepisu rozhovoru kazdého z informantd. VéEtSinou setkani probihalo
U informantli v pfirozeném domécim prosttedi — bez pfitomnosti ostatnich ¢lend rodiny.
Jen ve dvou ptipadech bylo shledani uskute¢néno v odpolednich hodinach, tedy po pracovni

dob¢ informantli, na jejich pracovisti, tudiz pribéh rozhovoru nebyl rusen jinymi osobami.
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Schtizka vzdy probihala jen v pfitomnosti informanta a vyzkumnika, z davodu zajisténi
klidného prostiedi, a aby nedochazelo k ovliviiovani vyroki informanta ze strany jiné osoby.
A zarovenn se zamérem vyzkumnika o hlubSi otevieni informanta pfi otazkach tykajicich
se zjiStovani nazort a pocitli informanta.

Casovy horizont trvani rozhovoru se pohyboval v rozmezi hodiny az hodiny a pil,
podle informantovy vyiecnosti. Pied za¢atkem kazdého rozhovoru vyzkumnik s informantem

vyplnil Zaznamovy arch pro osobni udaje.

Prostfednictvim metody otevieného kodovani a konstantni komparace, ob¢ tyto metody
jsou podrobnéji popsany v podkapitole Metodologie vyzkumného Setfeni, byla ziskana data

analyzovana.

4.5 Zpracovani dat

Zprvu vyzkumnik vytvofil jednotlivé kody pro kazdého informanta, mysleny dilezité
mezniky a ndzory informanti, které postupné zarazoval do kategorii se spolecnym tématem.
Tyto kédy tvoii obsah pravych casti nasledujicich tabulek. Nazvy kategorii byly vytvoieny

po zjisténi spolecnych tematickych celkti u kazdého informanta. Jedna se tedy o kategorie:

e Prub¢h sdéleni diagnodzy ditéte,

Subjektivni prozivani pii sd€leni diagndzy ditéte,
e Souvislosti s pfijetim zpravy o postizeni ditéte,

e Komunikace odbornikd,

e Spoluprace s odborniky,

e Postoje nejblizsi rodiny k postizeni ditéte,

e Kontext SirS§iho okruhu ptatel,

e Komunikace s manzelkou,

e Péce o dité s postizenim z pohledu otce,

o Nejvetsi zatéz pii péci o dité s postizenim,

e Copingové¢ strategie,

e Postoj k ditéti s postizenim formou poselstvi.
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Kategorie jsou uvedeny v levé ¢asti nasledujicich tabulek. Byly vytvofeny spole¢né

pro vSechny informanty na zéklad¢ shodnych znakd.

Poté vyzkumnik postoupil ke komparaci s ostatnimi rozhovory. Vyhledaval souhlasné
kody u vsech informanta v jednotlivych kategoriich, které pak v tabulkach oznacil modrym
a tuénym pismem. Tim dostal vysledky pro zodpovézeni dil¢ich cili a vyzkumné otazky,

které budou popsany v nadchazejici kapitole s ndzvem Shrnuti vysledki.

Tabulka 5 - Vytvorené kédy pro informanta ¢. 1 ve spolecnych kategoriich

Prubéh * od manzelky v porodnici
sdéleni diagnozy = byla velmi rozrusena
ditéte e s . , .
= pediatfi ji to sdé€lili velmi stroze a nevhodnym zptisobem
= ozndmeni, Ze neni v poradku
= ]ékafi nedokazali sami fict, jak se bude vyvijet
Subjektivni = jeden zna¢né stresujici, plny otazek
proZivani .

druhy euforicky, ze to nebude tak zlé
pri sdéleni diagnozy

ditéte

Souvislosti " nebyl to aZ takovy problém, Ani¢ka byla celkem roztomilé
s prijetim  zpravy miminko

O postiZeni ditéte = Casté podivovani manZelky, Ze aZ moc dbam na to, aby Anicka

byla dostate¢né oble¢ena
= asi podvédomé obavy byly, ale nepfipoustél jsem si je

= oporou mi nikdo nebyl, musel jsem se tehdy postarat o nasi starsi

pétiletou dceru
= musel jsem zachovat klid

= po fyzické strance méla Anicka zpocatku viditelné pokroky —

to pro mne bylo motivujici

®= smanzelkou jsme se snazili vSemozné¢ zachovat pocit normalni

rodiny — to pro nas bylo velmi dilezité
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Komunikace

odborniku

1ékafi velmi pochybili z hlediska psychologie sdéleni

sdéleni tézké zpravy, poté odchod a ponechali ji zcela samotnou
nikoho nezajimal stav Zeny

nepustili ji k ditéti cely den a nepodavali ji Zadné zpravy

lékari si nevédéli rady

doporucovali umistit Anicku do tstavu

Vv rizikové poradné bylo feceno, ze Si pomoci matefského instinktu

poradi sama

pozdéjsi pomoc ze strany détské 1ékarky

Spoluprace

S odborniky

chci o vsem védét
kdysi nebylo tolik pomahajicich organizaci jako dnes

dochazela pani z rané péce — vozila specialni pomiicky a navadéla

vyhledavat i jiné moznosti rozvoje ditcte

vnucovala manzelce své pobozné pfipominky, Ze Anicka je dar
nespokojenost s ranou péci, pocitoval, Ze to neni prospésné
vétSinou navstévuje l1ékare manzelka

pokud je potieba, tak ji zastoupi i otec

kdysi jezdili na kontroly vsichni spole¢né

Postoje

nejblizsi rodiny

k postiZeni ditéte

doba, kdy se Anicka narodila, byla téZkym obdobim — umrti

V rodiné

velka podpora sestry ze strany otce a bratra s manzelkou ze strany

zeny

nebali se hlidat, krmit a ani ji zabezpecit ve chvilich komplikaci

— zejména pti dechovych obtizich apod.
jiz delsi dobu velmi pomaha i starsi dcera

diky sestfe a star§i dcefi mizeme s manzelkou travit spolecné

chvile jen my dva
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Kontext
Sir§iho okruhu

pratel

dochazi do denniho stacionaie — setkani s jinymi rodinami

S détmi s postiZenim
ve spolecnosti pratel a jejich déti — spolecné zimni a letni pobyty

s manzelkou jsme se snazili zachovat co nejnormaln¢jsi rodinny

systém

pratelé moc pomohli — prijali Ani¢ku takovou, jaka je a vedli

k tomu i své déti

Komunikace

s manzelkou

manzelka vice feSila v§e kolem Anicky
nejspise mela pocit viny, Ze se ji nepodaftilo porodit zdravé dité

potiebovala ubezpeCeni zmé strany, ze ja to tak necitim —

snad se mi to podafilo
ja tyto véci vitbec netesil — prosté se Anicka narodila takova

casto jsme mluvili, manzelka o tom potfebovala mluvit

Péce
0 dité s postiZenim

z pohledu otce

intenzivni péce

krmeni, zabezpeceni hygieny

Anicka $patné spi, tak s ni travim ¢ast noci, kdy se probudi
zavezu i odvezu do stacionare

spolec¢né hrani, prochazky, vylety

bez problému se postara i na nékolik dni i dité sam

parkrat na cviceni Vojtovou metodou

Nejveétsi
zatéz pri péci o dité

S postiZenim

neni to finan¢né jednoduché
ne vSechny pomtcky jsou hrazeny pojistovnou

neni jednoduché pecovat o dité, které nemluvi a je po mnoho let

na urovni kojence

nejtézsi je, kdyz Anicka nafika, bre¢i nebo se vzteka

a sebeposkozuje se a my netusime, co je pticinou
velky stres pro manzelku

obrovska unava
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vyvstavaji otazky, jak dlouho to lze jesté vydrzet

Copingové strategie

sportovni aktivity

pracovni vytiZeni

foceni

pii téchto cinnostech si vycistim hlavu
tolikrat jsme to zvladli, zvladneme to zase

vzajemna podpora s manZelkou ohledné pInéni jejich koni¢ki

Postoj
k ditéti s postiZenim

formou poselstvi

nevzdavat to
1 postizené dit€¢ umi pfinést radost
vyzva

kazda podatena malic¢kost je velkym vitézstvim

Pievzato z vlastnich zdrojii — rozhovory s otci

Tabulka 6 - Vytvorené kédy pro informanta ¢. 2 ve spolecnych kategoriich

Prubéh
sdéleni diagnézy

ditéte

od manzelky — pfi setkani s ptateli, ktefi méli stejné starou
hol¢ic¢ku

byl vidét rozdilny vyvoj obou déti

manzelka uz ze setkani citila, ze u Mart’aska neni néco v poradku
otec to nevnimal

poté navstivila manzelka se synem neurologii a tam fekli, Ze je vSe

v poradku
po dal$i navstéve na neurologii, ale zjistili, Ze je to Spatné

v 8. mésici syna to bylo rodin€ potvrzeno

Subjektivni
prozivani
pri sdéleni diagnozy

ditéte

takovy pocit, Ze mi ho chce n¢kdo vzit
tendence vSe zamykat, hodné nakupovat
divny pocit

nespavost
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Souvislosti
S prijetim  zpravy

0 postiZeni ditéte

asi dosahnuti miry vyrovnani

trvalo to velmi dlouho

rok trpél nespavosti

pocity, co s nim bude dal, az tu nebudeme

pozdéji se rodina zacala zase vice integrovat mezi pratele

pomohl mu pocit, ktery zazil jednou ve vlaku pfi poslechu oblibené
kapely — pocitil, ze vSe zvladnou, budou fungovat dal a vSe bude

v poradku

velmi pomohla manzelka, rodice a kamaradi

Komunikace

odborniku

nejdiive to neurolog nepoznal
jiny odbornik to sdé€lil hodné drsné, ale fekl jen pravdu
neni spokojen s jednanim doktori

spoustu véci si Clovék musi sam n¢jak rovnat a vyhodnotit
postrada v této zemi néjakou kapacitu, ktera by dokazala rict,

co se bude dit

smysl naSel az pfi jednom konziliu, kdy se sesli vSichni lékafi

pecujici o Mart’aska a tekli si, co bude dal

Spoluprace

S odborniky

snazili se pokryt vSechny smeéry, kde synovi néco chybélo —
fyzioterapie, ortopedie, logopedie, psychologie, rana péce

a poté MS specialni
velka pomoc ze strany fyzioterapeutky

rana péce pomohla zprostiedkovat kontakty, pro manzelku forma

psychoterapie, z pohledu otce to moc nefungovalo
velkd pomoc ze strany psycholozky

zajem otce o veSkera specialni vySetieni, spoleCné navstévuji

odborniky
pro otce je dulezité mit prehled, védét, co se déje

potieba radit se s odborniky sam, pokud nééemu nerozume¢l

nebo néco nefungovalo
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Postoje

nejblizsi rodiny

Kk postiZeni ditéte

dobré prijeti od babicek syna
muzsky element to nedal

velka podpora od maminky otce —fikala, Ze nesmim zapomenout

na to, Ze je to nas kluk
pomahaji hlidat babicky, i v laznich — stfidame se

pomahaji i synovci a ségra

Kontext zkouseli pobyty pro déti s DMO, ale spolecné se shodli, Ze to neni

§irSiho okruhu pro né

pratel dobré zazemi kamaradi — podnikame spole¢né vylety a dovolené
téz kamarady z lazni — kazdoro¢n¢ se snazime zajisti si spolecny
termin lazni, ale obcCas se to nezadafi

Komunikace vzdy se to odviji od toho, jaké véci se vyvinuly

s manzelkou

vSe délame spolu a miiZeme se vZdy na sebe spolehnout

jednou se manzelka zeptala, jestli od nich nechci odejit —

spiSe mé to urazilo, nepocital jsem s tim, zZe bych to mél vzdat
kazdy den o tom spolu mluvime

planujeme doptedu

Péce
0 dité s postiZenim

z pohledu otce

péce je rozdélena — nékteré dny se stara i otec sam
kdyz byl maly, tak spolecné i cvicili Vojtovu metodu
jezdim i do lazni — stfidame se po tydnech

rad vyrazi i jen s mladsi dcerou

dovolena s kamarady

spole¢nou aktivitou je bazén a hudba

hudba pomaha psychicky Mart’askovi i nam

spolec¢né chvile pri hrani na hudebni nastroje — otec na ukulele

a Martinek na pianko (jak jen mu to rucicky dovoli)
hudbu povazuje otec za jakousi formu spolec¢né feci se synem

dokazZe se na par dni postarat o obé déti sam
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kvili pracovnimu vytizeni nemulze tolik navstévovat terapie,

ale pokud je potieba, tak si to zafidi

Nejvetsi
ZAtSZ p¥i pédi o dité

S postiZenim

tézké financovat lazné¢ — ze zacatku platili Casto celou Castku

ze svého
pocity, Ze penize potiebuji sehnat daleko vice neZ béZna rodina
zmeéna priorit — bud’ 1dzn¢, nebo dovolena

nemuze pracovat na volnou nohu, ale musi mit stabilni praci,

kde pravideln¢ dostava vyplatu
manzelka nemtize pracovat na plny uvazek
ze zacatku velky stres z toho, ze nedéla na 100 %

stres z predstavy budoucnosti a fungovani Martinka v Zivoté

(aby byl stastny)

Copingové strategie

zatizeni vikendi jen pro sebe nebo pro néj s manzelkou (bez
deti)

pomaha mu cela rodina — manzelka, dcera i syn, pak pratelé a
kdysi i kapela

odménou je i vikend jen s dcerou

relaxace v podobé hor, vyleti a spolecné chvile s manzelkou

(tfeba na vikendu v zahranici)
rad posloucha hudbu

sportovni ¢i kulturni akce

Postoj
k ditéti s postiZenim

formou poselstvi

tézké a slozité
neni to nic, kviili cemu by to ¢lovék mél vzdavat
da se to zvladnout a vytézit z toho maximum

nebat se mit dalsi dité, hlavné v situaci, kdy mate prvni dité

S postizenim (dalsi dité je velkym darem)

Pievzato z vlastnich zdroji — rozhovory s otci
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Tabulka 7 - Vytvorené kédy pro informanta ¢. 3 ve spolecnych kategoriich

Prubéh
sdéleni diagnozy

ditéte

ihned po narozeni syna

na sale nikdo nic nerekl

sdéleni az oSetfujicim lékatem pii navstéve JIP
sd¢leni otci jako prvni, ten to pak musel fici své zené
nevhodné podminky sdéleni stavu ditéte (na chodb¢)
lékar jednal mile, upFimné

nejhorsi pro otce bylo, oznamit to manzelce — nenachazel slova,

nefikalo se mu to lehce

Subjektivni
prozivani

pri sdéleni diagnozy

velky Sok
otazky typu: Proc zrovna my? Co jsme komu udélali?

velka litost

S prijetim  zpravy

0 postiZeni ditéte

ditéte
nedokézal si ptedstavit, co bude dal
pocity kladné 1 =zaporné, bezmoc, ale také nadéje,
Ze t0 zvladneme

Souvislosti prochazel riznymi obdobimi — strach, nejistota, zklamani

a asi dalsi (uz si ptesné nepamatuje)

trvalo to mnohem déle nez manzelce

mysli si, Ze v souc¢asné dob¢ uz se s tim vyrovnal
pomohla mu hodné manzelka, nikdo jiny ani nebyl
velkou motivaci bojovat, byl pohled na malého uzlicka
vzajemna opora s manzelkou

pomahalo mu i mit ¢as jen pro sebe a v hlavé si to urovnat

Komunikace

odborniku

na JIP jednali na rovinu, nic nezatajovali a sdélili, jaké komplikace

jesté mohou nastat

na oddéleni nedonosenych nespokojenost (az znechuceni) —

museli neustale Zadat o podani informaci o stavu jejich ditéte

obcas celkem srozumitelné informace, ale jinak nic
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do soucasné doby nenarazil na doktora, ktery by mu pomohl tak,

aby to pro né¢j bylo dostacujici

spiSe si musi pomoci sam

Spoluprace

S odborniky

spoluprace se stfediskem rané péce, ale spise s nimi pracovala
manzelka
o vse jsem se vSak zajimal, nebylo mi to lhostejné

pomoc ze strany rané péce zejména v podpoie vyvoje syna,
pomohla obstarat zdravotni kocar a také jsme se mohli setkavat

S jinymi rodinami, které mély dité s postizenim

v soucasné dob¢ velka pomoc ze strany SPC — fe$i potiebnosti

ve Skole

rad absolvuje i specialni vySetreni se synem, pokud mu to prace

dovoli

ale sim se sodborniky o stavu svého ditéte moc neradi,

spiSe to prenechava v rezii matky

Postoje
nejblizsi rodiny

k postiZeni ditéte

rodina o tom nechtéla moc mluvit
§ir$i rodina Tomaska nepiijala
akceptuji ho, ale nemaji zajem pomahat

nechce je nikdo zastoupit v péc¢i o syna

Kontext
sirsiho okruhu

pratel

setkavaji se s lidmi s détmi s riznym typem postiZeni

o svych pratelich nemluvil

Komunikace

s manzelkou

komunikace na zac¢atku ohledné pocitii — velky chaos v pocitech

kazdy den ¥eSi spolecné bézné véci vztahujici se k synovi —

ohledné jeho péce

fesi spole¢né porizovani vhodnych zdravotnich pomuicek

Péce
0 dité s postizenim

z pohledu otce

po navratu z prace se snazi vénovat co nejveétsi pozornost synovi

koupe ho, dava mu veceri
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spolecné vylety — aktivné travi ¢as se synem, podle toho,

co ho bavi

jezdi s nim na terapie a k odbornym lékarim do Prahy
radi spolu chodi plavat

podpora syna ve sportu — hraje bocciu a plave

velice malo, ale obCas radi zaziji spole¢nou chlapskou jizdu,

kdy tieba na jeden den se stara pouze otec — nebyva to moc ¢asto

Nejvetsi
ZAtSZ p¥i pédi o dité

S postiZenim

zpocatku se to projevilo na financich — casté dojizdéni

do nemocnice

zajistit davky socialni péce — velké problémy, museli

se casto odvolavat
zajistit mu bezpecnost vzhledem k jeho nestabilni chtizi

vvvvv

nervozita z jeho imunitniho systému — aby nebyl moc nemocny

a neoslabovalo ho to

obavy z budoucna

Copingové strategie

chvilky s rodinou
aktivné sportovat — alespon narazove

nékdy i prace — kde mam chvilku i na sebe a nepfemyslim

0 obavach

Postoj
k ditéti s postiZenim

formou poselstvi

Asi jeding: Vydrzat’!

Pfevzato z vlastnich zdroji — rozhovory s otci
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Tabulka 8 - Vytvorené kody pro informanta ¢. 4 ve spolecnych kategoriich

Priubéh

sdéleni diagnozy

V porodnici a postupem ¢asu po navstévach doktort

ihned pfevezena na JIP, nikdo nic nerekl

pri sdéleni diagnozy

ditéte

ditéte

= pobyt v nemocnici asi tak 3 mésice — informace ziskavali postupné
Subjektivni = nejistota a strach
proZivani .

zivot bude trochu jiny nez doposud

Souvislosti
S prijetim  zpravy

0 postiZeni ditéte

ptijeti trvalo velice dlouho — az nékolik let
oporou byla manzelka a také starsi dcera

ale také vzajemna podpora ze strany pratel a blizké rodiny

Komunikace * nikdo poFadné nedokazal poradit
odborniki ® negativni nazory —neni pro¢ se strachovat, je slepa, dlouho nazivu
nevydrzi apod.
= vzdy vydéSeni
= chovani lékari nebylo optimalni, nechovali se slusné
= ale setkali se i s lékari, kteri chtéli pomoci a byli vlidni
= ve své podstaté vSichni informovali a nic nezatajovali
Spoluprace = nikdo si s pfipadem nevédél rady
s odborniky = Casto nerad navstévoval hlavné¢ kvuli

odborniky, tomu,

7e se nechovali empaticky a s pokorou

vSe Spatné hazeli na nas — je to vychovou

pomohlo mi to obrnit se a nedat na v§echny hloupé rady 1ékatt
dojizdéla do rodiny pani z rané péce — nebyla moc pfijemna
pomoc ze strany zatizenich, kde miize pfes den pobyvat

nema problém zavolat a optat se na rady odbornik, ale zatim

nema pocit, Ze by slysel néco kloudného
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Postoje

nejblizsi rodiny

Kk postiZeni ditéte

nikdy se nikoho neptal
nema pocit, ze by se za Nelinku nékdo z rodiny stydél

velka pomoc prichazi od rodinnych prislu§niki — prevazné

kratkodoba hlidani
mizeme se na rodinu spolehnout

sestra obc¢as hlidala i cely tyden, abychom mohli s manzelkou
a starsi deerou vyrazit do zahranici, kam by to zdravotni stav

Nelince nedovoloval

Kontext

sirsiho okruhu

mame hodné pratel, ktery se k nam neobratil zady — kamaradi

nam i dost finan¢né pomohli

pratel nevyhledavame rodiny s détmi S postiZzenim
ale nevyhybame se jinym rodindm s détmi s postizenim
Komunikace kazdy jsme si fekli svlij nahled na situaci a oba se shodli,

s manzelkou

7e se chceme o dceru spoleéné starat

zpocatku jsem byl rozpadity, zda se jeden znas neboji Tict,

ze to nemtizeme zvladnout
ale oba prosté citime, Ze je to naSe dité
nemame problém komunikovat o v§em, co se tyka Nelinky

vZdy vSe spole¢né vyresime

Péce
0 dité s postiZenim

z pohledu otce

v utlém véku pomoc s rehabilitovanim
pomaham s krmenim, oblékanim, koupanim
obcasny odvoz do stacionarie a ze stacionare
spolecné prochazky, vylety

navstéva lékari

spole¢na jizda autem — to ma moc rada
laskovani

jsem schopen se sam postarat i na nékolik dni — nemusi

mé manzelka ani instruovat, v§e zvladnu
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Nejveétsi
zatéz pri péci o dité

S postiZenim

finanéni zatéZ nepocit’uje — méli $tésti na priznani prispévku

na péci a téz penézni pomoc od kamaradu
nejtézsi je komunikace s Grady — Spatné jednani

kdysi to byly obavy z budoucnosti Nelinky

Copingové strategie

pomoc ze strany rodiny

setkani s prateli

sportovni vyziti — badminton, volejbal, fotbal
vafeni

spolecné chvile s manZelkou

Postoj
k ditéti s postiZenim

formou poselstvi

kazdy clovék je jiny

asi zadna univerzalni rada neni

Pievzato z vlastnich zdrojii — rozhovory s otci

Tabulka 9 - Vytvorené kédy pro informanta ¢. 5 ve spolecnych kategoriich

Prubéh

sdéleni diagnozy

neni biologickym otcem ditéte

dozvédél se to od matky ditéte, pfi jejich seznameni (v 5 letech

pri sdéleni diagnozy

ditéte

ditéte ditste)
= matka otci vSe sd¢lila a fekla mu, at’ se sam rozhodne, jestli s nimi
bude chtit zit
Subjektivni = nejistota
proZivani .

tikal si, ze to nemiiZe nikdy zvladnout, Ze na to neni pfipraven
nechtél opustit matku ditéte

kdyz to zvladaji jini, tak to zvladne také

nemohl spat, nékdy i1 potadné jist

negativni pocity a strach

zpétn€ je moc rad, Ze nedal na prvni pocity
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Souvislosti
S prijetim  zpravy

0 postiZeni ditéte

postupem cCasu jsem to pomalymi krii¢ky piijimal

ted’ mtze s klidem fici, ze je S tim smifen a nemd takové obavy,

jako mél zpocatku

hodné mu pomahala manzelka a bratr

k bratrovi se ob¢as chodil vypovidat — povzbuzoval ho
motivovalo ho zapéleni a celkova energie zeny

chtél byt silny jako ona

pak také laska k obéma

nejvetsi silu mu dodalo narozeni vlastni dcery, které Evicku

ptijimala jiz odmali¢ka moc hezky

Komunikace nechdvam to spie na matce — nemohu zhodnotit
odborniku zaznamenal ale sluiné jednéni doktori
pouze z vypravéni manzelky muze vypovédét o nevhodném
jednani zdravotniki
Spoluprace diky riznym organizacim manzelka nachazela kontakty na jiné
s odborniky rodiny s détmi s postizenim
specialni vySetfeni pfenechava spiSe v reZii matky, ale zajima
se 0 vysledky
Postoje pochopeni ze strany rodiny — hlavng od bratra

nejblizsi rodiny

k postiZeni ditéte

vSichni otce povzbuzovali
neodrazovali ho
1 mladsi dcera piijala svoji sestru dobie

pomahaji nam s hlidanim Evicky

Kontext
Sir§iho okruhu

pratel

diky Evi¢ce mam hodné kamaradii, se kterymi travime spole¢ny

¢as jako rodiny nebo mame jen ¢as pro chlapy
moznost sdileni s kamaradi, ktef'i maji také dité s postiZzenim

spolecna témata s rodinami vychovavajici dité s postizenim
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Komunikace

s manzelkou

po sdéleni o $patném zdravotnim stavu Evi¢ky spolu dlouze

hovorili
nakonec se dohodli, ze se to da zvladnout
dokazou spolu komunikovat o problémech s Evickou

vyhledavaji ale i pfijemnéjsi témata

Péce
0 dité s postiZenim

z pohledu otce

co je vzdy potieba
nemam s ni¢im problém
snazim se manzelce pomahat s rehabilitaci Evicky

pomaham s oblékanim, poddvanim jidla, koupanim,

prebalovanim

odvazim Evicku do stacionare

radi spolu odpocivame a relaxujeme, poslouchame hudbu
Evicka je rada, kdyz ji néco povidam

pobyty na chaté a obcas i vylety

jsem schopen se o Evicku postarat — s manzelkou mame

i rozd€lené dovolené s nasi spole¢nou dcerou

zpocatku mél strach, kdyz se mél starat par dni sam

Nejveétsi
zatéz pri péci o dité

S postizenim

finanéni zatéZ nepocituje — oba maji dobrd zaméstnani

a manzelka je schopna zafidit veskeré financovani

stresujici je asi nejista budoucnost — €0 S ni pak bude

Copingové strategie

moc to nefesim, proste to néjak dopadne

manZelka mé podporuje a doprava mi i ¢as na sebe
sportovani

obcas posezeni s kamarady v hospodé

kulturni akce s manzelkou

relaxace pfi sledovani televize

zaméstnani

spolecné chvile s mladsi dcerou
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Postoj
k ditéti s postiZenim

formou poselstvi

vse brat s nadhledem
v kazdé rodiné se proste najde néco

vSe se da zvladnout, jen se nebat

Pievzato z vlastnich zdrojii — rozhovory s otci

Tabulka 10 - Vytvorené kédy pro informanta ¢. 6 ve spolecnych kategoriich

Pribéh

sdéleni diagnézy

Vv pribéhu manzel€ina téhotenstvi

na zékladé riznych testi, zjistilo se, Ze neni néco v poradku

pri sdéleni diagnozy

ditéte = sdéleni ze strany gynekolozky o pravdépodobnosti Downova
syndromu
®  po narozeni se zjiStovalo, co je vie §patné
= projev lékai‘e pii sdélovani diagnézy byl pro otce uspokojivy
Subjektivni " zkost, ties
proZivani .

pocit neschopného muze, ze nedokdzu zplodit zdravého potomka

pozdé€ji pocit dlevy, Ze to zvladnou

S prijetim  zpravy

0 postiZeni ditéte

ditéte
= je to prosté nas kluk — budeme spole¢né bojovat
= nervozita — hlavné z pocitu, ze se manzelka trapi mnohem méné
= kdyz kluk bojuje, tak bude bojovat téz

Souvislosti * néjakou dobu trvalo, nez informaci zpracoval

stfidaly se pocity selhani, strachu a nejistoty
asi nikdy nebudu zcela vyrovnan, to si myslim, Ze ani nejde
stacilo par dobfe minénych slov a pfehodnoceni situace

oporou mi byla manzelka, moji rodice a celkové cela rodina,

ktera chté€la se v§im pomoci

a do ur¢ité miry mi pomohli i 1ékafi

motivaci bylo vidét, jak se syn snazi
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Komunikace

odborniku

doktofi vzdy vSe ochotné vysvétlili a snazili se nam pomoci
zadné vyhrady na jednani doktori
trochu otce i uklidnili

nejspiSe urcité stesti na lidi

Spoluprace

S odborniky

kladné hodnoceni spoluprace s ranou péci — uzitecné rady
zprostiedkovani kontaktu na odborniky pfes ranou péci
vyhledavani odbornych rad na diskuzich — zejména manzelka

pri navstévach 1ékari si snazim zaridit i volno v praci

kdysi mél vétsi potfebu doptavat se odbornikii na informace,

aby si byl jisty, ze bude v§e délat spravné

Postoje

nejblizsi rodiny

Kk postiZeni ditéte

rodina to prijala velmi dobie, az pfekvapivé dobie
hned chtéli byt s ¢imkoliv napomocni

babicky a dédové hlidaji, abychom s manzelkou méli alespon

chvili ¢as pro sebe — postaraji se na i na par dni

mamka nam pomahala i s rehabilitaci, kdyz byl Honzik maly

Kontext

sirsiho okruhu

kamaradi pomahaji — berou i Honzika na vylet ¢i ho pohlidaji

ve volnych chvilich podnikdme i vylety s rodinami, kteti maji

pratel téz dité s postiZzenim
setkani i s kamarady se zdravymi détmi
otec obcas potfebuje vyhleddvat piitomnost rodin s détmi
S postizenim, aby s nimi mohl sdilet

Komunikace jiz v t&hotenstvi, po zjisténi, Ze je n&co $patné, jsme o tom hodné

s manzelkou

hovorili

¢asto spolu hovofime o tom, co ten druhy proziva

s manzelkou si muzeme fFict cokoliv, i kdyz to zrovna nebude
pfijemné

komunikujeme neustale

91




® trochu i nahlizime do budoucnosti a snazime se na to postupné

pripravit

Péce * pomaham jiz odmali¢ka, jak jen mohu
0 dité s postizenim = spolecné jsme cvidili
z pohledu otce
= stiidame se s manZelkou v laznich
= spolecné hrani

= spolecné sportujeme

= vylety, prochazky

= spolecna starost o pejska

= spolecny konicek — prace v dilng

= doprovazeni na hipoterapii ¢i rehabilitaci

= otec se postara o syna i na nékolik dni sam

Nejveétsi = Iépe se v§e zacalo zvladat aZ po piiznani pFispévku na péci
zateZ pri péci o dité = vdobé, kdy byla manzelka na mateiské, jsem musel brat i vice
S postiZenim smén

= mél pocit, ze musi vydélavat hodné penéz

®  vnitini boj — neustaly strach

= strach z buducnosti

Copingové strategie = pohled na mého syna

= chvile s manzelkou

= rodinné navstévy

= rockové koncerty, poslech oblibené hudby
= sport

= uméni a kultura — vystavy a koncerty

Postoj = at nemaji strach a neboji se fici o pomoc

K ditéti s postiZenim = gspolecnymi silami se da kazda prekazka prekonat

formou poselstvi 5 .
= ptehozeni priorit Zivota
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=  jejich dit¢ jim za to stoji a vrati jim to nespocCetnckrat jinak

= kazdy muze byt Stastny, jen je to o rodiné, jak si to nastavi

Pievzato z vlastnich zdroji — rozhovory s otci

4.6 Shrnuti vysledku

V této kapitole se autorka pokusi o shrnuti vysledki, ziskanych z rozhovora, naslednym

zodpovézenim dil¢ich cilt a hlavni vyzkumné otazky.

Vysledky vztahujici se k dil¢imu cili 1: popsat subjektivni prozivani a pocity otcii
pri zjisténi diagnozy ditéte.

Pti zjistovani pociti po sd€leni diagndzy, se odpovédi informantil v mnohém lisily.
Na tom lze ukazat, jak to kazdd osoba vnima jinak. Zalezi velice na osobnosti jedince,
jak je odolny vyporadat se tézkymi situacemi. VEtSinove asi zazili pocit strachu a nejistoty,

ale z rozhovoru se daji vyvodit i dalsi pocity:

e pocit, ze otec dit¢ ztrati,

e uzkost,
e bezmoc
e nervozita,

e sebeobvinovani — ze neni schopny muz, kdyZ nezplodi zdravé dit¢,
e michani pocitti — stres i euforie,

e litovani se — pocit, Ze se s tim nikdy nevyrovna,

e pocit, ze kdyZ to zvladaji jini, tak to zvladne takeé,

e pozdéji pocit tlevy.

Dva z informanti nemohli po delsi dobu pofadné spat. Kromé dvou informant
se vSichni shodli, Ze Spatné prozivali i sdéleni zdravotniho stavu jejich ditéte ze stran odbornikd.
Nebyli spokojeni s jednanim a chovanim zdravotnického personalu. Naopak se diky tomu jejich
negativni pocity prohlubovaly, jelikoZ méli pocit, Ze jim s tou situaci nikdo nepomuze.
To se odraZelo u vypovédi Etyt informantii, Ze méli Spatné pocity, protoze jim nikdo nedokazal

pomoci. Informant ¢. 2 navrhl feseni, kdy by se mohla zlepsit situace ohledné zajisténi veétsi
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pomoci pro rodinu ditéte s postizenim, a to formu jakéhosi konzilia, kdy se sejdou vSichni

doktofi, ktefi se po zdravotnické strance staraji o dané dité, a spole¢né vymysli plan 1écby.

Z vypovédi, 1ze usuzovat, ze 1 presto, ze otcové nejdiive zazivali pocity vnitiniho boje
a rizné negativni formy pocit, tak s odstupem cCasu se vétSina shodla na tom, Ze tyto pocity
po ¢ase odchazely a byly nahrazeny kladnymi pocity, hlavné pocitem vitézstvi, kdy si zacali
uvédomovat, ze s urcitou formou pomoci vSe zvladnou. TakZe i pfesto, ze nejspiSe méli
zpocatku pocit selhani, tak bojovali, svoji Zenu v této tézké situaci neopustili a spole¢nymi

silami se pustili do péce o jejich dite.

Vysledky vztahujici se k dil¢imu cili 2: sumarizovat podnéty, které vybranym otctim

pomohly neodradit je od aktivni péce o postiZené dité.

Z rozhovorit informantd lze vytvofit uréity seznam podnétl, které pomahaly

dotazovanym otcim v tom, aby se nebali péce o dité s postizenim. Jedna se o nasledujici:
e velka forma podpory ze strany manzelky,
e velka forma podpory ze strany blizkych,
e pocit otce, Ze je to jeho dite,
e otec u ditéte vidi velkou snahu bojovat s postizenim (viditelné pokroky),
e sourozenec postizeného ditéte,
e kladné postoje kamaradu k ditéti s postizenim,

e setkdni sjinymi rodinami s détmi s postizenim a moZnost vidét, Ze 1 jinde
to funguje,

e uklidnéni ze strany odbornikii,

e fungujici organizace, které pomahaji rodindm s détmi s postiZzenim,

e urcitd forma finan¢ni dotace prostiednictvim piispévku na péci.

Podporu ze strany manzelky pocit'uji vSichni dotazovani informanti. Z tohoto divodu

ji nechtéli zklamat a snazili se o vzajemnou podporu. Hlavné diky tomuto neméli nikdy pocit,
Ze musi od rodiny odejit, 1 pfesto, Ze n€kdy zazivali krusné chvile. MozZna bylo také diivodem

to, aby nevypadali za slabochy. Z toho plyne, Ze je dulezité, aby se oba rodi¢e navzajem

podporovali, protoze spolecné jde vse lépe.
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Kromé jednoho z informanti pomohla v§em zbylym dotazovanym z velké ¢asti rodina.
Bylo potvrzeno, ze otec je hned klidngjsi, pokud citi pfijeti ze strany rodinnych ptislusniku.
Zarovenn mu k odvaze bojovat piispiva i kladny pfistup rodiny na péci o dit€ s postizenim.
Pokud otctim pomahaji rodinni pfislusnici s hlidanim ditéte s postizenim, pak se citi byt vice
v klidu a pohod¢. A hlavné si alespont miizou na chvili od narocné péce o jejich dit¢ odpocinout

a nacerpat sily na dalsi dny.

Dalsim podnétem byl pocit otce, ze je to jeho dit€¢ a Ze za né& bude bojovat,
stejné jako on sam bojuje. Bylo to zminéno u dvou z informantd. Ze pohled na jejich dité
jim velice pomaha a chtéji se zapojovat do jejich péfe — spolecné prozivat zazitky
pii jejich péci. Jeden z informantd téz potvrdil, ze kdyz vidi, jak jeho syn bojuje S postizenim,

tak ma také vétsi chut’ bojovat, tudiz se co nejvice zapojuje do péce.

Dalsi dité v roding téZ otctim velice poméha. Ctyfi informanti potvrdili, Ze asi velkym
podnétem pro setrvani s rodinou je druhé dité. I ptesto, ze jedno z déti ma urcité postizeni,
tak rodina se snazi zajistit pocit normalni rodiny. Takze i kvuli zdravému sourozenci se snazi
zit normalni Zivot, tudiZ poméhat i s péci o dité s postizenim, aby byly zachovany hezké vztahy.
Protoze pokud by se tfeba otec nestaral, tak by manzelka byla z péce o dité s postizenim
vycerpana a odrazilo by se to, jak na zdravi, tak na vztazich v rodiné. Tudiz by nebyl zajistén

normalni Zivot rodiny a doplacel by na to zdravy sourozenec.

DalSim podnétem bylo u velké ¢asti informantt to, Ze jejich kamaradi ptijali jejich dité
velice kladn€. A snazi se i ur¢itymi zplisoby pomahat. Byli velice radi, Ze se k nim pratelé

neotoc¢ili zady a oni na to tak nezistali sami.

SpiSe menSina informant popisovala, Ze jim setkdvani s rodinami vychovavaji dité
S postizenim urcitym zplisobem pomaha. Ale naptiklad informant €. 5 si v téchto rodinach nasel
takové kamarady, se kterymi se citi v pohodé a velmi rdd vyhledavé jejich pfitomnost
bud’ pii spolecnych vyletech, nebo jen pro sebe. M pocit, Ze s nimi ma vice spole¢nych témat
a neboji se tak cokoliv fici. U jinych by mohl mit strach, jak na néj budou pohliZzet, hlavné

u téch, co si nedokazou predstavit péci o dite€ s postizenim.

Informantovi €. 6 také pomohlo uklidnéni ze strany odborniki. Diky par dobie minénym
raddm na celou situaci zacal pohlizet jinak. To se u ostatnich informantd fici neda,

ti naopak projevili nespokojenost s odborniky.

95



Informant €. 4 pii rozhovoru sdélil, ze je velkou podporou to, zZe v jejich mesté funguji
takova pobytové zafizeni, kterd jim umoziuji dceru nechavat do odpolednich hodin v zafizeni
a oni tak mohou oba pracovat. TakZe i to pro néj byl velky stimul k tomu, starat se o jejich dceru

doma a nezavirat ji do ustavu, jak jim bylo doporuceno od I¢katt.

AV neposledni fad¢ je to také urc¢ita forma penézni dotace, kterd rodindm pomaha udrzet
jejich rozpocet a zaroven pofizovat velice nékladné pomucky pro rozvoj jejich ditcte.
Vétsina informantti pocit'uje financni zatéz, ale naptiklad s pomoci pobirani ptispévku na péci

citi, ze se da vSe zvladnout.

Vysledky vztahujici se k vyzkumné otdzce: Co ovliviluje a motivuje otce

pri rozhodovani, zda pecovat o ditéte s kombinovanym postiZzenim?

Otce velmi motivuje, pokud citi ur€itou miru podpory od manzelky, rodinnych
prislusnikti ¢i pratel. Jestli rodina i ptatelé akceptuji postizeni ditéte, tak je pro otce lehci

vyrovnavani se se situaci. Citi, Ze na to se zenou nebudou nikdy sami.

Téz je ovlivituje, zda jsou dopiedu informovani o moznostech podpory ve formé
spolupréce s organizacemi ¢i finan¢éni pomoci od statu. Pokud jim tyto informace jsou podany

Vv dostatecném predstihu, tak jejich obavy nemusi byt natolik velké.

U nékterych otclh mize byt velkou motivaci zdravy sourozenec. Snazi se pak zachovat
normalni rodinu, aby tolik netrpélo zdravé dit€. TudiZ nemaji tendence piemyslet

nad odchodem od rodiny.

A nejvétsi formou motivace mize byt samotné dité s postizenim. Pokud otec vidi,
jak se jeho dité€ snazi na sob& pracovat (jsou znamy viditelné pokroky ditéte, napiiklad v oblasti
pohybu, kdy 1 ptes ptekazky bojuje a nevzdava se), tak se v ném bere veEtsi sila také bojovat
a peCovat o své dité, aby se co nejvice rozvijelo, samoziejmé s uvédoménim a branim v potaz

limita ditéte.

wewrs

Vysledky vztahujici se k dil¢imu cili 3: objasnit nejcastéjsi formy podileni se otci

na péci o dité s kombinovanym postiZenim.

Vsichni dotazovani otcové se shodli na tom, ze se do péce o dité s postizenim zapojuji,

jak jen to jde, jak je potieba. VéEtSina neméla problém zapojit se jiz od Utlého véku ditéte.

96



vewr

tak velky rozsah spolecnych aktivit s ditétem kvili jejich t€ZSimu zdravotnimu stavu.
Na zéklad¢ pozorovani autorky neverbalnich projevii informantii pfi odpovidani na otazky
tykajici se péce o jejich dité s postizenim lze fici, Ze vSichni byli se spole¢nymi aktivitami
spokojeni, jelikoz jim be&hem téchto otazek =zafily ofi a ve vétsi mife se usmivali.
A bylo to vidéno i u téch informantu, ktefi kvili t€z§imu kombinovanému postizeni jejich déti

maji omezeny repertoar spole¢nych aktivit. Je to tedy na jedinci, jak si to nastavi.

VSsichni dotazovani informanti poskytuji svému ditéti intenzivni péci ve formé krmeni,
koupani, oblékani — tedy zabezpeceni zakladnich biologickych potieb. VSichni
téz potvrdili, Ze nemaji problém se o dité postarat sami na par dni a také vSichni uvedli,
ze 10 jiz nékolikrat zkusili a nevyvstal néjaky téZsi problém.

Poté je to také zapojovani se do rehabilita¢nich cviceni, kdy poméhali manzelkam
cvicit s ditétem (hodné byla uvadéna Vojtova metoda), bylo to ale vétSinou v omezené mire

kvli jejich pracovnimu vytizeni.

Podle vypovédi informanti mezi nejcastéj$i spole¢né aktivity s jejich ditétem
S postizenim patii vylety, prochazky, spoleéné hrani, nav§téva bazénu, poslech hudby,
navstévy lékari a terapeuti, odvoz do stacionari ¢i do Skol, privezeni ze zarizeni zpét

domu apod.

Informant ¢. 1 téZ uvedl, ze se velkou mérou podili na hlidani dcery pres noc,
protoze jejich dcera Spatn€ spi a velmi ¢asto se béhem noci budi. Takze se s manzelkou stiidaji
Vv hlidani a tiSeni dcery.

Dva informanti potvrdili 1 =zapojovani do péfe pifi pobytu v laznich,
kdy se vzdy po urcitém Case prostiidaji, takze si lazné zaziji kazdy z nich sam s ditétem.

U informanta €. 6 je spoleénym konickem se synem starost o jejich pejska a prace
v dilné, kde mu syn v mensi mife pomaha.

U jednoho z informant je spole¢nou aktivitou s ditétem hrani na hudebni nastroje,
kdy syn hraje na pianko a otec na ukulele. Podle vypovédi otce jim hudba velice pomaha
psychicky, jak jemu, tak synovi. A jelikoz otec ma velice rad hudbu, tak je Stastny,

ze tuto aktivitu miize sdilet se synem.
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Vysledky vztahujici se k dil¢imu cili 4: charakterizovat moZné zpisoby relaxace
a odlehéeni pomahajici otciim vypoiadat se S naronou péci o dité s kombinovanym

postiZzenim.

Zpusoby relaxace a odpocinku od tizivé situace ¢i naroné péce o dité s postizenim
je velice individualni. Takze autorka piedpokladala odlisné odpovédi, ale z velké vétSiny

nachdzela podobné zplisoby odpocinuti si od péce.

VSsichni informanti si nejvice odpocinou pii sportovnich aktivitach. Nékteii Castéji,
jini jen v omezené mife. Je to dino tim, jak moc maji moznost zajistit si hlidani
nebo jak se jim chce. Protoze n¢které dny mohou byt pro otce naro¢né ohledné péce o dité a citi
se pak natolik unaveni, Ze jiz nemaji naladu na sportovani, i presto, ze nékam chodi pravidelné.
Ale sport jim dodava pocit vycisténi si hlavy, vybiti negativnich pocitl a oprosténi

se od urcitych obav.

U c¢tyfech z dotazovanych se opakovalo i vycisténi hlavy béhem jejich pobytu
v zaméstnani. Je to nejspiSe zpisobeno tim, ze je prace napliuje, bavi, a hlavné tam fesi
jiné starosti, tak nemaji ¢as pfemyslet o né€em jiném. Timto zplUsobem si téZ odpocinou
od naro¢né péce o dité s postizenim.

U vétSiny informantl se téZ autorka dozvédéla o relaxovani béhem kulturnich

a uméleckych akcich — v podob¢ navstévy koncertil, vystav, muzei, divadel apod.

Pak také velice zaleZelo na koni€cich vybranych otct, jelikoZ praveé pti jejich oblibenych
¢innostech si nejvice odpocinou, takZe to bylo naptiklad foceni, poslech hudby nebo relaxace

pri sledovani televize.

Jeden zinformanti pocituje velké odlehéeni pii pohledu na jeho syna,
kdyZz na ném vidi, ze je $tastny.

Poté se také velice opakovaly spoleéné chvile s manZelkou, kdy maji ¢as jen pro sebe
— vétSina ma i moznost zazit tyto chvile na vice dni diky podpofe rodiny. JelikoZ je téchto chvili
méné, nez by vétSina chtéla, tak se je snazi uzit, co mozna nejvice. VétSinou tedy relaxuji

a odpocivaji, ale jsou jen spolu a mohou se soustiedit na debaty o jejich pocitech a prozitkach.

Dva z dotazovanych otct potiebuji jako formu relaxace alespon jednou za ¢as chvilku
jen se zdravym ditétem, tedy sourozencem ditéte s postizenim. Radi spolecné podnikaji vylety
¢1 jind dobrodruzstvi, které nemohou s druhym ditétem kvili jeho zdravotnim komplikacim

podnikat. Otcové potvrdili, Ze to neni takova starost, jako kdyZ podnikaji
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néco S handicapovanym ditétem. TakZe si v podstat¢ odpoCinou a nacerpaji energii.
ProtoZe to zdravé dité¢ je pro né velkym darem a chtéji si ho hyckat. Zaroven je to velice
dalezité, protoze se nékdy zdravi sourozenci muzou citit odstréeni, jelikoz péce o dité
s kombinovanym postizenim je po vSech smérech ¢asoveé narocna. Tudiz na druhé dit€ nemusi

zbyvat tolik ¢asu.

U dvou z informantl je to také setkavani s prateli, kde mizou fesit jind témata
nez ta, kterd je provazi bcéhem pobytu doma, kdy se musi soustiedit na to,
aby bylo vSe zabezpeceno. Mohou si tak s kamarady popovidat i o tématech, tykajicich
se sportu ¢i jejich konicku.

Vsechny tyto aktivity by nemohli délat bez podpory jejich manzelek, poptipadé jejich
blizsi rodiny ¢i ptatel, ¢ehoz si dotazovani velice vazi. A snazi se o vzdjemnou podporu
I Z jejich strany. VétSina dotazovanych téz potvrdila, Ze se snazi zajistit i manzelkam cas

pro sebe.

Na tyto aktivity mnohdy neni tolik ¢asu, jako to byva u béznych rodin, ale otcové si diky
své situaci museli pfehodnotit své Zivotni priority, proto si tfeba den volna snazi uzit co nejlépe,
hlavné tedy odpocinkem, protoze ten maji v malé mife. Je to o nastaveni fungovani rodiny

a jich samotnych.

4.7 Podnéty pro praxi

Na zakladé rozhovori s otci a ur€itého autor¢ina hlubsiho prozkoumani vyplynuly urcité
body, které otce nejvice trapi a mohou v nich vyvoldvat pocity nezvladnuti situace.
A tudiz je mohou odrazovat od péce o dité s postizenim. Proto se autorka v této podkapitole

pokusi tyto body stru¢né predstavit a navrhnout mozna feSeni.

Velky problém shleddvaji otcové ve Spatném pfistupu odbornikli a zaroven
Vv jejich neschopnosti rodiné pomoci. Dalo by se to vyfeSit moznosti vzdélavacich kurzh
zamé&fenych na empaticky pfistup k pacientim s praktickymi ukézkami, jakym spravnym
zpiisobem sdélovat Spatnou zpravu o zdravotnim postizenim a jak se chovat k osobam s riznym
typem postizeni. Zaroven by meéli byt lékafi alespoil struéné sezndmeni s ur€itymi typy
postizeni déti, co je mize béhem jejich praxe potkat. Vyhodné by bylo, kdyby jiz u studentt
mediciny probéhly tyto kurzy ve formé predméti. Takze jiz mladi doktofi by meéli vétsi

povédomi o typech postiZeni a v&€déli by, jak s takovymi pacienty zachazet a hlavné, jak jednat
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s rodinnymi pfislusniky. Toto feSeni se autorce nezda, jako néco neredlného, je jen potieba

motivovat Iékare, aby se chtéli vzdélavat i v téchto oblastech.

Vétsinou se otcové se svym trapenim vyrovnavaji sami a neradi sdileji své pocity
jinym lidem, Casto ani manzelka pfesné¢ nevi, jak situaci vnima jeji muz. V téchto situacich
mohou byt tedy vice introvertni, a jak potvrdilo i n€kolik informantii z vyzkumného Settent,
tak jim pomohlo, kdyz své trable tykajici se péce o dité s postizenim mohli sdilet s jinymi
tatinky, ktefi téZ vychovavaji dité s postizenim. Proto by nebylo na Skodu, kdyby se vytvoftily
i svépomocné skupiny otct déti s postizenim. Otcové by se tak mezi muzi vice otevieli
a spole¢n¢ by se mohli podporovat v problémech, které fesi hlavn€ oni, jako tfeba v otdzkach
finan¢niho zabezpeci. Zaroven by to mohlo pomoci otcim, ktefi se zalinaji vyrovnavat
se sd¢lenim Spatného zdravotniho stavu jejich ditéte, kdy by na zkuSenych otcich mohli vidét,
ze zivot 1 tak plyne dal a miize 1 s ditétem s postizenim byt naplnén laskou a spokojenosti.
A proto neni potieba od rodiny utikat. Otcové by si mezi sebou mohli pfedavat zkuSenosti
od odborniki i ozkousené metody, jak pecovat o dité s postizenim. K tomu by jen bylo potieba

n¢koho, kdo cely plan rozjede, nejlépe néjakého angazovaného tatinka.

Pokud otcové nemaji stabilni rodinné zidzemi a ochotné kamarddy ¢i rodinné
prislusniky, ktefi by tfeba jen na par hodin mohli pohlidat jejich dité€ s postizenim, pak je péce
o takovéto dit¢ o to vice naro¢néjsi. Neni Cas na odpocCinek, a to se muize odrazet
na jejich fyzickém, ale i psychickému stavu. Hlavné otcové nechtéji vypadat za slabochy,
tak jedou do poslednich sil. A i kdyz existuje respitni péce, ktera by mohla rodiné pomoci
s docasnym umisténim postizeného do nekolika typl zafizeni a ulevit tak na chvili pecujicim
osobam, tak 1 informanty bylo potvrzeno, Ze vétSina téchto zatizeni v daném Pardubickém kraji
maji omezenou kapacitu, takze jsou vzdy na hodné dlouho dobu plna. A pro né€koho to miize
byt idosti finanéné narocné. Proto by nebylo na Skodu, kdyby Pardubicky kraj pomohl
s financovanim téchto socidlnich sluzeb, aby mohla byt navySena jejich kapacita.
Zaroven by stat mohl alespon v zacatcich podporovat mensim finanénim obnosem socialné
slab$i rodiny pecujici o dité s postizenim, které by rady vyuzivaly zatizeni s odleh¢ovacim
typem sluzby. Také by méla bat zajisténa vetsi propagace respitnich sluzeb, protoze mnoho
otcli o tom nemé povédomi a mohlo by se jim timto pomoci, protoze by védéli, Ze na péci
nemusi byt jen sami a Ze pokud uZ néco nebudou tolik zvladat, tak existuji 1 tyto typy zafizeni.
Hodné otcti ma totiz obavy z toho, Ze ¢asem nebudou zvladat celodenni péci o dité a ze bude

muset jeden z rodict odejit ze zaméstnani, aby se staral v domacim prostiedi.
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4.8 Limity vyzkumného Setieni

I pies snahu autorky, co nejvice eliminovat mozna rizika pro zkresleni vysledka
vyzkumného Setienti, je tfeba pocitat s urcitymi limity. Tyto limity mohou vznikat jak na strané

vyzkumnika, tak na stran¢ informanta.

Mezi rizika ovliviiujici vysledky vyzkumného Setfeni této diplomové prace lze zaradit
urcitd mira nezkuSenosti vyzkumnika. Otazky mohly byt pifi vedeni rozhovoru chybné
pokladany, ¢imz mohlo dochazet k jinému pojeti odpovédi na otazku ze strany informanta.
Dale mohlo dochazet ke zkresleni informaci pfi transkripci rozhovort ¢i jiného vylozeni

odpovédi ze strany vyzkumnika, nez bylo zamysleno.

Limity ze strany informanta mohly nastat z divodu $patného aktualniho rozpolozeni
informanta. Mohl se citit unaveny z délky rozhovoru, z priibéhu dne, z péce o dité s postizenim
apod. Jeho nalada mohla ur¢itym zptisobem zkreslit jeho odpovédi. Nékteré otazky z diivodu
tykajici se pociti a prozitkd pii sdélovani diagnézy, proto mohlo dochdzet ke zkreslovani
téchto odpovédi. Dalsim piipadem mohla byt nedivéra informanta vicéi vyzkumnikovi.
Nekteré otazky rozhovoru byly pro informanty velmi osobni, a tudiz se otcové mohli bat

pravdivé odpovidat. Mohlo to byt zplisobeno nenavazanim bliz§iho vztahu s vyzkumnikem.
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5 Diskuze

Zamérem autorky pro tuto diplomovou praci bylo hlubsi nahlédnuti na péci o dité
s kombinovanym postizenim z pohledu otce. Velice Casto se autorka setkdvala s ndzorem
ostatnich lidi, mtze to potvrdit i na zéklad¢ jejich osobnich zkuSenosti, ze kdyz otec setrva
s rodinou pecujici o dité se zdravotnim postizenim, tak je pokladan za ideadlniho muze. Prameni
to nejspise z prevahy vétsSiho zastoupeni matek-samozivitelek, které pecuji o dit€ s postizenim,
bez zastoupeni otce ditéte v rodiné. Péce o dité s kombinovanym postizenim vytvaii urcitou
miru vétSiho tlaku na rodinu, kterou podle populace nejsou otcové schopni zvladnout,
proto v mnoha piipadech voli strategii Uniku z této pro n¢ tizivé situace, jelikoz si nedokéazi
predstavit budoucno a jejich smysleni je vice negativniho rdzu. Tato diplomova prace
se tedy nesnazi o vyvozovani obecnych zavéri a jejich aplikovani na vSechny otce,
ktefi vychovavaji dit¢ s kombinovanym postizenim. Ale jejim ucelem je ukdzat ostatnim
otciim, chystajicim se peCovat o dité s postizenim, jiny pohled na tuto tizivou situaci. Prokdzat,
ze 1 péCe o dité s kombinovanym postizenim mize pfinaset radost, a naopak vice semknout
rodinu a prohloubit jeji vztahy. Proto vyzkumnym vzorkem pro tuto préaci byli vybrani otcové,
kteti jiz delSi dobu pecuji o dit€¢ s postizenim a neméli nikdy potiebu utikat od rodiny.
Aby na zaklad¢ jejich nazort a sdélenych prozitki ukazali, Ze i oni se nejdfive citili zmateni,
nejisti a ustraseni, ale nakonec se nedali a za své dité bojuji. I pfes Castej$i zdolavani prekazek,
které jim zivot s ditétem s postiZenim nad¢li, si ho dokdzi uzit. A nejcastéjsi radou od vybranych
informantl pro jiné otce, chystajici se pe€ovat o dit¢ s kombinovanym postiZzenim, je vydrzet,
nevzdavat to a pfijimat to jako vyzvu.

Zejména pocatecni otazky zrozhovoru ptivedly autorku k objasnéni si informaci
ohledné prozivani a zplsobli vyrovnavani se snarocnou situaci, jako je péce o diteé
s kombinovanym postizenim, z pohledu otcti. Charakter téchto otazek je spiSe dopliujici,
ale autorce tyto otazky prispivaly k prohloubeni duvéry, vétsiho otevieni a sdileni otct
0 jejich prozivani. Z autor¢inych profesnich zkusenosti lze potvrdit, ze vétSinou muzi neradi
sv¢ pocity infiltruji navenek, mnohdy to nesdé€luji ani svym manzelkdm. Autorka se vSak musi
pfiznat, ze se ji navazani této divéry nepodafilo u vSech informantl, u nékterych ziskala
spiSe strohé¢ odpovédi na pokladané otdzky. Ostatni otazky pak autorce piinesly odpovéedi
na hlavni vyzkumny cil, kterym bylo ziskat soubor faktorti, ovlivitujici kladné rozhodnuti otcti

podilet se na vychové jejich déti s kombinovanym postizenim.
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Otcové nejvice uvadeéli, ze jim pii rozhodovani znacn€¢ pomohla podpora a opora
ze strany manZelky, rodinnych prislu$nika a pratel. Na zaklad¢ projeveni jejich kladného
z4jmu ve vztahu k ditéti s postizenim se otcové necitili tak sami, méli pocit, ze spole¢nymi
silami vSe zvladnou. Bali se totiz mozného odsouzeni a Spatného pftijeti jejich rodiny ze strany
jinych osob. VétSina vybranych informantt (5 z 6) méla vSak $tésti na prfijeti postizeni
jejich ditéte ze strany $irsi rodiny a okruhu ptatel. S timto je pojen i dalsi faktor, a to ujiSténi
a moznost realizace urcitych zpisobi odpocinuti si od péce o dité s kombinovanym
postizenim. Zejména prostfednictvim plnéni svych konicki, vytvareni si urCitého prostoru
pro sebe ¢i spole¢ného ¢asu s manzelkou. Na za¢atku méli pfedstavu (ihned po sdéleni Spatného
zdravotniho stavu ditéte a nacteni rtuznych ¢lankt vztahujici se k diagndze), ze se cely
jejich zivot bude ubirat pouze k péci o dité s postizenim a Zze nebudou mit ¢as na nic jiného.
Proto to zpocatku mize byt pro otce velmi psychicky néarocné, kdyz si ptedstavi,
ze jiz nic pékného nezazije a bude neustale v zaptahu. Postupem ¢asu u v§ech informantt doslo
k ujisténi, ze péce o dit€¢ s kombinovanym postizenim je sice vice ¢asové narocna,
ale s podporou rodiny, pfatel ¢i jinych organizaci si otec mtize dopiat i mensi formu odpodinku.
Velmi zélezi na roding, jak si to nastavi. Jednotlivé formy odpocinku u dotazovanych
informantil jsou predstaveny v podkapitole praktické casti, kterd prezentuje vysledky
a zodpovézeni dilcich cilu.

Informanti, kteti spolecné s ditétem s postizenim vychovavaji i zdravé dit€, se shodli
natom, Ze dualezitym faktorem, pii rozhodovani setrvat srodinou a pecovat o vSechny
jejich déti, bylo snazit se zachovat normalni rodinu, aby tak neutrpél zdravy sourozenec.
Ten jim totiz pfinasi urcitou energii a silu, potfebnou pro naro¢nou péci o dité s kombinovanym
postiZzenim.

Velmi silnym faktorem pii rozhodovani, zda pecovat o dité se zdravotnim postiZzenim,
byl nazor otcii, Ze je to jejich biologicky potomek a budou se o néj starat se v§im vsudy.
Bylo potvrzeno, Ze chtéji vSe o ditéti védét a znat, proto se zapojuji do péce v co nejvetsi mite.
Mnohdy je ta péce napliiuje a velmi radi podnikaji s dit€tem rGzné spolecné aktivity.
Jejich pohnutkou zapojovat se do péce je také to, aby né&jak odlehéili manzelkam,

vewr

i psychicky. A jakou formou péce dotazovani otcové pomahaji svym zenam je uvedeno
téz v podkapitole praktické Casti.
U vybranych informanti nebylo stoprocentné potvrzeno, Ze vliv na rozhodovani

ohledné¢ péce o dit€¢ s kombinovanym postizenim maji odbornici (pfedevsim 1ékaii)
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a jejich snaha pomoci. U vétsiny informantt (4 ze 6) bylo dokazano, ze jednani odborniki
pro né nebylo uspokojivé a byli z ného spise otraveni. Jeden z informantt téZ demonstroval
pfipad, kdy mu bylo odborniky doporuc¢eno umisténi jejich dcery do ustavni péce.
Takze z negativnich odpovédi na otazky, tykajici se jednani a chovani odbornikii a mira
jejich pomoci, lze usuzovat, ze se otcové nenechali zastrasit, a i piesto se rozhodli pecovat
0 dit¢ s kombinovanym postizenim. Snazili se tedy tyto informace ziskat jinym zpiisobem,
naptiklad navdzadnim spoluprace s rtiiznymi organizacemi, které pomahaji rodinam s détmi
se zdravotnim postizenim. Proto se jednim z faktorti také stala pomoc ze strany organizaci
¢i finanéni pomoc od statu. Péce o dit¢ s postizenim miize byt velmi ndkladnd, proto otcové
potvrdili, ze bez financnich pfispévkid od statu ¢i nadaci by mnohé potifebné pomicky
pro sv¢é dité nedokazali obstarat. Tudiz po zjiSténi, Ze jsou rlizné moznosti pomoci a podpory,
nejen finanéni, tak doslo k jejich uklidnéni a zmirnéni jejich obav. Lze to tedy povazovat
za dalsi faktor pomahajici otcim k rozhodnuti, Ze budou pecovat o jejich dité s postizenim.
Je tedy dulezité, aby otcové, ktefi se chystaji pecovat o dit¢ s postizenim, byli dostatecné
informovani o moZznostech podpory pro jejich rodinu. Aby doSlo k jejich wujisténi,
7e na to nebudou sami, budou se moci na nékoho obratit.

Z vysledkl a autor¢ina pozorovani lze vyvozovat i nasledujici zavéry. Pro zapojeni
se do péce o dité s postizenim otcové potiebuji rizné formy motivace a silnou vili piekonavat
prekazky. Casto jim pomédha najiti jiného smyslu Zivota, tfeba si stanovit uréity cil,
¢eho by chtéli s ditétem dosahnout. Je tedy zapotiebi v jejich zivoté piehodnotit priority,
uz to tedy nemusi byt naptiklad diivéjSi honba za penézi, ale spiSe zajisténi zdravi a klidu vSech
v rodin€. VSichni dotazovani informanti se snaZili o zachovani soudrZnosti jejich rodiny,
a to zejména tim, Ze si Casem uvédomili, Ze jejich problém je fesitelny a s ur€itou mirou pomoci
jsou schopni ho zvladnout. Lze tedy ptedpokladat, Ze informanti jsou velmi odolni,
aby se nevzdavali a pfekonavali piekazky.

Nutno podotknout, ze rozhodovani o setrvani s rodinou a zapojeni se do péce o dité
s kombinovanym postiZenim muze trvat i n€kolik let, tudiz se faktory mohou vytvéaret postupné
béhem spolecného Zivota. A na zékladé vyzkumného vzorku, ktery sestaval z otct,
ktefi jiz dlouho dobu pecuji o jejich dité s postizenim, vzesly prave i faktory, které jim pomohly

utvrdit se, ze d€laji spravnou véc a jejich rozhodnuti pecovat o dité s postizenim je prihodné.
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Zavér

Cilem diplomové préce bylo prezentovat ziskany soubor faktori, které ovliviiuji kladné
rozhodnuti otce podilet se na vychové ditéte s kombinovanym postizenim. Ukolem dilé&ich cili
bylo zjistit subjektivni prozivani, pocity otct pii zjisténi diagndzy ditéte a mozné zplisoby
odlehéeni pro vyporddani se stouto situaci, predstaveni moznych podnéti pomahajici

dotazovanym otctim aktivné pecovat o dité s postizenim a nejcastéjsi formy podileni se otcti

na péci o dité s kombinovanym postizenim.

Teoretickd ¢ast byla vénovana poznatkiim z oblasti otcovstvi a dulezitosti otce
pii vyvoji ditéte, zejména u ditéte s kombinovanym postizenim. Dale se zabyvala popisem
moznych podpurnych prostiedkli, které mohou pomoci 1épe zvladnout akceptaci postizeni
ditéte a s tim souvisejici naro¢nou péci o postizené dité. A zavérecna kapitola teoretické ¢asti
pojednavala o problematice kombinovaného postizeni. Praktickd c¢ast prace ptredklada
vymezeni hlavnich a dil¢ich cild vyzkumného Setfeni, prezentovani vyuzitych metod
pro ziskani a analyzovani dat, charakterizovani vyzkumného souboru, organizaci vyzkumného

Setfeni, analyzu a interpretaci dat.

Vyzkumné Setfeni bylo kvalitativniho charakteru, tudiz zvolenou vyzkumnou metodou
byl polostrukturovany rozhovor s vyzkumnym souborem Sesti otct peCujici o dité
s kombinovanym postizenim. VétSina rozhovort probihala v domacim prostiedi informantt,

pfipadné v misté jejich pracovniho plisobeni.

Byly ziskdny faktory, které dotazovanym otcim pomohly pii kladném rozhodovani
0 zapojeni se do péce jejich ditéte s kombinovanym postizenim. Lze tedy fici, Ze hlavni
vyzkumny cil této prace byl naplnén. Vysledky ptinesly zjisténi, ze velky vliv na kladném
rozhodnuti otce mé podpora manzelky, §irSi rodiny a pfatel, starost o zdravého sourozence,
spoluprace s organizacemi Ci fakt, Ze je to jejich dité. Ale zejména potieba otci nenechat

v tom manZzelky samotné.

Vyzkumné Setfeni nevyvodilo zddné obecné zavéry, které 1ze aplikovat na v§echny otce
pecujici o dit¢ s kombinovanym postizenim. Ale ukdzalo ur¢it¢ moznosti, které vybranym
otcim pomahaji vyrovnat se se situaci ohledné péce o dité s postizenim, jejich motivaci k péci.
A zaroven pomohlo nahlédnout na dosud tolik neprobadanou oblast, a to prozivani a pocity

otctl, kteti se chtéji podilet na péci o dit€ s kombinovanym postizenim.
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Ugel diplomové prace na téma ,,Otec v rodiné ditéte s kombinovanym postizenim*
by mél spocivat v predstaveni podnétnych vzorkid otct aktivné se zapojujicich do péce o dité
s kombinovanym postizenim. Prostfednictvim této prace bylo piedat ostatnim otcim,
zejména tém, kteti usiluji o kladné piijeti postizeni jejich ditéte, ale nedafi se jim to,
urc¢itou formu podpory ¢i doporuceni, jak se vyporadat s touto situaci a posilit jejich kladné
presvédceni udrzet Giplnou rodinu. Aby nedochéazelo k vétSimu nartstu poctu samozivitelek

pecujici o dité s kombinovanym postizenim.

106



Seznam pouzitych zdroji

1. ANTONOVSKY, A. Health, Stress and Coping. San Francisco: Jossey-Bass, 1987.

In: KLIMENT, P. Zviddaci (copingové) odpovédi v pomdhajicich profesich. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

2. ASKARI, S.F. et al. Men want equality, but women don’t expect it: young adults’ expectations

for participation in household and child care chores. In Psychology of Women Quarterly,
2010, 34, 2, 243-252. In: MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT
FAMILY. Ad Alta: Journal of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1), 171-174

[cit. 2018-11-30]. ISSN 18047890. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-
42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06

3. BADINTER, E. XY: 0 muzské identité. Praha: Paseka, 2005. Souvislosti (Paseka). ISBN 80-

7185-727-0.

4. BAKALAR, E. Pritvodce otcovstvim, aneb, Bez otce se nedd (dobre) Zit. Praha: Vysehrad,

2002. ISBN 80-7021-605-0.

5. BANDURA, A. Self-efficacy Mechanism in Psychobiologic Functioning. 1992. In: KLIMENT,

P. Zvladaci (copingové) odpovedi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

6. BARTONOVA, M., BAZALOVA, B. a PIPEKOVA, J. Psychopedie: texty k distancnimu

vzdeélavani. 2. vyd. Brno: Paido, 2007. ISBN 978-80-7315-161-4.

7. BAZALOVA, B. Dité s mentdinim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014.

ISBN 978-80-262-0693-4.

8. BENDOVA, P. a ZIKL, P. Dité s mentdlnim postizenim ve $kole. Praha: Grada, 2011.

Pedagogika (Grada). ISBN 978-80-247-3854-3.

9. BENDOVA, P. Osoby s kombinovanym postizenim. 2015 In: POTMESILOVA, P. Specidlni

10.

11.

12.

13.

14.

pedagogika nejen pro socidalni pedagogy. Praha: Parta, 2013. ISBN 978-80-7320-179-1.

BERGMAN, H., and HOBSON, B. Compulsory fatherhood: the coding of fatherhood

in the Swedish welfare state. In B. Hobson (Ed.), Making men into fathers men, masculinities,
and the social politics o f fatherhood (pp. 92-124). Cambridge, UK; New York:

Cambridge University Press, 2002.

BLESSING, M. Meaning of family. Family Love to know, 2014. [online]. [cit. 2018-11-
30]. Dostupné na: http://family.lovetoknow.com/about-family-values/meaningfamily

BOCCHICCHIO, A.M. Fathers in the work place: the use of EAP core technology functions
in assisting fathers with work/family balance. In Journal of Workplace Behavioral Health,
2007, 22,1, 89-102. In: MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT
FAMILY. Ad Alta: Journal of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1), 171-174 [cit.
2018-11-30]. ISSN 18047890. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-
422a830f5426%40sdc-v-sessmgr06

BOSONI, M. L. ,, Breadwinners” or “Involved Fathers?” Men, Fathers and Work in Italy.

In Journal of Comparative Family Studies, 2014, XLV, 2, 293-315. In: MENDELOVA, E.
FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT FAMILY. Ad Alta: Journal of Interdisciplinary
Research [online]. 2018, 8(1), 171-174 [cit. 2018-11-30]. ISSN 18047890. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bfo4-
42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06

BRETHERTON, I. & LAMBERT, J. D. & GOLBY, B. Modeling and reworking childhood
experiences: Involved fathers' representations of being parented and of parenting a preschool

107


http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://family.lovetoknow.com/about-family-values/meaningfamily
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

child, 2006. In: VAGNEROVA, M. Vyvojovd psychologie I1.: dospélost a stari. Praha:
Karolinum, 2007. ISBN 978-80-246-1318-5.

BRYAN, D. M. To Parent or Provide? The Effect of the Provider Role on Low-Income Men'’s
Decisions about Fatherhood and Paternal Engagement. Fathering: A Journal of Theory,
Research, and Practice about Men as Fathers, 2013, 7/(1), 71-89. In: SUWADA, K. Being

a Traditional Dad or Being More Like a Mum? Clashing Models of Fatherhood According

to Swedish and Polish Fathers. Journal of Comparative Family Studies [online]. 2015, 46(4),
467-481 [cit. 2018-11-30]. ISSN 00472328.

CORNEAU, G. Anatomie lisky. Praha: Portal, 2000. In: VAGNEROVA, M. Vyvojovd
psychologie I.: détstvi a dospivani. Praha: Karolinum, 2005. ISBN 80-246-0956-8.

CRESWELL, J. W. Qualitative inquiry and research design: Choosing among five traditions.
Thousand Oaks: Sage Publications, 1998 In: HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie,
metody a aplikace. Ctvrté, pfepracované a rozsifené vydani. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-
80-262-0982-9.

CUMMINGS, E. M., GOEKE-MOREY, M. C., & RAYMOND, J. Fathers in Family Context:
Effects of Marital Quality and Marital Conflict, 2004. In: VAGNEROVA, M. Vyvojova
psychologie II.: dospélost a stari. Praha: Karolinum, 2007. ISBN 978-80-246-1318-5.

CADILOVA, V., JUN, H., THOROVA, K. et al. Agrese u lidi s mentalni retardaci
a s autismem. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-319-2.

CADOVA, E. Metodika préce se Zdkem s télesnym postizenim a zdravotnim znevyhodnénim.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2012. ISBN 978-80-244-3308-0.

CELEDOVA, L. a CEVELA, R. Vyichova ke zdravi: vybrané kapitoly. Praha: Grada, 2010.
ISBN 978-80-247-3213-8.

CERNA, M. a kolektiv. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-246-1565-3.

DUDOVA, R. Otcovstvi po rozchodu rodicovského pdaru. Praha: Sociologicky tistav AV CR,
2008. 234 p. ISBN 978-80-7330-136-1. In: MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN
THE CURRENT FAMILY. Ad Alta: Journal of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1),
171-174 [cit. 2018-11-30]. ISSN 18047890. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf4-
422a830f5426%40sdc-v-sessmgr06

DURANTON, G., RODRIGUEZ-POSE, A. and SANDALL, R. Family Types

and the Persistence of Regional Disparities in Europe. Economic Geography [online].

2007, 85(1), 23 [cit. 2018-11-30]. ISSN 00130095. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=d8568270-ca79-4024-8307-
aa7d28a767ad%40sdc-v-sessmgr02

DURECHOVA, M. Multidisciplindrni pristup k détem s kombinovanym postizenim. Brno,
2006. Diplomova prace. Masarykova univerzita. Pedagogicka fakulta. Katedra specialni
pedagogiky.

DVORAKOVA, H. Pohybem a hrou rozvijime osobnost ditéte. Praha: Portal, 2002. ISBN 80-
7178-693-4.

FALUDI, S. Backlash: the undeclared war against American women. New York:

Three Rivers Press, 2006. In: SUWADA, K. Being a Traditional Dad or Being More Like a
Mum? Clashing Models of Fatherhood According to Swedish and Polish Fathers. Journal
of Comparative Family Studies [online]. 2015, 46(4), 467-481 [cit. 2018-11-30]. ISSN
00472328.

FITZNEROVA, 1. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. Radci pro rodi¢e
a vychovatele. ISBN 978-80-7367-663-6.

108


http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=d8568270-ca79-4024-8307-aa7d28a767ad%40sdc-v-sessmgr02
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=d8568270-ca79-4024-8307-aa7d28a767ad%40sdc-v-sessmgr02

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

FOLKMANN, S. and LAZARUS, R. S. An Analysis of Coping in a Middleaged Community
Sample. 1980. Journal of Health and Social Behavior, 21, 219-231. In: KLIMENT,

P. Zvladaci (copingové) odpovédi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

FRANKL, V. E. Viile ke smyslu. Brno: Cesta, 1997. In: KLIMENT, P. Zviadaci (copingové)
odpovédi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN
978-80-244-4206-8.

GAVORA, P. Uvod do pedagogického vyzkumu. Brno: Paido, 2000. Edice pedagogické
literatury. ISBN 80-85931-79-6.

GECKOVA, A. a kolektiv. Vplyv rodicov and rovesnikov na spravanie adolescentov suvisiace
so zdravim. 2000. Psycholdgia a patopsych. dietata, 35, 3, 233-241. In: VAGNEROVA,

M. Vyvojovd psychologie I.: détstvi a dospivani. Praha: Karolinum, 2005. ISBN 80-246-0956-
8.

GOTTLIEB, B. Selecting and Planning Support Interventions. 2000. In: KLIMENT,
P. Zviladaci (copingové) odpovédi v pomdhajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

GRUNDELOVA, B. Kritickd reflexe konstrukce materstvi a otcovstvi v socidlni praci

s rodinou. Czech[online]. 2018, 18(3), 40-53 [cit. 2018-11-30]. ISSN 12136204. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=7b96dff4-0408-439d-a621-
c6cd9fef4f3e%40sessionmgr4008

HANAKOVA. In: Vrozené chromosomové aberace [online]. 2009 [cit. 2018-11-30].
Dostupné z: http://telemedicina.med.muni.cz/pdm/genetika/res/f/2-
vrozenechromosomove-aberace.pdf

HASTINGS, R. P., BECK, A. Stress intervention for parents of children with intellectual
disability. Journal of Child Psychology and Psychiatry and Allied Disciplines, 2004, 45.
1338-1349. In: KUNHARTOVA, M., POTMESIL, M. a POTMESILOVA, P. Ndrocné
otcovstvi: byt otcem ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi
Karolinum, 2017. ISBN 978-80-246-3600-9.

HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. Ctvrté, pfepracované
a roz§itené vydani. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0982-9.

CHMELOVA, M. Potieby pecujici rodiny. In: Alfabet.cz [online]. 2015 [cit. 2018-11-
26]. Dostupné z: https://www.alfabet.cz/pece-0-rodinu/445-potreby-pecujici-rodiny

JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim:
somatopedickd a psychologickd hlediska. Praha: Triton, 2001. ISBN 80-7254-192-7.

JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim:
somatopedickd a psychologickad hlediska. 2. vyd. Praha: Triton, 2006. ISBN 80-7254-730-5.

KASPAROVA, M. Dité s Downovym syndromem a péce o néj. In: Sance détem [online].
2017, [cit. 2018-11-25]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/deti-s-mentalnim-postizenim/dite-s-downovym-syndromem-a-pece-o-
nej.shtml

KLIMENT, P. Zviadaci (copingové) odpovédi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

KOBASOVA, S. C. Stressful Live Events, Personality and Health: An Inquiry Into Hardiness.
1997. Journal od Personality and Social Psychology, 37, 1-11. In: KLIMENT, P. Zvlddaci

(copingové) odpovedi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

KOLAR, P. Rehabilitace v klinické praxi. Praha: Galén, c2009. ISBN 978-80-7262-657-1.

109


http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=7b96dff4-0408-439d-a621-c6cd9fef4f3e%40sessionmgr4008
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=7b96dff4-0408-439d-a621-c6cd9fef4f3e%40sessionmgr4008
http://telemedicina.med.muni.cz/pdm/genetika/res/f/2-vrozenechromosomove-aberace.pdf
http://telemedicina.med.muni.cz/pdm/genetika/res/f/2-vrozenechromosomove-aberace.pdf
https://www.alfabet.cz/pece-o-rodinu/445-potreby-pecujici-rodiny
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-mentalnim-postizenim/dite-s-downovym-syndromem-a-pece-o-nej.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-mentalnim-postizenim/dite-s-downovym-syndromem-a-pece-o-nej.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-mentalnim-postizenim/dite-s-downovym-syndromem-a-pece-o-nej.shtml

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

Kolektiv autort. Zdiklady specidlni pedagogiky. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2006. ISBN 80-244-1479-1.

KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi. Vyd. 3. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-568-
4,

KUNHARTOVA, M. Vzdélavani déti s kombinovanym postizenim. In: Sance détem [online].

2012 [cit. 2018-11-25]. ISSN 1805-8876. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-
pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/vzdelavani-deti-se-specialnimi-potrebami/vzdelavani-

deti-s-kombinovanym-postizenim.shtml

KUNHARTOVA, M. Rodina ditéte s kombinovanym postizenim. In: Sance détem [online].
2016 [cit. 2018-11-30]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/deti-s-kombinovanym-postizenim/rodina-ditete-s-kombinovanym-
postizenim.shtml

KUNHARTOVA, M., POTMESIL, M. a POTMESILOVA, P. Ndrocné otcovstvi: byt otcem
ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2017. ISBN 978-80-
246-3600-9.

LAMB, M. E. and LEWIS, Ch. Thg development and signifikance of father-child relationships
in two-parent families. 2004. In: VAGNEROVA, M. Vyvojovad psychologie I.: détstvi a
dospivani. Praha: Karolinum, 2005. ISBN 80-246-0956-8.

LAMB, M., &,TAMIS-LEMONDA, C. Fathers' role in child development, 2004. In:
VAGNEROVA, M. Wyvojovd psychologie I1.: dospélost a stari. Praha: Karolinum, 2007.
ISBN 978-80-246-1318-5.

LANGMEIER, J. a KREJCIROVA, D. Vyvojovd psychologie. Praha: Grada Publishing, 2006.
In: KUNHARTOVA, M., POTMESIL, M. a POTMESILOVA, P. Nérocné otcovstvi: byt
otcem ditete s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2017. ISBN
978-80-246-3600-9.

LAUTH, Q. W. Familidre Adaptation an die Behinderung und ihre psychologische
Unterstiitzung. Stuttgart, 1986. In: VITKOVA, M. Somatopedické aspekty. 2., roz§. a preprac.
vyd. Brno: Paido, 2006. ISBN 80-7315-134-0.

LIGHTS, V. a NELSON, J. Cerebral Palsy. In: Healthline [online]. 2018 [cit. 2018-11-25].
Dostupné z: https://www.healthline.com/health/cerebral-palsy

LUDIKOVA, L. Kombinované vady. Olomouc: Univerzita Palackého, 2005. ISBN 80-244-
1154-7.

MANN, M. M. et al. Self-esteem in a Broad-spectrum Approach for Mental Health
Promotion. 2004. Health Education Research, 19, 357-372. In: KLIMENT, P. Zviddaci
(copingové) odpovedi v pomahajicich profesich. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci,
2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

MARIKOVA, H. Caring Fathers: Stories Full of Diversity. Sociologicky Casopis/Czech
Sociological Review. Praha: Sociologicky ustav AV CR, v.v.i., 2009, Vol. 45, No. 1: 89-113.

MATEJCEK, Z. Rodice a déti. Praha; Avicenum, 1986. ISBN 08-011-86.

MATEIJCEK, Z. Co, kdy a jak ve vychové déti. Vyd. 3. Praha: Portal, 2000. Radci pro rodice a
vychovatele. ISBN 80-7178-494-X. In: SANDOROVA, Z. (Re)socializace v rané péci.
Pardubice: Univerzita Pardubice, 2015. ISBN 978-80-7395-961-6.

MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. piepracované vyd.
Jino¢any: H & H, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

MATEJCEK, Z. Rodice a déti. Tieti, upravené vydani. Praha: Vysehrad, 2017. ISBN 978-80-
7429-797-7.

110


https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/vzdelavani-deti-se-specialnimi-potrebami/vzdelavani-deti-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/vzdelavani-deti-se-specialnimi-potrebami/vzdelavani-deti-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/vzdelavani-deti-se-specialnimi-potrebami/vzdelavani-deti-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-kombinovanym-postizenim/rodina-ditete-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-kombinovanym-postizenim/rodina-ditete-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-kombinovanym-postizenim/rodina-ditete-s-kombinovanym-postizenim.shtml
https://www.healthline.com/health/cerebral-palsy

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 3., rozsifené a piepracované vyd.
Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003. Studijni texty (Sociologické nakladatelstvi). ISBN
80-86429-19-9.

MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT FAMILY. Ad Alta: Journal
of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1), 171-174 [cit. 2018-11-30]. ISSN 18047890.
Dostupné z: http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-
4346-bf94-423a830f5426%40sdc-v-sessmgr06

MICHALIK, J. a kol. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim. Olomouc: VUP, 2011.

MICHALIK, J. Rodina a dité se zdravotnim postizenim. In: Sance détem [online].

2012 [cit. 2018-11-25]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/rodina-a-dite-se-zdravotnim-
postizenim.shtml

MICHALIK, J. Rodice a dité se zdravotnim postizenim (nejen) na zdkladni Skole: specialni
vzdelavaci potreby déti a Zakit se vzacnymi onemocnénimi. Caslav: Studio Press
pro Spoleénost pro MPS, 2013. ISBN 978-80-86532-29-5.

MILLER, T. Making Sense of Fatherhood. Cambridge: Cambridge University Press. 2011.
ISBN 9780511778186. In: MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT
FAMILY. Ad Alta: Journal of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1), 171-174 [cit.
2018-11-30]. ISSN 18047890. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-
422a830f5426%40sdc-v-sessmgr06

MILLER-KEANE. Encyclopedia & Dictionary of Medicine, Nursing, & Allied
Health. Saunders, 2006. In: KUNHARTOVA, M., POTMESIL, M. a POTMESILOVA,

P. Narocné otcovstvi: byt otcem ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi
Karolinum, 2017. ISBN 978-80-246-3600-9.

MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada, 20086.
Psyché (Grada). ISBN 80-247-1362-4.

MOZNY, 1. Moderni rodina — myty a skutecnosti. Brno: Blok. 1990. ISBN 80-7029-018-8. In:
MENDELOVA, E. FATHER AND HIS ROLE IN THE CURRENT FAMILY. Ad Alta: Journal

of Interdisciplinary Research [online]. 2018, 8(1), 171-174 [cit. 2018-11-30]. ISSN 18047890.
Dostupné z: http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-

4346-bf94-423a830f5426%40sdc-v-sessmgr06

Narodni centrum podpory transformace socialnich sluzeb. Potieby deti se zdravotnim
postizenim. In: Trass [online]. Praha, 2012 [cit. 2018-11-26]. Dostupné z:
http://www.trass.cz/wp-content/uploads/2016/02/potreby-deti.pdf

NEVSIMALOVA, S., RUZICKA, E., TICHY, J. et al. Neurologie. 1. vydani. Praha: Galén,
2002. ISBN 80-7262-160-2.

NOVAK, T. O otcovské roli: [vyznam otce v rodiné]. Praha: Grada, 2013. Psychologie pro
kazdého. ISBN 978-80-247-4498-8.

NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi: struktura a formy poradenské pomoci lidem
se zdravotnim nebo socidalnim znevyhodnénim. Praha: Portal, 2000. ISBN 80-7178-197-5.

NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim: zaklady a
predpoklady dobré poradenské praxe. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-509-7.

PAULIK, K. ed. Psychologické aspekty zvladdni zatéze muzi a Zenami. Ostrava: Ostravska
univerzita, 2012. ISBN 978-80-7368-993-3.

POTMESIL, M. a kolektiv. Specidlnépedagogicka intervence u déti v raném véku. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2015. ISBN 978-80-244-4432-1.

111


http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/rodina-a-dite-se-zdravotnim-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/rodina-a-dite-se-zdravotnim-postizenim.shtml
https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/rodina-a-dite-se-zdravotnim-postizenim.shtml
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=05b7eebf-6aaf-4346-bf94-42aa830f5426%40sdc-v-sessmgr06
http://www.trass.cz/wp-content/uploads/2016/02/potreby-deti.pdf

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.
94.
95.

96.

PREISS, M., KUCEROVA, H. (eds.). Neuropsychologie v psychiatrii. Praha: Grada, 2006 In:
VAGNEROVA, M. Soucasna psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014.
ISBN 978-80-262-0696-5.

RADZILANI-MAKATU, M. Coping with stress: Parents caring for children with special
health needs. African Journal for Physical, Health Education, Recreation [online]. 2014, 1,
446-458 [cit. 2018-11-30]. Dostupné z:
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=5aac9ed2-c68e-40a7-8f61-
6f3eeb481de3%40sessionmgr4008

RENOTIEROVA, M. a LUDIKOVA, L. Specidlni pedagogika. 4. vyd. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2006. ISBN 80-244-1475-9,

ROTREKLOVA, K. Uloha otce pFi vychové ditéte — angazované otcovstvi [online]. Brno,
2005 [cit. 2018-11-27]. Dostupné z: https://is.muni.cz/th/afdg3/otcovstvi-finalni_verze.pdf.
Bakalaiska prace. Masarykova univerzita v Brné. Filozoficka fakulta.

ROTTER, J. Generalized Expectancies for Internal Versus External Control of
Reinforcement. 1966. Psychological Monographs: General and Applied, 80, 1-28. In:
KLIMENT, P. Zviadaci (copingové) odpovédi v pomdhajicich profesich. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

SHRADER, M. W. a SALZBRENNER, M. Cerebral Palsy. In: Kidshealth [online]. 2018
[cit. 2018-11-25]. Dostupné z: https://kidshealth.org/en/parents/cerebral-palsy.html

SCHWARZER, R. and SCHWARZER, CH. A Critical Survey od Coping Instruments. 1996.
In: KLIMENT, P. Zviddaci (copingové) odpovédi v pomdhajicich profesich. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

SKINNER, E. A. et al. Searching for the Structure of Coping: A Review and Critique of
Category Systems for Classifying Ways of Coping. 2003. Psychological Bulletin, 129, 216-

269. In: KLIMENT, P. Zviadaci (copingové) odpovédi v pomdhajicich profesich. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2014. ISBN 978-80-244-4206-8.

SKUTIL, M. Zdklady pedagogicko-psychologického vyzkumu pro studenty ucitelstvi. Praha:
Portal, 2011. ISBN 978-80-7367-778-7.

SNAREY, J. R. How fathers care for the next generation: a four-decade §tydy. Cambridge,
Mass.: Harvard University Press, 1993. ISBN 067440940X. In: BAKALAR, E. Pruvodce
otcovstvim, aneb, Bez otce se nedd (dobre) zit. Praha: Vysehrad, 2002. ISBN 80-7021-605-0.

SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 3. vyd. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0217-2.

Spole¢nost E [online]. Praha [cit. 2018-11-25]. Dostupné z: http://www.spolecnost-e.cz/co-je-
epilepsie/

SUWADA, K. Being a Traditional Dad or Being More Like a Mum? Clashing Models of
Fatherhood According to Swedish and Polish Fathers. Journal of Comparative Family
Studies [online]. 2015, 46(4), 467-481 [cit. 2018-11-30]. ISSN 00472328.

SVOBODOVA, K. Rodina a zaméstnéni IV. Rodiny po odchodu déti. Praha: Vyzkumny tstav
prace a socialnich véci, v.v.i., 2007. ISBN 978-80-87007-64-8.

SANDOROVA, Z. (Re)socializace v rané péci. Pardubice: Univerzita Pardubice, 2015. ISBN
978-80-7395-961-6.

SULOVA, L. Rany psychicky vyvoj ditéte. Praha: Karolinum, 2004. ISBN 80-246-0877-4.
SVARCOVA, 1. Zéklady specidlni pedagogiky. Praha: Parta, 2012. ISBN 978-80-7320-176-0.
SVARICEK, R. a SEDOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. \'yd. 2.
Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0644-6.

TAANILA, A. et al. Coping of parents with physically and/or intellectually disabled
children. Child: Care, Health [online]. 2002, 28(1), 73-86 [cit. 2018-11-29]. ISSN 03051862.

112


http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=5aac9ed2-c68e-40a7-8f61-6f3eeb481de3%40sessionmgr4008
http://eds.a.ebscohost.com/eds/pdfviewer/pdfviewer?vid=2&sid=5aac9ed2-c68e-40a7-8f61-6f3eeb481de3%40sessionmgr4008
https://is.muni.cz/th/afdg3/otcovstvi-finalni_verze.pdf
https://kidshealth.org/en/parents/cerebral-palsy.html
http://www.spolecnost-e.cz/co-je-epilepsie/
http://www.spolecnost-e.cz/co-je-epilepsie/

97. THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. Rozsifené a prepracované vydani. Praha:
Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0768-9.

98. THURMAIR, M. Die Familie mi teinem behinderten Kleinkind. Friihforderung
interdisziplindr. 1990, ¢. 9, s. 49-62. In: VITKOVA, M. Somatopedické aspekty. 2., ro0zs. a
ptreprac. vyd. Brno: Paido, 2006. ISBN 80-7315-134-0.

99. TRAVNIK, P. Chromozomy clovéka. In: Geneticky brevii [online]. 2012 [cit. 2018-11-25].
Dostupné z: http://www.travnik-
brno.cz/genetika/cs/index.php?localpage=loc chrinfo.php&chrnrz=06

100. Understanding Dysfunctional relationship patterns in your family. Counseling
center University of Illinois, 2007. [online]. [cit. 2018-11-30]. Dostupné z:
www.counselingcenter.illinois.edu/self-help-brochures/familydifficulties/ understanding-
dysfunctional-relationship-patterns-in-your-family

101. UZIS. Mezindrodni statistickd klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémii:
MKN-10. [online]. Aktualizované vydani k 1. 1. 2018 [cit. 2018-11-29]. Dostupné z:
<http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn>.

102. VACLAVOVA, O. Otec — jeho vliv na vyvoj ditéte a misto v rodiné. Sbornik konference
Zdravé rodicovstvi na téma otcovstvi, Brno: CENAP, 2004. In: ROTREKLOVA, K. Uloha
otce pri vychové ditéte — angazované otcovstvi [online]. Brno, 2005 [cit. 2018-11-27].
Dostupné z: https://is.muni.cz/th/afdg3/otcovstvi-finalni_verze.pdf. Bakalatska prace.
Masarykova univerzita v Brn¢€. Filozoficka fakulta.

103. VAGNEROVA, M., HADJ-MOUSSOVA, Z., STECH, S. Psychologie handicapu. Praha:
Karolinum, 2004. ISBN 80-7184-929-4.

104. VAGNEROVA, M. Vyvojovd psychologie I.: détstvi a dospivani. Praha: Karolinum, 2005.
ISBN 80-246-0956-8.

105. VAGNEROVA, M. Vyvojovd psychologie I1.: dospélost a stari. Praha: Karolinum, 2007,
ISBN 978-80-246-1318-5.

106. VAGNEROVA, M. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014.
ISBN 978-80-262-0696-5.

107. VACHEK, J., ZAKIYANOV, O. a TESAR, V. Chronické onemocnéni ledvin — aktudini
situace. In: Medical Tribune [online]. 2014 [cit. 2018-11-25]. Dostupné z:
https://www.tribune.cz/clanek/34685-chronicke-onemocneni-ledvin-aktualni-situace

108. VALENTA, M. a MULLER, O. Psychopedie: teoretické zdiklady a metodika. Praha: Parta,
2003. ISBN 80-7320-039-2.

109. VANCOVA, A. Edukdcia viacndsobne postihnutych. Bratislava: Sapientia, 2001. ISBN 80-
967108-7-X.

110. VASEK, S. Zdklady Specidlnej pedagogiky. Bratislava: Sapientia, 2003. ISBN 80-968797-0-
7

111. Véstnik MSMT: &.j. 25602/97-22. In: 1997, 8/1997.

112. VITKOVA, M., ed. Integrativni specidini pedagogika: integrace $kolni a specidlni. 2.
roz$itené a prepracované vydani. Brno: Paido, 2004. Edice pedagogické literatury. ISBN 80-
7315-071-9.

113. VITKOVA, M. Somatopedické aspekty. 2., rozs. a pieprac. vyd. Brno: Paido, 2006. ISBN
80-7315-134-0.

114, VODA(VZKOVA, D. a kolektiv. Krizova intervence. Praha: Portal, 2002. In:
KUNHARTOVA, M., POTMESIL, M. a POTMESILOVA, P. Ndarocné otcovstvi: byt otcem
ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi Karolinum, 2017. ISBN 978-80-
246-3600-9.

113


http://www.travnik-brno.cz/genetika/cs/index.php?localpage=loc_chrinfo.php&chrnrz=06
http://www.travnik-brno.cz/genetika/cs/index.php?localpage=loc_chrinfo.php&chrnrz=06
http://www.counselingcenter.illinois.edu/self-help-brochures/familydifficulties/ understanding-dysfunctional-relationship-patterns-in-your-family
http://www.counselingcenter.illinois.edu/self-help-brochures/familydifficulties/ understanding-dysfunctional-relationship-patterns-in-your-family
http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn
http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn
http://www.uzis.cz/katalog/klasifikace/mkn
https://is.muni.cz/th/afdg3/otcovstvi-finalni_verze.pdf
https://www.tribune.cz/clanek/34685-chronicke-onemocneni-ledvin-aktualni-situace

115. VOTAVA, J. Ucelenda rehabilitace osob se zdravotnim postizenim. Praha: Karolinum, 2003.
ISBN 80-246-0708-5.

116. VYMETAL, J. Lékaiska psychologie. Praha: Portal, 2003. ISBN 80-7178-740-X.

117. VYMETAL, I. Uvod do psychoterapie. 3., aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada, 2010. Psyché
(Grada). ISBN 978-80-247-2667-0.

118. Zakon ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi.

119. ZOJA, L. Soumrak otcii: archetyp otce a déjiny otcovstvi. Praha: Prostor, 2005. Obzor
(Prostor). ISBN 80-7260-145-8. In: VAGNEROVA, M. Vyvojovd psychologie II.: dospélost
a stari. Praha; Karolinum, 2007. ISBN 978-80-246-1318-5.

114



Seznam tabulek

Tabulka 1 - Typy podpory otcovské péée béhem dekady dtStVi .......ccovvvriviiiiiiiiiiiiieseeeeeeee 22
Tabulka 2 - Desatero zasad a doporuc¢eni rodi¢tim dle Mat&jCKa.........cocvrvviiniiniininineneneseeeeeees 42
Tabulka 3 - Stru¢ny piehled rozvoje jednotlivych oblasti u ditéte s kombinovanym postizenim......... 57
Tabulka 4 - Zakladni Gidaje 0 informantech ..........c.overieiiiiiiiic s 72
Tabulka 5 - Vytvotené kody pro informanta €. 1 ve spolecnych kategoriich ........c.ccocevevvieiviininnnn. 75
Tabulka 6 - Vytvotrené kody pro informanta €. 2 ve spole¢nych kategoriich ........c.ccocvvevereinininnnn, 78
Tabulka 7 - Vytvotrené kody pro informanta €. 3 ve spole¢nych kategoriich ..........ccocevvvvreiiiininnnn. 82
Tabulka 8 - Vytvotené kody pro informanta €. 4 ve spolecnych kategoriich ..........ccooveieieiiiiiinnnn, 85
Tabulka 9 - Vytvotené kody pro informanta €. 5 ve spolecnych kategoriich ..........cccovvieieiiiiinnnn. 87
Tabulka 10 - Vytvorené kody pro informanta €. 6 ve spoleénych kategoriich ...........ccocoovveiiiiiinnnn. 90

Seznam zKkratek

apod.
CNS
DMO
JIP

kol.
MKN-10

MSMT CR
napf.

peri

pre

prof.

SOC

SPC

tzv.

a podobné

Centralni nervova soustava
Détska mozkova obrna
Jednotka intenzivni péce
kolektiv
Mezindrodni statisticka klasifikace nemoci a ptfidruzenych zdravotnich
problémi (10. revize)

Ministerstvo §kolstvi, mladeZe a t&lovychovy Ceské republiky

napftiklad

perinatalni

prenatalni

profesor

Sense of coherence

specidlné pedagogické centrum

takzvané

115



Seznam priloh

Ptiloha ¢. 1 — Priivodni dopis s pfipadnym souhlasem o zapojeni se do vyzkumného Setteni
Ptiloha €. 2 — Zaznamovy arch pro osobni udaje

Pfiloha ¢. 3 — Rozhovor s informantem ¢. 1

Ptiloha ¢. 4 — Rozhovor s informantem ¢.
Ptiloha ¢. 5 — Rozhovor s informantem ¢.
Ptiloha ¢. 6 — Rozhovor s informantem ¢.

Pfiloha &. 7 — Rozhovor s informantem ¢.

AN O AW

Pfiloha &. 8 — Rozhovor s informantem ¢.

116



Prilohy

PRILOHA ¢&. 1

Vazeni otcové,

Jmenuji se Adéla Vorackova a jsem studentkou specidlni pedagogiky na Pedagogické
fakult¢ Univerzity Palackého v Olomouci. Obracim se na Vas s zadosti o Va$i ucast
ve vyzkumném Setfeni, které bude podkladem pro mou diplomovou praci — Otec v rodiné ditéte
S kombinovanym postizenim.

Pro ucely analyzy je klicové ziskat soubor faktor ovlivilyjici kladné rozhodnuti otce
ditéte s kombinovanym postizenim podilet se na jeho vychové. Prace bude provedena
na zaklad¢ vyzkumného Setfeni za pomoci metody kvalitativniho charakteru — strukturovany
rozhovor s otcem.

Ugast ve vyzkumném Setieni je zcela anonymni a veskera data v ném ziskana budou
pouzita jen pro obhajobu diplomové prace. Rozhovor, ktery s Vami bude zaznamenan,
bude ihned po jeho pofizeni anonymizovan. VSechny vefejné pfistupné vystupy z vyzkumu
a jeho analyzy budou citovany anonymné a bude s nimi nakladano bez vazby na Vasi osobu.

V piipad¢ jakychkoliv dotazi ¢i pfipominek mé kontaktujte e-mailem na adrese:

*hhkhhkhkkkhkkhkihkkhkkihkhkihkhkihiiik nebo telefonlcky *********.

Dé&kuji.

S Uctou

Adéla Vorackova

Souhlasim s poskytnutim rozhovoru pro ucely vySe popsaného vyzkumného Setteni.
Beru na védomi, ze icast ve vyzkumu je zcela anonymni a veskera data v ném ziskana

budou pouzita jen pro obhajobu diplomové prace.



V ptipad¢ souhlasu se zapojenim do vyzkumného Setfeni, prosim o vyplnéni nasledujicich

udaju:

Ziji spole¢né s matkou svého ditéte: ANO — NE

Vék Vaseho ditéte:

Diagnoza VaSeho ditéte:

Vas telefon:

Vas email:




PRILOHA ¢&. 2
Zaznamovy arch pro osobni udaje

Vek informanta:

Nejvyssi dosazené vzdélani informanta:

Rodinny stav informanta:

Vek ditete:

Diagnoza ditete:




PRILOHA ¢&. 3
Rozhovor s informantem ¢. 1 uskuteénény dne 24. 3. 2018

V:, Za jakych okolnosti jste se dozvédél o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *
11:,,V porodnici, od manzelky, které to sdélili pediatii.

V:, Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem?

11: ,,Manzelka. Byla velmi rozruSend, pediatii ji velmi stroze a nevhodnym zpiisobem oznamili,
ze Anicka nent v poradku. *

V: ,Jaké myslenky Vas napadaly a jaké pocity jste prozival pri zjisteni zdravotniho stavu
Vaseho ditete? *

11: ,,Stridaly se dva pocity — jeden znacné stresujici, plny otazek, co bude dal, druhy euforicky,
Ze 10 nebude tak zlé. Lékari nedokazali sami Fici, jak se Anicka bude vyvijet.

V-, Jak miZete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho persondlu pii poddvani informaci o zdravotnim
stavu Vaseho ditéte?

11: , Lekari dle mého ndzoru velmi pochybili z hlediska psychologie takoveho sdéleni. Nejprve
se manzelky zeptali, zda je Anicka vitbec nékomu podobnd, poté ji oznamili, Ze bude tezce postizend,
poté odesli a na 24 hodin a ji nechali zcela samotnou. Nikoho nezajimalo, v jakém je ona sama
po takovém sdéleni stavu a ani ji nepodali Zadné zpravy o tom, jak se nadale dari Anicce, ke které ji téch
24 hodin vitbec nepustili. *

V:,,Kdo pro Vis byl nejvétsi oporou v tomto nelehkem obdobi?

11:,,To asi nikdo, musel jsem se starat o tehdy pétiletou starsi dceru, pro ni zachovat klid, ale je pravda,
Ze mi pomahala v péci o starsi dceru moje sestra.

V., Dokazal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?

11: ,,Nemél jsem s tim az takovy problém, Anicka byla celkem roztomilé miminko, dlouho jsem véril,
Ze jeji prognozy nejsou tak zlé. Vzpomindm si jen, Ze se manzelka casto podivovala, jak dbam na fo,
aby Anicka byla dostatecné oblecend, méla dostatecny komfort — to u prvni dcery takto nevnimala —
asi jsem podvédomé obavy mél, ale nepripoustél jsem si je.

V:,, Co Vam pomohlo a dodavalo nejveétsi silu pro vyrovnadni se s touto nelehkou situaci? Co Vas nejvice
motivovalo? *

11:,, Dle vyjadreni lékaiii méla Anicka zustat jen jako leZici, cvicili jsme s ni Vojtovu metodu a po fyzické
strance meéla Anicka zpocatku viditelné pokroky — to pro mme asi bylo motivujici.” Také jsme
se s manzelkou vSemozné snazili zachovat pocit normalni rodiny pro starsi dceru. To pro nas oba

¢

bylo velmi diilezité. *
V., Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? “

11: .,V dobe, kdy se Anicka narodila jsme prochdazeli sloZitym Zivotnim obdobim. Krdtce po sobé nam
umrely obé maminky, o které jsme se starali, tézce onemocnél miyj otec — to vSe mozna vedlo k tomu,

Ze Anicka mela od pocdtku velkou podporu ze strany mé sestry i bratra mé Zeny s manzelkou. Nebali



se nam ji pohlidat, naucili se ji krmit a zabezpecit ve chvilich komplikaci — jako napviklad jeji probléemy
S dechem. *

V:,, Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzajemna komunikace o této situaci? A pripadné
jaké pocity jste si z tohoto rozhovoru odndsel?

11: ,,Manzelka asi vice reSila vse kolem Anicky. Myslim, Ze méla pocit viny, Ze se ji nepodarilo porodit
zdravé dite. Potrebovala ubezpeceni, Ze ja to tak necitim. Snad se mi to podarilo, ja jsem tyto véci vitbec
neresil. Proste se Anicka narodila takova, nepremyslel jsem o tom, kde se stala chyba. Lékari nam to rici
nedokazali i po mnoha vySetienich, i po nasem genetickém vysetieni. UZ v porodnici, kde byla manzelka
po porodu Sest tydnii, mi dala najevo, Ze by chtela mit Anicku doma. I pres to, zZe ji lékari doporucovali
umistit Anicku do ustavu. Citil jsem to stejné, a tak jsem dochazel do porodnice ucit se malou krmit
a zabezpecovat jeji specificke potieby. Nemél jsem s tim problem a videél jsem, jak to manzZelku uklidnuje.
To mé tesilo. Kdyz se ohlédnu zpét, mluvili jsme o tom s Zenou casto, ona o tom potiebovala hovorit,
ale na pocity si moc nevzpomindam. “

V., Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dite? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem?

11: ,,Z pocatku jsme informace neméli Zadné, Anicky diagnoza je vyjimecnad, lékari si nevédeli rady.
Manzelka s malou dochdzela do rizikové poradny, ale vétsinou ji tam bylo receno, Ze Si pomoci
materského instinktu poradi sama. Pozdéji nam velmi pomohla détska lékarka nasich holek. **

V: ,, Spolupracujete ci jste spolupracovali s néjakou organizaci pomdhajici rodinam s detmi
S postizenim? V cem Vam pripadné pomohla?

11:,,Kdysi nebylo tolik organizaci pomdhajicich tak jako dnes. Za manzelkou a Anickou dochdzela pant
z néjaké jako asi rané péce — ale byla velmi poboznd a vnucovala manzelce, ze je Anicka dar, nemyslim
si, ze by to bylo néjak prospésné. I kdyz, pani vozila specialni pomiicky a vlastné nas tak navedla
vyhledavat si i jiné moznosti, jak Anicku rozvijet. *

V., Zajimate se o vysledky specialnich vySetreni Vaseho ditéte?

11:, Ano. Vim ovSem a chci to védet.

V., Mate potrebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo t0 prenechavdte
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

11: ,, Vetsinou navstévuje lékare manzelka, ale v pocatku jsme k odbornym lékarim chodili ¢i jezdili
spolecné. A nemam problém s Anickou jit i na kontrolu sam, kdyz to situace vyzaduje. *

V., Setkavdate se s jinymi rodici deti s postizenim? *

11: ,, Anicka navstévuje denni stacionar, tam samoziejmé k takovym setkanim dochadzi, ale vétsinu Zivota
s Anickou jsme prozili ve spolecnosti nasich pratel a jejich déti na riiznych zimnich i letnich spolecnych
pobytech. Jak uz jsem se zminil, snazili jsme se s manzelkou zachovat co nejnormalnéjsi rodinny rezim
a prozivani pro nasi starsi dceru. Nasi pratelé nam v tom viastné dost pomohli — prijali Anicku takovou,
jaka je a vedli k tomu i své deti.

V-, Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dité?



V:, Neni financné jednoduché starat se o postizené dite. Ne vSechny pomiicky jsou hrazeny pojistovnou.
Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dite? *
11: ,,Ano, hovorime o viem kolem Anicky. "

V: , Jak se podilite na péci o Vase dite?
11: ,,Myslim si, Ze dost intenzivné. Anicku krmim, kdyz je potreba. Zabezpecim ji hygienu, kdyz nemiize
Zena. Anicka Spatné spi, mam mensi potiebu spanku, nez Zena, tak s ni travim cast noci, kdy se probudi.
Zavezu i vyzvednu ji ze stacionare, kdyz ma Zena pracovni povinnosti. Umim se o Anicku postarat. *

V., Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem?
11: ,, Hraji si s ni, chodime na spolecné prochazky, jezdime na vylety.

V., Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby?

11: ,,Bez problému. Jiz jsem to nékolikrdt absolvoval, kdyz Zena v ramci svych pracovnich povinnosti
odjizdi kazdy rok na tyden pryc.

V., Absolvujete ci jste absolvoval s Vasim ditétem nékteré z terapii (prikladem logopedie, rehabilitace,
hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)?

11: ,,Byl jsem parkrat na cviceni Vojtovou metodou. *

V:,,Co podle Vas je nejtézsi pii péci o Vase dite? Co je pro Vis nejvice stresujici ohledné péce o dite
S postizenim? “

11:,, Pecovat o dite, které nemluvi a je po mnoho let na urovni kojence neni vitbec jednoduché. Nejtezsi
Jjsou chvile, kdy Anicka narika, breci nebo se i vzteka a sebeposkozuje a my netusime, co je toho pricinou.
To vidim na manzelce, Ze je pro ni velkym stresem. I pro mne to neni jednoduché. Z takovych situaci
vznika obrovska unava a vyvstavaji otazky, jak dlouho to jesté mizeme vydrzet.

V:, Co Vam pomaha ohledné zbaveni se stresu z této situace?

11: ,,Rad sportuji, jsem i dost pracovné vytizeny, fotim — p¥i téchto cinnostech si vycistim hlavu. Rikam
Si — tolikrat jsme to zvladli, zvladneme to zase. *

V., Pocitujete, Ze mate dostatek casu i sam na sebe? Mate nejakeé konicky? Mate moznost si tyto konicky
pInit?

11: ,,Ano, mam své konicky a vzajemné se s manzelkou podporujeme v tom, abychom si své zdajmy mohli
uchovat.

V:,, Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité?
11:,,Rozhodné asi p7i sportovnich aktivitach.

V., Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si ¢as jen pro sebe?

11:,,Ano, diky nast dnes uz dospélé starsi dceri a mé sestie mame moznost stravit spolecné chvile jen my
dva.”

V-, Pomadha Vam nekdo z blizkych ¢i Sirstho okoli pri péci o VasSe dité? Pokud ano, jakym zpiisobem? “
11: ,, Velmi nam pomaha starsi dcera, ktera se umi o Nelu stoprocentné postarat a také ma sestra,
ktera se o ni stara uz od malicka v dobé, kdy potrebujeme zastoupit. V pripade nouze zaskocila

také svagrova ¢i bratr Zeny. *



V: , Meél byste nejakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychové ditete s postizenim? “
11: ,,Nevzdavat to. I postizené dité umi prinést radost. Je to viastné vyzva. Kazda podarend malickost

‘

je velkym vitezstvim. *

PRILOHA & 41

Rozhovor s informantem ¢. 2 uskuteénény dne 14. 4. 2018

V:, Za jakych okolnosti jste se dozvédel o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

12: ,,Dozvédeél jsem se to viastné od manzelky, kdyz jsme byli na kave s kamarady, kteri méli stejné
starou holcicku. A viastné na té kave, bylo videt kde je Martasek a kde je ta holcicka. Ja jsem si toho
nijak nevsimal, ale Lucka uz to na tom setkani citila. Ze Martasek se nevyviji tak jak by mél. Takze
Lucka sla s Martou na neurologii do Pardubic, a tam ten doktor vikal, Ze je viechno v poradku. Akorat
po trech mésicich, kdyz jsme prisli, tak Fikal, Ze je vSechno jinak, a Ze je vSechno Spatny. Lucka se
ptala, jestli ma cvicit nebo ne, on vikal, Ze ne, Ze je akorat pomalejsi, a pak uz to bylo vSechno Spatny.
V:, Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem?

12: ,,Po 5 mésicich jsme Sli na neurologii, tam doktor Lucce oznamil, ze je jen kluk liny a pozval si nads
za 3 mésice znovu. Po 3 mesicich uz to nebylo zcela ok, takze v 8 mésicich jsme se to dozvedeli. V' 5
mésicich jsme chteli verit, Ze je vSechno v poradku. Lucka méla velky podezrent, Ja ne. Nechtél jsem

Z toho délat drama. A v 8 mésicich nam rikal, Ze je to hodné spatny, Ze je to velky postizeni. Kdyz ho
Clovek drzel tak mel ty zaklony. Do urcity miry mé to prislo normalni, ale pak uz mé to tak prislo zZe ma
zdklony, ktery nejsou normalni. A neurolog, ktery mel 20. let praxe to nepoznal. **

V-, Jaké myslenky Vis napadaly a jaké pocity jste proZival pri zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditete? *

12: ,, Takovej pocit, jako Ze mi ho chce nékdo vzit. Takze ja sem mél takovou tendenci vse furt zamykat
doma. Nakupovat, velikansky nakupy, jako zabarikadovat se. Byl to jako divny pocit. Nespal jsem.

Jak miizete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho persondlu pii podavani informaci 0 zdravotnim
stavu Vaseho ditéte?

V:,,Za celou tu dobu, co jako chodime po doktorech v Cechdch. Jezdime k doktorovi Severovi,

do lazni do Ostravy. Jezdime na ortopedii, do Prahy. Tak co je nejhorsi je, Ze tady v oblasti déti
neexistuje, zadny takovy jako konsenzus, prosté kazdej rekne néco uplné jinaciho. Podle mé tady najit
misto, nejakou kapacitu, kterda by dokdzala vict, co se bude dit, jak se bude dit, co se ma udélat,

CO Se nemda udélat, je opravdu tézké. Tedka nedavno, jsme byli pritomni néjakého konzilia, mezi
doktorama, zZe tam bylo vic doktoru, kteri nam rekli, co se bude dit. Jestli se ma operovat nebo jestli

se nemad operovat. To konsilium byla ale prvni véc, ktera jako méla smysl. Lékari se sesli a rekli

Si CO a ddl. A takhle by to mélo fungovat, normadlné bézné. ProtozZe tohle je pro spoustu rodicii strasné
citlivy tema. A kdyz pak prosté, jako tapou mezi téma riiznyma ndazorama, tak je to prosté divny.

To je muij jakoby, ndzor. Nejsem spokojen s jedndanim doktori, alespon v nasem pripade.



V: ., Kdo pro Vas byl nejvétsi oporou v tomto nelehkéem obdobi? “
12: ,, Tak urcité Lucka, rodice. Maminka teda, a kamarddi. Neni to asi jako uplné bézna zalezitost,
ale my mame stésti na ty kamarddy a pratele. A babicky. *

V: ,,Dokdzal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte? *

vvvvvv

vvvvv

A ten proces, ten byl hodné dlouhy. Ja nevim, tak treba rok jsem skoro nespal, protoze kdyz jsem
usinal tak jsem koukal do stropu. A pak jsem rano zase vstal a Sel do prace, kdyz jsem prisel z prace
tak jsme cvicili. Myslim, Ze jsme to méli oba dva stejné. No vzpominam si na jednu véc.

Kdyz jsme se zacali néjakym zpiisobem jako integrovat zpdtky do Zivota, mezi pratele a tak. Zacali
jsme se s nimi vice vidat. Ja jsem zacal jezdit do Prahy na zkousky, protoze mam kapelu. No a vZdycky
Jjsem se vracel nocnim viakem zpatky a jednou jsem usnul, se sluchatky na usich. Probudil jsem se,
kdyz viak vjizdel do Pardubic. Hrala mi oblibenad kapela. A ja uplné cejtil, Ze to bude vsechno

vV pordadku. Ze to jako zvlddneme. Ze budeme moct fungovat dal.

V:, Co Vam pomohlo a doddavalo nejveétsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou situaci?

Co Vs nejvice motivovalo?

12: ,, Myslim si, Ze jedna véc, kterd se nam podarila je to, Ze Martdsek je socializovanej. Ze nemd
problém chodit do Skoly, mezi pratele. Jezdime na akce s prateli, ziistavame prosté v zivoté i tak.

Tak je to potom takovy ndarocny.

V-, Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? *

12: ,,Moje mamka to prijala, kdyz jsme se bavili, co se déje, tak ona Fikala, Ze furt nesmim zapomenout
na to, ze je to nas kluk jako. Babicky pomahaji taky, synovci, ségra pomaha taky. Treba v laznich,
hlida. Babicky jo, dédeckové ne. Muzsky element to nedal. **

V., Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzdajemnd komunikace o této situaci?

A pripadné jake pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

12: ,,Jako ze bychom néco planovali to asi ne. Vzdycky se to odvijelo od toho, jak se véci vyvinuly.

Vse jsme délali spolu a mohli jsme na sebe spoléhat. Jednou za mnou Lucka prisla, jestli pry nechci
odejit. Ja jsem s tim ani jako nepocital, Ze bych to mél vzdat. A spis to byla jako takova zdlezZitost,
ktera me spis urazila. Protoze, ja bych se mohl zeptat uplné na to samy ja ji. Ale nechtél jsem to
udelat, protoze mé to prislo jako zbytecna otdazka. Co je zrovna potreba, tak to prosté zacneme resit.
Budto to resi Lucka nebo to resime spolecné nebo to resim ja. Jak co no, asi stejné jako u zdravych
deti.

V:,, Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dité? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem? *

12, Jak co. Lucce pomohlo, Ze méla néjaky to zdravotni vzdélani, myslim, Ze byla praveé velka pomoc

ta fyzioterapie. Protoze jak jiz bylo Feceno, je blby Ze doktori spolu moc nekomunikuji a moc



nespolupracuji. Spoustu veci si clovek musi sam néjak srovnat a vyhodnotit. A to Lucce prave
usnadnilo jeji vzdélani. Takze nam pomohla ta fyzioterapeutka a pak rana péce. Ta nam pomadhala

se zprostredkovanim kontaktu. Taky je pravda, Ze u Lucky to byla instinktivni zalezitost jako u matky.
V: , Spolupracujete Ci jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodinam s détmi

S postizenim? V cem Vam pripadné pomohla? “

12: ,, Fyzioterapie, ortoped, psychologie, logopedii, rand péce a pak do Skolky do specidlni. V tomhle
smeru jsme se snazili pokryt viechny sméry, kde Martinkovi neco chybélo a kde se dalo néco napravit.
Vyborné bylo, kdyz jsme mohli chodit k té psycholozce, to si myslim, Ze nam pomdahalo jako docela
dost. Ta méla dobry napady a tak. Z té rané péce k nam dochazeli. U toho ja jsem primo nebyval,
Lucka s nimi ale v kontaktu byla, protoze byla doma. Byla to pro ni takovd jako psychoterapie.

Pro mée jako kdyz jsem se chtel zeptat na néjaky odborny véci, tak to spis moc nefungovalo,

mozna ze jsem mél Spatné polozeny otdazky, nebo tak néco. *

V., Zajimate se o vysledky specialnich vySetreni Vaseho ditéte?

12: ,,Jo to jo, spolu jezdime. O tohle jsem mél vidycky zajem. Asi treba Lucka diky svému vzdelani mi
obcas néco dokdazala prelozit, ale ten zdajem je tam urcité. Je to duleZity mit prehled, védet

tak co se déje co se odehrava.

V:, Mate potFebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo 10 prenechadvate
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

12: ,,Kdyz néco nefungovalo, a potFeboval jsem poradit. Tak ta touha po radé byla, ale pak stejné

se k tomu musel clovek dostat sam. *

V-, Setkavate se s jinymi rodici déti s postizenim? “

12: ,, Jako co se tyka DMO, ne néjak extra intenzivné, ale jako jo, Ze bychom se tomu vylozené branili,
tak to ne. My viastné v té parté, co mame, tak tam mdame taky, kluka, co je autista. Ale nejezdime na
riizny srazy. Nevyhledavame je. Byli jsme na jednom a néjak jsme uznali Ze to jako prosté asi neni
jako ono. Mame to dobré zdzemi kamaradii. Jinak samoziejmé se vidame s téma lidma, co jsou

V ldznich. Ja treba ty lazné snasim velice Spatné. Je to sloZity, co se tyka téch deéti, ty pribéhy rodin,
ale hlavné to Ze jsou tam ty postizeny déti a prosté ja bych jim vSem chtél pomoct, a to nejde. Clovék
t0 s nima proziva, no nemiize si pomoct, lidi si poplacou a odhodi ty své problémy. To chapu,

ale je to prosté tézky. Pro mé, jako pro chlapa jsou ty ldzné mnohem téz$i psychicky nez fyzicky.

Pro Zenskou je to tezky fyzicky, ale psychicky to zviladaji lip nez prosté chlapy. *

V: ,, Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dite? *

12: ,,Co se tyka tohohle, tak asi urcite. Co jezdime tedka do lazni, tak ted je to asi dobry,

ale kdyz prisel rok 2008 a dalsi ty léta, byla ta krize. Tak vilastné prestalo hodné financovani, firmy
prestali davat rizny dary. A my jsme v té dobé zacali jezdit do lazni a museli jsme si to platit, ty prvni
pobyty ze svého. Coz jako, byla treba castka 50 tisic dvakrat rocné, takze jako sehnat tyhle penize
navic z platu. No je to budto jedem do lazni nebo na dovolenou jo, takze v té dobé jsme si rikali,

Ze prednéjsi je urciteé zdravi. Pocitujeme to, Ze ty penize musime sehnat daleko vice nez potiebuje



bezna rodina. Ja to tieba cejtim hodné. Lucka by treba pracovala na plny nivazek, meéli bychom vic
penez. Tak pro mé bylo zdsadni sehnat jako dobrou, stabilni prdci, ale takovou praci, kde opravdu
plati, ne aby poslali penize po 3 mésicich nebo tak néco. Ale tedka cejtim zZe by bylo idedlni, kdybych
Sel na volnou nohu, protoze prdce je strasné moc v té projekci, takze bych mohl pracovat sam na sebe,
ale tam je to velky nebezpeci ze to jednou mize skoncit nebo pripadné, Ze nékdo nezaplati. A to by bylo
pro nas prosteé znicujici. Takovouhle véc si dovolit nemuizu.

V., Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dité? *

12: ,, Mluvime spolu o tom kazdy den, planujeme dopredu, co je potreba zaridit na dalsi den,

ale i na ostatni dny dopredu. *

V., Jak se podilite na peci o Vase dite?

12: ,,Mame to rozdélené, nékteré dny se staram i jen ja sam, do lazni jezdim téz. A jsem schopen

se postarat o Martaska a Majdu, aby si Lucka mohla zajit s kamaradkama. ™

V., Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem? *

12: ,,Jako vyrazny omezeni tam urcité je jo. Kdyz vidam kolegy z prace, jak casto jezdi na dovolenou.
Pro nas treba hory zimni neexistujou, protoze prosté nevime, co bychom tam délali. Co by tam
Martasek délal, takze to praktikujeme, kdyz mame par dnii volno. Tak prosté bud'to spolecné,

nebo zviast, ja treba vezmu Magdalénku na lyZe, aby se naucila lyZovat. Jezdime s kamarddy

na dovolenou, zkouseli jsme i vodu, teda. Taky jde o to, aby to dité z toho mélo radost, a Martinek

by prosté ze svahu radost nemél, zkouseli jsme to. Mdame spolu bazén, takze tam se bazénuje, obcas
chodime ja s Martaskem do bazénu, do klasického tady v Pardubicich. Jinak spolecnou teda mame
hudbu, coz je dobry, na to jsme prisli, a hodné to pomaha jako psychicky jak Martaskovi, tak nam.

A fungovalo to viastné uz na zacatku, kdyz jsme zacali cvicit toho Vojtu, tak pisnicky fungovali.

Bud’ jsme néco poustéli, nebo jsme sami zpivali, odhodili jsme stud, a pro to dité je to lepsi, to dité
reaguje daleko lip, kdyz jsou to primo rodice. A my tedka mame spolecné hudbu, zacali jsme jezdit

na festivaly, Martinek hraje vyborné na pianko, teda to, co mu ty rucicky dovolej. Ma genialni hudebni
sluch. A tu hudbu jsme nasli spolu no. I jako spolecnou rec, a hodné nam to pomdha. A tedka on hraje
vlastné na pianko, a ja ho doprovazim na ukulele. To je asi nase nejvyraznéjsi aktivita. *

V., Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby? *
12: ,,Jo to jo, urcite. Jezdime do lazni. Lucka obcas odjede na vikend s kamaradkama.

Takze 10 ja se postaram. O obé décka. Mame vikend tieba jen ja pro sebe, a nékdy i ona pro sebe,
to mdme rozdéleny. I obcas jenom my dva, Ze babicky pohlidaji.

V., Absolvujete Ci jste absolvoval s Vasim ditétem néktereé z terapii (prikladem logopedie,
rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)? “

12: ,, Lucka chodi na fyzio a na logopedii. Ma to vétsinou v ramci Skoly. Ono to byva vétsinou

ve Spatny cas. Ale pokud je nekde potieba ma pritomnost, tak si to dokazu zaridit.

V-, Co podle Vas je nejtézsi pri péci o Vase dité? Co je pro Vs nejvice stresujici ohledné péce o dité

S postizenim? *



12: , Stresujici ze zacdtku pro mé bylo to, Ze jsem mél pocit, zZe to nedéelam na 100 %.

Pak je samozrejmé stresujici, ta predstava budoucnosti. Jako treba kdybychom tady nebyli. Kdybych
tady nebyl ja, tak to je stresujici, asi jako no. Pak jesté to fungovani. Aby dokazal dobre fungovat pak
nekde i mimo domov. Aby byl nékde stastnej, i bez nas. Aby fungoval ve skole. Kdyz nebude fungovat
ve Skole tak to je spatny. “

V:, Co Vam pomaha ohledné zbaveni se stresu z této situace?

12: ,,Je to zas ta kombinace, Lucka, Majdalenka i Martasek. Pak jsou to samoziejmé pratele,

treba ta kapela, ktera ted’ bohuzel nefunguje. Pak taky zajit si na koncert a tak.

V-, Pocitujete, zZe mate dostatek casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky? Mate moznost

si tyto konicky plnit?

12: ,,Jako toho ¢asu pro sebe neni néjak extra moc, ale néco si obcas utrhnu. Ten cas je relativni,
mohlo by ho asi byt i vic, ale z toho, co je jsme radi. Dokdazeme si i navzdajem vyjit vstric, a néjak

to vymyslet. Kazdej z nas si musi nékdy vorazit. Ale taky kdyz se to zrovna nehodi, tak si Fekneme
jako tedka ne. Snazime se udeélat vzdy rozumny kompromis, ale jako nechceme se jako moc omezovat
no. Ono to jako podle mé i jako u zdravého ditéte nikam nevede, tady ten prostor by meli mit vsichni.
Jako ale jak jsem Fikal, pro mé je tieba i odména i tieba ten vikend s tou Majdalenkou. To Ze miizeme
vyrazit nékam, to je taky velka odmeéna. To je taky relaxace, ja jako nepotiebuju jezdit na néjaky
wellness pobyty. Jezdime na ty hory, na vylety, obcas koupime nejlevnéjsi letenky a letime nékam

na vikend. **

V:,, Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité? *
12:,,Hlavné u poslechu hudby, sportovnich a kulturnich akci ¢i na vyleté s rodinou

nebo jen s Luckou.

V:, Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si cas jen pro sebe?

12: ,,0On je problém s hlidanim, mit ¢as na sebe, tam to 7eSime s babickama. Ale snazime se uz jak jsem
rikal, vyhradit si spolecné chvile pro sebe, treba formou kratké dovolené jen pro nas dva. *

V:,, Pomaha Vam nékdo z blizkych i sirsiho okoli pri péci o Vase dité? Pokud ano, jakym
zpusobem? “

12, Ty instituce, je jich malo nebo nejsou, a je to vzdy zabrany. Babicky hlidaji hodne, s kamaradama
Jjezdime, ale nikdy jsme se o hlidani neptali. Moje ségra celkem casto i hlida. Ta je uZasnd,
obcas Si bere i dovolenou, aby tady pohlidala Martinka. Je to uZasna teta. Jinak asi nikdo.

V., Mél byste néjakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychove ditéte s pPostizenim?
12: ,,Je to proste tezky a slozity, neni to jako zZadnad prochdzka riizovym sadem, vZdycky to bude sloZity.
Ale jako neni to nic, kviili cemu by to méli vzdat, da se to zvladnout a vytéZit z toho maximum.

A asi jedna rada na zavér nebat se mit dalsi dite, hlavné v situaci, kdy mate prvni dité postizené.

‘

Treba Majdalenka je pro mé ted’ velkym darem. *



PRILOHA & 5

Rozhovor s informantem ¢. 3 uskuteénény dne 8. 6. 2018

V:, Za jakych okolnosti jste se dozvédél o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

13: ,,Bylo to ihned po narozeni mého syna. Na sdle nam nikdo nic nerekl a az kdyz jsem malého
navstivil na JIP, tak ke mné prisel jeho osetiujici lékar a vSe, co se prihodilo, mi sdélil. Pamatuji si,
Ze mé to sdélil jako prvni, manzelce jsem to vekl az ja osobné. To pro mé bylo asi nejhorsi...

Porod rotiz neprobéhl uplné hladce. Pravdou je, Ze ani téhotenstvi nebylo pro manzelku vitbec snadné,
ale bohuzel se na tohle vsechno prisio az pozdeé. ,,

V:,,Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem? “

13: ,,Jak jsem jiz Fikal, byl to oSetiujici lékar mého syna. Odved|! si mé tehdy ven na chodbu a tam

se mi vSe snazil sdelit. Byl ke mné celkem mily a zaroven uprimny, ale kdyz si tak vzpominam,

tak jsem byl v takovém soku, Ze jsem ho asi ditkladné neposlouchal. Pak tedy bylo na mé ozndmit

to manzelce. Nerikalo se mi to lehce, nedokdzal jsem nachazet slova... *

V., Jaké myslenky Vas napadaly a jaké pocity jste prozival p7i zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditéte?

13: ,,Vim, ze jsem si kladl otazku: Proc zrovna my? Co jsme komu udélali? ... Bylo mi to moc lito,
nedokazal jsem to ani zpracovat, a hlavné jsem si nedokazal predstavit, jak to bude dal.

To si vzpomindm, Ze mé nejvice tizilo.

V., Jak miizete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho persondlu pri podavani informaci

0 zdravotnim stavu Vaseho ditéte?

13: ,, Podle mého, manzelka by totiz méla jiny nazor, na JIP jednali ,,na rovinu*“, nic nezatajovali

a sdelili, jaké komplikace jesté mohou nastat. Jina situace vsak byla na oddéleni nedonosenych,

kam syna posiéze prelozili. Tam jsem byl az znehucenej...o jakékoliv info jsme pordd dokola museli
Zadat, a i pres obcasné vyhruzky (za to jsem se pak trochu stydél, ale v té situaci mé to nedochazelo)
se nam nedostalo takovych odpovédi, jaké jsme cekali.

V:, Kdo pro Vis byl nejvétsi oporou v tomto nelehkem obdobi? *

13: ,,Rozhodné manzelka... on asi ani nikdo jiny nebyl. *

V-, Dokazal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?

13: ,, Popsat asi nedokdzal, prochazel jsem si riiznyma obdobima (strach, nejistota, zklamani a nevim,
CO jeste), ale vim rozhodné, Ze mi to trvalo dlouho, mnohem déle nez manzelce. Ale v soucasné dobé
uz Sl myslim, Ze jsem se s tim vyrovnal.

V-, Co Vam pomohlo a doddvalo nejvétsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou situaci?

Co Vs nejvice motivovalo?

13: ,, Nejvice mé asi motivoval pohled na naseho malého uzlicka a také mi hodne pomdahalo to,

Ze jsme si s manzelkou byli vzajemnou oporou. A asi to i pFizndm, ale obcas mi i pomdhalo mit cas

I

jen pro sebe a trochu si to v hlavé srovnat, takze jsem byl i pak rad, Ze miizu odejit do prace.’



V: ., Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? “

13: ,,Kdyz nad tim premyslim, tak vlastné nevim... oni o tom nechtéli moc mluvit — tedy myslim mé
a manzelciny rodice. *

V:, Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzajemnad komunikace o této situaci?

A pFipadné jaké pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

13: ,, Ano, rozhodné, nekolikrat a co se tyce pocitii, tak byly hodné rozporuplné, michaly se tam pocity
kladné a zaporné a pak také bezmoc, ale téz nadéje, ze to zviadneme .... jak ja Fikam, mél jsem spise
velky chaos v pocitech.

V-, Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dité? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem?

13: ,, Rozhodné ne, nikdo z lékari nas neinformoval o péci o postizené dité, dostali jsme pouze celkem
srozumitelné informace o zdravotnim stavu naseho syna, ale jinak ani tuk. Tohle se tykalo
hospitalizace na JIP, ale kdyz si to tak prehravam, tak jsem asi za celou tu dobu, co Tomaska mame
nenarazil na doktora, ktery by mi pomohl tak, aby to bylo pro me dostacujici. Spise si musime pomoci
sami. *

V-, Spolupracujete i jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodinam s détmi

S postizenim? V cem Vam pripadné pomohla?

132 ,, Ano, se strediskem rané péce. Ale spise s nimi pracovala manzelka. dojizdeli v dobé, kdy ja jsem
byl v prdci, ale kdyz jsem pak vzdy prisel, tak jsem se o vse samozrejmé zajimal. Nebylo

mi to [hostejné. Pamatuji si, Ze poradkyné nam pomdhala predevsim v podpore vyvoje Tomdska,
pomohla nam obstarat zdravotni kocar a také jsem se setkavali, diky jejimu pricinéni, i s jinyma
rodinama, které mély dité s postizenim. Ted nam hodné pomaha SPC, co se tyce pomoci uzpiisobit
Tomaskovi vse potiebné ve skole. ™

V:, Zajimate se o vysledky specidlnich vySetieni Vaseho ditéte? *

13.,, Urcite, jsem i ochoten absolvovat riizna vySetreni, pokud mi to vSak prdce dovoli. *

V., Mate potiebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo 10 prenechavate
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

13: ,, Tohle asi spise pFenechavam v rezii matky, ta v tom umi lépe chodit. Ja se o vSe zajimam,

ale Ze bych se sam radil, to asi ne.

V., Setkavate se s jinymi rodici deti s postizenim? “

13: ,,Ano, jsou to i lidé s détmi s riznym typem postizenim, prevazné jsou to kontakty,

které jsme ziskali diky setkanim s ranou péci. *

V., Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dité?

13:,, Zprvu trochu jo, hlavné se to projevilo pri kazdodennim dojizdéni za synem do nemocnice,

byly to tak dva mésice po jeho narozeni. Pak prisla hospitalizace syna na JIP na dalsi t7i mésice,
kde s nim byla i manzelka a ja jsem se je snazil co nejvice navstévovat. Ani zajisténi davek socialni

péce nebylo bez problémii. Neustdle se na prispévek musime odvolavat, poprvé nam priznali



az Po odvolant, po dalsim prehodnocen zdravotniho stavu jsem se opet museli odvolat,
protoze prispévek, respektive cdstka nebyla adekvatni. *

V:, Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dité? *

13: ,,Ano, neustdle, viastné kazdy den. Resime viasiné neustdle bézné véci, kdo ho odveze do skoly,

na krouzky, kdo mu pomiize s ukoly, prosté klasika, jak v kazdé domacnosti. **

V: ,Jak se podilite na péci o Vase dite?

13:,, VZdy po navratu z prdace se mu snazim vénovat co nejvétsi pozornost, koupu ho, davam mu veceri.
A hlavné se snazime s manzelkou mu poradat takové akce, co ho nejvice bavi. TakzZe nejen ve dnech
pracovniho volna aktivné trdavime cas tim, co ho bavi. Jezdim s nim k odbornym lékarum do Prahy

a Vv pripade potieby i na riizné terapie. A také spolu velmi radi chodime plavat. A podilim se viastné

i tak, Ze s manzelkou spolecné resime porizovani vhodnych zdravotnich pomiicek, to neni moc lehkd
zalezitost.

V., Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem? *

13.,, Urcité to jsou spolecné vylety, Tomasek totiz velmi rad pozndva nové kraje a casto nas taha

do ruznych muzei, pak spolecné dovolené. Také velmi rad ho podporuji pri sportu — hraje bocciu

a chodi plavat — to chodime plavat i spolecné. *

V-, Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby? *

13: ,, Ano jsem, také uz jsem to nékdy zaZil a vse probéhlo v poradku. Tomas byl i spokojeny, ze mame
treba jen chlapskou jizdu. Manzelka si tak miize na chvilku odpocinout. Ale je pravda, Ze na vice dnii,
abych se staral jen ja, neni moc casté.

V:, Absolvujete ¢i jste absolvoval s Vasim ditétem nekteré z terapii (prikladem logopedie,
rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)?

13:,,Kdysi jsme se s manzelkou stridali na navstévach u logopeda nebo na rehabilitacich. Ale spise
Se to u mé stava dost nepravidelné, a to v ohledu na mé pracovni vytizeni. Ale jsem schopen zastoupit
matku a navstévovat terapie, které s Tomaskem absolvujeme.

V:, Co podle Vas je nejtezsi pri peci o Vase dité? Co je pro Vas nejvice stresujici ohlednée péce o dité
S postizenim? “

13:,,U Tomaska je to rozhodné zajistit jeho bezpecnost vzhledem k nestabilni chiizi. Nejvétsi obavy
mam z budoucna, a treba i z toho, Ze ho za chvili uz obtiznéji uzvedneme, preci jenom ndam roste

a je celkem dost vysoky. A také jsem nervozni z jeho imunitniho systému, aby nebyl moc ¢asto nemocny
a neoslabovalo ho to.

V:,, Co Vam pomaha ohledné zbaveni se stresu z této situace? *

a nekdy i prace.

V-, Pocitujete, ze mdte dostatek casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky? Mate moznost si tyto

konicky plnit? **



13:,,Mam pocit, ze ty chvilky na sebe moc nemivam, kvili pracovnimu vytizeni a poté pomoci
manzelce starat se o Tomdska. Ale viastné ty chvilky pro sebe by se daly pocitat jako chvilky v prdci,
tam obcas vypnu a nepremyslim o obavach. Konickem je rozhodné pro mé sport, a jestli mam moznost
si ho plInit? No nékdy ano, nékdy ne, zdlezi na situaci, takze pravidelné nic moc nedélam, ale jednou
zZa cas si dopreju néjaké to aktivni sportovni vyZiti.

V:,, Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité? *

13: ,, To bude asi stdle stejné, rozhodné sport. A obcas i prace, ale tam mam casto zase jiné starosti
nez starosti o Tomaska.

V., Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si ¢as jen pro sebe? *
13. ,, Nemdme, protoze nds nikdo nemiize, ale viastné ani nechce zastoupit v péci o syna.

V:,, Pomaha Vam nékdo z blizkych ¢i sirsiho okoli pri péci o Vase dité? Pokud ano, jakym
zpusobem? “

13: ,, Nase sirsi rodina Tomdska celkové neprijala moc dobre, takze ho, jak se to rika — akceptuji,
ale nemaji zdjem o to néjak vice nam pomoci.

V., Mél byste nejakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychove ditéte s postizenim? *

13: ,, To je zapeklita otazka, chvilku tak popremysilim.... No asi mé napada jediné: Vydrzat!*

PRILOHA ¢. 6

Rozhovor s informantem ¢. 4 uskuteénény dne 19. 6. 2018

V:, Za jakych okolnosti jste se dozvedél o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

I4: ,,Bylo to jiz v porodnici a pokracovalo to v prithehu prvnich mésicii narozeni Nelinky.

Takze jsme informace dostavali spise postupné od riiznych lékari. Nikdo ale poradné moc nedokdzal
poradit.

V:, Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem? “

14: ,, Byli to lékari po porodu malé. Jelikoz ale Nelinka byla ihned prevezena na JIP a nikdo nam nic
nerekl, tak jsme informace ziskavali az postupem casu. Zpocatku jsem se to dozvidal od manzelky,
protoze pobyt Nelinky v porodnici byla asi tak 3 mésice. Kdyz uz jsme ji méli doma a chodili jsem

po ruznych doktorech, tak jsem se dozvidali dalst zpravy od nich. Asi tak, zpusoby sdélent byly
individualni, setkali jsSme se s ndzory, Ze se nemusime strachovat, protoze mald stejné dlouho nevydrzi
nazivu, ze je slepad a tak dale. VZdy nas to vydesilo, ale casem jsme zjistili, Ze tomu tak neni. Nekdy
se lekari nechovali k nam, hlavné tedy k manzelce moc slusne, ale abych tady nepovidal jen samé
negativa. Setkali jsme se i s lékari, co ndm chtéli pomoci a byli moc vlidni.

V., Jaké myslenky Vas napadaly a jaké pocity jste prozival pri zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditete? *

14: ,,Zpocatku asi ta nejistota a strach... a jestli si vzpominam dobre, tak asi to, Ze Zivot bude trochu

Jjiny nez doposud. “*



V: , Jak mizete zhodnotit jedndni a chovani zdravotniho persondlu pri poddvani informacit

0 zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

I14: ,,Jak jsem jiz Fikal, zdleZelo kus od kusu. Ve své podstaté vsichni informovali a nic nezatajovali,
jen se ale ukdzalo, Ze lidé maji riiznou uroven emocni inteligence. Ne vzdy jsem byl rdad, Ze musim
navstévovat takové odborniky, kteri nemaji ani trochu empatie a pokory. A hlavné vsechno Spatné
hazeli na nds, zZe je to vlastné vie vychovou. Ale vilastné mi to hodné dalo, obrnil jsem se diky tomu,
jednam vzdy podle svého nejlepstho védomi a svédomi a na nékteré hloupé rady od lékarii nedam. *

V:, Kdo pro Vias byl nejvétsi oporou v tomto nelehkem obdobi? *

14: ,, To vim stoprocentné — manzelka. Doufam, Ze i ja pro ni. Snazili jsme se navzdjem co nejvice
podporovat. Ale velka podpora prisla i ze strany nasich pratel a blizké rodiny.

V., Dokadzal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?

14: ,,No, tak to asi uplné nedokazal. Ale trvalo to dlouho. Myslim, Ze i nékolik let.

V:, Co Vam pomohlo a doddavalo nejveétsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou situaci?

Co Vs nejvice motivovalo? *

14: ,, Nejspise to byla manzelka a také nase starsi dcera.

V-, Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? *

I14: ,,To ja viastné ani nevim, nikdy jsem se nikoho neptal. Ale co se tyce pristupu, tak se nam hodné
lidi z rodiny snazi pomoci, jak jen to jde. A nemam ani pocit, Ze by se za Nelusku nékdo stydel. *

V-, Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzdajemnd komunikace o této situaci?

A pripadné jaké pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

14: ,, Urcita forma komunikace probéhla, rekli jsme si kazdy sviij nahled na situaci a viastné se oba
shodli na tom, ze se chceme o nase dité starat i do budoucna. Byl jsem tedy zpocatku rozpacity,

zda se jen jeden z nds neboji Fict, Ze to nemiizeme zvladnout. Ale pak odstupem casu jsme si to zase
vyrikali a zjistili jsem, Ze jsem to tak oba citili, Ze je to proste nase dité, at uz je takové nebo makové.
V., Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dité? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem?

14: ,,Nebylo a za tim si stojim, nikdo si s tim nasim pripadem nevédél rady. Takze informace

jsme si od odbornikii dostavali, ale pro nas nebyly moc uZitecné. Kdyz bych to tedy shrnul, tak bych
na stupnici od jedné do 10 dal tak 4 body. Prosté nespokojenost.

V: ., Spolupracujete ci jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodinam s détmi

S postizenim? V cem Vam pripadné pomohla? “

14: ,,Kdysi k nam dojizdéla pani z rané péce, ale ta nebyla moc prijemnad a ani nam nijak zvlast
nepomohla. Pak jediné pomahali zarizeni, kde byla Nelca na dennim pobytu, jako stacionar,

kam ji vozime — pomahaji nam vlastné tim, Ze miizeme oba pracovat a o Nelinku je pres den
postarano, my si ji pak odpoledne vyzvedneme a jsme s ni doma. *

V-, Zajimate se o vysledky specialnich vySetieni Vaseho ditéte?



14: ,, Ano, pokud jsem mohl, tak jsem i navstévoval odborniky spolecné s manzelkou a dcerou,

takze jsem vidy chtél védet, co z tech vysetieni vyplyva. Pokud to viak neslo, hlavné kwviili praci,

tak jsem se pak zpétné manzelky ptal, co se délo a co ji sdélili.

V-, Mate potrebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo 10 prenechavdte
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

I4: ,,Rekl bych, Ze mam. Sice jsem jesté za tu dobu neslysel moc kloudnych rad od odbornikii,

ale nebranim, pokud mé néco zajima, tak se zeptim nebo pripadné jsem i volal. Ale to bylo opravdu
jen vyjimecné.

V., Setkavate se s jinymi rodici deti s postizenim? **

14: ,, Nesetkavame, mame hodné svych pratel, kteri se k nam nastésti neobratili zady a jsme tak
spokojeni. Ale samoziejmé to neni tak, ze bychom se takovym lidem vyhybali, to urcité ne. Potkavame
treba ve stacionari rodice tech ostatnich déti, tak s nimi obcas prohodime par slov, ale nesetkavame
se s nimi nikde jinde.

V., Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dité?

14: ,, Asi jsme méli Stésti, ale zase tolik financni tisen nepocituji. Samozrejmé nékteré pomiicky nejsou
zrovna levnou zdlezitosti, ale mame i hodné kamarady, kteri nam dosti pomahaji a pak také jsme méli
Stésti na priznani prispevku, diky kterému miizeme poplatit pobyt ve stacionari. **

V-, Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dite?

I4: ,,Rozhodné ano, nemdame problém komunikovat o vsem, co se tyka Nelinky. Ani celkove, vidy

se shodneme, a i kdyz byly nekdy i krusné chvile, to ne Ze ne, ale vzdy jsme to spolecné vyresili.

V:, Jak se podilite na péci o Vase dite?

14: ,,Pomdaham s krmenim, také s oblékanim, k tomu také koupanim. Pak urcité obcasnym odvozem
do stacionare a ze staciondre domii. Chodime spolu na prochdzky — s celou rodinou,

ale téz s ni chodim i nékdy jen ja. Navstévuji s ni lékare. Asi tak néjak. *

V., Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem? *

14: ,, To budou rozhodné vylety, prochazky, spolecnd jizda autem a laskovani — to ma moc rada.

Je totiz problém, ze vzhledem k jejimu zdravotnimu stavu, jiné konkrétni aktivity nema.

V., Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby? *

14: ,, Ano, manzelka obcas odjizdi i na nékolik dni a ja nemam problém se postarat sam. Vse zvladnu,
nemusi mé manzelka ani instruovat. *

V., Absolvujete Ci jste absolvoval s Vasim ditétem nékteré z terapii (prikladem logopedie,
rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)? “

14: ,,Z terapii to byla asi jen rehabilitace — domaci cviceni. To jsem manzelce i pomdhal. Ale bylo

to spise jen v utlém véku. *

V-, Co podle Vas je nejtézsi pri péci o Vase dité? Co je pro Vis nejvice stresujici ohledné péce o dité

S postizenim? *



14: ,, Pro mé je to rozhodné komunikovani s urady. To nemam vitbec rad a v posledni dobé ani ma
manzelka. Stresuje mé to, jak neustdle na vse potrebuji papir a podpis dcery, i kdyz moc dobre Vi,

Ze Se podepsat neumdi. I to jejich chovani nebylo zrovna prijemné. Asi jsme moznda meli smiilu na lidi.
Ale za mé je to rozhodné tohle. Jinak kdysi mé mozna stresovala obavy z budoucnosti,

co pak s Nelinkou bude, ale ted’ uz na to tolik nemyslim a Ziju prosté tak, jak je nam nejlépe.

V:, Co Vam pomaha ohledné zbaveni se stresu z této situace?

14: ,,To bude asi rodina a mé konicky. Téz setkani s prateli.

V-, Pocitujete, zZe mate dostatek casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky? Mate moznost

Si tyto konicky plnit?

14: ,, Velmi rad sportuju, mam tu moznost, Ze si muizu zajit i nékolikrat v tydnu néjak se sportovné
vybit. A téz velmi rad varim, hlavné pro rodinu — rdad zkousim riizné experimenty v jidle. Oboje

si mohu plnit v dostatecné mive, takovy mdam pocit.

V., Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité?

I4: ,,Jak jsem jiZ iikal, je to sport —badminton, volejbal, fotbal a téz foceni. A vareni mi déla vekou
radost. *

V:, Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si cas jen pro sebe?

14: ,,0bcas se nam povede nekam si vyjet, ale spise toho casu je malo. Ale pro nds je postacujici i par
hodin s kamarddy nebo jen spolu, nemusime byt od nasich dcer pryc¢ na nékolik dni.

V:, Pomaha Vam nékdo z blizkych Ci sirsiho okoli pii péci o Vase dité? Pokud ano, jakym
zpiisobem? “

14: ,,Jiz od utlého véku Nelinky nam pomdhala moje sestra a jeji dcera, vlastné veétsina rodinnych
prislusniki, a pozdéji, kdyz nam starsi dcera vyrostla, tak se hodné stard i ona. Veétsinou jsou to sice
jen kratkodoba hlidani, ale miizeme se na né spolehnout. Je ale pravda, ze uz i moje sestra, kdyz byla
Nelinka mensi, ji hlidala cely tyden, abychom mohli s manzelkou a starsi dcerou vyrazit na dovolenou
— tam, kam by to zdravotni stav Nelince nedovoloval.

V., Mél byste néjakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychové ditéte s postizenim? “
I4: ,, Podle mé kazdy clovék je jiny, proto asi Zadnd univerzadlni rada neni. Prosté je nejlepsi se z toho

nehroutit a bojovat. *

PRILOHA ¢&.7

Rozhovor s informantem ¢. 5 uskuteénény dne 22. 9. 2018

V: . Za jakych okolnosti jste se dozvédel o spatnéem zdravotnim stavu Vaseho ditéte?

15: ,,Jelikoz nejsem biologicky otec Evicky, tak jsem se to dozvédel pri seznameni s matkou Evicky.
Bylo to myslim v jejich 5 letech. “

V:,,Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem?



15: ,,Bylo to osobné matkou ditete. Vse mi poradné vysvétlila a rekla mi, Ze je samoziejmé na mé,
jak se k té situaci postavim a ze mi to nebude mit za zlé, pokud s ni nakonec nebudu chtit byt.

V: , Jaké myslenky Vas napadaly a jakeé pocity jste prozZival p¥i zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditete? *

15, Urcite to byla velka nejistota, Fikal jsem si, Ze tohle nikdy nemiizu zvladnout, Ze na to nejsem
pFipraveny, ale pak jsem si zase Fikal, Ze to preci zvladaji jini, tak proc¢ bych to nezkusil zvladnout

i ja sam. Nechtélo se mi opoustét matku ditéte. A v dnesni dobé jsem nakonec moc rdd, Ze jsem nedal
na ty své prvni pocity.

V., Jak miizete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho persondlu pri podavani informaci

0 zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

15: ,,To se mi zhodnocuje velice Spatné, protoze to nechavam spise na matce. Ona resi veskeré
doktory. Jen co si tak vzpominam, tak obcas, kdyz jsem manzelku nékam doprovodil — tedy Kk lékari,
abych ji pomohl s Evickou, tak se vétsinou odbornici chovali k mé manzelce a také k Evicce slusné.
Jen jednou manzelka vyprdvéla, zZe kdyz byli hospitalizovani vV nemocnici, tak byl persondl

té nemocnice K nim hodné drzy a manzelka byla spise vydésend, ale to jsem ji jesté neznal.

Je vsak pravdou, ze ani u nasi spolecné dcery, kterd je naprosto zdrava, jsem nikdy moc na navstévy
k lékariim nechodil, tudiz nevim, jak jednali. Jsem v tomhle asi spise vice laxni. *

V:, Kdo pro Vis byl nejvétsi oporou v tomto nelehkém obdobi? *

I5: ,,Kdyz jsem se snazil srovnat s tou situaci, zZe zivot nebude tak jednoduchy, tak mi velmi pomohla
samoziejmé matka Evicky (moje manzelka) a také kupodivu muj bratr. To mé velice prekvapilo.

Ten mi hodné pomohl, k nému jsem se obcas chodil vypovidat a on mé vzdy povzbudil a rekl,

Ze tohle zviadnu, ze jsou obé holky uizasné a ja jim mohu pomoci, tak at' se nevzdavam. S manzelkou
jsem téz hodné mluvil a vidy mé dokazala podporit, ale diky bratrovi jsem spise zatnul zuby a rekl si,
Ze 10 urcité zvladneme. *

V., Dokazal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?

15: ,, Nejspise postupem casu jsem to pomalyma kriickama prijimal. V dnesni dobé uz miizu s klidem
Fici, Ze jsem s tim smifen a nemam takove obavy, jako jsem mél zpocatku. Ale na zacatku to nebylo
vitbec jednoduché, nemohl jsem ani spat, obcas ani poradné jist. Porad se ve mné praly ty moje
negativni pocity, a hlavné ten strach, ale pak také jsem se na holky vzdy podival a byla jsem stastny
a vSechno to negativno Slo stranou. *

V:,, Co Vam pomohlo a doddvalo nejvetsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou situaci?

Co Vs nejvice motivovalo?

15: ,,Hodne mée motivovalo zapdleni a celkovd energie manzelky a chtél jsem byt silny jako ona.
Poté to byla laska, viastné laska k obeéma, protoze jsem si nasel cestu k Evicce. A nejvétsi silu mi
dodalo narozeni viastni dcery — sestry Evicky, ktera ji uz odmalicka prijimala moc hezky.

V-, Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? *



15: ,,Myslim, zZe jsem se setkal s pochopenim. Jak jsem jiz Fikal, tak hlavné bratr byl velmi chapavy

a napomocny. Vsichni mé spise povzbuzovali, nez aby mé odrazovali, to mi viastné také pomohlo,
abych se s tou situaci lépe vyrovnal.

V:, Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzajemnd komunikace o této situaci?

A pFipadné jaké pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

15, Vzpomindm si na to, jako by to bylo doted’. Dlouze jsme si o tom povidali, a nakonec to manzelka
ukoncila s tim, Ze se to prosté da zvladnout. Takze jeste, nez jsme o tom debatovali, mél jsem spise
rozporuplné pocity, vice ty negativni, ale pak jsem si rekl, at nejancim, zZe se to opravdu da zvladnout
— budeme na to preci dva.

V., Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dité? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem?

15: ,,Jelikoz mi vétsinou veskeré informace podavala manzelka, tak si nemohu stézovat, vzdy

jsem pochopil a mél pocit, Ze bude vse dobré. Ze Evicka sice nebude 1iplné zdravd, ale diky nam miize
byt stastna. **

V-, Spolupracujete ¢i jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodinam s détmi

S postizenim? V cem Vam pripadné pomohla?

I5: ,,Na organizace si vylozené nepamatuji, ale manzelka asi diky riznym organizacim nachazela
kontakty na dalsi rodiny, a to mi také velmi pomahalo. Takovéto sdileni s jinymi, kteri také resi tézsi
situaci se svym ditétem. Dokonce jsem i mezi takovymi nasel super kamarady — chlapy, se kterymi

se bavime samoziejmé i o nasich détech a co jsme zase museli 7esit a jak to bylo slozité, ale zaroven
Fesime i chlapské véci, takze mame dost spolecnych témat.

V:, Zajimate se o vysledky specidlnich vySetieni Vaseho ditéte? *

15: ,,0d jisté doby jsem se i zacal zajimat, chci opravdu byt manZelce co nejvice napomocny,

takze | presto, Ze s Nimi K tomu lékari nejdu, tak se vidy pak ptam, co a jak nového.

V., Mate potrebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo to prenechadvate
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

15: ,,To asi ne, spise v rezii matky. Ona je i v tomhle ohledu vice schopnéjsi, ja tomu moc nerozumim.
V., Setkavate se s jinymi rodici deti s postizenim? **

spolecny cas jako rodiny nebo i jen cas pro chlapy. “

V., Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dité?

15: ,, To mi nikdy nepripadalo. Manzelka zaridila veskeré mozné prispévky, které nam pomahaji

Ppri péci o Evéu. A zaroven mame oba i dobra zaméstnani, takze to asi ne. *

V-, Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dite? *
15, Pokud je néco vylozené potreba, tak ano. Nedela nam to problém. Ale spise se snazime
vyhledavat prijemnéjsi témata.

V-, Jak se podilite na péci o Vase dite? *



15: ,,Jak jen to jde, co je vzdy potireba. Nemam s nicim problém. Nicemu se nebranim.

Pomuizu S oblékanim a podavanim jidla, koupanim, prebalovanim. Také pomdhdm s odvozem Evicky
do denniho staciondre.

V: , Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem? *

15: ,,S Evickou radi odpocivame a relaxujeme, poslouchame hudbu. Je rada, kdyz ji néco povidam,

vvvvv
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chaté, kde to ma Evicka moc rada. *
V., Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby?

15: ,,Schopen urcité ano, s manzelkou mame rozdélené dovolené s nasi spolecnou dcerou,

takze kdyz holky jedou na par dni pryc, tak mam na starost Evicku ja. Zpocdtku jsem z toho mél

vzdy strach, abych ji neco neudélal, jako néjak neublizil, aby byla spokojend. Ale po case jsem zjistil,
Ze Se nemam Ceho bat, Ze to zvladnu. TakzZe ano, i na par dni neni problém pecovat o Evicku. *

V:, Absolvujete ¢i jste absolvoval s Vasim ditétem nékteré z terapii (prikladem logopedie,
rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)? *

15:,,Mdam o tom povédomi, ale spisSe to zarizuje manzelka. I kdyz treba s rehabilitaci se ji snazim
pomahat. “

V:, Co podle Vas je nejtézsi pri peci o Vase dité? Co je pro Vas nejvice stresujici ohledné péce o dité
S postizenim? “

I5: ,,Mné osobné nejvice stresuje ta nejistota, ta nejista budoucnost, co s ni pak jednou bude,

az mi na to nebudeme stacit.

V:, Co Vam pomaha ohledné zbaveni se stresu z této situace?

15: ,,Ja to asi moc neiesim, prosté to néjak dopadne. A i kdyz mam obavy, tak si pak reknu,

Ze 10 proste nevyresim, tak to prosté néjak dopadne. *

V-, Pocitujete, Ze mdte dostatek casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky? Mate moznost si tyto
konicky plnit?

15: ,, To urcite mam, manzelka se mi snazi co nejvice vyhovet, takze mohu s kamardady chodit obcas
do hospody, pak sportovat a nékdy i s manzelkou vyrazime tieba za kulturou.

V:,, Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité?
15: ,, Velmi rad relaxuji, takze asi pri sledovani televize nebo na setkani s kamarady, v praci
nebo pri spolecnych chvilich s mladsi dcerou. *

V., Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si ¢as jen pro sebe?

15: ,,Snazime se, takze ano mame, ale jen v omezeném mnozstvi, preci jenom péce o Evicku
je dozivotni. Ale vidy kdyz mame cas jen pro sebe, tak se to snazime hodné uzit, odpocivime,
povidame si a hodime viechny starosti za hlavu. *

V-, Pomaha Vam nékdo z blizkych ¢i Sirsiho okoli pri péci o Vase dité? Pokud ano,

Jjakym zpiisobem? *



15: ,,Pomaha nam nase mladsi dcera, pak také nase pribuzenstvo. Vétsinou je to hlavnée o hlidani
Evicky. Ale to nam nejvice pomaha. *

V:,, Mél byste néjakou radu ci vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychové ditéte s postizenim? “
15: ,, Vite co, asi prosté vse brat s nadhledem, v kazdé rodiné se prosté najde néco. A jak uz mi jednou

rekla manzelka — vse se da zvladnout! Jen se nebat. “
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V:, Za jakych okolnosti jste se dozvédél o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte? *

16: ,, Bylo to jiz pri manzelciné tehotenstvi, kdy se podle néjakych testi zjistilo, Ze s malym neni

néco V poradku, takze manzelka musela jit na dalsi a dalsi testy, uz si to ani nepamatuji, ale vim,

Ze toho bylo hodné. A pak nam jeji gynekolozka sdélila, Ze to vypada na Downitv syndrom. Takze zaclo
kolecko otazek, na které nam nastesti doktori vidy velmi ochotné odpovedeli a pomohli.

V:,,Kdo Vam tuto zpravu sdélil a jakym zpiisobem? “

16. ,, Prvni to tedy byla ta gynekolozka, pak to byl lékar v porodnici a pak se zjistovalo, co vse

je Spatné, takze jsme prosli nékolika prohlidkama u riznych odbornikil. Prevdzné si nemohu na pristup
doktorti k nam a k malému stézovat. Byl jsem celkem i spokojen s projevem a sdélenim zrovna ne moc
dobré zpravy o zhorsovani zdravotniho stavu Honzika.

V., Jaké myslenky Vas napadaly a jaké pocity jste prozival p7i zjisténi zdravotniho stavu

Vaseho ditete? *

16: ,, Bylo mi uzko, vim, Ze jiz u pani gynekolozky jsem se zacal trast, mél jsem pocit,

Ze jsem neschopny muz, kdyz ani nezplodim zdravé dité. Pozdéji jsem si ale iekl, Ze uz je to prosté
nas KIuk, at’je, jaky je, a Ze to prosté zvladneme. Budeme spolecné bojovat. Takze asi néjakou dobu
mi trvalo, nez jsem tu informaci vlastné vitbec poradné zpracoval. A prislo mi, Ze manZelka se trapi
mnohem méné néez ja. To mé trochu znervoziiovalo. *

V-, Jak miizete zhodnotit jednani a chovani zdravotniho personadlu p¥i podavani informacit

0 zdravotnim stavu VaSeho ditéte?

16. ,,Jd nemam zadné vyhrady, vse nam radné vysveétlili, predali kontakty na odborniky a organizace,
kteri nam muzou pomoct. A viastné mé i trochu uklidnili, protoze rekli, Ze nas kluk je bojovnik,

¢

tak jsem si rekl, Ze kdyz on se snazi, tak ja mu musim jit prikladem a bojovat také.*
V: ., Kdo pro Vas byl nejvétsi oporou v tomto nelehkém obdobi?
16: ,,Pro mé... no asi, teda urcité moje manzelka, pak také moje matka a otec a celkove cela rodina.

A do urcité miry asi i léekari, méli jsme na né stesti.

V: ., Dokadzal byste popsat proces prijeti skutecnosti postizeni Vaseho ditéte?



16: ,,To je pro mé celkem dost slozité, vim, Ze se ve mné stiidaly pocity selhani, strachu, nejistoty
a nevim co jeste, ale stacilo par dobie minénych slov a ja jsem na to zacal pohlizet jinak.

Ale asi porad nebudu zcela vyrovnan, to si myslim, Ze ani nejde.

V-, Co Vam pomohlo a doddvalo nejveétsi silu pro vyrovnani se s touto nelehkou situaci?

Co Vas nejvice motivovalo? “

16: ,, Nejvice mi pomdhalo, zZe jsem videl, jak se ten nas kluk snazi, déla pokroky, prosté bojuje.
Takze stoprocentné miij kluk. A také to, Ze na to nejsem sam, ale zvladneme to jako rodina,
prosté vSichni dohromady. *

V., Jak prijala zpravu o Spatném zdravotnim stavu Vaseho ditéte nejblizsi rodina? *

16: ,, Velmi dobre, az pro mé dost prekvapivé dobre. Hned nam chtéli byt s cimkoliv napomocni,
Ze Se cokoliv nauci a pomohou nam. To mi také pomdahalo k odvaze.

V., Probéhla mezi Vami a Vasi manzelkou/partnerkou vzdajemnd komunikace o této situaci?

A pripadné jake pocity jste si z tohoto rozhovoru odnasel?

16. ,,Jeste, kdyz byl Honzik v brisku a my se tu novinu dozvédeli, tak jsem o tom s manzelkou casto
hovorili. Rikali si pro a proti a stejné i po nékolika rozhovorech jsme se domluvili, Ze spolu zvladneme
VvSe a ze je to prosté nas kluk. Pak také spolu casto hovorime o tom, co ten druhy proziva. To je velka
vyhoda, Ze s manzelkou mame krdsny vztah a miizeme si cokoliv Fict, i kdyz vime, Ze to zrovna nebude
pFijemne.

V:,, Byly Vam poskytnuty dostacujici informace, tykajici se péce o postizené dité? Byly tyto informace
podany srozumitelnym zpiisobem? *

16: ,, Pokud mluvim za sebe, tak celkem i dost. Navazali jsme spolupraci s ranou péci a tam nam
poradkyné pomohla v mnoha oblastech, doporucila mnoho skvelych odbornikii a musim vict, zZe
Honzik délal velké pokroky. Jak Fikam, moznd je to Stésti na lidi, ale jsme za to velmi radi. Manzelka
viastné i hodné vyhledaval po riznych diskuzich a nasla si tam spoustu kamaradek, takze si vzajemné
vypomdahali a my se tak dozvédeli plno zajimavych veci pro rozvijeni naseho Honzika.

V., Spolupracujete ¢i jste spolupracovali s néjakou organizaci pomahajici rodinam s détmi

S postizenim? V ¢em Vam pripadné pomohla? *

16. ,,Ano, byla to tedy rana péce v nasem kraji, za to jsem moc rad. Dokonce jsem se i nékdy mohl
setkani zucastnit a poradkyné byla velmi mila a prisly mi ty rady od ni velmi uzitecné a mnohdy
opravdu pomohly. A ted’ tedy spolupracujeme s SPC, které ndam pomdha resit otdazky Skolni dochazky
Honzika, protoze to neni jednoduché. A jeste, co jsem si vzpomnél, tak jsme navstévovali ve volnych
chvilich riizné aktivity, kde byli rodiny s détmi s riiznym postizenim. “

V., Zajimate se o vysledky specidlnich vySetreni Vaseho ditete?

16: ,, To kazdopadné. Nechci, aby mi néco uniklo, takze se snazim si i zarizovat volno, kdyz maly musi
K néjakému lékari, na néjaké vysetieni. Ale zase je pravda, Ze toho bylo tolik, zZe tolik volna jsem vazné

nemél, proto jsem to musel obcas nechat na manzelce, ale ta mi vidy vse rekla.



V:, Mate potiebu se sam radit s odborniky o zdravotnim stavu Vaseho ditéte? Nebo 10 prenechavate
Vv rezii matky Vaseho ditéte?

16: ,,Kdysi jsem tu potrebu i mél, pokud jsme absolvovali néjaké vysSetreni, tak jsem se vidy doktorii
doptaval na vie mozné, nékdy jim ze mé asi musela prasknout hlava. Ale ja si proste chtél byt jisty,
Ze vSe delame spravne. Ted uz jsem té jistoty nabyl, takze ta potieba ustupuje.

V:,, Setkavate se s jinymi rodici déti s postizenim? *

16: ,, Ano, setkavame. Podnikdame i ve volnych chvilich spolecné vylety. Samoziejmé se setkavame

i S kamarady se zdravymi détmi, ale nékdy potiebuji i ja sam prosté pritomnost téch rodin, co maji
podobné problémy.

V., Pocitoval jste nebo pocitujete financni tisen pri péci o Vase dité?

16. ,,Je to do urcité miry narocné, o tom se nebudu prit, ale da se to zviadnout, snazime se. Lépe

se to zacalo zviadat, az kdyz nam byl priznan prispevek na péci a prikazku invalidy. Kdyz byla
manzelka na materske, tak jsem bral i vice smén, protoze jsem mél pocit, ze kdyz uz mame takové dite,
tak prosté musim hodné pracovat, abychom meli hodné penéz. Ale ted’ uz vim, Ze penize nejsou
vSechno, zZe jsem radéji s rodinou.

V-, Snazite se s manzelkou/partnerkou mluvit o situacich tykajicich se péce o Vase dite? **

16: ,, Vzdycky, komunikujeme neustale. Trochu i hledime do budoucnosti a snazime se na to postupné
pripravit. Takze o tom asi ted nejvice diskutujeme. *

V:, Jak se podilite na péci o Vase dite?

16: ,,Jak jen mohu. Pomahal jsem uz odmalicka, chtél jsem i casto manzelku stridat, kdyz jsem prisel
domii. Spolecné jsme cvicili, stridame se v laznich s manzelkou. S Honzikem se to snazim uzivat,

jak jen to jde, zdaroven se to nase cislo snazim krotit, protoze jiz vystrkuje rizky. Ale myslim,

ze celkovou péci o néj zvladnu i sam. *

V., Jaké spolecné aktivity podnikate s Vasim ditétem? *

16. ,, Hlavné je to spolecné hrani, oba dva mame hodné radi sport, takze se snazZime sportovat, jak jen
to zdravi Honzikovi dovoli. Pak urcité radi vyletime, prochdzkujeme. A hlavné se spolecné starame

0 naseho pejska, Honzik mi i pomaha s vencenim. A jesté mé napada, ze Honzik mi velmi rad pomdaha
Vv dilné, takze i tam si najdeme spolecnou zabavu. *

V., Jste schopen se alespon na par dni sam postarat o Vase dité bez pritomnosti jiné osoby?

16: ,,Jsem schopen, zajisté. Mam i rad, pokud mdame s Honzikem jen spolecnou chvili nebo i delsi cas.
Obcas posleme mamku, aby vyrazila na vylet s kamarddkama. Dokonce s tim nedavno prisel i Honzik
a rekl manzelce, kdy zase nekam pojede, Ze by chtél zazit s tatkou zase chlapskou domdcnost,

to mé upiné zahralo u srdce. *

V-, Absolvujete ci jste absolvoval s Vasim ditétem nékteré z terapii (prikladem logopedie,
rehabilitace, hipoterapie, canisterapie, psychoterapie apod.)?

16 ,, Navstévovali jsem spoustu z téchto terapii, nékteré jesté i navstévujeme a musim vict,

Ze treba rehabilitace a obcasna hipoterapie nam velice pomohla zlepsit pohyb naseho Honzika.



Nekdy jsem ho tam doprovazel i ja, a vzdy mé tésilo, jak ho hipoterapie hrozné bavi, vzdy se tam

tak strasné tesil. Bylo to videét na jeho ocickach. *

V:,,Co podle Vis je nejtezsi pri péci o Vase dite? Co je pro Vis nejvice stresujici ohledné péce o dite
S postizenim? “

16: 1 kdyz tak asi neznim, tak je to vnitrni boj — viastné takovy neustaly strach, a tak trochu strach

Z budoucnosti. Kdysi to byl i strach nebo obavy, Ze nedélame vse spravné.

V:, Co Vam pomaha ohlednée zbaveni se stresu z této situace?

16: ,, Pro mé je to pohled na mého syna, chvile s manzelkou, kdy mame cas jen na sebe a treba mnée
i velmi pomdhaji rodinné ndavstevy.

V-, Pocitujete, zZe mate dostatek casu i sam na sebe? Mate néjaké konicky? Mate moznost

si tyto konicky pinit?

16. ,, Konicky mam, a to je pro mé hudba — miluji rockové koncerty, pak je to také sportovani,

ale k tomu se dostanu trochu méné. A jsem i velky fanda do uméni a do kultury, takze si rad zajdu
na néjakou vystavu ¢i do divadla. A jestli si to plnim, rozhodné, asi ne v takové mire, jako bych

Si t0 plnil se zdravym ditétem, protoze se vse nejdrive snazim prizpiisobit Honzikovi,
ale i tak se najdou chvile, hiavné diky manzelce, Ze nékam zajdu sam nebo spolecné.

V:,, Ujakych aktivit si nejlépe odpocinete od starosti vychazejici z péce o postizené dité? *

16: ,,To asi bude pri poslechu hudby. Nebo kdyz chodim na jiz zminiované koncerty a vystavy. *

V:, Myslite si, Ze mate s manzelkou/partnerkou moznost vyhradit si cas jen pro sebe? *

16: ,,Mame ho hodné madlo, ale nastésti nase babicky i dédové jsou velmi ochotni a snazi se nam ten
cas pro sebe alespon jednou za cas doprat. Vyrdzime tedy treba i na 3 dny nékam do jinych krajii.
A tam vzdy zrelaxujeme a nabereme sily.

V:,, Pomaha Vam nékdo z blizkych ¢i sirsiho okoli pii péci o Vase dité? Pokud ano, jakym
zpiisobem? *

16. ,, Hodnée nam pomahaji babicky i dédové, postaraji se i na par dni. Dokonce i moje mamka
pomahala s rehabilitaci, kdyz byl Honzik maly. A také kamaradi pomahaji a to tak, Ze nam treba
na par hodin pohlidaji, nebo vezmou Honzika s nimi na vylet a nam nechaji prostor pro sebe. *

V., Mél byste néjakou radu ¢i vzkaz pro ostatni otce podilejici se na vychové ditéte s postizenim? “
16. ,, At nemaji strach a neboji se Fici o pomoc. Spolecnymi silami se da kazda prekazka prekonat.
Sice si budou muset trochu prehodit priority Zivota, ale to jejich dité jim za to stoji a vrdti

¢

jim to nespocetnékrat jinak. Kazdy miize byt Stastny, je to jen o té rodiné, jak si to nastavi.*
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