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Péce o dité s télesnym postiZenim a jeji dopad na Zivot rodiny

Abstrakt

Bakalatska prace se zabyva problematikou péce o dite s t€lesnym postizenim a jejimi
dopady na zivot rodiny, z pohledu rodi¢ti déti. Cilem této prace je zjistit, co vSe péce o
dité s télesnym postizenim obnasi, a zanalyzovat jeji dopady na rodinu. Dil¢im cilem je
identifikovat, jaka pozitiva a negativa S sebou tato péce nese.

Vyzkum byl délan kvalitativni strategii, metodou dotazovani za pouziti techniky
netfizeného rozhovoru. Rozhovory byly uskuteciovany srodi¢i déti s télesnym
postizenim, kteti o dité pecuji alesponi 5 let. Vysledky vyzkumu byly zpracovany metodou
vytvafeni trsu.

Z vysledku vyplyva, ze péce o dité s télesnym postizenim je pro vSechny rodiny
velice naro¢nd, mira naro¢nosti a mnozstvi dopadt je velice ovlivnéna stupném postiZeni,
dalsimi sourozenci, kvalitou partnerského vztahu, ale i vztahem s ostatnimi Cleny $irsi
rodiny ¢i prateli. Velké dopady v tdzanych rodinach méla péce také na spolecensky Zivot
rodiny, ktery musely rodiny vétsinou omezit, ¢i na ekonomickou situaci rodiny. Zde vyslo
najevo, ze vSechny tdzané rodiny musely alespon jednou vyuzit pomoci veiejnych sbirek.
Péce o dité s télesnym postizenim nema vSak jen negativni dopad na fungovani rodiny,
vétSina komunikacnich partnert uvedla, Ze az diky ditéti s t€lesnym postiZenim piestali
Zit povrchni Zivot a zménili své osobni priority a hodnoty.

Tato bakalatska prace by v praxi mohla byt vyuZita prevazné pro vSechny odborniky
pracujici s touto socialni skupinou, aby se dokazali vcitit do vSech souvislosti spojenych

S péci o dit€ s télesnym postizenim.

Klic¢ova slova: Rodina; télesné postizeni; dité; dopady; péce



Care for child with physical disability and its impact on family life

Abstract

The bachelor's thesis deals with the issue of care for a child with a physical disability
and its effects on family life, from the perspective of parents of children. The aim of this
work is to find out what all care for a child with a physical disability entails and to analyze
its effects on the family. The partial goal is to identify what positives and negatives this
care entails.

The research was done with a qualitative strategy, a method of questioning using the
technique of uncontrolled interview. Interviews were conducted with parents of children
with physical disabilities who have been caring for the child for at least 5 years. The
research results were processed by the method of creating tufts.

The results show that caring for a child with a physical disability is very demanding
for all families, the level of difficulty and the number of impacts is greatly affected by the
degree of disability, other siblings, the quality of the partnership, but also the relationship
with other family members or friends. Care in the interviewed families also had a great
impact on the social life of the family, which families usually had to reduce, or on the
economic situation of the family, it turned out that all interviewed families had to use the
help of public collections at least once. However, caring for a child with a physical
disability not only has a negative impact on the functioning of the family, most
communication partners stated that it was only thanks to a child with TP that they stopped
living a superficial life and changed their personal priorities and values.

In practice, this bachelor's thesis could be used mainly for all professionals working
with this social group, so that they can empathize with all the contexts associated with the
care of a child with a physical disability.

Key words: Family; Physical disability; child; impacts; care
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Uvod

Narozeni ditéte s télesnym nebo s jakymkoliv jinym postizenim provézi obrovsky
prvotni Sok. To, Ze jejich dit€ se narodi s postizenim, ve vétSin€ ptipadl rodi¢e dopiedu
neveédi a o to tézs§i obdobi po porodu nastava. Témeét vSichni rodice prozivaji zmatek,
sklicenost, Sok, maji pocit selhani, nedivéry, pocit litosti, provinéni, odporu,
ménécennosti a zahanbeni, nékteti maji pocit, ze tim pro n¢€ konci svét. Rodina musi velmi
rychle reagovat.

Péce o dité s postizenim znamena velky dopad na finan¢ni stranku Zivota rodiny.
Velmi necekané to rodinu ovlivni i v oblasti ¢asové, kdy dité potfebuje mnohem vétsi a
rodin€ podepisuje 1 v oblasti fyzické a psychické, kde rodina neni schopna tuto zatéz a
dlouhodoby stres delsi dobu zvladat bez pomoci odbornikid a ptatel. O ty rodina
s ptichodem postizeného ditéte také velmi Casto pfijde, a to hlavné z diivodu, ze ostatni
také nevédi, jak maji na tuto novou situaci spravné reagovat.

Ve své bakalarské praci se budu zabyvat pravé t€émi dopady na Zivot rodiny, které
zpisobuje péce o dité s télesnym postizenim. K tomuto tématu mé dovedla zkuSenost
z vice rodin, starajicich se o dit¢ s télesnym postizenim, kdy kazda rodina bez ohledu na
to, jaky druh télesného postizeni jejich dité mélo, to zvladala naprosto odlisné. To mé

ptivedlo k otdzce, proc to tak je.



1 Soucasny stav
1.1 Vymezeni rodiny

Co je to rodina, vi asi kazdy, ale co pfesné tento pojem znamena, to uz nikdo neni
schopen exaktné vysvétlit, jak uvadi Srajer (2008). Dale autor poukazuje na fakt, Ze
jednoznacna definice pojmu neni mozna i vzhledem k jejimu historickému vyvoji.

Dunovsky jiz v roce 1999 popisuje, jak vyraznou roli v rodiné v 18. a 19. stol. hral
otec, jehoz autorita vni byla zalozena vykonem vV roli podnikatele a dédicnym
vlastnictvim majetku, rovnéz jako byl jejim usttednim zivitelem. Autor déle popisuje tuto
patriarchalni rodinu jako emocionaln¢ velmi chudou, zato velmi stabilni v oblasti vztaha
a finan¢ni sobé&stacnosti. Dopliluje vSak ale také fakt vysoké porodnosti a rovnéz
umrtnosti, vzhledem k Grovni tehdejSiho zdravotnictvi.

Rodina se dnes nachazi v uplné jiné situaci nez pied nékolika lety, jak uvadi Kraus
(2008), takze ji neni mozné definovat pouze jako malou primarni socidlni skupinu, jelikoz
uz neplati jeji tradicni kritéria ¢i instituciondlni spojeni zakonnym manzelskym svazkem.
Jak uvadi autor, i takova souziti mohou ale dnes fungovat jako rodina, a dokonce i
spliovat jeji dalsi znaky.

I pfes vSechny zmeény a vyvoj vuspofadani a definovani rodin je to stale
nepostradatelna a t€Zko nahraditelnd instituce, vysvétluje Kraus (2008). Autor dopliuje,
ze rodina i dnes stale funguje jako nejvyznamné;jsi socializacni Cinitel, je nezastupitelna
pii pfedavani hodnot a stoji na zacatku vyvoje kazdého Clovéka.
rodiny, aby se stal pojmem relevantnim pro jakoukoli formu souziti dvou ¢i vice lidi bez
zavislosti na mezigeneracnim elementu, na pritomnosti déti ¢i jakékoliv institucionalni
vazbé“ (MPSV, 2004).

Tomének (2019) rozumi pod dneSnim pojmem rodiny ptredevs§im né&jakou socialni
skupinu, kterou tvofi minimaln€ dvé nebo vice osob Zijicich ve stejné domacnosti a
spojenych manzelskym, pokrevnim nebo adoptivnim svazkem. Charakterizuje ji jako
primarni, neformalni a intimni socialni a zékladni spoleCenskou jednotku, kterd je
povazovani za kolébku lidstva. Typické podle né&j pro rodinu je také to, ze je to mala
spolecenska skupina, ktera slouzi prvoradé jako vychovna instituce, v jaké se jedinec jako

prvni vyskytuje.



., Rodina ziistava pro soucasné generace diilezitou instituci a je mozné rici, zZe ziskala
na hodnovernosti. Mladi by chtéli mit predevsim rodinu a vztahy, které trvaji cely Zivot,
a misto, kde vsichni jsou ,,my“. Rodina ziskala ,,hodnotu utocisté*, pecet’ bezpeci a
zaruky spolecného zivota. V tomto nepredvidatelném a nékdy ohroZujicim svété se muzi a
konkurencni spolecnosti mohou v liiné rodiny najit uctu a ditveru. Proc¢ by se lidi od ni
odvraceli? Vytvoreni rodiny neni cil sam o sobé, je to prostredek. Pokud je pouze cilem,
miize se stat vézenim. Rodina vsak musi byt mistem, kde bude mozné byt svobodny ve
spolecenstvi, mistem, kde se podporuji individuality* (Gilbert, 2016).

Jako univerzalni fenomén vsSech lidskych spolecenstvi rodinu charakterizuje
Matousek (2014). Jako dilezité uvadi také rodinnou strukturu a fungovani, coz podle néj
pfimo poukazuje na fungovani spolecnosti. Soucasnd spolecnost si zakldda na
individualismu a orientaci na pracovni uspéch, coz se podle autora odrazi na rodiné, a to
na jeji velikosti a proménlivosti.

Dale Matousek (2014) poukazuje na fakt, ze dnes je mozné rodinu definovat spise
jako spolecenstvi lidi, ktefi se jako rodina citi. Dnes nezalezi pouze na legalizaci svazku,
¢i na biologické ptibuznosti mezi détmi a rodici, jelikoz se podle n¢j blizime k dob¢, kdy
si budeme moci svou prislusnost k rodiné sami svobodné zvolit. Tento nazor autor
podklada i skutecnosti, Ze homosexudlni pary usiluji o to, aby 1 jejich spole¢né souziti

bylo nazyvéno jako rodina, coz uz spolecnost zacina respektovat.

1.1.1 Zakladni funkce rodiny

Strelec (2005) hovoii o tom, ze: ,funkce rodiny se vyviji v souvislosti se
spolecenskymi zmenami a proménou kulturnich faktorii, které oviliviiuji postaveni rodiny
ve spolecnosti i vztahy uvnitr rodiny*.

Dunovsky uz v roce 1999 poukazuje na to, ze funkce rodiny byvaji ¢asto chapany
jen jako ukoly, které by méla rodina plnit viici sobé samé nebo 1 vii¢i spolecnosti. A autor
dodava: ,Se zménami spolecenskych podminek také nékteré funkce nabyvaly na
zdvaznosti, zatimco jiné ustupovaly do pozadi ¢i zcela vymizely.*

Langmaier, Krejc¢itova (2013) uvadi Ctyfi zakladni funkce rodiny — biologickou
reproduk¢ni, ekonomicko-zabezpecovaci, vychovnou a socializatni a posledni

emocionalni a psychohygienickou funkci:
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e Biologicko - reprodukéni funkce — rodina je v prvni fadé misto pro zajistovani
budoucnosti nasi civilizace tim, ze produkuje nové a nové generace lidi (Smutkova,
2007). Neznamena to ovSem, jak autorka dale popisuje, jen rozmnozovani, jedna se o
celkovou péci o vSechny Cleny rodiny. Stara se o zdravi celé rodiny, potravu, bezpecnost,
vychovu (Smutkova, 2007).

Malina (2009) poukazuje na skuteCnost, ze posledni dobou se stava tato velmi

dilezita funkce rodiny stale vice upozad’ovanou a je stale vice lidi, ktefi si déti nepieji,
nebo moznost mit déti nemaji. Autor dale uvadi, ze plodnost velmi klesa a stale Castéji
péry voli moZnost asistované reprodukce. Cimz se dle n&j velmi proméiiuje souZiti rodiny,
kdy zacinaji byt obvyklejsi bezdétné rodiny, ¢i homosexualni pary vychovavajici dité
jednoho z partnert. Biologicka funkce je dle Maliny (2009) zasadni funkce pro udrzeni
lidstva, a je tudiz nenahraditelna.
dokazat zajistit ditéti i vhodné podminky pro jeho Zivot a dalsi vyvoj, coz mize dle néj
pravé byt jeden z divodl, pro¢ manzelé ¢i partnefi stdle odkladaji ¢i dokonce zcela
odmitaji mit déti. Podle Krause (2008) jsou déti vnimané jako piekdzka v profesnim
rustu, moznosti seberealizace a velmi pravdépodobné by to pro rodinu mohlo znamenat
sniZeni zivotniho standardu, coz vede velmi ¢asto k planovéani pouze jediného potomka,
¢i zcela zadného.
o Ekonomicko - zabezpecovaci funkce — dalsi dilezita funkce, ktera ma za cil
finan¢ni zajiSténi minimaln¢ zakladnich Zivotnich potifeb rodiny (Smutkova, 2007).
Dulezitou roli zde ov§em hraje i financni gramotnost déti, kterou se musi naudit prevazné
v roding, a pokud se tak nestane, provazi je tento nedostatek po cely zivot, dopliiuje
autorka.

Jeji snahou je zabezpecit rodinu po ekonomické strance, zabezpecit jeji zékladni
potieby k samotnému ziti, kdy kazda rodina hospodaii podle vlastniho rozpoctu, ktery
zavisi na piijmu jednotlivych €lenti rodiny (Kraus, 2008).

Podle ngj je rodina chapana jako vyznamny prvek v rozvoji ekonomického systému
spolecnosti. Jednotlivi lenové rodin se dle n€j zapojuji jak do vyrobni, tak do nevyrobni
sféry. Rodina se stava spotiebitelem a na ni je zavisly trh, tudiz nastane-li krize nebo

porucha této funkce, mé to negativni dopad na rodinu (Kraus, 2008). Dasledkem, jak dale
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uvadi mize byt nezaméstnanost nebo zvySeni zivotnich nakladi, coz mlze byt prvotni
impuls pro to, aby rodina pfestala fungovat a plnit svou zakladni funkci.

Malina (2009) poukazuje na rozdilnost vniméani ekonomicko-zabezpecovaci funkce

v chudych ¢astech svéta, a naopak v oblastech ekonomického dostatku. Zastava nazor, ze
velky vyznam této funkce se projevuje spiSe v chudsich oblastech, kde rodina vzdy
uptednostiiuje zajmy mladé generace a hlavnim cilem rodiny je pieziti a zlepSeni
podminek potomkim. Na druhou stranu dle néj v oblastech relativniho dostatku se toto
chovani neprojevuje, zde se snazi spiSe o individualni kvalitu Zivota, a to bez ohledu na
vék. Rodina dle néj v téchto oblastech tolik nefesi budoucnost, ale Zije ptitomnosti.
e  Vychovna a socializa¢ni funkce — rodina piedstavuje dle Smutkové (2007) pro dité
uplné prvni kontakt se socialni skupinou, s niz jedinec ptfichazi do styku. Zde se uci
mluvit, zaklady hygieny, spravné chovani, moralku, piejima rizné zvyky, tradice, nazory
apod., vysvétluje autorka. V rodiné se, dle jejich slov, dité¢ ué¢i pfijimat a zpracovat
jednotlivé socidlni role, chapat ekonomické, socidlni, kulturni, ndbozenské a jiné vztahy
ve spolecnosti.

Vyrost jiz v roce 1998 o této funkci tika: ,.Je jen obtizné nahraditelnou, ackoliv zde
v nedavné historii panoval nazor, Ze prave tato funkce bude snadno nahraditelnd viivem
kolektivu nebo pusobenim vychovnych instituci. Zda se vsak, Ze specificka dynamika
probihajici v rodiné tvori zcela jedinecné prostredi pro formovani postoju ke svétu,
blizkému okoli a sobé samému. Vytvari také 14 hodnotovych orientaci a tvori zdklad pro
formovani viastniho Ja, koncepci viastniho Zivota.*

Malina (2009) vnima socializacné-vychovnou funkci jako péci o dité jako takové.
Zaroven ji vnima jako velice dulezitou a jen ztézka nahraditelnou. Podle n&j rodina
vytvati jedineéné a nenahraditelné prostiedi pro formovani postoju k svétu, okoli, ale i
sob¢ samému.

Matousek (2003) dodavé, Ze kromé¢ osobniho postoje rodina piedava ditéti také
hodnotové schéma a tradice a touzi po tom, aby dité vkrocilo do spolecnosti s jistym
druhem orientace a s jistym programem.

Emocionalni a psychohygienicka funkce — emocionélni funkci rodiny neni mozné,
jakkoliv ani kymkoliv zastoupit, jak uddva Smutkova (2007). Zadné zafizeni &i instituce
neni schopné nahradit velmi dulezité citové zazemi, pocit lasky, bezpeci, domova, nebo

mista, kde na n&j vzdy n€kdo ceka a t&si se na néj, zdiraznuje autorka.

12



Smutkova (2007) vysvétluje, ze kladné emoce ze strany rodiny jsou predpokladem
pro zdravy vyvoj emociondlni stranky ditéte. Podle ni ale v opacném pfipad¢, tedy pii
nedostatku ¢i Gplné absenci pozitivnich emoci v roding, dochazi u ditéte k poSkozeni
V psychosocidlnim vyvoji, coz miize zpiisobit citovou deprivaci, poruchy chovani a
mnohé dalsi.

Tato funkce je dle Maliny (2009) stejné dulezita jak pro déti, tak i pro dospélého
jedince. Podle néj naplituje zékladni zivotni funkce, a to potiebu zazemi, ptijimani, ale
také opory, pomoci, sdileni, spole¢né historie, tradic, rituala, plani apod.

Matousek (2003) vSak upozoriiuje jesté na diilezitost pfitomnosti stalych osob kolem
ditéte, coz jsou na zacatku predevsim rodice, ktetfi maji k ditéti né¢jakou citovou vazbu a
maji zajem o vyvoj ditéte. Tento zajem je oboustranny, tudiz se dité i rodi¢ vzajemné
podporuji, spoléhaji na sebe a maji samoziejmé i spory, jak dale uvadi autor. Dité je
ovsem dle n¢j pro kazdého rodice jedine¢né, dokonalé a zvlastni.

Matousek (2003) déle uvadi, ze dit€¢ vnima ze zacatku své rodice predevSim jako
ochrance, pozdé&ji spiSe jako pomocniky, ktefi mu poméhaji se pfipravit na zivot.

,,Pro emocionalni stranku je také dulezité pojeti domova, které se béhem naseho
Zivota méni od konkrétni predstavy mista, z néhoz Ize odchdzet a opét se do néj vracet, az
po misto, které si jedinec zvolil nebo vytvoril a které miize tvorit osu jeho Zivotniho
pohybu. “ (Kot'a, TrpiSovska, Vacinova, 2013).

Stielec (2005) poukazuje na dualezitost uplné rodiny. Aby podle néj rodina byla
schopna plnit potiebu pomoci, pfijeti, spoleénych rituald, je pro dité velmi dilezita role
obou rodi¢u. Jakakoliv absence jednoho z rodi¢ ma na dité do budoucna velké socialni
a emocionalni dopady, jak uvadi autor. Dopliuje vSak, ze pokud je rozpad rodiny
nevyhnutelny, je v zajmu ditéte udrzet vztahy mezi rodi¢i a ditétem co nejlepsi, a to
hlavné z diivodu plnéni vySe zminénych funkeci.

Smutkova (2007) jesté ptidava patou funkci rodiny a to:

e  Ochranna funkce, nebo také citovd, ma dit€ chréanit tak, aby mélo vzdy pocit
bezpeci, stability a jistoty. O dit€¢ se musi rodina starat, peCovat o n¢j a vytvaret mu
vhodné prostiedi pro Zivot (Smutkova, 2007). V roding ¢lovek citi ochranu a podporu
ostatnich ¢lent, Vi, Ze v ni najde oporu ve slozitych Zivotnich situacich, uto€isté a pomoc,
popisuje autorka. Rodina je dle ni mirovym ostrovem ¢lovéka, kam se vzdy vrati

odpocinout si a nabrat novou silu, pro déti piedstavuje lasku, uznani i pomoc. Kraus
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(2008) mluvi o této funkeci jako o funkci zaopatfovaci ¢i peCovatelské. Zaroven zajistuje
zakladni zivotni potieby (biologické, hygienické, zdravotni), a to nejen u déti, ale u vSech
¢lenu rodiny.

Vsechny tyto funkce jsou pro dit¢ nesmirné dilezité a pfi castecném C¢i Gplném
selhédni i jen tfeba jedné z téchto funkci pii vychové ditéte to mize mit na n&j dalekosahlé

nasledky, které si ponese po cely zivot (Smutkova 2007).

1.2 Télesné postizeni
1.2.1 Vymezeni pojmit vada, postiZeni, handicap

Piesné definovat pojem ,,postiZeni neni dle Jankovského (2001) mozné, jelikoz
muze byt chapano v rizném vyznamu, coz utvrzuje i velka neshoda v terminologii, a to
nejen u nas. Postizeni bylo diive pouzivano jako kategorie, kdy dany jedinec si vyslechl
néjakou diagndzu, podle které bylo pouZzito dané opatieni (Jankovsky 2001). Dnes je
postiZzeni vnimano spiSe jako dimenze, jak dale autor uvadi, tedy jako rozmér zivota, a i
V tomto piipadé hraje prvotni dalezitou roli diagnostika, neni ovSem jen posuzovana
Z hlediska zdravotnického, je zde zapojen cely interdisciplinarni tym.

Vitkova (2006) rozlisuje dva dulezité terminy. Jako prvni uvadi pojem vada, coz
charakterizuje jako poskozeni, kde se jedna o poruchu podpirného a pohybového systému
nebo poskozeni jiné orgdnové soustavy, jejiz pfi¢inou muize byt télesnd zmeéna Ci
deformace.

Urcitd vada znamend po daného jedince omezeni nebo ztratu schopnosti provadét
urcité aktivity v takové mite, ktera je povazovana za obvyklou, coz Slowik (2016) nazyva
jako postiZeni.

Pojem handicap charakterizuje Novosad (2011) jako ,, nepriznivou socidlni situaci
cloveka vyplhvajici z poruchy nebo omezené schopnosti. Handicapovany c¢lovek nemiize
naplnovat ocekavani, kterd jsou v dané dobé a kulture spojovana s normalitou — vZdy
zdlezi na podminkadch a okolnostech. Zatimco porucha ¢i funkcni omezeni je povazovano

za neovlivnitelné, handicap je ovlivnitelny systéemovym opatrenim.* (Novosad, 2011)
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1.2.2 Vymezeni pojmu télesné postiZeni

Vitkova (2004) charakterizuje télesné postizeni nejen jako vadu pohybového a
nosn¢ho ustroji, ale také i mozné poskozeni nebo poruchu nervového ustroji, které se
manifestuje poskozenou hybnosti, coz mize byt zpiisobeno tirazem nebo geny.

Gruber (2004) vymezuje télesné postizeni jako urcitou dobu trvajici ¢i trvalé
odchylky v pohybovych funkcich s vlivem na kognitivni, emocionalni a socialni vykony.
Mezi zakladni ptiznaky télesného postiZeni fadi autor poruseni motoriky, a to z pohledu
kvality i kvantity.

., Telesnym (somatickym) postizenim rozumime v obecné roviné takové postizeni,
které se projevuje bud'to docasnymi, anebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich
clovéka (ditéte). Jedna se predevsim o poruchy nervového systému, pokud maji za
nasledek poruchu hybnosti. Miize jit téz o ruzné poruchy pohybového a nosného aparatu.
Tyto skutecnosti se pak mohou negativné projevit také ne vyvoji osobnosti ditéte
S postizenim ** (Jankovsky, 2006).

Kudléagek, JeSina (2013) poukazuji ale i na pozitivni pohled na télesné postizeni,
které je mozné vnimat také kladné diky zméné nahledu. Na jedince se totiz dle nich
nemusi divat jen jako na jednice se specifickym projevem hybnosti, ale vice vnimat, jak
se naptiklad dokdze pohybovat na voziku.

1.2.3 Etiologie télesného postiZeni

Priciny télesného postizeni mohou byt zplsobeny dle Novakové (2011) tfemi
zpisoby, a to bud’ t€lesné postizeni vzniklo béhem obdobi prenatalniho, perinatalniho
vyvoje. Jako druhou moznost zapfiCiniujici postizeni charakterizuje autorka Wraz
zpusobeny dopravni nehodou, Grazem na pracovisti ¢i doma. Jako posledni pficinu uvadi
Novakova (2011) onemocnéni daného ¢loveka napt. infekci, €i jako nésledek néjakého
onemocnéni jako zanét mozkovych blan, mrtvice atd.

Vrozené télesné postiZeni, které tedy vzniklo v obdobi prenatalniho ¢i perinatalniho
vyvoje, vznika zpravidla béhem prvnich tydna téhotenstvi, jak popisuje Renotiérova
(2002). Jako pfic¢iny vzniku télesného postizeni v tomto obdobi uvadi autorka vice
faktorli, jako naptiklad infekéni onemocnéni matky, parazitdlni onemocnéni jako je
toxoplazmoza, trazy, psychicka traumata, toxicky vliv chemikalii ¢i 1ékt, prekotny

porod, predCasny porod, Spatny vyvoj CSN ditéte a podobné.
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Ziskané télesné postiZeni charakterizuje Renotiérova (2002) jako postiZeni, které
muze vzniknout uplné kdykoliv, a to jako nasledek trazu kosti a kloubu, nebo jako
nasledek onemocnéni. Jako zvlastni typ télesnych vad uvadi autorka prodélané détské
infekéni obrny, poranéni misnich nervu, specifické i nespecifické zanéty ¢i nasledky

revmatismu.

1.2.4 Druhy télesného postiZeni
e Obrny/ centralni obrny postihujici mozek

Jankovsky (2006) fadi mezi nejcastéji vyskytovany druh obrny u nas détskou
mozkovou obrnu (dale jen DMO), nebo ji podobnou encefalopatii. Toto onemocnéni dle
autora vznikd béhem té€hotenstvi, porodu nebo velmi kratce po ném a jako nejCastéjsi
pri¢iny uvadi virova onemocnéni plodu, infekci, zardénky, komplikace pfi porodu,
nedonos$enost apod. DMO autor dale dé€li na spastickou a nespastickou, pii¢emz u
spastické formy DMO dochazi ke zvySeni svalového tonu a u nespastické dochazi naopak
k hypotonii svalového tonu. Jankovsky (2006) déli spastickou formu détské mozkové
obrny jesté na diparetickou, hemiparetickou a kvadruparetickou podle ¢asti t¢la, které
jsou toto nemoci zasazeny, nespastickou ¢ast déli na hypotonickou a extrapyramidovou.

Mezi dalSi onemocnéni v této oblasti patii mozkové nadory, které jsou zpisobené
bunéénym bujenim s tvorbou patologickych tkanovych formaci, ¢imz se odlisuji od
normalni podoby buné¢k organismu, jak popisuje Novosad (2011). Nadory, jak autor dale
piSe, mohou byt bud’ zhoubné, a tudiz mize dochézet k metastazim, nebo nezhoubné a
K zadnym metastazim nedochazi.

K traumatickym obrnam muize dle Vitkové (2010) dochazet poranénim hlavy, pii
kterém zéaroven doslo k poranéni lebky ¢i mozku, coz se miiZe stat naptiklad pii tézkém
otfesu mozku neboli komoci, pfi stlateni mozku — kompresi, nebo pti zhmozdéni mozku
— kontuzi.

e Centralni obrny postihujici michu

Obrny postihujici michu byvaji nejcastéji zptisobeny jako nasledek urazu patete, pti

kterém dojde 1 k poranéni michy (Fischer a kol., 2014). Autofi dale dodavaji: ,,Plati, zZe

¢im je poSkozeni vzdalenéjsi od hlavy, tim je méné zdavazné - paraparézy a paraplegie
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vznikaji pri poSkozeni v oblasti sakralni a lumbalni. Pokud je poskozeni v oblasti krcni
pdatere, tak vznika kvadruplegie a kvadruparéza. * (Fischer a kol., 2014).

Do této oblasti dle Fischera a kol. (2014) patii vrozeny rozstép pateie neboli spina
bifida, ktery je zpusoben nespravnym vyvinutim neuralni trubice. Roz$tép patefe je dale
délen na utajenou spinu bifidu (Spina bifida occulta), meningokélu (zde dochazi
k vyhfeznuti mi$nich oball patete) a na meningomyelokélu (Kantor, 2013).

e Deformace

Deformace jsou znatelné diky nezvyklému tvaru nékteré casti téla a patii mezi né
naptiklad vrozené vykloubeni ky¢li, tzv. luxace ¢i subluxace (Vitkova, 2006).

Dalsi moznou formou deformace je progresivni svalova dystrofie ¢i svalova
atrofie, pti které dochazi k postupnému ochabovani svalstva a svalovych vlaken, ktera
jsou nahrazovana tukem a vazivem, jak uvadi Kudlacek a kol. (2013). Autor dale
upozoriiuje na nejasny puvod tohoto onemocnéni, které je s nejvetsi pravdépodobnosti

Mezi deformace jsou také fazeny rtizné druhy deformace patefe, jako je kréni
lorddza, hrudni kyfoza, plocha zada, bederni lordoza, skolidza a tak dale (Vitkova, 2010).
e Malformace

wMalformace patri mezi vrozené vyvojové vady a lze ji jiz v soucasnosti zjistit
screeningovym ultrazvukem. Znamena patologické vyvinuti néekterych casti téla, a to
predevsim koncetin. Koncetina muze zcasti chybét, coz nazyvame amelie. Nebo
koncetina miize navazovat primo na trup, to nazyvame fokomelie “ (Vitkova, 2006).
Sadler (2018) tadi malformace mezi vzacna onemocnéni, se kterymi se narodi ptiblizné
5-6 % zivé narozenych déti. Macdk a Macdkova (2012) uvadéji, Zze pficiny tohoto
onemocnéni nejsou ve vetSing piipadd znamé, nejcastéji je zpilisobeno genetickymi
predispozicemi. Mezi dal§imi moznymi faktory v§ak autofi uvadéji infekéni onemocnéni
matky b&hem téhotenstvi, neinfekéni nemoci matky (lékové ¢i toxické) nebo zareni.
Malformaci koncetin Sadler (2018) déli na ¢aste¢nou (meromelia), tplnou (amelia),

nebo mohou chybét dlouhé kosti, tudiz jsou ruce a nohy napojeny piimo na trup.
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e Amputace

Amputaci rozumi Jankovsky (2006) umé¢lé odnéti ¢asti nebo celé koncetiny od trupu,
coz vede k velkému omezeni pohybovych schopnosti a jeji pfi¢inou byvaji vazné urazy,
pfi nichz doslo ke zniceni cév, nebo zivota ohrozujici infekce.

Janikova, Zelenikova (2013) amputace rozdéluji dle naléhavosti vykonu na primarni,
které se museji uskutecnit co nejdiive, sekundarni, jez se realizuji az po vyzkouseni vSech
jinych 1é¢ebnych metod, a na tercidrni, jejiz divod byva vétSinou zlepseni funkce ¢i
kosmeticky problém.

Autorky mezi nejcastéjsi pfi¢iny amputaci fadi uplnou ztratu krevniho obé&hu
vV koncetin€, poSkozeni konCetiny, jez vede az k nefunkcnosti koncetiny, zhoubné

nadorové onemocnéni ¢i trauma koncetiny, znemoziujici jeji zachovani.

1.3 Rodina s ditétem s télesnym postiZenim
1.3.1 Reakce rodi¢ii na narozeni ditéte s télesnym postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro rodinu obrovsky Sok, stres a vyzaduje si
velkou zménu v povinnostech a dosavadnich pravech rodiny, jak piSe Bartotiova,
Pipekova (2010).

Nejcasté€jsi reakce rodi¢l na nejen télesné postizeni ditéte popisuje jako jedna
z prvnich E. Kiibler-Ross jiz v roce 1969. Podle ni dochazi na zacatku K tzv. krizi
rodicovské identity, coz je obdobi, kdy je dité povazovéno jako ,,postizené®, ale nema
jesté stanovenou presnou diagndzu. Postoj rodici k ditéti, které nosi jiz odmala nalepku
postizeného, jak popisuje autorka, neni nikdy stejny jako k détem bez znevyhodnéni. Tato
zména velmi ovliviuje identitu ditéte a jeho dalsi vyvoj (Kiibler-Ross, 1969).

Newman (2004) rozliSuje dvé mozné reakce rodicli v tomto nejistém obdobi, kdy se
zatim pouze vi, Ze dité je ,,jiné”. Autorka je rozd€luje na rodice, ktefi touzi po tom, co
nejdiive znat diagnozu jejich ditéte a s tim i souvisejici progndzu a vyvoj, a na rodice,
ktefi jsou stale plni nadéje a doufaji, Ze se jedna o omyl a jejich dité je naprosto v poradku.

OvSem po zjisténi diagndézy rodi¢e prochdzeji né€kolika fazemi, neZz dojde
k moznému vyrovnani se s postizenim ditéte (Vagnerova, 2004).

Jako prvni dle Vagnerové (2004) ptichazi faze Soku a popreni. Absolutn¢ nikdo

necekal, jak autorka popisuje, Ze zrovna jim se narodi n¢jaké dité s postizenim, a v tom
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pocateCnim traumatizujicim Soku hledaji odpovéd’ na otdzku: ,,Proc? To prece neni
mozné! . Tato situace je pro né tak t€zka a nepochopitelna, ze zpravidla dochazi k popteni
¢i nepfijeti takové informace (Vagnerova, 2004). Najednou se dle Jankovského (2006)
ocitnou v situaci, kterou nikdo necekal, prozivaji obrovské zklamani, pocit selhani,
deziluzi. Neschopnost a nemoznost odpoveédét si na otazku pro¢ muze dle autora dovést
rodi¢e k nepfiméfenym reakcim. Slowik (2016) davé diraz na dulezitost citlivého
jednani, pti kterém by mél byt rodi¢iim podan dostatek informaci a také zprostiedkovana
rana péce.

Rodice se postupné dostavaji do dalsi faze, coz je faze bezmocnosti, kdy podle
Viagnerové (2004) prevlada u rodi¢h pocit viny a studu. Jankovsky (2006) dodava, ze
rodi¢e mohou mit pocit ulozeni trestu za prohie$ky v minulosti nebo né&jakého selhani,
a snazi se tedy rad&ji odebrat do Ustrani, aby se vyhnuli jakékoliv interakci s okolim, kde
se boji negativnich reakci. V této fazi je dle autora potieba dostatek ¢asu k porozuméni,
schopnosti naslouchat rodi¢tim, coz v této uspéchané dob¢ je velmi obtizné.

Postupné vSak dochazi k akceptaci reality a s tim i k vyrovnani se s problémem,
jak uvadi Végnerova (2001). Rodice pteklenou fazi, kdy nechtéji slySet Zadné dalsi
informace, do faze, jak dale autorka popisuje, kdy si informace naopak sami aktivné
vyhledavaji a zjistuji si vSe potiebné. Coz vede dle autorky k postupnému pochopeni
postiZeni ditéte a k jeho moznému rozvoji. Prozité trauma a nasledna schopnost reagovat
na situaci proziva kazdy s jinou intenzitou a v jiném ¢asovém tseku (Vagnerova, 2001).

Po zjisténi raznych informaci, jak vysvétluje Vagnerova (2004), a akceptace reality
nakonec rodic¢e dosahuji nékdy méné a nekdy vice realistickych postoji k nové vzniklé
situaci. Jsou jiz dle nazoru autorky schopni pfijmout své dité takové, jaké je, se vSemi
jeho znevyhodnénimi a jsou ochotni ho rozvijet v ramci moznosti. Do této faze se vSak
nejsou podle ni schopni dostat vSichni rodice, n€ktefi ziistanou v rdmcei svého obranného
mechanismu v nekteré z predchozich fazi ¢i v néjaké maladaptivni varianté.

Pokud rodice byli schopni alespon ¢aste¢né piijmout své dité S postizenim, mohou
se dostat do faze smlouvani (Hadj-Moussova, Vagnerova, 2003). Podle autorek je to
obdobi, kdy se rodice snazi o jakékoliv zlepSeni stavu jejich ditéte a zkouSi rtizné,
| alternativni moznosti, kdy plni nad&je ve zlepSeni si jeSté stale zcela neuvédomuji

realitu.
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K fazi realistického postoje nemusi dle Vagnerové (2004) dojit ipln€ vSichni, v této
fazi je potieba ptijmout dité takové, jaké je, a také tomu prizplisobit styl vychovy.
V tomto obdobi dle Jankovského (2006) dochazi k postupnému snizovani deprese, napéti,
uzkosti a stresu a rodiCe zacinaji byt schopni zacit nalézat dostupna realnd feSeni
do budoucna. Nejde vsak jen o to pfijmout své dité s postizenim, je dilezité piijmout také
roli rodice, ktery ma dit€ s t€lesnym postizenim (Bartoniova in Pipekova, 2010).

Vsechny vysSe uvedené faze ptijimani ditéte s postizenim podle Jankovského (2006)
vibec zdaleka nemusi prozit vSichni rodi¢e. Jedna se pouze o optimalni prubéh, kdy tedy
ne vSichni jsou schopni dle autora dojit az do faze realistického postoje. Nadale mize
pretrvavat, jak autor popisuje, smutek, zloba a vztek, ktery mize dovést az k odmitnuti
ditéte a jeho néslednému umisténi do ustavni péce. Nebo také mize dochazet k neustalé
agresi ze strany rodic¢u K ditéti, coz muze byt zpusobeno bolestnou reakci z narozeni
takového ditéte (Jankovsky 2006).

Mozné nevhodné reakce na narozeni ditéte s télesnym postizenim do rodiny popisuje
ve své knize také Fitznerova (2010), kterd v prvé fad€ upozoriiuje na vlastni precitlivélost.
Podle ni by si rodice téchto déti méli dat pozor na svoji uzkostnost, prevelikou péci
a precitlivélost na reakce okoli. Do konfliktu roli se rodi¢e podle autorky dostavaji
I v pfipad¢ bagatelizovani problému, nebo naopak jeho zveli¢Covanim. Rodi¢e maji velmi
Casto tendence miru postizeni a zasazeni funkce rodiny snizovat, nékteti ale naopak maji
snahu situaci prehanét a dramatizovat. Rodina tak uvizne v sebelitosti, coz rozhodné
nema na vyvoj ditéte dobry vliv (Fitznerova 2010).

Sobotkova a kol. (2003) poukazuje na skutecnost, Ze prvnim kontaktem pro rodice
S narozenym ditétem je zdravotnicky persondl, ktery miiZze velmi ovlivnit, jak se rodice
S novou situaci vyporadaji a jaky vztah si od prvopocatku vybuduji ke svému cerstvé
narozenému ditéti. Podle autorky je také dilezité, jak jsou rodi¢e od zacatku aktivni, zda
st hned zjistuji informace, ¢imZ je mozné rovnou piedejit zbytecnym domnénkam
a obvinovani, kdo za postizeni ditéte mize.

Schopnost vyrovnat se se stresujici zivotni udalosti je v jakékoliv zivotni fazi
ovlivnéna ¢tyifmi faktory. ,,Prvnim faktorem jsou osobni zdroje odolnosti ¢leni rodiny,
Jjako je pozitivni sebeucta a sebeduvera. Druhym faktorem je sdileny systéem duvery a
vyznam, ktery je prisuzovan zivotni uddlosti, véetné vyjadreni optimismu, spirituality a

rodinného kulturniho dédictvi. Tretim faktorem je socialni podpora rodiny, pratel a sirsi
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komunity. Konecné ctvrtym faktorem jsou rodinné copingové strategie a techniky, které

rodina pouziva k resent problémii a k udrzeni rodinné integrity.* (Stérbova, 2013)

1.3.2 Dopady télesného postiZeni na Zivot rodiny

Vysledkem jakychkoliv vysSe popsanych pficin je télesné postizeni, které ma sice
riznou podobu a intenzitu, ale rozhodné to vzdy néjaky dopad na jedince mé (Novakova,
2011).

Viagnerova (2004) uvadi, ze jednim z dopadt télesného postizeni v rodiné je zména
socialni identity, coz byva vétSinou negativn¢ hodnocena odlisnost a doléha na vSechny
jeji ¢leny vcetné zdravych sourozencu. Jak autorka dale popisuje, tak se urcitym
zpisobem zméni zivotni styl, protoze je tieba se prizpiisobit ditcti s té€lesnym postiZzenim,
¢imz se méni chovani nejen v roding, ale také ve spole€nosti, protoze se rodina miize
napiiklad v rdmci obrannych reakci zacit projevovat jinak nez dfive.

Na to navazuje Novakova (2011), ktera uvadi, ze velmi Casty dopad na rodinu je
socialni izolace, ta mlze zplsobit dlouhodobé stradani zapti¢inéné nedostate¢nym
uspokojenim psychické ¢&i fyzické potieby ¢lovéka. Clovek ztraci vzajemné vztahy, smysl
zZivota, pocit lasky, potieby ¢i bezpeci (Novakova, 2011).

Kocova a kol. (2017) poukazuje na vlivy vyvoje a formovani osobnosti, ktera je
podminéna vicero faktory. Mezi hlavni faktory dle ni patii biologicka podminénost,
odkud se odviji zakladni charakteristiky osoby, jeji temperament, celkovy télesny vzhled.
Mezi dalsi faktory dopadu télesného postizeni na ¢loveéka fadi autorka socialni faktor,
ktery je ze zaCatku nejvice ovlivnén rodinou, pozdé&ji zde ale hraje dulezitou roli i parta
kamarddi. Tam mulZe dle autord nastat problém v omezené moznosti aktivniho
vyhledavani si ptatel, ¢i nepfijeti okolim.

Ondrusova, Krahulcova (2020) uskali dlouhodobé péce vidi v neustalém stiidani
nalad, kdy se misi dobry pocit a pocit uspokojeni s pocitem frustrace a vyCerpani. Veskera
péce se dle nich soustiedi pouze na dit€ a na pe€ujici osobu se velmi zapomina, a to v¢etné
pecujici osoby samé. Diky tomu dle autorek dochézi k izolaci, jelikoz si pecujici rodice
nenajdou na sebe Cas, coz Casto vede ke ztrateé socidlnich kontaktli. Zaroven se dostavuje
pocit viny v moment¢, kdy rodina uvazuje o alespon ¢asteéném vyuziti socialnich sluzeb,
které by jim s naro¢nou pé¢i pomohly, rodi¢e maji pocit, Ze zklamavaji, Ze nejsou schopni

péci zvladnout (Ondrusova, Krahulcova, 2020).
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Dlouhodoba laicka péce ma dle Kalvacha a kol. (2012) obrovské dopady na
partnersky vztah, rodina spolu netravi vikendy, nejezdi na vylety ani dovolené a velmi
Casto dochazi k rozvodim. V rodinach dochazi cdasto také dle autora k neshodam,
obvinovani, vycitani.

Dle Kunhartové a kol. (2017) mezi dalsi velké zatéze pro rodinu s détmi s postizenim
patii finanéni zména. Rodinny rozpocet se dle autorky musi rychle reagovat na
neocekavané a mnohdy i1 velmi vysoké vydaje, coz by meélo vést k maximalnimu
moznému rozvoji ditéte. VEétSina respondentl této knihy muselo dle autorky také velmi
omezit své socialni kontakty jak s prateli, tak i se sousedy a péCe se pro né stavala
emocionalné, psychicky i fyzicky vycerpavajici.

Problémy mohou ovSem nastat i v zamé&stnani rodicli, mezi hlavni divody patii
potfeba vysSiho piijmu, flexibilnéj$i pracovni doby a moznosti obCasné absence
(Kunhartova, 2017).

Télesné postizeni ma celkové dopad na kvalitu Zzivota jak jedince s télesnym
postizenim, tak také na kvalitu Zivota celé rodiny (Kocova a kol., 2017). Dale vSak
jedince, jak on to vSe citi, jak vidi své schopnosti, moznosti, jak vnima své rodinné a
socialni prosttedi.

Kvalitu zivota dle Gurkové (2011) neni mozné ptesné definovat, a to hlavné z
divodu velké Skaly rliznorodych oblasti zkuSenosti cloveka.

Jaké dopady na kvalitu zivota ma prave tieba télesné postizeni, mize zkoumat
napiiklad dotaznik PedsQL, tedy Pediatric Quality of Life Inventory, ktery ma 25 otazek
rozdelenych do tii podkategorii — somatické fungovani, komunikacni a rodinné fungovéni

(Kocova, 2017).

1.3.3 Sourozenci

,,Sourozenec, nebo sourozenci, predstavuji obecné v Zivoté ditéte jiny vztah, nez je
vztah Kk dospélym rodicuim. Sourozenecké vztahy Sice Vsobé maji urcitou rivalitu,
nadrazenost a podrizeni podle toho, kdo z deti je starsi a kdo mladsi, ale i spojenectvi a
podporu. Proto predstavuji pro déti néco jako Skolu Zivota z hlediska nabidky zkuSenosti
V oblasti socializace a socialni adaptace, které pak deti prenaseji i do vztahii s vrstevniky

mimo rodinu‘‘ (Opaftilova et al., 2012).
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Havelka, BartoSova (2019) poukazuji na dutlezitost vztahli v rodiné, kdy
sourozeneckym vztahiim pfipisuji jeste¢ vétsi vahu nez vztahu rodi¢ - dité. Autoii dale
pokracuji v pozitivnich pohledech, které sourozenecké vztahy ptinasSeji, a to predevsim
vzajemné obohacovani, které je jiné nez ve vztahu s peCujicimi osobami. Dodavaji, ze
sourozenec byva prvni dité, se kterym si dit¢ miize hrat, zkouset rizné druhy komunikace,
mit neshody, tento vztah je také nejdelsi a zacina narozenim a konc¢i smrti. Sourozenec
dle autorti je také jedinym vrstevnikem, se kterym dité travi nejvice ¢asu. Sourozenci jsou
si navzajem zdroji sounalezitosti, pochopeni, pocitu bezpeci, chovani, zkusenosti, hodnot,
zménit tento vztah ale pravé miize ono postizeni, které vztah mize ovlivnit pozitivng, ale
i negativné (Havelka, BartoSova, 2019).

Negativné ovliviiovat vztah mezi sourozenci muze zarlivost, pocit izolace, zmateni
¢1 nespravedlnosti, jak popisuje Roth (2010), coz muze byt zptisobeno pozornosti, které
rodi¢e zdravému sourozenci tolik nevénuji, nebo také kviilli men$imu mnozstvi ¢asu
straveného s nimi. Nékdy dle autora mohou mit zdravi sourozenci pocit, Ze se o n¢ rodice
méng strachuji.

Leman (2015) poukazuje na nékolik faktt, které sourozenecké vztahy mohou
ovlivnit. Patfi mezi né naptiklad pohlavi ditéte, pofadi narozeni, vékovy rozdil, ale také
pocet déti vrodine. Jednotlivé sourozenecké konstelace dle autora ovliviuji
charakteristiky déti, kdy prvorozeni byvaji vidéi, precizni, zaméfeni na cil, dalsi v potadi
byvaji naopak schopni ve vyhledavani kompromisti, mivaji mnoho ptétel a benjaminci
byvaji okouzlujici, extrovertni a manipulativni.

Havelka a BartoSova (2019) ve své knize uvad¢ji, Ze vétSina sourozencti déti
S postizenim zvladaji svoji roli po cely zivot velmi dobfe, a ptesto az 30 % z nich mtze
mit v budoucnu problémy v oblasti emoci a chovani, coz miZe zplsobovat pravé
vyrlstani se sourozencem s postizenim. Podle autori to miiZze byt spousté¢ pro problémy
S pfizpisobenim se, a proto je v této situaci potieba odbornd podpora takovych rodin a

sourozencu.
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1.4 Vybrané socialni sluzby na pomoc rodinam s détmi s télesnym
postiZenim
1.4.1 Péce rodiny o dité s télesnym postizenim

Kalvach a kol. (2012) vnima péci rodiny neboli laickou péci jako zasadni, jelikoz
s ditétem travi mnoho Casu, tudiz mu vénuji nejvice péce ze vSech ostatnich moznych
druhti péce. Nedilnou soucasti pecujicich rodici i vSech blizkych by méla byt spravna
edukace, supervize a podpora od ostatnich ptatel ¢i odborniku. I pfi dodrzovani téchto tii
zasad vSak dle autora dochazi ke krizovym fazim, osobnim krizim, zdravotnim
problémlim pecovatele a obtiznému zvladani péce.

Michalik (2012) de€li domaci péci na péci socidlni a zdravotni, kterd diive byla
délena, dnes se prolina. Socialni pé¢i vnima jako porozuméni, podporu, pecovatelstvi,
pomoc, zarovenl se to vSak prolind se zdravotni péci, pii které se nejblizsi rodina stara
0 oSetfovani a doléCovani nemoci svého ditéte, inhalovani, polohovani, pfevazovani
apod. Autor poukazuje na vyhody, které ma domaci péce, tedy péce o dité v jeho
ptirozeném prostiedi, mezi né€ patii pfedevsim ekonomicka stranka. Rodi¢ ¢i oba rodi¢ové
zastanou veskerou péci o své dit€¢ zdarma, ve svém volnu, a jesté ve vétSin€ piipadech
chodi do prace apod. Stat tudiz pouze plati ptispévek na péci podle miry zavislosti ditéte
na péci. PecCujici rodina ale, jak autor dale uvadi, nema vétSinou doma k dispozici
dostatecné kvalitni materialni a technické vybaveni.

Matéjcek jiz v roce 1992 sestavil pro rodice pecujici o dité s postizenim desatero, jez

je v piiloze 1, které by mélo rodiné pomoci tuto velmi nelehkou situaci zvladnout.

1.4.2 Vybrané socialni sluzby

Kalvach a kol. (2011) povazuje za nepfijatelné dlouhodobou péci rodiny jako
povinnost a standart. Dle autora mtize $patné nastavena dlouhodoba domaci péce prerist
az v dysfunkci rodiny, pfetizeni, vyhotfeni apod. Z toho diivodu je velmi namisté, aby

rodina alesponi obcas vyuZila pomoci socialnich sluZeb.
Stiediska rané péce

Strediska rané péce predstavuji prvotni socidlni sluzbu, kterou mohou vyuzit rodiny

s détmi s postizenim od narozeni do sedmi let. Jedna se o terénni sluzbu, kdy pracovnici
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a jejich ditétem. Sluzba je dle zakona poskytovana zdarma (Zakon ¢. 108/2006 Sb.,
Vv platném znéni).

Hlavnim cilem této sluzby je byt oporou rodin€, diagnostikovat, poradit ji, jak se
vypofadat s nové nastalou situaci a navrhnout moznosti rozvoje ditéte. Navstévy
konzultanti stfedisek rané péce probihaji v bezpe¢i domova, kde se klient citi
nejpohodIngji a poradci do rodin pravidelné ptivazeji na pijceni rizné kompenzacni

pomuicky, hra¢ky apod. (Sttedisko rané péce Ceské Bud&jovice, 2012).

Socialné aktivizaéni sluzby

Jedna se vétSinou o ambulantni ¢i terénni socialni sluzbu, jejiz cilovou skupinou jsou
rodiny v tézkych zivotnich situacich bez omezeni véku (zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Socialné aktivizaéni sluzby, déle jen SAS, maji Ctyfi zakladni Cinnosti, mezi které
patii: vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostiedkovavani kontaktu s okolim,
mezi coZ spada napt. doprovazeni déti do Skoly, k 1€kati, na krouzky apod. (MSK, 2019).
Dale do ¢innosti SAS patii socialné terapeutické aktivity, které maji za cil vést k rozvoji
a udrzeni socialnich a fyzickych schopnosti, a ¢tvrta ¢innost je pomoc pii uplatiiovani

prav, opravnénych zajmui pii obstaravani osobnich zalezitosti. (MSK, 2019)

Centra dennich sluZeb

Centra dennich sluzeb podle zdkona 108/2006 Sb. nabizeji ambulantni socialni
sluzby pro lidi s chronickym ¢i zdravotnim postizenim, ktefi potiebuji pomoc druhé
osoby. Mezi nabizené denni aktivity patii keramika, literarni, hudebni ¢i vytvarny
program, vareni, besedy, vylety apod. Cilem téchto sluZeb je tviirci a rozvijejici naplii dne
pro 0soby s mentalnim ¢i t€lesnym postizenim za pomoci skupinovych a individualnich

programt (CB.CZ, 2020).

Stacionare

Stacionate se podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni,
rozliSuji na denni a tydenni stacionafe. Denni stacionafe poskytuji dle tohoto zdkona
ambulantni sluzby lidem se sniZenou sobé&stacnosti, at’ uz z divodu veku, zdravotniho

postizeni apod. V téchto zatizenich je poskytovdna pomoc s béZznymi ukony péce,

25



s hygienou, poskytuji zde také stravu, aktivizacni ¢innosti, socialn¢ terapeutické ¢innosti
apod. (zékon ¢.108/2006 Sh.).

Tydenni stacionar je velmi podobny s rozdilem, Ze se jedna o pobytovou sluzbu.
Cilem téchto stacionait je ulevit rodinam s jejich narocnou péc¢i a umoznit jim volny ¢as
a odpocinek (CSS JH, 2020.). Jedna se o placenou sluzbu, tudiz rodic¢e doplaceji
ptislusnou ¢astku na pobyt, stravu a poskytované sluzby (CSS JH, 2020).

Osobni asistence

Mezi dalsi sluzby socialni péce patii dle zdkona ¢islo 108/2006 Sb. sluzba osobni
asistence, coz je terénni sluzba, poskytovana vyskolenymi asistenty v domacim prostiedi
klienta. Osobni asistenci miiZze rodina vyuzivat i pro své dit€ s postizenim jako doprovod
na krouZzky, rehabilitaci, vyzvedavani ve Skole atd. SluZba je poskytovana bez casového
omezeni a jeji hlavni naplni je pomoc pii zvladani béznych ukonti péce, pfi osobni

hygien€, pomoc pfi zajisténi stravy apod. (zakon ¢islo 108/2006 Sb.).

Odlehcovaci sluzby

Jedna se o terénni sluzbu, ale také respitni neboli kratkodobé pobyty lidi, kteti jsou
minimalné ¢aste¢né zavisli na pomoci druhych (Kalvach a kol., 2012). Autor dale uvadi,
zZe se jednd o pobyty pro obcasné odlehéeni predev§im pecujici rodiny, a to obzvlaste ze
zdravotnich diivodii ¢i v pfipadech, kdy se rodina na urcity kratky ¢as neni schopna o dité

postarat.
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2 Prakticka ¢ast

2.1 Cil prace, vyzkumné otdazky
Cilem této bakalarské prace je popsat, co vSe péce o dit¢ s télesnym postizenim

obnasi, a zanalyzovat dopady péce o dité s télesnym postizenim na rodinu. Dil¢im cilem
je identifikovat, jaka pozitiva a negativa S sebou tato péce o dité s télesnym postizenim
pfinasi.
Vyzkumné otazky:

1.Jak naro¢nou vnimaji rodice péci o dité s télesnym postizenim?

2.Jakych oblasti v Zivoté rodiny se péce o dité s télesnym postizenim nejvice dotyka?

3.Jak péce o dité s télesnym postizenim ovlivituje fungovani rodiny?

2.2 Metodika

K ziskdni velkého mnozstvi informaci o zivoté rodin s télesnym postizenim byl
zvolen kvalitativni vyzkum, ktery Hendl (2016) povazuje za jednu z nejcastéji
pouzivanych metod vyzkumu v socialni praci. Autor dale popisuje piednosti tohoto
vyzkumu, mezi které patii ziskdvani podrobného popisu a vzhledu pii zkoumani jedince,
skupiny ¢i fenoménu, zkoumani fenoménu v pfirozeném prostiedi a hledani lokalni
pricinné souvislosti.

Podle Svaiicka a kol. (2014) je vyhodou kvalitativniho vyzkumu jeho iroky sbér
dat, ktery nemusi byt postaveny na jiz ptedem vytvorené teorii. Dle n¢j je hlavnim cilem
tohoto druhu vyzkumu co nejvice do hloubky prozkoumat urcity jev a zjistit o ném co
nejvice informaci, ve kterych musi poté vyzkumnik najit co nejvice podobnosti.

Sbér dat probihal na zaklad¢ dotazovani, pti kterém byla vyuZita technika nefizeného
rozhovoru, coz Hendl (2016) povazuje za uméni a védu zarovenl. Dle autora takovy sbér
dat vyzaduje citlivost, dovednost, koncentraci, ale také porozuméni a empatii. DileZité
podle néj je dobte zvazit délku rozhovoru a vse si s komunikacnimi partnery na zacatku
rozhovoru dobie vysvétlit véetné nutného prolomeni bariéry ¢i souhlasu s nahrdvanim

rozhovoru.
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2.3 Vyzkumny soubor

Vyzkumnym souborem byli rodi¢e déti s télesnym postizenim, ktefi byli vybrani na
zakladé metody sn€hové koule neboli Snowball Sampling, kterou Miovsky (2006)
charakterizuje jako metodu, ktera je urCena k ziskdvani novych piipadt na zakladé
nominovani dal$ich osob jiz znamymi ptipady. Proces dle autora za¢ina u jednoho ¢i vice
jedinct, ktefi splituji dand kritéria, s t€émi je proveden rozhovor a ti nasledné¢ nominuji
dalsiho, kdo by také spadal do konkrétnich kritérii, s témito nominovanymi osobami je
poté také proveden rozhovor a zde se cely proces opakuje.

Kritériem pro tento vyzkum byl jedinec v rodiné s TP, jehoz vek byl minimalné 6
let, a to z dGivodu, aby rodina ¢i pecCujici méli ur¢ité zkuSenosti s pééi, museli fesit uz
nastup ¢i piipravu na povinnou Skolni dochazku a vSe spojené s tim. Podminkou nebyly
uplné rodiny, ale chtéla jsem pro srovnani vidét pohled jak uplnych rodin, tak manzel
rozvedenych po ¢i pfed narozenim ditéte s TP. DalSim kritériem byla moznost porovnani
rodin se zdravymi sourozenci a bez nich. Vyzkum byl provadén az do saturace vzorku,

kdy se odpovédi uz zacaly opakovat.

2.4 Realizace vyzkumu

Samotny vyzkum probihal pifevazné v mésici bfeznu, kdy jsem navstivila rodinu,
kterou uz nekolik let zndm a ktera mi byla inspiraci pro tento vyzkum. Zde jsem méla
moznost se s Nimi setkat v jejich pfirozeném prostiedi a rozhovor uskuteénit. Tito rodice
mi zase doporucili dals$i komunikaéni partnery podle mych pfedem uréenych kritérii, se
kterymi jsem se pfedem telefonicky domluvila a setkala béhem rehabilitaci jejich déti. To
nam umoznilo se sejit na neutralnim prostiedi v klidu u kavy a pfiblizn€ hodinu si povidat.
Na za¢atku rozhovoru jsem se vZdy ptedstavila, vysvétlila ucel a cil mé vyzkumné prace,
zeptala se na souhlas s nahravanim rozhovoru na diktafon.

S dvéma komunika¢nima partnery jsem meéla moznost se setkat pouze pomoci
videokonference, kviili nepfiznivé zdravotni situaci. Bylo tudiZ trochu obtiZné&;jsi vytvorit

klidné prostiedi.
2.5 Zpusob zpracovani dat

Diky souhlasu vSech komunikacénich partnerii s nahrdvanim rozhovoru na diktafon

jsem méla moznost vSechny rozhovory doslovné zaudiozdznamu piepsat. Pro
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vyhodnoceni této transkripce byla vyuzita metoda otevieného kodovéani. Oteviené
koédovani dle Hendla (2016) ukazuje v datech urcitd spolecnd témata, kterd vSechna
souviseji s vyzkumnymi otdzkami. Podle autora se tento seznam témat postupné rozdéluje
a tiidi a pripravuje k dalsi analyze.

Miovsky (2006) uvadi jako jednu z nejcastéji pouzivanych metod k seskupeni
urcitych vyrokt do skupin metodu vytvaieni trsd, ktera byla pouzita i pro tento vyzkum.
Autor dale uvadi, ze vychodiskem pro tyto trsy by mély byt spole¢né piekryvy neboli
podobnosti mezi identifikovanymi jednotkami. Timto postupem dle autora z obecnych
kategorii a oblasti dochazi k vytvareni charakteristického uspotfddani a vzniku
konkrétniho tématu.

Vysledna data byla pro ilustraci také zpracovana do myslenkové mapy, kterd je na
konci vysledkli. Pomoci aplikace Coggle jsem ke kazdému vyslednému trsu pfitradila

nejcastéjs$i vypoveédi komunikacnich partneri v jednotlivych bodech.

2.6 Etika vyzkumu

Podle Miovského (2006) piedstavuje kvalitativni vyzkum mnoho problémul
z etického hlediska, a to predevsim proto, ze neni mozné odtivodnit kazdé jednani, aby
m¢élo vzdy néjakou spojitost s realizaci vyzkumného projektu. Aby ale bylo dosazeno co
nejveétsi mozné etiky vyzkumu, je potieba dle autora dbat na respektovani soukromi
komunikacnich partnerli napf. zaru¢enim anonymity.

Hendl (2016) kromé& zaruCeni anonymity dava diraz na dobrovolnost
komunikac¢niho partnera na ucasti vyzkumu, coz znamena, Ze vSichni ti€astnici maji pravo
se kdykoliv rozhodnout k odstoupeni z vyzkumu a na to by méli byt vichni na zacatku
upozornéni.

Vzdy pied zacatkem rozhovoru jsem komunikaéni partnery pozadala o souhlas
S nahravanim rozhovoru, coz mi pisemné potvrdili podepsanim formuléafe v ptiloze
(Ptiloha 2). Nahravka byla pouZita pouze ke zpracovani dat vyzkumu a poté smazana.
Také jsem je ujistila o ochrang jejich osobnich dat a zajisténi anonymity. Informanti byli
také informovani, zZe v z4jmu uchovani anonymity jim budou zménéna jména a nebudou

pfimo jmenovana mésta ¢i ndzvy socialnich zatizenich.
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3 Vysledky

V nasledujicim textu jsou popsany vysledky rozhovorti s komunika¢nimi partnery,
(dale jen KP), kterych bylo 8 z péti rodin. Rozhovor byl proveden s tfemi manzelskymi
pary a dvéma matkami samozivitelkami, které maji dit¢ s t€lesnym postizenim a staraji
se 0 n¢j uz minimalné 5 let.

Tabulka ¢.1: Popis déti komunikaénich partneri

Vék | Pohlavi ditéte s :
KP diagnoza sourozenci
ditéte TP
KP1-matka 11 Yena Spindlni muskulérni Sestra 18 let
KP2-otec atrofie Bratr 17 let
KP3-matka o ks
8 Yena Rozstép patere N
. . zadni
KP4-otec s meningomyelokélou
KP5-matka 10 muz Amputovana paze po sadni
autonehodé
KP6-matka 15 zena DMO Zadni
KP7-matka 5 Duch lovs
13 muz He eél;;(ggﬁsga ova Sestra 11 let
KP8-otec

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tabulky ¢€.1 je vidét, Ze KP1 a KP2 spolu maji kromé¢ dvou starSich déti 1 11letou
dceru, ktera ma spinalni muskularni atrofii, dale jen SMA. V tabulce ¢.2 miZzeme vidét,
Ze mamince je 48 let a pracuje na ¢asteCny Uvazek, pravé z diivodu péce o dceru. Otec
nedavno oslavil 50. narozeniny a je hlavnim Zivitelem rodiny, protoZe pracuje na plny
uvazek.

Dalsimi komunika¢nimi partnery byli rodi¢e osmileté hol¢icky s rozstépem patete
s meningomyelokélou. KP3 a KP4 nemaji zadné dalsi déti. Manzelim je 34 a 36 let, jak
je mozné vidét v tabulce €.2. Matka na plny Gvazek pecuje o dceru, a tak se jedinym
pfijmem pro rodinu stava otec.

Mezi dalsi déti s TP komunikacniho partnera 5 patii 10lety syn s amputovanou pazi

po nestastné autonehod¢. Syn nema zadné dalSi sourozence, protoze, jak je vidét
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Vv tabulce ¢.2, jeho matka se rozvedla se svym manzelem jesté pfed narozenim syna. Proto
také musi pracovat na plny tvazek.

Druhd matka samozivitelka, tedy KP6 ma 15letou dceru, ktera ma détskou
mozkovou obru. Sourozence také nema, protoze, jak je také vidét v tabulce €.2, matka se
rozvedla po narozeni dcery.

Poslednimi komunika¢nimi partery byli manzelé, kteti maji dvé déti, z toho starsi
13lety syn m& Duchennovu svalovou dystrofii. Matce je 46 let a otci 47 a oba pracuji,

matka pouze na ¢asteény tivazek a otec na plny, jak je mozné vidét v tabulce ¢.2.

Tabulka €. 2: Popis komunikacnich partneri

KP Stav rodicu Vék KP Zaméstnani
KP1-matka 48 Casteény Gvazek
sezdani
KP2-otec 50 Plny uvazek
KP3-matka 34 Pecujici doma
sezdani
KP4-otec 36 Plny uvazek
KP5-matka Rozvedf: m p,r?d 37 Plny uvazek
narozenim ditéte
KP6-matka ROZVEd,e n DO 42 Céste¢ny uvazek
narozeni ditcte
KP7-matka 46 Césteény uvazek
sezdani
KP8-otec 47 plny uvazek
Zdroj: Vlastni vyzkum
Vysledné trsy

Zpracovani dat s vySe uvedenymi komunika¢nimi partnery bylo provedeno na
zaklad¢ metody vytvareni trsi. Po dikladné analyze bylo takto vytvoieno 8 trst:
1) Péce o dité s télesnym postiZzenim
2) Osobni zivot
3) Partnersky zivot
4) Rodinné vztahy
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5) Spolecensky zivot
6) Socialni zivot
7) Ekonomicka situace

8) Fungovani rodiny

Trs 1: Péce o dité s télesnym postiZenim

V rozhovorech s komunika¢nimi partnery se mi piekryvalo téma péce o dité s TP.
Z analyzy dat je zfejmé, Ze rodiny péci o dit¢ s TP vnimaji jako velmi vycerpavajici. Jako
davody uvadéji nemoznost si zcela odpocinout, vyspat se celou noc, kdy je potieba
k ditéti vstavat, otacet ho, ptikryvat, davat mu napit apod. Proto i v noci musi byt pecujici
osoba neustale ve stichu a v podvédomém stresu, aby dité slySela. Mezi dalsimi dtivody
KP1 k tomu dodala: ,,I kdyz mame vse perfektné vybavené, dcera ma polohovaci postel,
mame odlehceny zveddak, vse bezbariérove, tak i presto vSechno se musim lécit s bolavymi
zady, jelikoz uz tolik let musim manipulovat o vyspélou dceru, ktera mad nadvdhu. *

KP6 a KP7 byli podobného nazoru, kdy podle nich je narocné neustdlé ohybani se
pro néco, zvedani néfeho, prendSeni atd. Pée kromé nocéniho pietaceni a vstavani
k détem pro né znamena oblékani, osobni hygienu, dopomahani s krmenim, piipravu
veskerého jidla. Déti KP1, KP6 a KP7 jsou odkazany na elektricky vozik a potiebuji
témet 24hodinovou pomoc a podporu.

Vybavit a ptizpiisobit domov na zivot ditéte s TP byla obzvlasté ze zacatku velka
vyzva, protoze se nenarodilo dité s t€lesnym postizenim nikomu, kdo by to planoval a uz
se o n¢j umél starat. Diky odborné pomoci se vSak z pe€ujici rodiny brzo stali odbornici
na zdravotni a peCovatelskou doméci péci. Museli se naucit ovladat nejriiznéjsi pomuiicky
jako zvedaky, polohovatelné postele, elektrické voziky, dychaci pfistroje, specidlné
upravend auta, coz se stalo béznou kazdodenni soucasti Zivota téchto rodin.

Pracovni den téchto rodin vétSinou vypada tak, Zze po mnoha vstavani k ditéti v noci,
aby ho piikryli, pfetocili, dali mu napit, odkryli a zase prikryli, vstavaji brzo rano, aby
dit¢ stihli nachystat do Skoly. Pfiprava znamena osobni hygienu, obleCeni, pfendat na
vozik, pomoci s jidlem, odvézt do Skoly/denniho stacionaie, kde maji vSechny déti
komunikac¢nich partnera asistenty. Po Skole je potieba déti zase vyzvednout, odvézt je na

rehabilitace ¢i n¢jaké krouzky, které vSak jsou pro tyto déti velmi omezené, a jet domu.
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Doma musi rodi¢e détem pomoci s ukoly, ptipravou do $koly na dalsi den, pak vecerni
hygiena a uloZeni do postele. KP2 k tomu fekl: ,,Tato veskerd péce vypada jen jako néco
okrajového, ale zabira to mnoho hodin casu, kdy ostatni rodiny mohou odpocivat, travit
spolecné cas apod.

Dle vypovédi komunikaénich partnerti ma péce i diisledek na nepiijemnou atmosféru
Vv rodiné, kdyz tfeba jsou rodice jiz unaveni, dit¢ s TP si zacne ptipadat jako velka pfitéz,
¢imz se radé&ji za¢ne do sebe uzavirat do sebe, zlobit se, do toho tieba uz rodi¢e neudrzi
V sob¢ vztek a nepiijemna atmosféra je na svété. Toto pretizeni, tnavu, stres, vyCerpani a
malo volného Casu, ktery by chtéla rodina travit spole¢né, uvadéli vSichni KP.

KP 8 doplnil: ,,Nechci ale, aby to vyznélo jen jako stézovani si a popisovini naprosto
narocné a vycerpdvajici péce, je to jedna cast, ktera s tim bohuzel souvisi, zarovern je tady
diky tomu ale i tolik skvelych véci. “ KP8 si dale velmi ceni vSech lidi, které pravé diky
synovu onemocnéni poznali, ziskali spoustu novych poznatkli, podivali se na mnoho
zajimavych mist. Pry je pravda, Ze obCas usnou i vestoje, nebo nejsou s manzelkou
schopni vstat z postele, ale zdroven si uvédomuji, kolik novych uzasnych véci jim to
pfineslo, coz pro n¢ slouzi i1 jako hnaci motor v tézkych chvilich.

Jediny, kdo vnimal péci o dité s télesnym postizenim jako ne tolik naro¢nou, byla
maminka KP5, ktera hodnoti svého syna jako velmi Sikovného a témét sobéstaéného.
Obcas je potieba mu s né¢im pomoci, hlavné co se tyka jemné motoriky, ale i diky jeho
nové testovaci bionické ruce se postupné uc¢i zvladat ukony, o kterych se mu dfive ani

nesnilo.

Trs 2: Osobni Zivot
Jako dalsim piekryvajici téma ve vypravéni rodin se po analyze objevilo téma
osobniho Zivota, zmén Zivotnich hodnot a priorit.
Prvni zmény v osobnim zivoté piisly u KP partnerd s narozenim jejich prvnich potomki.
Pro KP1 a KP2 bylo narozeni prvniho ditéte pfijemné a planované ptizpiisobeni
vsech priorit pro rodinu. Velka zména v roding ale nastala az po diagnoze jejich téetiho
potomka, na ¢emz se shodli vSichni tdzani. Narozeni ditéte pro né¢ znamenalo planované
prizpisobeni se, ovSem zjiSténi diagnozy u ditéte znamenalo u vSech rodin radikalni

Zmeénu.
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KP6 to definovala jako: ,,Prestali jsme zit povrchni Zivot, najednou se nam zdaly
vSechny problémy malicherné a jediné, co pro nas mélo jakoukoliv hodnotu, bylo zdravi,
a hlavné zdravi nasi dcery.* Prohloubeni Zivotnich hodnot, jako je zdravi a rodina,
uvadéli 1 ostatni komunika¢ni partnefi. VSechno ostatni jako prestizni prace, vysoké
postaveni, pravidelné dovolené v zahranici, krdsné auto a podobné¢, to vSechno okamzité
dle vypovédi rodici ztracelo hodnotu. KP3 se vyjadrila slovy: ,,Vyménila bych uplné
vSechno na svété, jen aby dcera byla zdravd, za to bych klidné vymenila i sviij Zivot.

Jak je 1 vidét na obrazku v ptiloze €.3, Vv oblasti osobniho zivota nezbyva rodi¢im
déti s TP mnoho casu na sebe samotné, nemaji moc moznosti se dale v rozvijet
v oblastech, kterym se dfive vé€novali, neni to ale jen z ¢asovych divodd. Vsechny tyto
aktivity uz pro né€ rozhodné nejsou priority, ztratily pro n¢ vyznam.

KP7 tekla: ,,V cem se ale zmenil miij osobni Zivot, je ve védomostech a mnoZstvi
cinnosti, které jsem se musela diky synovi naucit. Zvladnu opravit vétsinu poruch na
voziku, znam neskutecné mnozstvi druhii polStaru na prolezeniny, umim s kaslacim
asistentem, to bych jinak neuméla. “ Toho, co se najednou rodiny musely naucit a zjistit,
bylo na zacatku opravdu hodné. Rozhodné se ovSem nevzdaly, rozhodly se, Zze to

zvladnou, zménily své hodnoty, priority a postoje a Sly naproti vyzvam a piekazkam.

Trs 3: Partnersky vztah

Pti vypravéni vSech tdzanych bylo téma partnerskych vztaht hned za dité¢tem s TP a
jeho péci nejvice sklonované. U vSech KP prosel partnersky vztah po narozeni ditéte
s télesnym postizenim, nebo spise po urceni jeho diagnozy velkou zkouSkou. Manzelstvi
se rozpadlo KP6 po narozeni, kdy otec neunesl tihu pocitu selhdni a jako jediné feSeni
pro ng&j bylo opusténi rodiny. Podobné reagoval i manzel KPS, u né€jZ nebyla spoustécem
diagndza, ale uz jen samotny fakt, Ze by se mél stat otcem. Ostatni komunikacni partnefi
mluvili o velkych tézkostech a zapasech, kdy uz nékdy méli pocit, Zze rozvod je
nevyhnutelny.

KP1 tekla: ,,Nase manzelstvi uz bylo nékolikrat uplné v troskach, kdy jsme uz
nevedeli jak dale, pak jsme si ale vidy uvédomili, Ze bychom to vSechno bez vzdjemné
pomoci nezvladli.“ Hlavnim spoustéCem podle vypovédi je mélo spoletného Casu a
priority. Kvalita partnerského vztahu se odsunula na dalsi kolej a jediné, co rodina

spole¢né fesila, bylo dité s TP a péce o n¢;.
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KP3 dodala: ,,Najednou prisel pocit samoty, opusténosti, vycerpani, bezmoci,
nejistoty a v tu chvili jsme védeli, ze jestli ted néco se sebou s manzelem neudélame, tak
uz bude pozde.“ Ve dvou ptipadech z péti museli vyhledat odbornou pomoc, kterd jim
pomohla naucit se spolu 1épe komunikovat a travit ¢as. Rozhodn¢ to ale nebyla vyhra a
konec boju, coz potvrdil i KP2, ktery vztah s manzelkou popisoval jako nikdy nekoncici
horskou drahu. Zrovna kdyz za¢nou mit pocit, ze jejich vztah je skvély a ze se vse
zlepSuje, zacnou byt problémy nékde jinde a opét se to odrazi na jejich vztahu.

KP5 vsak byla spi§ opac¢ného pocitu. Par let po narozeni syna se dala dohromady
s nyné&jSim partnerem, diky némuz zaziva pocit jistoty, bezpeci a ochrany. Obcasné
neshody jsou dle ni naprosto pfirozené a jsou potieba, ale védomi, ze je tady jesté nékdo
dalsi, o koho se muze opfit, kdo se o syna postard, kdo vi, co potiebuje, to je pro ni
k nezaplaceni. KP5 dodala: ,,Prosli jsme si riznymi teézkostmi, byl u toho, kdyz se synovi
stal uraz, a mozna i diky tomu mame tak pevny vztah a vydrzime spolu uz snad v§echno. *

Podobného nazoru byly i KP3 a KP4, ktefi o rozvodu pry nikdy neuvazovali, a¢ tedy
riznd nedorozuméni a neshody mezi nimi také panovaly. Byli v§ak naprosto pevné
rozhodnuti, ze spolu vSe zvladnou i kdyz se jim narodi dcera s postizenim, védéli, ze
jejich vztah to neohrozi.

Pocity bezpeci a jistoty uz hodn¢ dlouho pry nezna KP6, jez se s manzelem rozvedla
kratce po narozeni dcery. Manzel dle jejiho vypravéni nebyl schopny pifijmout postizeni
své dcery a ona ziistala na vSe sama. A pravé ¢asova, fyzicka a psychicka naro¢nost péce
o0 jeji deceru ji dle jejich slov znemoznila si n¢jakého nového partnera najit. Citi pry vuci
muzim velkou zast' a nedivéru, takze nema viibec zadnou chut’ vkladat do jakéhokoliv

takového vztahu zbytky svych sil.

Trs 4: Rodinné vztahy

Ke zvladnuti narocné situace mize velice pomoci taky Sir§i rodina, tedy babicky,
dédeckove, tety, Ci strycové déti. Tazané rodiny ale zaZily od svych nejblizSich rtizné
reakce. Bud’ dité s TP piijaly a rozhodly se rodiné pomahat, nebo naopak se za dité stydi
a s rodinou se radéji moc neschézeji.

Své o tom vi 1 KP1 a KP2, jejichz rodice je pry moc ¢asto nenavstévuji, a¢ tedy nevi,
jestli pfiina je jen ve zklamani z vnoucete s TP. Rodice bydli pomérn¢ daleko a jako

duvody jejich obcasného kontaktu s nimi uvadeji spis nechut’ cestovat, coz jim ale moc
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neveri uz z toho divodu, ze pred narozenim jejich dcery s SMA K nim jezdili pomérné
pravidelné a Casto. Sourozenci KP1 jsou na tom pry podobn¢, oporu vSak maji v sestie
KP2, ktera se snazi alespon obcas pomoci s hliddnim, nebo je alespon pravidelné
navs§tévuje. S odstupem cCasu se vSak rodina naucila zit bez pomoci $ir$i rodiny a o to vice
je to pry semklo, védi, ze vSe museji zvladnout hlavné sami.

KP3, KP4, KP5 a KP6 si vsak své piibuzné nemohli vynachvalit. Vdé¢i jim pry za
mnohé. KP3 dodala: ,,My jsme se diagnozu dcery dozvédéli jesté pred jejim narozenim a
nevedeli jsme, zda nejit na potrat. Rodina nam rekla, Ze at’ se rozhodneme jakkoliv, tak
Ze za nami budou stat, a to nam opravdu pomohlo. Rodin¢ vdéci tedy i za zivot své
dcery. Od narozeni déti pry jejich babicky, dédeckové ¢i tety a strycové perfektné
pomahaji s hliddnim a péci, diky cemuz maji i vice €asu na sebe. KP6 vdéci 1 své mamince
za velkou podporu po rozvodu s manzelem, kdy pfisla o stfechu nad hlavou a jeji mamka
jinabidla bydleni u ni, kde nakonec ziistala i po narozeni dcery.

KPS5 zase dodava: ,,Kdyz jsem jeste nebyla s pritelem, tak mi moje sestra hlidala vzdy,
kdyz jsem nemohla, nebo jsem byla nemocna. To pro mé bylo velké ulehceni. *

Rodic¢e chlapce s Duchennovou svalovou dystrofii sviij vztah s §ir$i rodinou
popisovali spiSe jako chladny. Chladné vztahy se svymi rodi¢i méli manzelé uz od svatby,
ale doufali, Ze to spravi ¢as nebo vnoucata. Kdyz se jim ale narodil prvni syn a m¢l t€lesné
postizeni, byla to pro n¢ velka rana a Sirsi rodina nijak neobmékla. Pomohla k tomu pry
az druhd dcera, diky niZ se zacali uz obcas schazet. Cesta k pfijeti jak jejich manzelstvi,

tak syna s postizenim, je dle vypovédi rodic¢t pro jejich rodice jesté dlouha.

Trs 5: Spolecensky Zivot

Dal$im velmi dilezitym tématem, které se v rozhovorech ptekryvalo, byl
spolecensky zivot, ktery v§echny rodiny musely velmi omezit.

Hlavni divody, pro¢ komunikac¢ni partneti prestali vyhledavat spolecensky Zivot,
jsou pohledy druhych lidi, ale také bariérovost a nechut’. KP2 se vyjadiil: ,,Manzelka byla
vzdy velmi spolecenskad a snazi se byt i nadale, ale naplanovat jakykoliv vylet, navstevu
vystavy ci divadla je velmi narocné. “ Brani tomu stale malo bezbariérovych vstupti, casto
se pry rodindm stava, ze se pfedem ptaji, zda je mozné se do hlediste¢ dostat t&zkym

elektrickym vozikem, pak ale na misté najednou zjisti, Ze je tam maly schtdek.
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Bezbariérovost se pry velmi zlepSuje, ale stale se stdva, ze i nove zrekonstruované ¢i nové
postavené budovy nepocitaji s touto skupinou lidi.

Vsichni dotazani se setkali s neochotou lidi jim jakkoliv pomoci i v piipadech, kdy
na mistech avizovanych jako pfistupna pro lidi na vozicku bylo potieba pouzit ploSinu
s obsluhou, ktera se radéji vymlouvala, ze ploSinu neumi obsluhovat, nebo Ze nefunguje,
nez aby se chvili zdrZela a pomohla jim.

KP4 k tomuto tématu fekl: ,,Nechce se vam moc chodit mezi lidi, kteri neustdle na
vas divné koukaji a své deti, které se nechapaveé ptaji, co te holcicce je, radeéji odtahuyji,
aby to treba taky nechytly. “ To je pry uz méné¢ Casty ukaz, ale stale je ve spole¢nosti videt,
jak neni zvykla zit pohromad¢ s lidmi s riznym postizenim. Mozna o to vic je dle
vypovédi KP potieba chodit mezi lidi a naucit je, Ze je to naprosto normalni, ze nékdo je
trochu v nééem jiny.

KP6 pry uz velmi dlouho na zadné spolecenské akci nebyla, protoze na to nema
vibec zadnou silu a ani chut’. Na péci o dceru je pifevazné sama, a kdyz ji zbude chvilka
¢asu pro sebe, radéji si jde odpocinout, nez aby slozité planovala néjaky vylet, jak se tam
dostat, kde zaparkovat, jestli je vSe bezbariérové, fikat si nékomu o pomoc, zvladat
pohledy vSech je pry tak ndro¢né, ze kdyz nemusi, tak nic takového neabsolvuje.

Podle vypravéni KP1 si pry vsak clovek, pokud chee, vytvoii kolem sebe komunitu
lidi, ktera se s jejich ditétem nauci komunikovat a vychazet a mize se diky tomu dostat
na mista, o kterych si pfedtim nikdo znich ani nesnil. Je pry potieba nebat se,
komunikovat, slusn¢ pozadat a nenechat se odradit neuspéchem. Na zacatku, kdyZ rodina
jeste neméla moc informaci o onemocnéni dcery, zcela ptrirozené zacali vyhledavat
komunitu lidi se stejnym postizenim nebo s podobnymi problémy. Ti uz pry méli spoustu
zkuSenosti, jak a co d¢€lat, kam je moZné se dostat, nebo co je potieba udélat, aby se cloveék

mohl nékam dostat.

Trs 6: Socialni Zivot

Mezi dal$imi dopady, které rodiny ¢asto zminiovaly, byl kontakt s pfateli. Jejich okoli
moc nevédélo, jak reagovat na narozeni ditéte S TP a velmi Casto radéji kontakt s rodinou
omezili, nebo se prestali Uplné bavit.

KP2 k tomu dodal: ,Je asi prirozené, zZe pratelé se v pritbéhu doby méni, nékteri

prichdzeji, jini se zase prestavaji bavit, v obdobi narozeni nasi dcery a reseni jeji
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diagnozy jich vsak, pravda, odeslo docela hodné. ** Je to pry ale docela pochopitelné, tuto
situaci nikdo z nich nezazil, nevi, co ta rodina proziva, o ¢em se s ni bavit, o ¢em se
naopak rad¢ji nebavit, tak radé&ji omezi kontakt. Pak pry si musi dana rodina rozmyslet,
jestli chce ten kontakt s piateli udrzet nebo obnovit, ¢i nikoliv. V tuhle chvili je potieba
kamarady a komunikaci s nimi viibec netesi, coz piispiva ke ztrate pratel.

Rodice dcery s rozstépem pateie pry také o par pratel piisli, ale to je jen dikaz toho,
ze jejich vztah moc hluboky nebyl. Vétsina lidi kolem nich se vSak semkla a velmi jim
pomohla, at uz vyjadienim podpory, obdivu ¢i soucitu, nebo jim pomohli
S organizovanim vefejnych sbirek apod.

I podle KP6 zlstali jen ti opravdovi ptatelé, kteti ziistanou 1 ve chvilich, kdy jim neni
moc dobie. Obzvlasté kdyz se KP6 nemé komu vypovidat, je velmi vdécna za kamaradky,
za kterymi si miZe jen tak dojit popovidat, nebo jim kdykoliv s ¢cimkoliv zavolat. Nejvic
si vazi pratelstvi s rodinami, které maji podobn¢ staré déti a uz odmala je nechavaly Si
hrét s jeji dcerou. KP6 dodala: ,,Déti prijimaji odlisné déti upiné bez problémii, pokud jim
je dobre vysvétleno, proc je ten druhy jiny, pak nedélaji mezi lidmi Zadné rozdily. “ Diky
tomu pry déti zjisti, ze zivot je velmi rozmanity a ze vlastné neni zadny normal nebo
standart.

Mnoho novych ptatel a znamych ziskali KP diky rtiznym sdruzujicim organizacim,
kteti potadaji rizné pobyty pro rodiny s danym postiZenim nebo riizné konference, kde

se dozvidaji védecké pokroky v 1&€b¢ téchto onemocnéni.

Trs 7: Ekonomicka situace

S penézi ma problém velkd ¢ast rodin, a to nemaji ani Zadné velké nepldnované
vydaje jako rodiny s détmi s postizenim. Velké castky padaji na necekanou opravu
bydleni, aby vSe bylo bezbariérové, hned od za¢atku musi rodina nakoupit velké mnozstvi
kompenzacnich pomticek, jejichz ¢astky jsou také opravdu velké. Ani jedna z tazanych
rodin se po narozeni ditéte s TP neobesla bez alespon jednordzové pomoci vetejnych
sbirek.

Manzelé KP1 a KP2 tuto situaci popisuji jako neustaly boj S pojistovnami a
byrokracii. Maminka situaci vysvétluje: ,,Pojistovna ma urcité tabulky kolik, komu, kdy

a na co prispéje. Ovsem nikdo se zdravotnim pojisténim nepotiebuje néco presné podle
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tabulky, ve veétsine pripadii jsou ty rodiny mimo tabulky. *“ Napt. voziky dle rodiny museli
pofizovat nejdiive dva mechanické, jeden na venkovni prostory a jeden na vnitini, cena
jednoho voziku se pohybuje okolo 80 000 K¢ a pojistovna piispivala pouze na jeden.
Pokud nékdo pry potieboval specialnéjsi ipravy, lepsi sedacku apod., to uz musi doplacet
ze svého. Manzele KP1 a KP2 necekala ale jen investice v fadech desitek tisic do
kompenzacnich pomiicek, ale také velké castky do uprav domu, koupé nového auta
prizpisobeného pro vozik a také boj o zaplaceni 1éku Spinraza, jehoZ cena se béhem let
vySplha az do desitek milionti korun. Toto vSechno bez pomoci vefejnosti a boje
S pojistovnami by si nemohli dovolit.

KP2 a KP3 jsou velmi vdécni za vSechny své kamarddy, ktefi jim pomohli jiz
pongkolikaté uspotadat vetejnou sbirku, aby jejich dcera mohla pravideln¢ jezdit na drahé
rehabilitani pobyty, na které jim vzdy pfispiva velké mnoZzstvi zndmych i nezndmych
lidi. Coz je dle rodiny dikaz toho, ze jsme velmi solidarni spole¢nost, které nejsou druzi
lhostejni.

KP5 s vdéénosti fika, Ze jsou téméf finanéné nezavisli i diky tomu, protoze syn je
témef samostatny a jediné, kdy potiebovali finanéné pomoci, bylo pfi pofizovani nové
bionické ruky, kterou zrovna momentalné testuji.

Pro KP6 je ekonomicka situace citlivé a trochu nepfijemné téma, a to hlavné kvili
tomu, Ze je samozivitelka, a jesté k tomu s velmi omezenou moznosti pracovat. Maminka
svoji situaci popisuje: ,,Dcera je hodné ndachylna k nemocem, tudiz s ni musim casto zustat
doma a to se spousté zaméstnavatelii nelibi. Sehnat pro mé praci, kde bych mohla casto
chybét, nebo s néjakou flexibilnéjsi pracovni dobou, nebo moznosti home office za dobré
penize, je velmi tezké.” Kazda potieba jakékoliv pomicky, opravy bytu, nového auta
apod. znamena pro rodinu nutnost zadosti o finan¢ni pomoc, coz je pro n¢ velmi
nepiijemné, neustale nékoho prosit o penize. Maminka je velmi vdécna vSem lidem, ktefi
celé roding 1 pravidelné¢ pomahaji, ale velmi ji mrzi, ze je stat takhle nechava bez témér
jakékoliv pomoci.

KP7 se rozhodla v disledku péce o syna s télesnym postizenim snizit tivazek v praci,
aby vSe zvladala a mohla popt. nékdy vyuzit moznosti zlstat se synem doma v ptipadé
jeho nemoci. To pro rodinu ale automaticky znamenalo sniZeni pfijmi do rodinného

rozpoctu, ktery uz tak byl ptedtim dost napjaty.
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Trs 8: Fungovani rodiny

Pti analyze vypravéni vSech komunikacnich partnerti u vSech dotazanych vyvstavalo
téma zmény fungovani rodiny. Jak péce o dité s t€lesnym postizenim ovlivnila ostatni
¢leny rodiny, jak se dotkla denniho rezimu, jestli péCe ovlivnila fungovani rodiny pouze
po negativni strance, nebo i1 pozitivni. Rozdily v dopadech na fungovéni rodiny u
jednotlivych komunikac¢nich partnerti byly velmi znatelné a hlavni pti¢inou v rozdilech
byla mira zasazeni jednotlivych jiz vySe popsanych oblasti.

Manzelé KP1 a KP2 citili velkou vyhodu ve starSich détech, které jim byly velkou
oporou pro dceru. Dokazali se uz o ni postarat, diky nim Iépe prospivala, brali ji mezi své
kamarady, sourozenci diky své sestie mnohem rychleji vyspéli a naudili se
zodpovédnosti. V tom taky ale museli byt rodi¢e opatrni, aby sourozence az moc
nepietézovali a znali dobte své hranice. KP1 vSak tikd, Ze diky dcefi nasla smysl Zivota,
ktery do té doby stale hledala. Po narozeni dcery se rozhodla zaméfit se na pomoc
druhym, dodé¢lala si v této oblasti vzdélani a od té doby pracuje v oblasti pomoci lidem
se stejnym postizenim. Kromé vSech jiz vySe zminénych negativnich dopadl a narocné
kazdodenni péce jsou za kazdy dalsi den se svou dcerou velmi vdécni.

Jinou zkuSenost zazili KP3 a KP4, kterym se narodila prvni dcera, tudiz jakakoliv
péce o diteé pro n¢ byla zcela nova, natoz péce o dité s rozst€pem patete. Jistou vyhodu
vidi v tom, Ze si informace o této nemoci mohli zjiS§t'ovat uz pred narozenim, kdy se mohli
jesté rozhodovat, zda jsou odhodlani o dceru pecovat, nebo zda plijdou na potrat. Brzké
informace a moznost svobodného rozhodnuti si dceru nechat jim umoznily urychlit faze
prijeti postizeni své dcery. Coz jim dle vypovédi takeé velmi pomohlo v dal§im fungovani.
KP4 dodal: ,,/ kdyz se ¢lovek nemiize stoprocentné na vSe predem pripravit, i presto jsme
predem mohli v klidu vymyslet, co a jak udélame, aby to bylo pro dceru co nejlepsi.
Rozhodné& pry vSak ani chvili s manZelkou nelitovali rozhodnuti si dceru nechat, protoZe
jim obratila Zivot vzhiru nohama, ale naucila je vazit si kazdé malickosti a kazdého
nového dne, coz pro né diive bylo uplné¢ samoziejmé.

Jinym zplisobem ovlivnéni fungovani rodiny prozila zase KPS, kterd velkou zménu
nepocit'uje, protoze syn se narodil zcela zdravy a k trvalym nésledkti po nehodé¢ ptisel az
po nékolika letech, a 1 tak se zvladl velmi rychle zotavit a naucit se z vétsi Casti bez
problémt obsluhovat. Maminka nevidi velké zmény ve fungovani, jako spis v pfistupu k

zivotu, zménily se u ni velmi hodnoty a priority.
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Zcela opacného nazoru byla KP6, kterd moc pozitivnim mysSlenim neoplyvala.
Fungovani rodiny to pry zménilo od zakladu, musela se sama zvladnout o vSe postarat,
naucit se veskerou péci. Velky problém ji pry ze zacatku dé€lal pocit selhani, protoze dcera
piisla ke svému postizeni béhem porodu, tak si ze zacatku veskerou vinu svadéla na sebe.
Postupné se vSak pry naucila n&jak prezivat a tuto situaci zvladat.

Posledni odlisnou zkuSenost se zménou fungovani rodiny zazili KP7 a KP8, kterym
pry velmi pomohlo az narozeni druhé zdravé dcery. Do té doby si tak trochu navzajem
vy¢itali vinu, ucili se vSe zvladat a ovladat, zjist'ovali si informace. Poté, co se jim

narodila zdrava dcera, ziskali opét ztracené sebevédomi a radost.
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4 Diskuse

Tato bakalaiska prace se zabyvala problematikou péce o dité s télesnym postizenim
a jejimi dopady na Zivot rodiny.

Vyzkum byl uskutecnén diky vypoveédim rodict déti s télesnym postizenim, jez o né
pecuji alespon pét let. Vyzkumny soubor byl ziskan na zéklad¢ techniky snéhové koule,
jez mi umoznila ziskat vétsi diivéru a moznost d€lat rozhovor s pestrym vybérem
komunikacnich partnerii. Chtéla jsem porovnat zivot uplnych i neuplnych rodin
pecujicich o déti s riznymi typy télesného postizeni a s riiznymi stupni sobéstacnosti a
samostatnosti, coz se mi diky zkuSenostem a kontakttiim prvnich komunikacnich partnert
podafilo. Diky tomu muze vyzkum poukazovat rozdily a pri¢iny dopadi péce
komplexnéji.

Péce, jejiz naro¢nosti se zabyvala i prvni vyzkumna otazka, je, jak potvrdil vyzkum,
pro vétsinu KP velmi narocna, a to z divodu nizkého stupné sobéstacnosti déti s télesnym
postizenim. Mezi uvadéné piiCiny velkého vycerpani patii nedostatek spanku nebo
zhorsujici se zdravotni stav pecujicich osob. KP1 to vysvétluje slovy: ../ kdyz jiz mame
velmi dobré vybaveni na péci o dceru, kazdodenni zvedani, ohybani, prendaseni atd. mi
zpuisobilo problémy s bolavymi zady.“ Ostatni komunikacni partnefi k tomu dodali, Ze
kromé tézké kazdodenni péce pro n€ bylo obzvlaste ze za¢atku velmi narocné zjistit, jak
vlastné o dité spravné pecovat a co vSe potiebuje k lepsi kvalité Zivota. Dale dle vypovédi
komunikacnich partnerit ma péce o dité s TP velky dopad na stres, unavu, Spatnou
atmosféru v rodin€. Péc¢i jako velmi ndro¢nou ovSem nevnimala KP5, jejiz syn 1 pies
amputaci paze je velmi sobéstacny a potfebuje pomoci hlavné jen v oblasti jemné
motoriky.

Podobné se o velké zatézi na peCovatele vyjadiuje 1 Kurucova (2016), podle niz je
nejvetsi zatéz na fyzické, psychické, finanéni, socialni a spiritudlni strance clovéka.
Fyzickou stranku nejvice ovliviiuji vykony kolem ditéte vestoje, coz dle ni velmi zatézuje
kosterni a svalovy systém. Psychicka stranka je ovlivnéna, jak autorka dale popisuje,
emocionalnim neklidem, stresem, depresemi, nervozitou a strachem.

Kromé vSech negativnich stranek péce uvadeli komunikaéni partnefi i pozitivni

stranky, mezi néz dle vypovedi patii nauceni se novym vécem a ¢innostem, poznani
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novych ptatel a navstiveni novych zajimavych mist, kam by se pry nebyt déti s TP nikdy
nepodivali.

Trochu odlisnych vysledk dosahla analyza posttraumatického rozvoje osobnosti,
jejimz vysledkem dle MareSe (2012) byly étyfi nejvétsi pozitivni zmény u matek téchto
jedincti. Mezi hlavni pozitiva patti dle autora uceni ze zkusenosti, osobni sila a soudrznost
rodiny, Stésti a naplnéni a pracovni rist.

Druhd vyzkumna otdzka se zabyvala oblastmi, jichz se péce o dité s télesnym
postizenim nejvice dotyka. Dle vyzkumu a jeho nasledné analyzy nejvice ovlivnila u
komunikacnich partnerti 7 oblasti zivota. Mezi tyto oblasti patii osobni stranka Zzivota,
partnerské a rodinné vztahy, spolecensky a socidlni Zivot, ekonomickou situaci a
fungovani rodiny. Osobni stranka Zivota byla dle vypovédi KP ovlivnéna také mnoha
negativy a pozitivy. Mezi negativni stranky péce, ovliviiujici osobni Zivot, fadili rodice
kromé¢ jiz vySe zminénych skute¢nosti nedostatek Casu pro sebe a svilij osobni rozvoj,
naopak Vv pozitivnim slova smyslu vS§ichni KP zménili své hodnoty, priority a postoje.
Coz KP6 definovala jako konec ziti povrchniho Zivota a zacatek touhy po zdravi, jez se
pro vSechny KP stalo nejvyse postavenou hodnotou.

Mares (2012) pise, ze s odstupem let, kdy rodice se uc¢i své dité teprve pfijimat a
prozivaji strach, uzkost, pocit viny a bezmoc, piejdou tyto negativni emoce do prevazné
pozitivnich myslenek. Rodice dle autorky za¢nou prozivat pocity, jako je radost, nadéje,
uspéch, vitézstvi.

Partnerské vztahy dle vyzkumu v kazdé dotazované rodiné prosly urcitymi krizemi,
které byly nékdy vétsi a vedly k rozpadu, nebo naopak vedly ke sblizeni, pocitu opory a
jistoty. Z vyzkumu také vyplynulo, ze dvé rodiny se kvili narozeni ditéte s postizenim
rozpadly. V obou piipadech se jednalo 0 otce od rodiny, v jednom ptipadé k odchodu
doslo jesté pred narozenim, v druhém piipad¢€ aZ po narozeni. Jako dliivod uvedli tihu
zklamani, nevéd¢li, jak jinak situaci feSit nez rodinu opustit.

Michalik (2013) uvadi, ze pfic¢ina odchodu otce od rodiny byva rizna. V rodinach
dle autora zaleZi hodné na kvalit¢ vztahu jiZ pfed narozenim ditéte, poté uz vztah
ovlivituje hlavné vy€erpani, inava a stereotyp, coz ma dopady na budovani kvalitngjsiho
vztahu. Gray a kol. (2012) jako mozny duvod c¢astéjsiho odchodu otct od rodiny uvadi

fakt, Ze muzi maji obecné tendence své emoce a pocity v sobé potlaCovat a neptiznavat
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si z&vaznosti situace na rozdil od Zen, které 1épe zvladaji copingové strategie (zvladani
stresu), cilici na zvladani emoci.

Rodinné vztahy s Sirsi rodinou jsou ovlivnéné schopnosti ptijeti vnoucete s télesnym
postizenim. N¢ekteti komunikacni partnefi uvedli, Ze jejich Sirsi rodina jejich dit€ s TP
ptijala velmi brzo bez problémi a funguje skvéle jako pomoc se zvladanim néro¢nosti
péce, jini uvedli zase presny opak. Sirsi rodina se od nich spise distancuje a kontakt moc
nevyhledava. Pfi¢iny jejich odmitavého postoje jsou dle vypovédi rodica prevazné ve
studu, zklamani a nepfijeti.

Ke stejnému zavéru dosla i Kunhartova a kol. (2017), ktera déli prarodi¢e na dva
typy, a to na prarodice, ktefi jsou zdroji stresu, ktefi situaci v rodiné odmitaji pochopit,
akceptovat a prijmout. Nevi dle autorky, jak reagovat, jak se chovat, zpisobuji rozepie
mezi manzeli, navrhuji pro déti s TP ustavni péci a celou situaci naprosto bagatelizuji.
Naopak druhy typ prarodi¢t je dle Kunhartové a kol. (2017) typ chapajici, podporujici,
napomocny. Jak autorka dale uvadi, tento typ prarodi¢d pomaha rodiné K lep$imu
vyrovnani se s postizenim, je emocionalni podporou, jistotou, nekdy i financni. Dle
Viégnerové a kol. (2009) byva pro rodinu vétsi podpora babicka z matCiny strany, kterd
se dokaze do situace 1épe vcitit a vénuje mu vice ¢asu nez prarodice z otcovy strany.

Spolecensky a socialni Zivot rodiny s ditétem s télesnym postizenim musely dle
vyzkumu ve vét§ing piipadi omezit. V disledku narozeni ditéte s TP podle vypovédi
vSech komunikacnich partnert pfiSly rodiny o mnoho pfatel, ktefi nevédéli, jak na
takovou situaci reagovat. Naopak vsak, jak ukédzal vyzkum, rodiny nasly mnoho novych
znamych a kamaradi mezi lidmi s podobnymi problémy, ktefi jim pomohli dostat se do
nového prostiedi, zaZit nové zazitky a ziskat nové zkuSenosti.

Pesova, Samalik (2006) vidi v setkavani s piateli diilezity rozmér, diky némuz rodina
ziskava spolecenskou posilu. Podle nich totiZ pro rodinu narozeni ditéte znamena urcité
stigma, které miZe odrazovat. Zaroven ale uvadi, Ze rodice kratce po narozeni ditéte s TP
byvaji v depresich a nabizenou pomoc od ptatel ze zaatku berou jako poniZeni a reaguji
podrazdéné, coz miiZze nékteré znamé také odradit. Problém je, jak autofi dale popisuji,
hlavné¢ ve faktu, Ze se nejedna o nic kratkodobého, co za chvili ptejde a vSe se vrati do
starych koleji, nybrz se jedna o dlouhodobou zalezitost, bez nadéje na brzké zlepSeni.

Kunhartovd a kol. (2017) vidi pfi¢inu omezeni socidlniho kontaktu také ve

vyCerpanosti a zaneprazdnénosti. Autorka uvadi, Ze rodice veskerou svou energii,
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psychickou, fyzickou i emociondlni, sméfuji na své dité a na setkavani s ptateli uz proto
velmi Casto nevyjde, coz potvrzuji také vysledky vyzkumu.

Vyzkum déle ukézal, Ze pro vSechny komunikacni partnery byla hned od narozeni
jejich ditéte s télesnym postizenim ekonomicka situace velmi vypjata. V disledku
potteby opravy bydleni, nakupu kompenzacnich pomucek, pravidelnych rehabilitaci, 1¢kt
apod. musely vSichni komunikaéni partneti alespon jednou vyuzit pomoci vefejnych
sbirek ¢i nadaci. Kromé necekanych velkych vydaji rodinam dé€lalo problém zaméstnani,
kdy se rodiny musely né¢kdy rozhodnout, ze jeden z rodi¢u praci uplné nebo Castecné
opusti, aby mohl peCovat o dité. To pak ale znamenalo dal$i sniZzeni uz tak velmi
potiebnych pfijmu. Jak se nékteti rodice ve vyzkumu vyjadrili, problém v zaméstnani
neni jen se sniZenim uvazku, ale také s malou flexibilitou jejich zaméstnani ¢i nemoznosti
vyuzit tzv. sick days, coz nékdy vede rodinu az k Gplné a nedobrovolné ztraté zaméstnani.

Kalvach a kol. (2012) poukazuje, Ze nejistd ekonomicka situace v rodiné¢ muiize byt
pri¢inou neshod, obviflovani, vycitek ¢i uplného rozpadu rodiny. Autor potvrzuje
vysledky vyzkumu, kdy tvrdi, Ze jsou rodice nuceni opoustet zcela nebo Castecné své
zaméstnani, nebo ho zménit za tieba i hif placené misto, coz v kombinaci s velkymi
vydaji na kompenzacni pomuicky muize byt pro rodinu velmi zatézujici.

Posledni oblasti, kterou se zabyvala tfeti vyzkumna otdzka a jez se péce o dité
s télesnym postizenim dle vyzkumu také dotkla, je fungovani rodiny. To bylo ovlivnéno
u vSech komunikaénich partnerd, ale u kazdého trochu jinak a s jinymi nésledky. KP1 a
KP2 davali velky diraz ve zméné fungovani rodiny na duleZitou roli dvou starSich
sourozencu, kteti prevzali ¢ast odpovédnosti a naucili se tak vétsi toleranci, trpélivosti
a pochopeni. U KP7 a KP8 hrala roli ve zlepSeni fungovani rodiny také mladsi sestra, ne
ale v tom, ze by byla schopna pomahat s péci, fungovala spi§ jako podpora a motivace,
diky niZ rodice ziskali novou energii a nadé&ji v lepsi zitiky.

Végnerova (2014) vidi roli zdravého sourozence v rodiné s ditétem s télesnym
postizenim jako velmi naro¢nou a komplikovanou, protoze jeho o¢ekéavani a postoje jsou
ve vétsine pripadil odlisné od ocekavani a postojil rodici. Zdravy sourozenec se miize dle
autorky za svého sourozence s postizenim stydét, mize mu zavidét vétsi pozornost od
rodici, velké ulevy v povinnostech. Jak déle autorka popisuje, pii vhodném vysvétlovani

a otevieném pfistupu rodi¢t k détem 1 zdravi sourozenci mohou pochopit potiebu
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specidlni péce a diky tomu se naucit toleranci, citlivosti k lidskym potfebam, empatii
a ochot¢ pomahat druhym.

KP3 a KP4 vidéli vz od zacatku vyhodu pro fungovani rodiny V brzkych
apravdivych informacich o postizeni své dcery, diky nimz se mohli svobodné
rozhodnout, zda do této nelehké situace vstoupi ¢i nikoliv. VEasna diagnostika jim
pomohla se i alespon Castecné pripravit. Pro KP5 péée o syna s postizenim neznamenalo
az tak velké zmény, na rozdil od KP6, ktera musela zménit sviij zivot od zakladu.
Na naroc¢nou péci je kromé obcasné pomoci matky sama, bez partnera, bez stabilni jistoty
dobrého finan¢niho piijmu a vétsi pomoci okoli. Fungovani rodiny nejvice ovlivnila péce
a s ni souvisejici vSechny jiz vySe uvedené faktory jako je nocni vstavani a polohovéani,
brzké ranni vstavani, oblékani, pomoc s hygienou, stravou, odvoz do Skoly, na
rehabilitace, k 1ékafi a odpoledne se opakujici péce. Do toho vSeho musi rodina fesit
ekonomickou situaci, napjaté vztahy v roding, s partnerem, omezenou moznost setkavat
se s prateli, to vSe se velmi negativné podepisuje na fungovani rodiny. Zaroven vSak
| prizkum ukazal, Zze déti stélesnym postizenim nékterym rodi¢im zménily Zivot
V pozitivnim slova smyslu, kdy jim pomohly najit smysl Zivota, oteviit nové obzory,
naucit se nové dovednosti, ziskat nové pratele, urovnat si zebticek hodnot a zit zivot
naplno.

Vyzkumné otazky:

Jak naro¢nou vnimaji rodice péci o dité s télesnym postiZzenim? Rodice, jak jiz
bylo vyse napsano, péc¢i vnimaji ve vétsing pripadl jako velmi naro¢nou, jelikoz se staraji
o déti s niz§im stupné sobéstacnosti. Naro¢nost pro né predstavuje predevSim stres,
nedostatek spanku, naro¢na péce, zplisobujici zdravotni komplikace pecovateli. Zaroven
ovSem prfinesla vS§em komunika¢nim partnerim pozitivni véci jako nové poznatky,
ptatele, moznost podivat se na nova mista a podobné.

Jakych oblasti se v Zivoté péce o dité s télesnym postiZenim dotyka nejvice?
Dle vypovédi komunikacnich partnerti se péfe o dité s télesnym postizenim nejvice
dotyka Sesti oblasti, a to: osobniho a socialniho zivota, partnerskych a rodinnych vztahd,
spolecenského Zivota a ekonomické situace. Kazda z téchto oblasti byla u vSech tdzanych
alespon ¢astecné, nékdy velmi zdsadn€ ovlivnéna, prave z ditvodu péce o dité s télesnym

postizenim.
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Jak péce o dité s télesnym postiZenim ovliviiuje fungovani rodiny?
Péce o dité s télesnym postizenim u Ctyt z péti tdzanych rodin velmi radikalné ovlivnila
fungovani rodiny, u jedné rodiny doslo jen k Castecné zméné, diky velké sobéstacnosti
ditéte s postizenim. Rodina musela veskery sviij stereotyp a dosavadni zivot zcela
pfizpisobit péci détem s TP. Velké zmény v dosavadnim fungovani rodiny pfinesla
potfeba planovani z divodu velmi Casové narocné péce. Zmeéna dopadla 1 na zdravé
sourozence, kteti museli za¢it pomahat svému sourozenci s TP, nedostavalo se jim tolik

pozornosti.

48



5 Zavér

Cilem této bakalaiské prace bylo popsat, co vse péce o dit¢ s télesnym postizenim
obnasi, a zanalyzovat dopady péce na rodinu. Praktickd Cést je tvofena kvalitativnim
vyzkumem, pro ktery byla vyuzita metoda dotazovani.

Prvni vyzkumna otazka cilila na zjisténi, jak narocnou vnimaji rodice péci o dité
s télesnym postizenim. Dle vysledkl je patrné, Ze naro¢nost péce o dit€ s postizenim
zavisi na samostatnosti a sobéstacnosti samotné¢ho ditéte. Pro vétSinu rodin péce
predstavuje velké vycerpani, které je zptisobeno 24hodinovou péci.

Narozeni déti S TP ma na rodinu mnoho dopadi, kterymi se zabyvala druha
vyzkumna otazka. Podle vypravéni komunika¢nich partneri se péce nejvice dotyka Sesti
oblasti zivota, a to osobniho Zivota ¢lend rodiny, rodinnych a partnerskych vztaht,
socialniho zivota, spoleCenského a ekonomického. V osobnim zivoté se nejvice
podepsala na zmenseni ¢asovych moznosti, zméné hodnot a priorit, zhorSeni zdravotniho
stavu pecujicich osob. Ve vztazich jak rodinnych, partnerskych, tak i s dalsimi prateli
méla péce dle vypovédi tdzanych dopad bud devastujici, nebo naopak utvrzujici a
slucujici. Spolecensky zivot vétSiny rodin musel byt také omezen, ovSem n¢kdy naopak
diky novym kontaktim byl velmi obohacen. O ekonomické situaci se vSechny rodiny
shodly jako o velké tézkosti, protoze velmi ¢asto musi bojovat s pojistovnami, nebo se
spoléhat na vetejné sbirky.

Zavér praktické casti se zabyval zménou fungovani rodiny Vv dasledku péce a jeji
pfipadné pozitivni a negativni zmény. Dle vypravéni komunikacnich partnerti je mira
zmény fungovani zavisla na situaci v rodiné a vSech dalSich okolnostech. Rozdilnost
I U pozitivnich dopadii péce byla viditelna v rodinach se zdravymi sourozenci, v uplnych
rodinéch, nebo U ditéte s vétsi mozZnosti sebeobsluhy a sob&stacnosti.

Snahou této bakaldiské prace bylo zvysit povédomi o problematice péce o dité
s télesnym postizenim, poukazat na téZkosti péce, ale 1 na pozitivni aspekty, které takové
dité do rodiny pfinese. Tato bakalafska prace by v praxi mohla byt vyuZita pfevazné pro
vSechny odborniky pracujici s touto socialni skupinou, aby se dokazali vcitit do vSech

souvislosti spojenych s péci o dité s TP.
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7 Seznam zkratek

DMO — détska mozkova obrna
CNS — centralni nervova soustava
S TP — s télesnym postiZzenim
SAS — socialn¢ aktivizacni sluzby
KP — komunika¢ni partner

SMA — spinalni muskularni atrofie
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8 Prilohy
Priloha 1

Pro spravné fungovani rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim, sepsal Matéjcek
(1992) deset pravidel, které by mély rodiné pomoci s dobrym vyrovnanim a vhodnym
piistupem k jejich détem:

Rodic¢e by méli o svém ditéti védet co nejvice. — Dulezité je podle néj si uz prvopocatku
hledat dostatek informaci o postizeni ditéte, o moznostech rozvoje, socialni pomoci, ¢imz
mohou Iépe porozumét svému ditéti a dobte o néj peovat.

Pravdu, ale s perspektivou. — Rodice se 1épe a rychleji vyrovnaji s diagndzou, pokud maji
dostatek a vcas spravné informace, coz zalezi piedevSsim na lékafich, specialnich
pedagozich, psycholozich, jak zahazeji s pravdou. Rodi¢im tak umozni i lepsi vyvoj
vV budoucnu a nejsou tak zklamani z neredlnych predstav a nadmérnych ocekavani.

Ne nestésti, ale tikol. — Postizeni ditéte mohou rodi¢e vnimat piedevsim ze zacatku jako
velké nestésti, které je potkalo. Tento postoj k problému nepovede nikam jinam nez jesté
k v&tsi rezignaci a izolaci. Mnohem lepsi je dle Matéjcka (1992) situaci brat jako sviyj
zivotni ukol, ktery rodice vi, ze ho zvladnou a zaroven Ze ho musi ud¢lat.

Obétavost ano, ne sebeobétovani. — Vycerpanost, nevrlost a mrzutost rodici bude
Vv roding tvofit Spatnou naladu a ditéti s postizenim to moc nepomiize. Proto je dilezité
dle autora mit jasné nastavené hranice a drzet si i Cas pro sebe a své zajmy.

Vse v pravy Cas a v pravé mife. — Je dulezité veSkerou péci a rehabilitaci davkovat ve
spravné mife vzhledem k v€ku a diagnoze ditéte. VSe ma sviyj spravny Cas, na ktery se
ovSem nesmi zapomenout.

Dité samo netrpi. — Dité¢ kvtili svému postizeni fyzicky ani duSevné nestrada, pokud nema
fyzické obtize zplisobujici bolest, tak proziva Upln€ normalni a obycejné détstvi a uziva
si zivota. Pocity utrpeni a litosti proziva okoli a n¢kdy je v ditéti evokuji. Jeho okoli by
toto ovSem nemélo dle autora viibec délat, naopak jejich hlavni snaha by méla byt o
moznosti proZit s timto ditétem kvalitni, pestry a vesely Zivot, jak je to je mozné.

Nejste sami. — Je velmi pravdépodobné, ze se s podobnymi problémy, postizenim ¢i
situaci prochazi vice lidi. Vzajemné sdileni zkuSenosti a podpora miize velmi pomoct ve
zvladani situace. Ostatni uz tfeba znaji moznosti podpory, porady, terapie apod. To

védomi, Ze v tom rodina neni sama, mize dodat velkou ulevu.
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Nejste ohrozeni. — Velka ¢ast rodict ocekava od okoli néjaky ttok, nepfijeti, vysméch ¢i
pomluvu, a proto jsou neustdle ve stichu a pfipraveni to své dité branit, ac to tak dle
Matéjcka (1992) viibec byt nemusi a jedna spise o predsudky, které¢ mohou zptsobovat
touhu o socidlni izolaci od okoli.

Chrante si manzelstvi a rodinu. — Takova velka zatéz, dlouhodoby stres a nejistota, jakou
péce o diteé s postizenim predstavuje, mize rodinu velmi snadno rozlozit. Je dilezité
zustat si navzajem podporou a dodéavat si jistotu, bezpeci a divéru, coz nékdy muiize
vypadat jako nadlidsky tkol.

Vyhled do budoucnosti. — Jako posledni bod svého desatera Matéjcek (1992) nabada
k nezapominani budoucnosti. Krom¢ feseni momentalni tézké situace je dulezité také
premyslet nad moznostmi napf. zafazen ditéte do Skolek a $kol, vyuziti asistence apod.
,,Nejlépe se vyrovnava s problémy, které vitbec nenastanou. “ (Havelka, BartoSova, 2019)
Autofi timto citatem upozoriuji na prevenci, na kterou je dilezité dbat a diky ni je mozné
predejit nejen psychickych problémim V rodin€. Stavi na Ctyfech hlavni pilifich, které
jsou dle nich diilezité pro dobré fungovani rodiny, a to dobré rodinné klima, podpora ze
strany rodicii, oteviena komunikace v rdmci rodiny a silné vazby s §irsi rodinou, prateli a

vn&jSimi zdroji podpory. (Havelka, Bartosova, 2019)
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Priloha 2

INFORMOVANY SOUHLAS

Jméno informanta:

Informovany souhlas k ucasti na vyzkumu k bakalafské praci na téma ,,Péce o dité
S télesnym postiZenim a jeji dopad na Zivot rodiny*.

Prohlasuji, Ze jsem byl/a sezndmen/a s podminkami a pribéhem vyzkumu. Souhlasim s
nahravanim rozhovoru na audio zatizeni pro ucely vyzkumu, ktery bude popsan v
bakalai'ské praci studentky Zdravotné socialni fakulty, Jihoeské univerzity v Ceskych
Budéjovicich, oboru Rehabilitacni - psychosocialni péce o postizené déti, dospélé a
seniory, Anezky Mrvikové.

Byl/a jsem poucen/a, ze v ramci vyzkumu mi bude zachovana anonymita, ze tdaje
poskytované pro ucely tohoto vyzkumu budou pouzity pouze pro ucely této prace a ze

kdykoliv mohu z vyzkumného Setfeni odstoupit.

podpis informanta

Dne
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