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Uvod

Predkladand diplomova préace se zabyva problematikou vyrovnavani se matek s tézkym
zrakovym postizenim jejich déti, které jim bylo diagnostikovano v raném détstvi. Hlavnim
cilem této prace bylo zmapovat komplexni emoc¢ni prozivani matek a vliv blizkého i $irSiho

okoli na jejich adaptaci na novou rodinnou situaci.

Teoreticka cast diplomové prace je ¢lenéna do tii kapitol. Prvni kapitola se zaméfuje na
rodinné souziti s ditétem s postizenim. Konkrétn¢ jsou zde uvedeny mozné emocni reakce na
sdéleni diagnozy ditéte a popsany faze akceptace podle C. C. Cunninghama, Elisabeth Kiibler-
Rossové a Marie Vagnerové. Déle je vymezena problematika sourozenectvi, vztahli rodiny s
SirSim okolim a moznosti vychovy ditéte s postizenim. Druha kapitola se zabyva faktory
ovlivilujicimi zvladani psychické zatéze vzniklé v souvislosti se zjiSténym postizenim ditéte.
Mezi tyto faktory patii psychickd zatéz a stres, resilience, coping a vnéj$i i osobnostni
charakteristiky jedince. Tteti kapitola nasledné pfedstavuje moznosti formalni podpory urcené
matkdm i celym rodinam ditéte s postizenim. Kromé rané péce a specidlné¢ pedagogického
centra (SPC) jsou zde popsany také vybrané neziskové organizace zamétrené na tuto cilovou

skupinu.

Prakticka ¢ast diplomové préce je rovnéz ¢lenéna do tii kapitol, konkrétné ¢tvrté az Sesté.
Ctvrtd kapitola se zaméfuje na popis postupu analyzy dat prostfednictvim interpretativni
fenomenologické analyzy (IPA), kterd predstavuje jeden z metodologickych pfistupt v ramci
kvalitativniho vyzkumu. Nasledné je pfedstavena zvolend metodologie, pfi¢emz byl vyuzit
kvalitativni vyzkumny design realizovany pomoci polostrukturovanych rozhovori. V zavéru
kapitoly je vymezen vyzkumny soubor, ktery tvoii sedm matek, jejichz ditéti, respektive détem,
bylo diagnostikovano tézké zrakové postizeni. Patad kapitola obsahuje konkrétni vyzkumné
vysledky. Posledni, Sest4 kapitola je vénovana diskusi, v niZ jsou vysledky predkladané prace

porovnadvany s vystupy vybranych zahrani¢nich studii.
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1 Rodina ditéte se zrakovym postiZenim

Nasledujici kapitola se zabyva rodinnym souzitim s ditétem se zrakovym postizenim.
Nejprve bude popsédna situace narozeni ditéte s postizenim, kterd se prolind s procesem
akceptace. V jeho ramci budou porovnany jednotlivé faze akceptace podle autorii
C. C. Cunninghama, Elisabeth Kiibler-Rossové a Marie Vagnerové. Nasledné¢ budou
pfedstaveny podkapitoly zaméfené na sourozenecky vztah s ditétem s postizenim, rodinné

fungovani v Sir§im socidlnim kontextu a specifika vychovy ditéte se zrakovym postizenim.

1.1 Narozeni ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte pfedstavuje jeden z kliovych dilezitych Zivotnich milnikt. Pfestoze se
rodi¢e mohou obdvat riznych zdravotnich komplikaci béhem perinatalniho i postnatalniho
obdobi, vytvaieji si pfedstavy o svém zdravém ditéti (Kimplova, Jochmannové, & Svoboda,
2023). Vétsina rodict vnima své dité jako pokracovatele rodu a nositele genetickych vlastnosti,

¢imz do jeho narozeni vkladaji zna¢na ocekéavani (Sikorova & Birtekova, 2011).

Zjisténi vazného zdravotniho postiZzeni znamend pro rodinu vysoce naro¢nou situaci,
kterd mize vést k naruSeni zadkladnich funkci rodiny a k postupnému uzavirani rodinného
komunika¢niho systému, ktery se stavd srozumitelnym primarné pro jeji Cleny (PeSova
& Samalik, 2006). Zakladni funkce nuklearni rodiny jsou nasledujici (Langmeier & Krejéifova,
2006):

¢ Reprodukéni funkee — rodina je i nadale povazovéana za zakladni jednotku pro
plozeni potomstva a zajiSténi kontinuity generaci.

e Hospodarska funkce — diilezitym ukolem rodiny je sprava domacnosti. Ackoli je
tato funkce v soucasné konzumni spole¢nosti vyrazné oslabena, urcité vyrobni
prvky ziistavaji v rodinném prostiedi stale zachovany.

e Emocionalni funkce — aby byla podpofena stabilita rodinného systému, vSichni
¢lenové potiebuji vzajemné poskytovani emocni podpory.

e Socializa¢ni funkce — rodina je pro dité zakladnim socializacnim cinitelem, ktera
ho vede ke vhodnym zplisobim spole¢enského chovani a ptedava mu zékladni

kulturni hodnoty.
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Zlom v rodin¢ obvykle nastava stanovenim diagnozy postizeni ditéte. Pfesnou diagnézu
rodice znaji vétSinou do prvniho roku zivota ditéte (Kunhartové, Potmésil, & PotmeéSilova,
2017). Podle Kimplové, Jochmannové a Svobody (2023) se jedna o naro¢ny a kriticky moment,
kdy se rodice ocitaji v neznamé situaci. Namisto prozivani prvnich spoleénych chvil
s novorozencem se potykaji s mnozstvim dosud nezodpovézenych otdzek a obavami
z budoucnosti. 'V po€atecni fazi postradaji informace o aktudlnich potifebach ditéte
a moznostech péce o n¢j. Rodice nyni potiebuji co nejrychleji porozumét svému ditéti a celkové
oblasti jeho postiZzeni. To se vSak neobejde bez povzbuzeni a ocenéni, které rodice vétSinou
postradaji a citi se tak v situaci osaméle. Vedle toho se tato situace neobejde bez intervence
odbornikti, napiiklad vrdmci rané péce, kterd rodindm pomahd s orientaci v novych
moznostech (Hradilkova, 2018). Tim, ze rodice neznaji odpovédi na tuto problematiku, kladou

si podle Véagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) tyto tfi typy otdzek:

1. Otazky tykajici se rodinné identity i identity ditéte, napt. ,,Kdo ted jsem?*, ,,Jak
tato situace ovlivni nas dalsi zivot?*

2. Existencidlné ladéné otazky, napf. ,,Pro€ se to stalo zrovna mn&?*

3. Otazky ohledné nasledujiciho Zivotniho smérovani, napt. ,,Jak mizeme svému

ditéti pomoct?*

V piipad¢€ narozeni ditéte s jakymkoliv postizenim je rodina nucena zménit svlij Zivotni
styl a pfizplsobit se potfebdm a moznostem ditéte. VSichni ¢lenové rodiny se tak zpravidla
musi podiidit z4jmim ditéte s handicapem (Vagnerova, 2014). Postupné se také meéni
hodnotova hierarchie, kdy si jednotlivi rodinni pfislusnici vice uvédomuji lidskou zranitelnost
a skuteCnost, ze zdravi Clovéka se ned4 povazovat za samoziejmost. Postupné zacinaji klast
vétsi diiraz na nematerialni hodnoty a ¢asto maji vEtsi tendenci zit pfitomnosti (Boss, 2002
in Vagnerova, Strnadova & Krejéova, 2009). Pesova a Samalik (2006) zarovei uvadéji, ze
postizeni ditéte predstavuje pro rodinu zvySenou zatéz také v psychosocidlni oblasti, kterd je
disledkem naruseni rodinnych rutin a volného c¢asu ivyssi ekonomické zatéze. Kromé
psychické adaptace na novou situaci se musi ¢lenové rodiny naucit také nové dovednosti,
napiiklad aplikaci rtiznych terapii, oSetfovani ditéte s postizenim nebo poskytovani emocni
podpory jak ditéti, tak i ostatnim ¢lentim rodiny (Kunhartova, Potmésil, & Potmésilova, 2017).
Clenové rodiny navic &eli i tikoltim, které nejsou na prvni pohled patrné. Témi jsou podle Raye
(2002 in Kunhartova, Potmésil & Potmeésilova, 2017) navazovani a udrzovani pratelstvi,

hledani dostupnych sluzeb a pomoci a také neustavajici trpélivost pecujiciho.
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Matky jsou se svym ditétem biologicky i psychicky propojeny jiz v obdobi téhotenstvi,
pfiCemz tato vazba se dale prohlubuje béhem porodu anasledné péce o dité. Vzhledem
k intenzité tohoto vztahu mize byt zjisténi postizeni ditéte matkami vniméno jako zasah do
matefské identity, ktery mize vést k pocitim ménécennosti. Traumatem proto Casto prochazeji
pfedevsim matky, protoze své dit¢ obvykle vnimaji jako soucast sebe sama. I kdyz ma matka
moznost hledat vysvétleni v jinych pti¢inach, naptiklad v genech z otcovy strany, zneciSténém
zivotnim prostiedi nebo nedostate¢né kvalit¢ zdravotni péce v pritbéhu gravidity, tato
vysvétleni pro ni zpravidla piedstavuji pouze nedostatecnou utéchu (Matousek, 1997). Protoze
Svétova zdravotnickd organizace (WHO), 1ékaii i mnozi psychologové doporucuji, aby matky
své dit€¢ kojily co nejdelsi moznou dobu, byvaji Casto preduréeny zlstat s ditétem doma

vvvvv

tendenci, az potiebu, piebirat problémy ditéte na sebe a snaset je misto n¢j (Poli, 2010).

1.2 Proces adaptace

Postizeni ditéte predstavuje pro rodinu velmi citlivou zalezitost. Zavaznost situace
spociva mimo jiné v tom, Ze postizeni ditéte zasahuje predevsim ¢leny jeho rodiny, nikoli jeho
samotného (Jankovsky, 2003). Reakce rodi¢i na zjiSténi postizeni ditéte zavisi na tadé
okolnosti. Patii mezi né¢ zejména doba zjisténi handicapu, charakter vady amira jejich
pfipadnych napadnych projevli (Véagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009). Jiz pfi prvnim
podezieni na postizeni ditéte, ke kterému miize dojit naptiklad v porodnici, prochazeji rodice
tzv. fazi nejistoty. Matka i otec si v této chvili za¢inaji uvédomovat odlisnost svého ditéte,
zaroven vsak stale ¢ekaji na potvrzeni postiZeni, piipadné na stanoveni diagnozy. Jakmile rodice
¢eli konkrétnimu zjisténi postizeni ditéte, obvykle prochdzeji tzv. fazi rodicovské identity.
V jejim prubéhu riznymi zpisoby reaguji na odliSné rysy ditéte i na moznou nepiiznivou

zivotni perspektivu ditéte (Vagnerova, 2014).

Kazdy ¢len rodiny se s touto situaci vyrovnava postupné. Kazdy ji interpretuje odliSnym
zpusobem au kazdého probihd proces jeji akceptace rtizné dlouhou dobu (Kunhartova,
Potmésil, & PotméSilova, 2017). Langmeier a Krej¢ifova (2006) doporucuji nékolik
ditéte. Patii mezi n¢ zejména zachovani bézné¢ho fungovani rodiny ve smyslu kazdodennich
aktivit a tradveni volného ¢asu a udrzovani vztahii v ramci rodiny i s pfateli. Déle sem patii
aktivni feSeni rodinnych problémt, otevienost vi¢i zméndm a novym zkuSenostem a snaha

vyvarovat se zdsadnich Zivotnich zmén, které by mohly zvySit zaté¢z rodiny, napiiklad
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st€éhovani, zmény zaméstnani ¢i planovani dalsiho téhotenstvi. Dilezité je také podporovat

rozvoj ditéte a zadroven veénovat pozornost potiebam intaktnich sourozencl, nevyhybat se

rozhovoriim o postizeni ditéte v rodinném kruhu a spolupracovat s odborniky. Mnozi autofi

rovnéZz popisuji konkrétni faze vyrovnavani se s postizenim ditéte, které budou dale postupné

predstaveny.

1.2.1 Model duSevni krize podle C. C. Cunninghama (PeSova & Samalik, 2006)

Tento model popsal C. C. Cunningham ve své knize ,,Svéty postizenych* z roku 1979,

v niz vystizné priblizuje emoc¢ni prozivani rodi¢l v pribéhu vyrovnavani se s postizenim

potomka. Jednotlivé faze tohoto modelu Ize piirovnat k modelu DABDA, ktery formulovala
Elisabeth Kiibler-Rossova.

0)

1y

2)

Faze prediagnosticka — touto etapou prochazi rodice ve chvili, kdy se objevi podezieni
na mozné postizeni ditéte, pfi¢emz diagndza neni jeité stanovena. Casto navitivi
psychologa za ucelem rozebrani urcité ,,teorie, které mohou byt mnohdy kuriézni. Tém
je 1 pfesto nutné vénovat dostatecnou pozornost, jelikoz mohou naznacovat jisté obavy
a uzkosti.

Faze Soku — nastavéa bezprostiedné po sdéleni diagndzy, kterd rodice zpravidla silné
zasdhne. Muze trvat nékolik minut az dni. Matka i otec béhem této fdze prochazi citovou
dezorganizaci a pocity zmatenosti. Jejich jednani mize byt ochromené az iracionalni.
Nedokdzou uvérit realité, ve které se ocitli, a maji tendenci zpochybniovat pravdivost
informaci a zadaji své blizké o vyvraceni obsahu 1ékarské zpravy.

Faze reaktivni — béhem této faze rodice prozivaji urCitou ztratu, v jejimz radmci
pfichazeji ojednu ze zadkladnich Zivotnich hodnot, kterou pfedstavuje zdravé
a spokojené dit¢ s perspektivni budoucnosti. Tato faze je naplnéna pocity jako je bolest,
zal, zklamani, selhéni, agresivita nebo odmitani. Vedle frustrace z této ztraty se miize
objevit také snaha popfit diagndézu a uzaviit se pied okolim. Prevladajicim rysem této
etapy je agrese, kdy rodice hledaji vinika a pokladaji si existen¢ni otazky. Matky taktéz
mohou prozivat pocity viny a postizeni ditéte tak vnimat jako trest za predmanzelsky
pohlavni styk nebo nevéru, pokud k nim doslo. Tento pocit pak mohou pfeménovat

v hyperprotektivni chovani, kdy jsou vici ditéti pfehnané ochranitelské.
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3)

4)

5)

Faze adaptacni — rodice si zac¢inaji uvédomovat nezvratnost situace a jsou jiz ochotni
problém racionalné feSit. V tomto obdobi potiebuji mit ptistup ke spolehlivym
informacim, znat postup 1é€by a vychovy a vytvaret si piedstavy o realné budoucnosti
ditéte. Toto obdobi je téZ oznacovano za realistické ohodnocenti situace.

Faze reorientace — jednd se o dlouhodoby proces, ktery zpravidla nemd jasné
vymezeny konec. Béhem této faze rodice zacinaji aktivné jednat a vyhleddvat nové
informace. Rodiny ditéte s postizenim se v této fazi rozdéluji na dvé skupiny. V prvni
z nich jeden z rodict Spatné snasi vzniklou situaci, coz mize vést az k rozpadu rodiny.
Ve druhém ptipadé rodiny pfijimaji svého Clena s postizenim se vSemi dusledky
a vstupuji tak do terapeutického procesu. Nékteré rodiny Ziji v izolaci, jiné vyhledavaji
rodiny s podobnou zkuSenosti, diky ¢emuz mohou vznikat svépomocné skupiny.

Faze prekonani Kkrize — jak jiz bylo naznaceno v piedchozi fazi, ne vSechny rodiny se
do této etapy dostanou. Tato posledni faze ptedstavuje urcité ,,znovunalezeni* rodiny,
ktera si vytvaii novy typ rodinné organizace. Farber (1970 in Pesova & Samalik, 2006)
rozliSuje n€kolik typt rodinnych organizaci. Rodiny zamérené na rodice se soustiedi
pfedevsim na kariéru matky ¢i otce a dit¢ s postizenim ovliviiuje zivotni Sance Clenil
rodiny spise sekundarn¢. Rodiny zaméfené na déti podfizuji vSechny ¢innosti Zivotni
perspektivé ditéte. Rodiny orientované na domov se mnohdy vzdavaji kariéry rodici
ve prospéch udrzeni rodinného celku. Rodiny bez Zadné z predchozich orientaci
nejsou schopné sladit usili jednotlivych ¢lenti rodiny, coz mize negativné zasahnout do

jejich socialniho ristu.

1.2.2 Model DABDA podle Elisabeth Kiibler-Rossové

Tento model je sloZzen zpéti fdzi — Denial (popifeni), Anger (hnév), Bargaining

(smlouvani), Depression (deprese) a Acceptance (pfijeti). Poukazuje na reakce na ztratu,
kterymi v prabéhu zivota prochazi mnoho lidi. Neexistuje vSak typicka reakce ani typicka ztrata
(Elisabeth Kiibler-Ross & David Kessler, 2014). Nize budou jednotlivé faze struéné¢ rozvedeny

tak, jak je autofi popisuji:

1) Denial (popieni) — Cloveék v této fazi vnima své okoli jako zdrcujici. M4 tendenci

popirat realitu, ¢imz se snazi ze situace uniknout. Tento mechanismus mu pomaha

postupné davkovat pocity smutku, které by pro néj jinak byly obtizné zvladatelné.

2) Anger (hnév) — aby clovek dokazal situaci 1épe preklenout a dospél k psychickému

uzdraveni, musi ¢asto prozit pocity hnévu, pod nimiz se skryva hluboka bolest. Hnév
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3)

4)

5)

muze byt zaméten naptiklad na lékare, ktery sdélil diagndzu, na Boha, na zemielou
osobu, pfipadn€ v naSem kontextu na dité s postizenim nebo na sebe sama.
Bargaining (smlouvani) — béhem této etapy se ¢loveék snazi ,,smlouvat®, a to napiiklad
s Bohem, prostiednictvim vlastnich vycitek nebo s oSetfujicim lékafem, s nimz se
pokousi domluvit na ur¢itém zmirnéni situace ¢i utrpéni.

Depression (deprese) — deprese v tomto kontextu nenaznacuje dusevni onemocnéni,
nybrz piirozenou reakci na prozivanou ztratu. Clovék se timto zptisobem do uréité miry
,,chrani* pied okolnimi vlivy a postupné se pfizptsobuje situaci, kterou by jinak mohl
povazovat za nezvladatelnou.

Acceptance (prijeti) — ¢lovek se béhem této faze pln¢ smifuje se vzniklou situaci

a pfijima realitu takovou, jaka je. Postupné se uci zit se svou ztratou a zaroven se snazi

zmeénit své zivotni usporadani.

1.2.3 Proces akceptace podle Marie Vagnerové

Pribézné béhem vyrovnavani se meéni postoj rodict k postizeni ditéte a Vagnerova (2014)

popisuje proces akceptace v téchto péti fazich, pricemz vychazi z modelu Kiibler-Rossové:

Y

2)

Faze Soku a popreni — tato faze nastava bezprostfedné po zjisténi diagnozy ditéte, kdy
je pro rodi¢e subjektivné nepfijatelny fakt jeho postizeni. Rodice jsou v této situaci
Sokovani anedokdzou raciondlné¢ reagovat. Nepfeji si ziskavat informace
o moznostech nasledné péce, protoze potiebuji nejprve vstiebat samotny fakt
handicapu. Velmi zaleZi na zpisobu sdéleni diagnozy lékatem, pfi¢emz mnozi rodice
postradaji citlivy a empaticky pfistup zdravotniki. U matky i otce zpravidla nastupuji
obranné mechanismy v podobé namitek vici zplsobu stanoveni diagnézy Iékatem.
Piesto si jsou védomi jeji pravdivosti, avSak nejsou schopni ji emocné pfijmout.
Prozivani matky i otce je ambivalentni, nebot’ se na jedné strané obdvaji odmitnuti,
zatimco na strané druhé doufaji v pomoc, o jejiz podob¢ v§ak nemaji jasnou piedstavu.
Jejich chovani vici spolecnosti tak miize byt zvySené citlivé a podrazdéné.

Faze bezmocnosti — rodice si v této situaci nevédi rady, nebot’ se s podobnym
problémem dosud nesetkali. Jsou nuceni se postupné vyrovnavat s pocity viny

vztahujicimi se k ditéti 1 s pocity hanby, které souviseji s o¢ekavanymi reakcemi okoli.
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3) Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem — v pribchu této etapy rodice
projevuji zvySeny zajem o informace. Pfeji si znat pfi¢iny postiZeni, jeho podstatu,
progndzu i zplsoby spravné péce o dité. Ziskané informace vSak mohou byt nasledné
zkresleny, nebot v tomto obdobi stale pifetrvavaji nepfiznivé emocni reakce, které
mohou branit jejich raciondlnimu zpracovani. Negativni prozivani mé rtznorodou
podobu. Rodice zaZivaji pocity smutku a deprese, maji tendenci truchlit a pocituji
uzkost v souvislosti se zklamanym ocekdvanim zdravého ditéte i s nejistou
budoucnosti. Zaroven u nich pretrvava hnév vii¢i domnélému vinikovi. Jako viniky se
mohou vnimat i sami rodi¢e, coz muze vést k tendenci podridit svilj Zivot potiebdm
ditéte.

4) Faze smlouvani — jednd se o pfechodné obdobi, vnémz rodiCe sice pfijimaji
skutecnost, ze jejich dité¢ ma postizeni, zaroven si vSak pteji urcité zlepSeni. V této fazi
rodi¢e zpravidla trpi dlouhodobym stresem a vy€erpanim v disledku naro¢né péce
o potomka. Mlize se rovnéz objevit zklamani z vynaloZeného Usili, které rodice vnimayji
jako dosud neuspokojivé.

5) Faze realistického postoje — v této posledni fazi se rodice smifuji s diagndézou ditéte
a prijimaji ho takové, jaké je. K ditéti a jeho vychove pristupuji pfimétenym zptisobem

a vytyCuji si realnéjsi plany a cile.

Calek, Cerha a Holubat (1991) hovofi o tzv. akceptaci a nonakceptaci zrakového
postizeni ditéte. Pokud rodice plné akceptuji zrakové postizeni svého potomka, mohou vici
nému uplatnit vhodné vychovné styly, diky ¢emuz mu poskytuji kvalitni zdzemi pro rozvoj
osobnosti. V piipadé, ze rodiCe nejsou ochotni pfijmout jeho zrakovou vadu (tzv.

nonakceptace), mize dojit ke vzniku zdvaznych poruch osobnosti z divodu nepfijeti.

1.3 Sourozenci ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim predstavuje urcitou zatéz a stres nejen pro rodice, ale i pro
sourozence. Aby rodi¢e mohli s intaktnimi sourozenci oteviené¢ hovoftit o diagnoze ditéte, je
nezbytné zvolit vhodnou formu sdéleni. Pti sdileni diagnézy by méli zohlednit vék 1 rozumové
a komunikaéni schopnosti intaktniho ditéte. V ptipad¢, ze je intaktni dit¢ v predskolnim véku,
doporucuji autofi rodi¢lim nezmifiovat konkrétni nadzev diagnézy, nebot jeji pfesné oznaceni
mize vyvolat dal§i otdzky a nedorozuméni. Namisto toho upfednostiiuji oteviené¢ hovofit

o projevech postizeni a o tom, jak ma dit¢ ke svému sourozenci co nejvhodnéji pfistupovat.
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S rostoucim vékem intaktniho sourozence mohou rodice sdélovat i konkrétni nazev diagnozy,

vzdy vSak s ohledem na jeho rozumové schopnosti (Bittmannové & Bittmann, 2018).

Postaveni sourozence ditéte s postizenim je narocné a specifické. Specifi¢nost jeho role
vrodin€ se projevuje zejména casteCnou povinnosti podilet se na péci o sourozence
s handicapem. Casto to miize vést aZ k dohodé s rodi¢i, Ze v piipadé jejich nemoci & umrti
pfevezme odpovédnost za pééi o sourozence v plném rozsahu (Pesova & Samalik, 2006).
Mnohdy se také stava, Ze tuto odpovédnost piebird intaktni sourozenec sam, aby rodice
nemuseli danou zatéz nést sami. Sourozenecky vztah je jedinecny tim, Ze na rozdil od jinych
vztahl trva zpravidla po cely zivot, tedy az do smrti jednoho ze sourozenct. Diky Castému
sdileni spolecného prostoru, naptiklad pokoje, byva tento vztah divérnéjsi, a sourozenci se tak
obvykle velmi dobfe znaji. Spolecné prozité¢ détstvi prispiva k tomu, ze se od sebe navzijem
uci a poskytuji si citovou, moralni i fyzickou oporu. Tyto zkuSenosti ndsledné¢ sourozence

postupné pfipravuji na budouci partnersky zivot (Kunhartova, Potmésil, & Potmésilova, 2017).

V pfipadé narozeni ditéte s postizenim se role intaktniho sourozence znacné lisi
(Végnerova, 2014). Jeho role je ovlivnéna plisobenim rodici jak na néj samotného, tak na
sourozence s postizenim. Zaroven je zavisla na rodinnych vztazich, osobnosti rodict, poradi
narozeni sourozencti, vékovém rozestupu mezi nimi i na pohlavi déti (Kunhartova, Potmésil,
& Potmé&silova, 2017). Podle vyzkumu Duvalkové (1957 in PeSova & Samalik, 2006) dité
s postizenim vystupuje v roli nejmladsiho sourozence bez ohledu na skute¢né potadi narozeni.
Z jejiho vyzkumu dale vyplyva, Ze mladsi sourozenci snaseji postizeni star§iho sourozence hiife
nez sourozenci star$i. Vyraznéjsi dopady se objevuji zejména tehdy, pokud jsou sourozenci
stejného pohlavi. Chlapci se obtizné€ji vyrovnavaji srozhodnutim rodici umistit dité
s postizenim do ustavni péce, naptiklad do tydennich stacionait, zatimco divky mohou v takové
situaci pocitovat ulevu. Vagnerova (2014) rovnéz uvadi, ze pokud ma star$i sourozenec
postizeni, mladsi sourozenec miva vétsi obtize se zvladdnim problémt, nez kdyby byl v roli
starS§iho. Intaktni sourozenec je tak nucen vytvaret si strategie pro uspéSné souziti
v sourozeneckém vztahu i pro své zaclenéni v rdmeci celé rodiny. Postupné si uvédomuje, Ze
sourozenec s postizenim ¢asto vykazuje specifické rysy v chovani, a nelze s nim proto jednat
béznym zplusobem. Na zdkladé toho pak pfejimd dominantné-ochranitelskou roli. Nejvétsi
podil péce obvykle ptebiraji sestry a star§i sourozenci casto predstavuji pro mladsi vétsi autoritu

neZ samotni rodi¢e (Pesova & Samalik, 2006).

Vztah mezi intaktnim sourozencem a sourozencem s postizenim s sebou nese fadu
specifik. Tento typ vztahu je ovlivnén zejména druhem a stupném postizeni, vékovym rozdilem
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i poctem sourozencl v rodin€¢ (Vagnerova, 2014). Pokud se dit¢ s postizenim pohybuje
pfevazné v rodinném prostiedi, travi vétSinu casu hrou praveé se svym intaktnim sourozencem.
Ten tak zastava vyznamnou roli v jeho Zivoté, nebot’ predstavuje dilezity zdroj poznani a na
rozdil od rodicti mu Casto Gc¢innéji zprosttedkovava spolecenské a kulturni normy. V prostiedi
mimo domov pak sourozence s postizenim chrani pied Utoky ¢i posmésky ze strany okoli
(Pesova & Samalik, 2006). Zatimco u intaktnich sourozenctl je bézné, Ze jsou soucasné
pfirozenymi soupefi ispojenci, vtomto piipadé¢ tomu tak zcela neni, nebot’ sourozenec

s postizenim by byl v takové dynamice vyrazné znevyhodnén.

Intaktni sourozenec muize byt navic rodi¢i konfrontovan za nevhodné chovéani vici
bratrovi ¢i sestie s postizenim. V disledku toho je pro oba sourozence obtiznéjsi dosahnout
vyrovnaného vztahu a vytvofit si vzdjemné emocni pouto. Navzdory t€émto obtizim se vSak
miZze vytvofit pevny a emoc¢né viely vztah, i kdyz zpravidla nema stejnou podobu jako vztah
mezi sourozenci bez postizeni (Vagnerova, 2014). Sourozenecky vztah mtlize dospét az do faze,
kdy se sourozenci vzajemn¢ identifikuji vice neZ s rodic¢i. Intaktni déti si pak mohou klést
otazku, zda samy netrpi n€jakym postizenim, zejména pokud neni handicap na prvni pohled
patrny. Cim je vSak postiZeni viditeIn&jsi, tim méné je zdravy sourozenec ochoten se se svym

sourozencem ztotoziiovat (Pesova & Samalik, 2006).

Specificky charakter maji také vztahy mezi rodici a détmi. Rodice ¢asto vénuji zvySenou
pozornost ditéti s postizenim, a to na ukor intaktniho sourozence. V disledku zvySené zatéze
spojené s vychovou a péci o dité s postizenim ocekavaji, Ze se intaktni sourozenec bude chovat
vyspéleji, nez odpovidd jeho vyvojové turovni. Zaroven od né&j predpokladaji ochotu
uptednostiiovat potfeby sourozence s postizenim pied vlastnimi (Vagnerova, 2014). Rodice
mohou také nevédomky prendset své nenaplnéné predstavy a o¢ekavani na sourozence bez
postizeni, ¢imz na néj kladou vyssi ndroky, naptiklad v oblasti samostatnosti ¢i studijnich
spéchil (Pesova & Samalik, 2006). Disledkem téchto okolnosti se u intaktnich sourozencii
mohou objevovat pocity Zarlivosti a odstréeni. Mohou se citit pfehliZzeni a nabyvat dojmu, Ze
rodice veénuji veskery cCas, finan¢ni prosttedky i psychickou podporu sourozenci s postizenim

(Kunhartova, Potm¢sil, & Potmésilova, 2017).

Zpusob, jakym intaktni sourozenec vnima svou rodinu, zavisi na pfistupu rodica.
V ptipad¢, Ze rodice usiluji o piijemné a oteviené rodinné prostfedi a kazdého ¢lena rodiny
vnimaji jako rovnocenného partnera, nemusi intaktni sourozenec pocit'ovat vyraznou odliSnost
oproti ostatnim (Kunhartova, Potmé&sil, & Potmésilova, 2017). Tato skute¢nost mize prispivat
k jeho osobnostnimu ristu, kdy se diky souZziti sclenem rodiny s postizenim stava
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tolerantngj$im, zodpovédnéj§im a ochotn&j§im pomahat druhym (Pesova & Samalik, 2006).
Negativni prozivani se naopak muze objevit zejména v obdobi adolescence, kdy si intaktni

sourozenec vice uvédomuje urc€ité odlisnosti v rodinném prostiedi.

K nepfiznivému vnimani vlastni rodiny mohou pfispivat i necitlivé reakce vrstevniki, na
které je sourozenec v obdobi dospivani obzvlaste citlivy (Kunhartovd, Potmésil,
& Potmésilova, 2017). V dusledku toho mlize odmitat zvat své pratele domu a vybirat si nové
préatele podle jejich reakci a postojii k postizeni (PeSova & Samalik, 2006). V krajnim piipadé
muze pocitovat stud za svého sourozence s postizenim ¢i jeho chovani a jeho existenci pred

okolim zatajovat (Vagnerova, 2014).

1.4 Rodina a spoleCnost

Proces adaptace na postizeni ditéte a pfipadnd proména ndzorl a postojii rodict je
ovlivnéna jak rodinnymi ptisluSniky, tak SirSim socidlnim okolim (Véagnerova, Strnadova,
& Krej¢ova, 2009). Vzhledem k tomu, Ze rodiny déti s postizenim jsou ohroZeny socialni
izolaci, je pro zachovani rodinnych funkeci, které jsou narozenim ditéte s handicapem ovlivnény,
dilezit¢ udrzovat bézny spoleCensky zivot i mimo ramec nukledrni rodiny (Kunhartova,
Potmésil, & Potmésilova, 2017). Socidlni izolace mlze byt zplsobena jak pretrvavajicim

spoleCenskym stigmatem spojenym s postizenim, tak postupnym oslabenim vztahti s prateli.

Prarodice i ostatni ¢lenové rodiny maji, stejn¢ jako rodiCe, urc¢itd ofekavani a nad¢je
spojené s narozenim nového cClena rodiny. Vytvéieji si pfredstavy o svém vnouceti a jeho
ptiznivé budoucnosti. Pokud se vSak narodi dit¢ se zdravotnim postizenim, zaujimaji v jeho
péci vyznamnou roli, srovnatelnou s roli rodi¢i &i sourozenci. Casto jsou to pravé oni, kdo si
vS§imne prvnich naznakl postizeni a pfipadné na né€ upozorni (Kunhartovd, Potmésil,
& Potmésilova, 2017). Rodice ditéte vSak zaroven urcuji, jaké informace o postizeni budou
prarodic¢iim sdé¢leny, a to s cilem lépe zvladnout danou situaci. Tento pfistup vSak mlze vést

k ochlazeni rodinnych vztahti (PeSova & Samalik, 2006).

Fézemi adaptace na postizeni prochazeji podle Kunhartové, Potmésila a PotméSilové
(2017) také prarodice. Proces akceptace je ovlivnén jak typem a mirou postizeni, tak
vzajemnymi vztahy v roding, a probiha v rizné dlouhém ¢asovém horizontu. NezZ se s touto
skute€nosti prarodi¢e vyrovnaji, mohou mit tendenci se izolovat, odmitat setkavani s rodinou

a vyhybat se péc¢i o vnouce. Postupné si osvojuji rizné role ve vztahu k vnouceti, pfiCemz
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nalezeni rovnovdhy mezi nimi pro né¢ miZe byt ndroné. Soucasné zastavaji role rodici,

partnert, pracujicich, ptatel i sousedll a zaroven se vyrovnavaji s procesem starnuti.

Spoluprdce mezi prarodi¢i arodi¢i ditéte s postizenim mlze mit rizné podoby.
V nékterych ptipadech se omezuji pouze na vzajemné navstévy a prarodice se na péci o vnouce
podileji jen minimalné, v jinych pfipadech naopak piebiraji odpovédnost za péci v plném
rozsahu (Pedova & Samalik, 2006). Rodiée tuto tzv. neformalni podporu velmi ocefiuji, nebot’
pfispiva ke zvySovani kvality rodinného i partnerského souziti a zmiriiuje stres spojeny s péci
o dité. Diky ni mohou také vice prozivat pocit rodinné sounalezitosti a €asto ji upfednostiiuji
pfed tzv. formalni podporou poskytovanou socidlnimi pracovniky, pedagogy ¢i jinymi
odborniky (Kunhartovd, Potmésil, & PotméSilova, 2017). Seligman (1991 in Kunhartova,
Potmésil & PotméSilova, 2017) rozliSuje dva typy prarodicii vhoucete s postizenim. Prvni typ
pfedstavuje prarodice jako nepretrzity zdroj stresu. Tito prarodice neakceptuji skute¢nost
postizeni vnoucete a odmitaji poskytovat podporu své rodiné. Existuje riziko, ze budou
rodinnou situaci bagatelizovat nebo naznacovat, Zze vnouce predstavuje pro rodi¢e nadmernou

zatéz. Druhy typ naopak oznacuje jako podporujici a chapajici prarodice.

Proces akceptace ditéte s postizenim ze strany rodict je vyrazné€ ovlivnén pievladajicimi
postoji spole¢nosti, ve které se pohybuji. S nevyzadanymi reakcemi okoli, které mohou byt
1 zranujici, se rodice setkdvaji zejména tehdy, je-li postizeni vyrazné napadné a jeho pficina
neni jednoznacné vysvétlitelna (Vagnerova, 2014). Socialni prostiedi ovlivituje také samotné
dité, vtomto pfipadé¢ se zrakovym postizenim. Vyvoj jeho osobnosti je totiz vyznamné
formovan postoji lidi v okoli, pfi¢emz za negativni jsou povazovany zejména projevy litosti
nebo piehnané pomoci (Pugnerova & Kvintova, 2016). Jak jiz bylo uvedeno, rodice maji
tendenci uchylovat se k socidlni izolaci, ¢imz Casto omezuji své vztahy s pfateli i sousedy
(Kunhartova, Potmésil, & PotméSilova, 2017). Pro rodi¢e je v procesu vyrovnavani se
s rodinnou situaci zsadni, jak vnimaji své aktudlni postaveni ve spolecnosti, jak jsou schopni
se s danou situaci vyrovnat a jaka jsou jejich ocekéavani a predstavy do budoucna (Véagnerova,

2014).

Podle Pesové a Samalika (2006) v rodinach pietrvava uréité stigma spojené s narozenim
ditéte s postizenim. To se ndsledné odrazi v chovani rodict, které mize nabyvat depresivniho
¢1 podrazdéného charakteru. Takové projevy pak mohou postupné odrazovat pratele, ktefi
zpocatku nabizeji svou pomoc. Pratelé si totiz uvédomuji, Ze se nejedna o prechodny stav, ale

o situaci s celozivotnimi disledky, a chovani rodi¢ii proto nelze chapat jako pouze docasné.
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1.5 Vychova ditéte s postiZenim

U déti se zrakovym postizenim se Casto objevuje zvySend zdvislost na prostfedi a na
pomoci druhych, kterd je jim poskytovana predev§im rodinou (Pugnerova & Kvintova, 2016).
Rodice téchto déti se pak mohou potykat s obtizemi pfi nastolovani vyrovnaného a diisledné¢ho
vychovného piistupu a jeho dlouhodobém udrZeni (Pesova & Samalik, 2006). Uvedeni autofi
dale popisuji vyzkum Shulmana a Shmuela (1988 in Pesova & Samalik, 2006), ktery potvrdil,
ze pritomnost ditéte s postizenim vrodiné mize negativné ovlivnit vychovu intaktnich
sourozencli ve tfech oblastech — v bézné interakci mezi rodi¢i a zdravymi sourozenci,

v celkovém fungovani rodiny a ve formovani sourozeneckych roli.

Obecné se v rodinach vyskytuji tii zakladni styly vychovy, které popsal jiz ve 30. letech
20. stoleti psycholog Kurt Lewin (Langmeier & Krejcitova, 2006). Je vSak tieba zdaraznit, ze

se tyto styly v rodinném prostfedi nevyskytuji izolované, ale vzajemné se prolinaji.

1) Autoritativni styl — rodice od svého ditéte vyzaduji nepodminecnou poslusnost a dité
je povinné piijmout rodi¢ovskou autoritu.

2) Liberalni styl — ditéti je ponechdna bezbieha svoboda pro vlastni aktivity.

3) Demokraticky styl — povazuje se za ten nejptiznivejsi vychovny styl pro zdravy vyvoj
ditéte. Je zalozen na partnerském zplisobu komunikace mezi rodi¢i a détmi. Rodice
respektuji své dit¢ jako samostatnou bytost, kterd je opravnéna rozhodovat o sobé

samotné, a to s pfihlédnutim ke svému véku. Dité se zaroven uc¢i uvédomovat si svou

odpovédnost za své ¢iny a vici druhym lidem (Langmeier & Krej¢itova, 2006).

Systémy vychovy jsou zaloZzeny na nékolika dimenzich. Mezi nejznaméjsi patii
Schaeferiiv cirkumplexni model (Schaefer, 1959 in Wedlichova, 2008), ktery posuzuje stupen
vychovného postoje ve dvou na sobé nezavislych dimenzich, a to laska — hostilita a autonomie
— kontrola. B. Becker nasledné rozsifil toto pojeti o dimenze vielost — hostilita a permisivita —
restriktivita (Langmeier & Krejcifova, 2006). Na zékladé téchto i dalSich dimenzi pak podle

Langmeiera a Krej¢itové (2006) vyvstavaji nasledujici nevhodné vychovné styly:

e Vychova rozmazlujici — rodic¢e vici ditéti projevuji tzv. opici lasku a kazdé prani
ditéte je rodici vzdy splnéno.

e Vychova zavrhujici — rodice vici ditéti projevuji explicitné ¢i implicitné své city
odmiténi, které navenek skryvaji pod zdminkou potiebné kazné.

e Vychova nadmérné ochranujici — rodic¢e se snazi své dité¢ chranit pfed kazdym
potencialnim rizikem, které je vSak nevyhnutelné.
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e Vychova perfekcionisticka — rodi¢e pfehnan¢ lp&ji na dokonalosti ditéte. Chtéji,
aby bylo perfektni ve vSech oblastech — ve studiu, sportu, v hudbg aj.

e Vychova nediisledna — rodice se v pribéhu vychovy pohybuji mezi krajni
piisnosti a krajni povolnosti. Castymi diivody jsou bud’ pocity viny rodi¢t nebo
nejednotnost v piistupu mezi matkou a otcem.

e Vychova zanedbavajici, tyrajici, zneuZzivajici dité, deprivujici — vyvoj ditéte je

bezprostiedné ohrozen, a to jak po fyzické, tak i psychické strance.

Pugnerova a Kvintova (2016) popisuji zpiisoby, jakymi mohou rodi¢e reagovat na své
dité se zrakovym postizenim. Prvnim z nich je akceptace ditéte i jeho poruchy, kdy rodice
pfijimaji diagnézu v plném rozsahu, usiluji o vytvotfeni podminek pro optimalni vyvoj ditéte
a snazi se jej vést k co nejvyssi mozné mife samostatnosti. Opacny postoj predstavuje odmitani
existence poruchy, kdy si rodi¢e za Zadnych okolnosti nepfipoustéji diagnozu ditéte
a vychovavaji jej s dlirazem na maximalni vykon, bez ohledu na jeho handicap. DalSim
pfistupem je nadmérna ochrana ditéte, v jejimZ ramci rodice dité¢ nemotivuji k samostatnym
¢innostem a vétSinu aktivit vykonavaji za néj. Dusledkem mutze byt vznik konfliktd mezi
sourozenci, ptipadné zarlivost, a zaroven hrozi, ze dit€¢ bude v budoucnu pasivni a opozdéné ve
vyvoji. Skryté zavrhovani je charakterizovano negativnim postojem rodici, kteii se za dité
stydi, avsSak tyto pocity maskuji nadmérnou a uzkostnou péci. Tu vsak zaroven vnimaji jako
zatézujici, a proto odpovédnost za dité¢ pfenasSeji na jiné osoby. Naproti tomu pii otevieném
zavrhovani rodice své negativni postoje vici ditéti explicitné vyjadiuji a plné si je uvédomuyji.

Dité je pak v dasledku tohoto ptistupu citoveé deprivovano.

Pesova a Samalik (2006) dopliuji uvedené vychovné postoje a reakce o ambivalentni
postoj. Ten pfedstavuje kombinaci nadmérného ochraniovani a emocniho odmitidni. Vedle
netrpélivosti a hostility rodi€e prozivaji také pocity viny, které se snazi postupné od¢inovat.
Tento postoj se Casto projevuje rozdilnymi ocekévanimi rodi¢i, kdy jeden z nich dit¢ nadmérné
ochrauje, zatimco druhy k nému zaujima spise lhostejny ptistup. Podle Goldyho a Katze (1963
in Pesova & Samalik, 2006) mohou tyto rozdily v postojich vést k deviantnimu vyvoji ditéte.
V obdobi adolescence se pak potomci mohou projevovat bud’ nepfiméfenou pasivitou

a zéavislosti, nebo naopak nadmérnou angazovanosti v rizikovych ¢innostech.
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2 Faktory ovliviiujici zvladani psychické zatéze

Nasledujici kapitola se zabyva faktory, které ovliviiuji vyrovnavani se s psychickou zatézi
spojenou s postizenim ditéte v rodin€. Nejprve budou ctenafi sezndmeni s problematikou
psychické zatéze v souvislosti se stresem a psychickou odolnosti. Nasledné bude popsan pojem
coping a jeho strategie, které jsou klicové pro zvladani této zatéze. V neposledni fad¢ budou

predstaveny vnéjsi a osobnostni faktory jednotlivce, jez mohou ovliviiovat proces adaptace.

2.1 Psychicka zatéz a stres

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je spojeno s urcitou zatézi, kterou rodice ¢asto
neocekavaji a kterd v nich vyvolava obavy z budoucnosti. Zaroveni mohou prozivat pocity
selhani v rodi¢ovské roli, coz mlize vyustit az v traumatizujici zkuSenost (Vagnerova, 2014).
Zvladani zatéze spojené s postizenim ditéte predstavuje dlouhodoby proces, ktery mtize trvat
nékolik let, v nékterych piipadech icely zivot. Tento proces zacind zpravidla okamzikem

sd€leni diagnézy ditéte (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009).

Pojem zatéz je vyuzivan v nckolika oborech, naptiklad v mediciné (zdravotni zatéz),
v oblasti t€lovychovy a sportu (t€lesna zatéz) nebo v psychologii, kde se jedna o psychickou
zatéz, jiz se vénuje tato kapitola. Psychicka zatéz je tvofena kombinaci vnéjSich vlivla
a vnitinich podminek (Mare§ & Kebza, 2024). Svobodova (2009, s. 15 in Mare§ & Kebza,
2024) uvadi, ze , zatizen je vidy nekdo (subjekt jako celek ci nékteré jeho systéemy), nécim
(faktorem, elementem ci komplexem piisobicich jevii)“. Podle této autorky kazdy jedinec
proziva zatéz individualng, ato v kontextu vlastni reality a osobnich piedstav, pficemz jeji
intenzita se miZze dale stupiiovat. Krom¢ individudlniho prozivani je zatéz ovlivnéna také
osobnostnimi faktory, mezi néz patfi sebepoznani, temperament, sebeovladani, intelektové

schopnosti, postoje, nazory ¢i hodnoty (Kunhartova, Potmé&sil, & PotméSilova, 2017).

Hladky a Zidkova (1999) vymezuji tii zakladni typy zatéze podle faktord, které na jedince

pusobi:

1. Biologicka zatéZ — lidsky organismus primarné reaguje biologickym zplisobem na
pusobici Cinitele, které mohou mit fyzikalni, chemické ¢i biologické povahu.

2. Fyzicka zatéZz — jedna se o naroky kladené pfedevsim na svalovou aktivitu, které
soucasné ovliviiuji i zpsob subjektivniho vnimani konkrétni zatéze.

3. Psychicka zatéz — klicovou roli zde hraje psychické zpracovani, které je ovlivnéno

aktualni ndladou, ptipadné momentalnim zdravotnim stavem.
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Kraus (2004) dale hovoii o emoé€ni zatézi, kterd je ovlivnéna vychovou a péci o dité se
zdravotnim postizenim, jez je Casové ifyzicky naro¢nd. Tato zatéZ je podminéna také
oCekavanim spolecnosti, Ze rodina plné piijme Ulohu pecujiciho subjektu. Zateéz je kromé
zakladni typologie dale odstupniovana podle intenzity, s jakou na jedince ptisobi (Miksik, 2007),

a to na:

e BéZna zatéZ — Zivotni a pracovni podminky jedince jsou ustalené a jedinec je na né
dobte adaptovan. Pokud vSak tato zatéz pretrvava déle, zabraiiuje v rozvoji osobnosti.

e Optimalni zatéZ — kvalita Zivotnich a pracovnich podminek se méni. Jedinec celi
novym ukolim, ke kterym vsak disponuje vhodnymi ptedpoklady. Rozvoj osobnosti je
stimulovan.

e Pesimalni zatéZ — na jedince jsou v rdmci Zivotnich ¢i pracovnich podminek kladeny
bud’ vyrazné€ vysoké naroky, nebo naopak velice nizké. V ptipadé zvysenych narokt ma
jedinec obtize zlrocit své predpoklady. Pfi nizkych narocich naopak zaziva pocity nudy
a neupokojeni. V obou piipadech dochazi ke stagnaci osobnostniho ristu.

e Hrani¢ni zatéZ — Zivotni ¢i pracovni podminky jedince jsou natolik slozité, ze mu jejich
zvladani ¢ini potize a vyzaduje maximalni Usili. Jeho psychické funkce mohou byt
nestabilni, pficemz hrozi riziko vzniku funk¢nich poruch. Pokud vSak jedinec konkrétni
zatéz povazuje za subjektivné piijatelnou, dokaze ji urcitymi zplsoby fesit.

e Extrémni zatéZ — zivotni nebo pracovni podminky jedince se radikdlné zmeénily
a naroky pfesahuji jeho moZznosti. Jedinec ma potize s plnénim urcitych tkoll a jeho
kompenzacni strategie ptestavaji byt efektivni, coz se nasledné negativné odrazi na

chovani, jez mize byt maladaptivni, dezintegrované, inikové ¢i agresivni.

Matky déti s postizenim prochazeji specifickymi stupni zatéze, které ovliviiuji jejich
prozivani a schopnost pfizptsobit se nové rodinné situaci. K této zatézi ptispiva i skutecnost,
ze z divodu postizeni ditéte jsou matky spolu s celou rodinou nuceny upravit svlij Zivotni styl
a pfizplsobit se moznostem a potiebam ditéte (Vagnerova, 2014). S. E. Green (2003 in
Végnerova, Strnadova, & Krej¢ova, 2009) popisuje v souvislosti s prozitou zatézi tzv. dvojité
trauma, které zahrnuje ztratu urcité predstavy rodict o zdravém ditéti a jeho perspektivni
budoucnosti, jezZ musi byt nahrazeno nejistym obrazem potomka s postizenim. Soucasné jsou

rodi¢e nuceni zmé&nit svlj zivotni styl.
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Toto prozité trauma nasledn¢ separuje Zivot rodice na dvé ¢asti — ten, ktery existoval pred
narozenim ditéte a ten, ktery zapocal poté. Novou situaci lze metaforicky pfirovnat k efektu
sn¢hové koule, kdy dochazi ke kumulaci a fetézeni dalSich komplikaci (Vagnerova, Strnadova,
& Krejcova, 2009). V disledku nové psychické zatéze mize dojit i k rozpadu rodiny, protoze
se mnohdy matka zcela fixuje na péci o dite a otec se rozhodne odejit. Zvysend rozvodovost ¢i
rozpad partnerského vztahu miZze byt také ovlivnéna i niz§i socioekonomickou urovni, nebot’
je jeden zrodicl vétSinou nucen zUstat s ditétem doma, aby mu poskytl nepfetrzitou péci

(Kraus, 2004).

Zatéz je mozné zvladat aktivnim nebo pasivnim zplsobem (Vagnerova, Strnadova,
& Krejcova, 2009). Aktivni piistup spociva v realizaci Cinnosti, které vedou ke snizeni
psychického napéti, naptiklad prostiednictvim rehabilitaéniho cviceni s ditétem nebo
vyhledavani ucinné 1écby. Tento typ pfistupu je povazovan za efektivnéjsi, protoze misto
pasivniho o¢ekavani pomoci od druhych jedinec usiluje o dosazeni konkrétnich vysledkd.
Naopak lid¢é, ktefi reaguji na zatéz pasivné, maji tendenci ulpivat na minulosti, sdilet s okolim

pfevazné negativni aspekty situace a €asto se vnimaji jako obét’ osudu.

Boydova (2011) navrhuje nasledna obecné doporuceni ke zvladani zatéZe pro rodice déti

se zdravotnim postizenim:

e Pravidelné dopliiovat energii — pro uc¢innéjsi zvladani zatéze je vhodné, aby si
jedinec nasel oblibenou ¢innost jen pro sebe, ktera ho dokaze uspokojit a umozni
mu na chvili odvést pozornost od kazdodennich povinnosti. Pro podporu vlastni
¢innosti a zabranéni nepietrzité zatéze z péce o dite se doporucuje zajistit si formalni
1 neformalni podporu, kterd spo¢iva v pomoci s péci (hlidani, krmeni, hygiena aj.)
a odlehcovacich sluzeb.

e Nevztahovat si véci na sebe — dité s postizenim, zejména s poruchou autistického
spektra (PAS) mé mnohdy potize s chovanim a vytvaifenim vhodnych zpiisobii
pozitivni vazby. Mlize viici matce nebo jinému pecujicimi projevovat az nepratelské
chovani, avSak vzhledem ke své diagn6ze neni schopen uvédomovat si své jednani.
Totéz se muze tykat idéti se zrakovym postizenim, kterym byla zjiSténa jina

pfidruZena porucha.
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Byt realisticky pfi FeSeni problému — pfi feSeni problému je vhodné si stanovit
priority a dopféavat si prestavky béhem péce o dité, pokud je to mozné. Doporucuje
se rovnéz nastavit si diléi a dosazitelné cile a neo¢ekavat od sebe ani ditéte nic, co
by bylo nerealné.

Volit si individualni strategie — je vhodné vyhledat program (napf. terapii,
aktivizacni sluzby), ktery bude vyhovovat jak pecujicimu, tak i ditéti. Neni vSak
vzdy mozné jej najit napoprvé. Proto se doporucuje nepodléhat ptili§ doporuc¢enim
¢i natlaku druhych, zejména pokud existuje Siroka Skala moznosti, nebot’ kazdému
vyhovuje individudlné odlisny pfistup.

Nerozmazlovat své dité — i kdyz mize byt tato situace pro pecujiciho narocna,
doporucuje se, aby k ditéti pristupoval realisticky. Dit¢ by nemélo byt nadmérné
opecovavano ani rozmazlovano, naopak by mélo byt co nejvice vedeno
k sobéstacnosti. V dospélosti tak bude méné zavislé na pomoci druhych.

Snazit se byt vice ,,nad véci“ — i kdyz okoli m4 tendence uchylovat se ke kritickym
a odsuzujicim poznamkam, je vhodné k nim pfistupovat s kritickym odstupem.
Pfijimat diagnézu ditéte bez vyhrad — i kdyz je to mnohdy naro¢né vzhledem
k pocitim smutku ¢i selhani, je z divodu vzniklé situace vhodné prostudovat si
dostupnou literaturu o konkrétni diagnéze a konzultovat ji s odbornikem, kterého si
pecovatel sdm zvoli.

Vedeni a hranice — castokrat je naro¢né rozeznat, co dit€ jiz nedokaze samo
zvladnout, a kdy pouze odmitd spolupracovat. Dité¢ proto potiebuje jasné vedeni,
podporu a jasn¢ vymezené hranice. V ptipad¢ dobtfe odvedené Cinnosti je dilezité
poskytnout ditéti pozitivni zpétnou vazbu, zatimco v piipad¢ potiZi je Zadouci hledat

pfic¢inu a dit¢ hned netrestat.

S prozivanim zatézové situace souvisi také stres, ktery je spojen s udalostmi potencidlné

ohrozujicimi zdravi jedince. Jedinec ve stresu zaziva nepifijemné pocity a trpi fyzickymi

obtizemi, napfiklad bolesti hlavy ¢i bficha, zvySenou teplotou a podobné¢ (Mare§ & Kebza,

2024). Podle Cirtkové (2000) se jedna o realny nebo subjektivné vnimany rozpor mezi naroky

prostiedi a individudlni kapacitou jedince k jejich zvladani. Schreiber (2000) oznacuje za

stresujici jakykoliv vliv Zivotniho prostedi — fyzikalni, chemicky, socialni, psychologicky ¢i

politicky, ktery ohrozuje zdravi citlivéjSich jedinct.

Stres se déli na dva typy — eustres a distres (Plaminek, 2013). Stres totizZ neni spojen

pouze s nepiijemnymi zazitky, ale hraje také dileZitou roli pro pteziti diky pudiim a reflextim.
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Eustres v jedinci vyvolava piijemné pocity a vytvaii v organismu odolnost vici distresu.
Naopak distres je spojen s nebezpe¢im a nepfijemnymi pocity. Matky vychovavajici dité

s postizenim tak zazivaji pfevazné negativni stranku stresu.

Podle Vagnerové, Strnadové a Krej¢ové (2009) je mira rodi¢ovského stresu ovlivnéna
typem a zavaznosti zdravotniho postizeni ditéte. Charakter a rozsah omezeni zavisi na mife
zavislosti ditéte na péci druhé osoby, pricemz celkova zatéz spojena se stresem se stupfiuje
kumulaci zdravotnich obtizi. To vede ke zvySeni tzkosti rodi¢l a zaroven k naristajicim
naroklim na jejich péci. Posuzovani stresu je tedy podle autord determinovano souborem
faktorti, které ovliviiuji interpretaci rodict a jejich vnimani zvladnutelnosti zatéze, ato

z hlediska jejiho chapani bud’ jako vyzvy, nebo jako ohroZeni.

2.2 Psychicka odolnost

Pojem odolnost neni jednoduché definovat, a to ze tii divodi (Mare§ & Kebza, 2024).
Tim prvnim divodem je, Ze je tento pojem skloflovany v mnoha oborech, ato jak
spolecenskovédnich, tak i v technickych. Pro kazdou oblast tento pojem tedy predstavuje jiny
vyznam. Druhym diivodem je rozdilné chdpani samotného pojmu odolnost. Lze ho vnimat jako
trvaly osobnostni rys, specificky proces nebo vysledek tohoto procesu. Ttetim a poslednim
diivodem je slozitost propojit aktudlni poznatky do jedné presnéj$i definice. Kunhartova,
Potmésil a PotméSilova (2017) tento pojem vysvétluji jako ,, osobnostni rys, charakteristiku,
schopnost ucinné se vyporadat se stresem a neprizni* (s. 30). Podle autori se jedna
o promeénlivy proces, jehoz prostfednictvim muize ¢loveék i v nepiiznivé situace docilit pozitivni

adaptace.

Franklin a Downing (2004 in Paulik, 2017) vymezuji pojem odolnost pomoci tii

charakteristik:

1. rozpéti zmén, které je organismus schopen absorbovat, aniz by doslo k naruseni
jeho identity, struktury, funkci a mechanismu zpétné vazby,
2. troven sebeorganizacnich schopnosti systému a

3. rozsah, v némz je organismus schopen uplatiiovat schopnosti u¢eni a adaptace.

Na zéklad¢ uvedeného vymezeni lze odolnost v obecné roviné charakterizovat jako
kvalitu adaptacni schopnosti systému, ktera umoznuje adekvatné se vyrovndvat s meénicimi se

podminkami, v nichz jedinec zije. Kromé toho umoziiuje adaptaci na naroky spojené
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s dynamikou téchto podminek, aniz by doSlo k vyraznému naruseni fungovéani osobnosti

(Paulik, 2017).

Psychickd odolnost je synonymem pro resilienci aje charakterizovana jako v Case
proménlivy proces, ktery se projevuje individualnim fungovanim jedince v naro¢nych
situacich. Zahrnuje schopnost ¢lovéka zotavit se z neptiznivé situace a pozitivné se prizpusobit
tizivym okolnostem (Mare$ & Kebza, 2024). Podle Paulika (2017) resilienci disponujici jedinec
dokdze udrzet emocni stabilitu, obnovit pfedchozi uroven vykonnosti po odeznéni zatéze

a Cerpat inspiraci z poznatktl ziskanych z ptedchozi situace.

Fyzickou odolnost lze vymezit jako souhrn strukturdlnich a funkénich vlastnosti
organismu, které ovlivituji jeho schopnost adekvatné zvladat fyzickou zatéz. Zahrnuje jak
vrozené predpoklady jedince, tak ziskané dovednosti rozvijené béhem zivota (Paulik, 2017).
Podle autora odolnost zahrnuje schopnost odoldvat vnéjSim tlakim (resistence) bez
zatézi (recovery, bounce back), vyuzit ziskané zkuSenosti v radmci osobnostniho ristu
(reconfiguration), podporovat osobni rozvoj pro ucinné ptizpusobeni se kladenym narokiim

a pfijimat své pozitivni i negativni zkusenosti (flexibilita).

Pod odolnost socidlnich systémi se fadi téZ resilience rodiny, kterou lze definovat jako
zvladani stresu v rodiné (Kunhartova, Potmésil, & Potmésilova, 2017). Walshova (2017) ¢leni
rodinnou resilienci do tii slozek — presvédceni a vira, organizacni struktura rodiny a rodinna

komunikace spolu s feSenim problémt.

Presvédceni a vira jsou urcitym zplisobem formovany spolec¢nosti, v niZ rodina Zije.
Konkrétni pfesvéd€eni a viru rodina pfijima a tyto aspekty byvaji Casto pfedavany z generace
na generaci. Na zdklad¢ této slozky rodinné odolnosti je rodina ovliviiovdna a individudlné
vnima a hodnoti rizika a nebezpeci. Tato slozka se dale Cleni na tfi dil¢i prvky: hodnoceni
vyznamu a smyslu nebezpe¢i, zachovani pozitivniho Zivotniho postoje a transcendenci
a spiritualitu. Tyto dil¢i slozky rodin€ pomahaji Iépe pochopit a pfijmout konkrétni zatéZovou
situaci, podporuji vytvafeni audrZzovani pozitivniho postoje s realistickym nadhledem

a napomahaji ptehodnoceni zivotnich priorit.

Organizacni struktura je pro rodinu zasadni v situacich, kdy se ocitne ve stresové
situaci, kdy musi fesit zdvazné potize. MliZe se jednat o tragické umrti v rodiné, rozpad rodiny
nebo v naSem piipadé narozeni ditéte s postizenim. Dil¢imi slozkami tohoto aspektu jsou

flexibilita rodiny, kvalitni rodinné vztahy a socidlni a ekonomické zdroje rodiny. Tyto dil¢i
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slozky jsou dulezité pro udrzeni potfebné rodinné stability a zajiSténi ochrany a bezpeci pro
Cleny rodiny. Déle zdiraziuji dilezitost rodinné podpory a spoluprace v zatézovych situacich

a poskytnuti materialni pomoci dle potieby.

Rodinna komunikace spolu s FeSenim se sklada z n¢kolika dil¢ich slozek — jasnost
informaci pfeddvanych v roding, moznost oteviené projevovat své emoce a spolecné fesit
problémy. Tyto slozky popisuji dilezitost pfipusténi existence problému, zjiSténi si vSech
dilezitych poznatkt o situaci a hledani mozného feSeni. Kromé realistického a vécného postoje
k situaci je rovnéz potfebné mit moznost projevit své pocity a emoce (Walsh, 2017). Pro lepsi
pfehlednost jsme vytvofili mySlenkovou mapu pojedndvajici o rodinné resilienci a jejich

slozkach:

Hodnocenivyznamu a
smyslu nebezpeci

PFeSVédéeni a Zaqhovénipozitivplho
Vira Zivotniho postoje
Transcendence a
spiritualita
Flexibilita rodiny
o Organizacni
Rodinna resilience | Kvalitnf rodinné vztahy
struktura
Sociélni a ekonomické
zdroje rodiny
Jasnost informaci
pfedéavanych v rodiné
ROdlnna MoZnost oteviené
komu n|kace projevovat své emoce
spolu s feSenim
Spoleéné feseni
problému

Obr. 1: Rodinna resilience — myslenkova mapa
Zdroj: Autor

Je nutné dodat, Ze na rodinnou resilienci ptisobi mimo jiné urcité protektivni a rizikové
faktory (Kunhartovd, Potmésil, & Potmésilova, 2017). K protektivnim faktorim rodinné

odolnosti autofi fadi:

e dovednost a ochotu rodiny spolecné piekonavat konflikty a zatézové situace,
e vzajemnou otevienou komunikaci v roding,

¢ soudrznost rodiny,

e pruznost rodinnych vztaht a roli a

e jednotné pojeti smyslu rodiny.
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Mezi rizikové faktory naopak fadi tyto faktory:

e udalost zplsobujici trauma,
e dlouhodobé nepiiznivé podminky,
e znevyhodnéné socioekonomické postaveni a

e m¢énici se naroky spolecnosti.

Jedinci s vyssi mirou odolnosti disponuji $irsi paletou podnét a pozadavki, které jsou
schopni v kazdodennim zivoté efektivné zvladat, aniz by doSlo k naruseni ¢i selhani
adapta¢nich mechanismi. V dlouhodobé perspektivé se tato schopnost promitd do vyssi
subjektivni pohody, niz§i miry nespokojenosti a adekvatniho vykonu odpovidajiciho jejich
dispozicim. Soucasn¢ se u téchto jedincii objevuje nizs$i vyskyt problémt v mezilidskych

vztazich i v oblasti zdravi (Paulik, 2017).

2.3 Coping a jeho strategie

Coping lze podle Folkmana, Lazaruse, Gruena a deLongise (1986) definovat jako
,behavioralni, kognitivni nebo socialni odpovédi souvisejici s Gsilim osoby eliminovat, zvladat
¢i tolerovat vnitini nebo vnéjsi tlaky atenze pochdzejici z interakce osobnosti a prostiedi*
(s. 572). Jednoduse Ize coping vysvétlit jako obecny proces zvladani zatéze nebo stresové
situace. Podle Paulika (2017) umoziiuje coping jedinci zvladat stres aktivnim a védomym
zpusobem. Obecné se podle né¢j uplatiiuje v situacich, kdy je na jedince vzhledem k jeho
odolnosti kladena nadlimitni ¢i podlimitni zatéz. Od copingu autor rozliSuje pojem adaptace,

kterd se vztahuje k obecnému procesu zvladani zatéze jako takové.

Lazarus (2000) rozliSuje coping na dva zékladni typy podle jejich plisobeni — copning
zaméfeny na problém a coping zaméfeny na emoce. Coping zaméFeny na problém je
charakteristicky snahou c¢lovéka zlepSit ¢i zmirnit situaci prostfednictvim upravy okolnosti
nebo vlastniho chovani. Tento druh copingu voli jedinec tehdy, kdy mapuje moznosti aktivné
jednat. V ramci tohoto pfistupu se jedinec snazi ziskat informace a aplikovat je pti zméné svého
chovani nebo pii aktivnim vyhledavani formalni ¢i neformélni pomoci. Pokud se ukéze, Ze tento
pfistup neni dostacujici, pfichazi na fadu coping zaméreny na emoce, ktery je typicky snahou

¢lovéka ovladnout své emoce, aby nemohly narusit mezilidské vztahy.

Carver, Scheier a Weintraub (1989 in Paulik, 2017) dopliiuji k rozdé€leni copingu podle
Lazaruse tfeti skupinu, ato dysfunkéni zpisoby zvladani zatéZe. Tato skupina je

charakteristicka ventilovanim negativnich emoci, snahou vyhnout se problému zaméfenim na
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jiny problém, pasivnim pfistupem ¢i rezignaci. Bratska (2001 in Paulik, 2017) rozliSuje Ctyfi

odli$né pojmy v ramci zvladani zatéze, a to za ti€elem jejich systematického uspotadani:

1. Zvladaci schopnosti — soubor osobnostnich dispozic, které formuji zpiisob
zvladani zatéze na kognitivni, emocionélni a behavioralni urovni.

2. Zvladaci zdroje — aktualni psychosomaticky stav ¢lovéka a prostiedi, ve kterém se
jedinec aktudlné pohybuje.

3. Zvladaci procesy — psychické a fyziologické procesy, které funguji ve vztahu
organismu a prostfedi v aktudlni stresové situaci.

4. Zvladaci strategie — pomérné neménné vzorce chovani a prozivéani, které se

jedinec snaZzi uplatnit za i€elem efektivnéjsi adaptace na zatéz.

Hastings a dalsi (2005) uvadéji obecné faktory, které ovliviiuji coping. Témi jsou mira
atyp socialni podpory, jiné stresové faktory souvisejici s akceptaci postizeni ditéte, vék
potomka a rodicl, pouzivané copingové strategie a druh a stupen zdravotniho postizeni ditéte.
Copingové strategie (téZ jako zvladaci) pak predstavuji konkrétni postupy pro zvladani zatéze.
Mohou mit nékolik variant a rGzny charakter podle toho, které si jedinec osvojil a které
vzhledem ke svym okolnostem vyuziva (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009). Folkman
a Moskowitz (2000) navrhuji tfi mozné copingové strategie, které mohou vést ke sniZeni

intenzity negativniho prozivani a zachovani pozitivnich emoci:

1. Redefinovani stresu azména interpretace problému — pozitivni zpiisob
nahliZzeni na situaci vede rodi¢e k postupné zméné ndzorl, diky ¢emuZz situaci
vnimaji jako 1épe zvladnutelnou.

2. Schopnost nalézt v nezménitelné stresové situaci aspekty, které 1ze kontrolovat
a ovlivitiovat — rodie se vramci této kategorie mohou vénovat smysluplnym
aktivitam, které pomohou jak jim, tak jejich ditéti s postizenim. Pfestoze vétSinou
nedochazi k néjaké zasadni zméné, rodice se mohou citit spokojené diky
napliiovani své role pecujiciho.

3. Cilené vytvareni pozitivnich zazitkii — v rdmci péce o dité s postizenim je pro
rodice dllezité myslet také na sebe, a to prostiednictvim odpocinku a péce o vlastni

potieby.

Rodice déti se zdravotnim postizenim uplatituji rizné copingové strategie. Mnohé z nich
jsou zaméteny piimo na feSeni problému, napiiklad hleddni a pfijimani dostupné podpory pro

pecujiciho idité. Diky témto strategiim rodie zaroven prochédzeji osobnostnim rozvojem,
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nebot’ si upeviiuji schopnost aktivné pozadat o pomoc, coz jim nésledné poskytuje pocit opory.
Kromé aktivniho uplatiiovani copingovych aktivit voli rodi¢e n€kdy spiSe Unikové strategie.
Typickym projevem tniku je popirdni situace nebo jeji zleh¢ovani, kdy rodice jednaji, jako by
jejich dité€ nemélo zadnd omezeni. Tento typ strategii byva G€inny zejména v pocatecnich fazich
vyrovnavani se s rodinnou situaci, protoze rodice potiebuji ziskat ¢as, aby byli schopni realitu
postizeni piijmout. Unikové mechanismy jim poméhaji vyhnout se pocitim bezmocnosti
a zoufalstvi a zaroven dosahovat emo¢ni rovnovahy, ktera je v tomto obdobi zasadni. Efektivni
uplatiiovani copingovych strategii je zaroveit podminéno dostupnosti copingovych zdrojii, mezi
néz patii napiiklad jistota rodinné opory, ekonomické zajisténi a dalsi (Vagnerova, Strnadova,

& Krejcova, 2009).

Copingové strategie lze i diagnostikovat pomoci dotazniku ,,Strategie zvladani stresu
(SVF 78)“, ktery vytvofili autofi Janke a Erdmannova. Do Gestiny test pielozil Josef Svancara.
Dotaznik je urcen pro adolescenty i dospélou populaci a umoziiuje zmapovat zpiisoby, které
proband rozviji avyuzivd pii zvladani zatézovych situaci (Kunhartova, Potmésil,

& Potmesilova, 2017).

2.4 Vnéjsi a osobnostni faktory ovlivitujici zvladani zatéze

Proces akceptace postizeni ditéte je ovlivnén somatickymi, psychickymi i socidlnimi
zkuSenosti €1 aktudlni zdravotni stav rodi¢d. Diulezita je rovnéz kvalita partnerského vztahu
areakce S$irsi rodiny a okoli (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009). Autoii zarovei
zdiiraziuji, Ze péce o dité s postizenim ma dlouhodoby charakter a byva pro pecujiciho narocna,

mimo jiné i z divodu omezenych moznosti relaxace, coz souvisi s chronickou unavou.

Kromé vnéjsich faktord existuji také osobnostni faktory, které ovliviiuji postoj pecujici
osoby k vnimani samotné stresové¢ situace, jeji prozivani a zpiisoby vyrovnavani se s ni. Tyto
vlastnosti pfedstavuji predpoklady urcitého emocéniho nastaveni, stylu uvazovani a reakéniho
chovani (Véagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009). Osobnostni faktory tvoti celek, osobnosti,
ktera ,, predstavuje souhrn, souvislost ¢i propojeni charakteru, temperapentu, schopnosti a take
konstitucnich vlastnosti ¢loveka* (Cakirpaloglu, 2012, s. 16). Toto pomérné jasné shrnuti
vychdézi z tradi¢nich definic. Napiiklad Hans J. Eysenck (1945 in Cakirpaloglu, 2012) popisuje
osobnost jako soubor existujicich a potencidlné moznych vzorct chovani urcitého organismu,
které jsou determinovany dédicnosti a vlivy prostfedi. Osobnost se dale rozviji prostiednictvim

¢tyt hlavnich slozek — inteligence, charakter, temperament a télesnd konstituce. Podle Cattela
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(1967 in Cakirpaloglu, 2012) osobnost kazdého jedince piedjimd, jak se doty¢ny zachova
v ruznych situacich. Atkinsonova (2003) dopliuje, Ze osobnost individudlniho jedince zavisi na

jeho charakteristickych vzorcich mysleni, emocich a chovani.

Jednou z hlavnich slozek osobnosti je temperament, ktery podle Ri¢ana (2010) zahrnuje
soubor temperamentovych rysi, jez ovliviiuji celkové citové naladéni osobnosti. Z teoretického

vymezeni osobnosti se od starovéku vyvijely rizné typologie, z nichz nékteré budou dale

popsany.

2.4.1 Humoralni teorie Hippokrata

Hippokrates (kolem 460-377 pt. n. 1) vytvofil prvni klasifikaci lidské osobnosti.
Predpokladal, Zze v kazdém jedinci koluji ¢tyfi zakladni télesné tekutiny — krev, hlen, zluta zlu¢
a ¢ernd zlu¢ — a vzdy jedna z nich je dominantni. Pfevaha ur¢ité tekutiny pak ovliviiyje fyzickou
1 psychickou kondici ¢lovéka, jeho zdravi, emoce a naladu. Na zaklad¢ této teorie Hippokrates
vytvofil kategorizaci Ctyf temperamentovych typli — sangvinik, flegmatik, cholerik

a melancholik. Ty spojil s dominujicimi t€lesnymi tekutinami nasledujicim zpisobem:

e Cholerik (Zluta 7Zlu¢) — tento typ je charakterizovan pievladajicim hnévem.
Jedinec je snadno vzruSitelny, neklidny a ma tendenci neustdle protestovat
a vytvaret konflikty. Prevazujici zlutd ZIu¢ vyvolava prudké emoce
s dlouhotrvajicim efektem.

e Sangvinik (krev) — hlavnim atributem je radost. Jedinec s pfevahou tohoto
temperamentniho typu byva piijemny, vesely a spoleCensky. Prevladajici krev
v téle vyvolava prudké, avSak kratkodobé a umirnéné emoce. Sangvinik se tedy
lehce vzrusi, ale stejné rychle se 1 uklidni.

e Melancholik (¢erna ZzZlu¢) — pievladajicim rysem je smutek. Melancholik
pfedstavuje protipol sangvinika. Jeho emoce jsou pomalejsi, avSak intenzivni
a dlouhotrvajici. Dominujici ¢erna zlu¢ zplisobuje nizsi reaktivitu a pokles nalady.

¢ Flegmatik (hlen) — dominujicim atributem je lhostejnost. Flegmatik byva klidny,

nedostatecné citlivy a uzavira se do sebe.

Hippokrates tak vytvofil ¢tyfi exkluzivni temperamentové typy, které jsou na sobé zcela

nezavislé. I ptesto kazdy jedinec disponuje urcitou kombinaci téchto typt (Cakirpaloglu, 2012).
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2.4.2 Eysenckova teorie extraverze — introverze, neuroticismus, psychotismus

Na zaklad¢ faktorové analyzy dotaznikli a hodnoticich skal identifikoval Hans J. Eysenck

ti1 zakladni faktory osobnosti: extraverzi — introverzi, neuroticismus a psychoticismus.

Extravert podle Eysencka je spolecensky jedinec, ktery ma kolem sebe mnoho pfatel,
nedokaze byt sam a preferuje studium ¢i praci v kolektivu. Extrovertni ¢lovék rad riskuje, je
impulzivni a vyuziva kazdou lakavou piilezitost k osobnimu posunu. Je vytecny, pohotove
reaguje a nesnasi stereotyp. Typické jsou pro n€j optimismus a smysl pro humor. Introvert je
opacnym typem. Jedna se o tichého, introspektivniho ¢lovéka, ktery mé tendenci izolovat se od
spolec¢nosti. Upfednostiiuje pldnovani a jeho Zivotnim mottem je ,,dvakradt méf, jednou fez*.

Introvert je trpélivy a spolehlivy, av§ak ma sklon k pesimismu.

Jedinec s vysokym neuroticismem byva neklidny a trpi izkostmi. Casto se zbyte¢né
obava budoucnosti a postrada sebejistotu. Trpi ¢astymi zdvratémi, poruchami spanku a no¢nimi

désy. Neuroticismus je synonymem pro labilitu. Protipdlem je pak stabilita.
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rigldn( ato&ny
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Obr. 2: Eysenckovo dvoudimenzionalni schéma zdkladnich dimenzi osobnosti
Zdroj: Rican, P. (2010). Psychologie osobnosti. Grada, s. 70
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Na obrazku €. 2 je patrné, Ze flegmatik a sangvinik se nachdzeji v oblasti stability, zatimco
melancholik a cholerik spadaji do dimenze lability. Sangvinik a cholerik patii spiSe k polu
extraverze, zatimco melancholik a flegmatik k pélu introverze. Zadnému jedinci nelze piifadit
pouze jeden temperamentovy typ; kazdy clovék totiz disponuje urcitou kombinaci typu,

pfi¢emz u kazdého dominuje odlisny typ (Rican, 2010).

2.4.3 Cattelav Sestnactifaktorovy systém

Cattell si kladl za cil pomoci faktorové analyzy vymezit zékladni atributy osobnosti, které
by umoznily co nejvice zjednodusit rozmanitost lidskych povah. Vytvofil proto dotaznik 16

P.F., ktery zahrnuje i kratky inteligencni test.
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Obr. 3: Faktorova hierarchie rysii osobnosti v Cattelové Sestnactifaktorovém systemu
Zdroj: Rican, P. (2010). Psychologie osobnosti. Grada, s. 119

Cattellovo zndzornéni je uvedeno na obrazku ¢. 3. Pravy sloupec obsahuje nékteré
z povrchovych ryst osobnosti, zatimco prostfedni sloupec vymezuje 16 hlavnich osobnostnich
rysu, které jsou pritomny u kazdého jedince. Tento prostifedni sloupec spolu s pravym tvoii tzv.
pramenné rysy. Na zaklad¢ ur¢ité kombinace téchto 16 hlavnich rystt mize byt jedinec spise
extrovertni, uzkostny, ¢inorody ¢i nezavisly. Podle Cattella se pramenné rysy projevuji prave

prostfednictvim povrchovych rysii (Ri¢an, 2010).
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2.4.4 Velka pétka

Tzv. ,,Velkou pétku* osobnostnich rysii zahrnuje dotaznik NEO, ktery byl vytvotfen na
zakladé¢ Cattellova dotazniku 16 P.F. Autofi dotazniku NEO, Paul T. Costa a Robert R. McRae,
pomoci shlukové analyzy Skal 16 P.F. identifikovali tii skupiny Cattellovych primérnich
faktorl, a to neuroticismus, extraverzi a otevirenost ke zkusenosti. Dal§imi dvéma faktory
jsou vstficnost a svédomitost. Hiebitkova (2001 in Ri¢an, 2010) popisuje otevienost ke
zkuSenosti tak, Ze jedinci s vysokym skore v této oblasti disponuji bujnou fantazii, jsou tvotivi
a citlivi na estetiku. Projevuji zajem o nové poznatky, netradicni hodnoty a nové zkusenosti.
Naopak lidé s nizkym skore v oblasti otevienosti ke zkuSenostem jsou spiSe konzervativni

a preferuji stereotypni zpiisoby jednani (Ri¢an, 2010).

2.4.5 Jungova typologie

Jesté pred zavedenim konceptu archetypl osobnosti dospél autor svym vyzkumem
k zavéru, Ze existuje osm typl osobnosti, které se vyvijeji na zékladé tii bipolarnich
ptedpokladii. Prvni bipolaritou je jiz zminéna extraverze — introverze. Dalsi dvé bipolarity
jsou tvoreny Ctyfmi psychickymi neboli orientaénimi funkcemi. Stézejni dvojici jsou tzv.
racionalni funkce, zahrnujici mySleni a citéni. Mysleni pfedstavuje zplisob pozndvani svéta,
kdy jedinec zjiStuje rizné zakonitosti prostfednictvim logiky a rozumu. Citéni naproti tomu
umoziuje vnimat svét prostfednictvim emoci, kdy jedinec hodnoti podnéty jako pozitivni nebo
negativni. Tieti dvojici tvoii smyslové vnimani versus intuice. Clovék orientovany pievazné
na smyslové vnimani registruje presné tvary, viné, chuté a dalsi charakteristiky svého okoli.
Naopak jedinec zaméteny na intuici vnima citlivéji rizné podprahové ¢i podvédomé jevy a ve

svété se orientuje spise pomoci ziskanych dojmii a odhadii (Ri¢an, 2010).
Balcar (1983 in Ri¢an, 2010) uved] nasledujicich osm typti osobnosti:

1. Extravertné myslenkovy — jedinec tohoto typu zakladda své usudky na faktech,
datech a konkrétnich udalostech. Jedna se o empirika, ktery véfi pouze tomu, co
lze objektivné ovéfit.

2. Introvertné myslenkovy — tento typ osobnosti vnima realitu prostfednictvim
svého subjektivniho pojeti. Neomezuje se pouze na fakt, ze dand udélost nastala,
ale snazi se pochopit i jeji smysl. Upfednostiiuje tedy mySlenky a interpretace pred

objektivnimi fakty.
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3. Extravertné citovy — svét kolem sebe vnima pievazné objektivné. Predméty
svého prozivani hodnoti na zaklad¢ danych spolecenskych konvenci a vyhyba se
subjektivnimu hodnoceni.

4. Introvertné citovy — naopak tento typ osobnosti proziva okolni svét velmi
subjektivné. Uptednostiiuje své osobni predstavy pred realitou.

5. Extravertné pocitkovy — tento typ clovéka se v zivoté orientuje prostfednictvim
skute¢nosti, které ,,ma pied sebou*.

6. Introvertné pocitkovy — pred objektivnim vnimani reality upiednostiiuje tento typ
osobnosti prozivéani zivota prostfednictvim svého subjektivniho vnimani.

7. Extravertné intuitivni — tento typ osobnosti orientuje svou pozornost spise na
budoucnost a rad reflektuje moznosti a vyvoj podnéti. Naptiklad v zacinajicim
umélci dokaze rozeznat budouct talent ¢i perspektivu.

8. Introvertné intuitivni — na rozdil od pfedchoziho typu osobnosti tento jedinec

vyuziva intuici k poznévani vlastniho nitra.

Ptiblizné pied padesati lety byla Jungova teorie modifikovana americkymi badatelkami
Myersovou a Briggsovou, které vytvofily znamy dotaznik Myers-Briggs Type Indicator

(MBTI), zahrnujici 16 typii osobnosti (Ri¢an, 2010).

2.4.6 Vyznam typologii osobnosti pro vyrovnavani se matek s postiZenim ditéte

Kazdd matka disponuje individudlnim typem osobnosti, ktery ovliviluje proces
vyrovnavani se se zrakovym postizenim ditéte. Extrovertni matky maji vyhodu v otevienosti
ke sdileni svych obtizi a schopnosti pozadat druhé o pomoc. Extraverze je povazovana za
klicovy faktor pozitivniho zvladani Zivotni krize. Emoc¢né stabilni matky dokdzi 1épe posoudit
problém s nadhledem a pfijimat nové strategie zvladani krizovych situaci. Optimismus
podporuje smiteni se se situact, jeji akceptaci a posiluje nadéji matky do budoucnosti, naptiklad
pfi otazkach typu ,,Co bude s mym ditétem?*“. Naopak emoc¢ni labilita, oznaCovana rovnéz jako
neuroticismus, zvySuje riziko uzkosti. Matky vykazuji vys§i citlivost a tendenci
k sebeobviniovani. U matek déti s postizenim se Castéji diagnostikuje depresivita, kterd souvisi
s dlouhodobou zivotni nespokojenosti a nizsi kvalitou Zivota. Empaticti a pratelsti jedinci maji
tendenci k dobrosrdecnosti a laskavosti, coz se projevuje ive vztahu k ditéti. Otevienost
k novym zkuSenostem podporuje akceptaci vzniklé situace, nebot’ matka prostiednictvim této
vlastnosti vyhledava nové informace a dosud nezndmé ucinné zpusoby lécby (Vagnerova,

Strnadova, & Krej¢ova, 2009).
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3 Moznosti formalni podpory pro matky déti se zrakovym
postiZenim

Tato kapitola si klade za cil poskytnout ¢tenarim strucny prehled moznosti formalni
podpory poskytované détem se zrakovym postizenim, a piedev§im jejich rodindm. Nejprve
bude pfedstavena rand péce, kterd je kliCova pro Casny vyvoj ditéte a podporu rodici pii
vychové ditéte s postizenim. Vzhledem k tomu, Ze diplomova prace je zaméfena na akceptaci
postizeni u ditéte do 10 let v€ku, bude dale popsana role specialn¢ pedagogickych center, ktera
jsou zasadni pro podporu ditéte ve vzdelavani v matetské a zakladni Skole. V zavéru kapitoly

budou struéné predstaveny vybrané neziskové organizace.

Formalni podpora predstavuje odbornou pomoc poskytovanou socidlnimi pracovniky,
pedagogy i zdravotniky. Tito odbornici pfispivaji k efektivnimu feSeni obtizi rodin v tizivé
situaci, ¢imz napomahaji udrzeni psychické pohody a redukci stresu. Mohou poskytovat aktivni
podporu pfi nacviku a rozvoji terapeutickych ¢i vychovnych strategii nebo zprostiedkovavat

informace o dalSich moznych fesenich dané situace (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009).

3.1 Rana péce

Rana péce existuje v riznych formach a podobach, které vychazeji z medicinského,
specialné pedagogického, multidisciplinarniho, a pfedevsim socidlniho modelu. Jednd se
o bezplatnou sluzbu poskytovanou rodindm, nebot kazdy rodi¢, ktery se ocitd v zatézové situaci
v dusledku postizeni ditéte, potiebuje adekvatni podporu (Hradilkova, 2018). Podle § 54 odst. 1
zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, se jednd o terénni sluzbu, ktera mize byt
doplnéna ambulantni formou a je poskytovana rodinam déti zpravidla do 7 let véku. Podminkou
pfijeti rodiny do sluzby je zdravotni postizeni ditéte nebo ohroZeni jeho vyvoje v dasledku

nepiiznivého zdravotniho stavu.

Pro lepsi pochopeni sluzeb rané péce je podrobnéji popisuje Hradilkova (2018), ktera za
zakladni formu péce povazuje individualni konzultace realizované pfimo v rodiné, zpravidla
v domécim prostiedi. Vyhodou tohoto pfistupu je, Ze rodi¢e nemusi nikam cestovat a dité se
nachazi v pfirozeném prostiedi, coz podporuje efektivitu intervence. Kromé domécich
konzultaci poskytuji pracovnici rané péce také doprovod rodict s ditétem k 1ékaii nebo na
ufady, napfiklad pfi podavani zadosti o davky pro osoby se zdravotnim postizenim
(napt. ptispévek na péci, piispévek na zvlastni pomiicku) ¢i pifi vyfizovani prikazu osoby se

zdravotnim postizenim. V rdmci individualnich konzultaci mohou pracovnici rodindm rovnéz
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zapujcit specialni pomticky a hracky, které predstavuji diilezitou soucast terapeutickych aktivit

s ditétem.

Vedle individualnich konzultaci a zaptijcovani pomicek ¢i hracek je pro rodice Casto
vyznamné také setkavani s dal$imi rodinami v obdobné situaci. Rané péce proto nabizi moznost
ucasti na spole¢nych seminafich s odborniky nebo na vikendovych ¢i tydennich pobytech.
Neziidka se stava, Ze po ukonceni sluzby rodice déti s postizenim vytvoii svépomocné skupiny,

které slouzi k dalSimu sdileni zkusenosti a vzdjemné podpote (Hradilkova, 2018).

Hradilkova (2018) podrobnéji popisuje konkrétni formy podpory rodindm déti se
zrakovym postiZzenim. Pro optimalni rozvoj ditéte s vadou zraku je zasadni predevsim kvalitni
komunikace mezi rodiCem a ditétem. Rodi¢e by méli dasledné popisovat situace, predmeéty
i osoby v okoli ditéte, které dit€¢ mize vnimat pouze prostfednictvim sluchu, hmatu ¢i pohybu.
Kromé komunikace doporucuji pracovnici rané péce také ndcvik praktickych dovednosti,
napiiklad v oblasti sebeobsluhy ¢i hygienickych navykt. Dalsi vyznamnou oblasti podpory je
zrakova stimulace a zrakova terapie. Zrakova stimulace spocivd v podnécovani a aktivizaci
zrakového analyzatoru prostiednictvim riznych technik, metod a postupi. Vyuzivaji se pii ni
napiiklad kontrastni nebo svételné pomicky, které napomdhaji zachovani oslabenych
zrakovych funkci (Moravcovd, 2004). Zrakova terapie je autorkou charakterizovana jako
celozivotni proces zaméteny na rozvoj stavajicich zrakovych funkei, jehoz cilem je zachovat
potencial klienta pro nacvik prostorové orientace, sebeobsluznych ¢innosti a dalSich aktivit.

Doporucuje se jeji pravidelné zatazovani do kazdodenniho rezimu.

Zrakové stimulaci a terapii predchazi funkéni vySetfeni zraku, které je zpravidla
realizovédno jiz pfi prvnim setkdni s klientem. Jeho cilem je zmapovat a zhodnotit aktudlni
uroven zachovanych zrakovych funkei, aby bylo mozné co nejefektivnéji nastavit dalsi podporu

(Hradilkova, 2018).

Ceské republice existuje nékolik pracovist rané péce, pii¢emz kazdé z nich poskytuje
sluzby klientim v rameci urcitého kraje, ptipadné vice kraji. Pro vétsi pfehlednost byl vytvoren

seznam téchto organizaci (ARP, 2025):

e Praha—EDA z.0. a Spole¢nost pro ranou péci— pro klienty z hlavniho mésta Prahy
a Stredoceského kraje

o Ceské Budéjovice — Spolecnost pro ranou pééi — pro klienty z Jihogeského kraje
a kraje Vysocina

e Brno — Spolecnost pro ranou péci — pro klienty z Jihomoravského kraje
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e Karlovy Vary — Spole¢nost pro ranou péci — pro klienty z Karlovarského kraje

¢ Hradec Kralové — Stiedisko rané péce Slunic¢ko — pro klienty Kralovehradeckého
kraje

e Liberec — Centrum LIRA z.u. — pro klienty z Kralovehradeckého, Libereckého
a Usteckého kraje

e Ostrava — Spolecnost pro ranou péci — pro klienty z Moravskoslezského kraje

¢ Olomouc — Spolecnost pro ranou péci — pro klienty z Olomouckého a Zlinského
kraje

e Plzen — Rana péce Kuk, z.0. — pro klienty z Plzeniského kraje

3.2 Specialné pedagogické centrum (SPC)

Plisobnost a ¢innosti specialné pedagogickych center (SPC) jsou vymezeny v§ 6
vyhlasky ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zatizenich. SPC poskytuji odborné poradenské sluzby zaméfené na podporu
vychovy a vzdélavani zaka s riznymi typy postizeni, v€etné zrakového postizeni. Sluzby jsou
klientim poskytovany ambulantné v prostorach pracovisté nebo piimo ve Skole, kde se zak
vzdélava. Vyhodou realizace sluzeb ve Skolnim prostfedi je moznost efektivnéji nastavit
vhodné podpiirnd opatieni na zaklad¢ pifimého pozorovéani zaka v pfirozeném edukacnim
kontextu. Sluzby SPC jsou poskytovany bezplatné, nebot’ piedstavuji kliCovy nastroj pro

zajisténi rovnych a ptizpisobenych podminek ve vzdélavani.

Obecné ¢innosti SPC jsou vymezeny v § 6 odst. 3 vyhlasky a vztahuji se na vSechna
specialné pedagogickd centra bez ohledu na typ postizeni nebo vady. Specifické sluzby
poskytované SPC pro zéky se zrakovym postiZzenim jsou dale konkretizovany v ptiloze €. 2 této
vyhlasky. Kromé& specialné pedagogické, pifipadné psychologické diagnostiky, zjiStovani
individudlnich potieb Zaka pro ucely tvorby doporuceni k tipravé podminek konani piijimacich
¢i zéavérecnych zkouSek a doporucovani konkrétnich podplrnych opatieni vcetné jejich
vyhodnocovani poskytuji pracovnici center také primé sluzby zakiim se zrakovym postizenim.
U détské klientely se jednd zejména o rozvoj zrakovych funkei, smyslovou vychovu, nacvik

¢teni a psani Braillova pisma ¢i nacvik samostatné orientace a sebeobsluhy.
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Kazdy kraj spadéd pod plsobnost konkrétni pobocky SPC. Pro lepsi orientaci je vhodné
vyuzit ptehledny seznam jednotlivych pracovist, jejichZz ptusobnost pokryva vSechny kraje

Ceské republiky (APSPC, 2026).

e Praha 1 - SPC pro zrakové postizené

e Praha 2 - SPC pii ZS a MS ZRAK

e Praha 4 — Branik — SPC pii SS a MS A. Klara

e Praha 4 — Chodov — SPC EDA, z.u.

e Zlin — Odlougené pracovisté SPC pii DD, MS, ZS a Praktické §kole Zlin
e Opava — SPC pro zrakov¢ postiZeni a vady feci

e Olomouc — SPC pro zrakové postizené — PPP a SPC OK

e Brno — SPC pro zrakové postizené

e Moravska Trebova — SPC pro zrakove postizené

e Hradec Kralové — SPC pro déti s vadami zraku pii SS, ZS a MS

e Liberec — SPC pro ZRAK Liberec

e Varnsdorf— SPC Démosthenes — soukromé SPC pro sluchové a zrakové postizeni
e Plzen — SPC pro zrakove postizené

o Ceské Bud&jovice — SPC pii MS pro zrakové postizené

3.3 Neziskové organizace

Neziskové organizace piedstavuji sluzby, které nejsou soucasti statniho sektoru a vznikaji
na zakladé potfeb a poptavky osob se zrakovym postizenim ¢i jejich rodin (Finkova, Ludikova,
& Ruzickova, 2007). Nize jsou stru¢né predstaveny nékteré organizace, jez se zaméfuji na

podporu matek a rodict déti se zrakovym postizenim.

3.3.1 Asociace rodi¢i a piatel déti nevidomych a slabozrakych v CR

Tato neziskova organizace mé za cil sdruzovat rodiny déti se zrakovym postizenim,
pedagogy a odbornou vetejnost. Byla zalozena v 90. letech minulého stoleti Terezii Kochovou,
kterd si tehdy kladla za cil vytvofit svépomocnou skupinu rodin, jejichz déti se vzdélavaji
v integraci. Nejstar§i ¢innosti organizace je program Skolni integrace, v ramci, kterého
poskytuje odborné konzultace pedagogim i zdkiim tykajici se dostupnych kompenzacnich

pomtcek, specialnich ucebnic, individudlnich vzdélavacich plant a dalSich souvisejicich

45



zalezitosti. Organizace rovnéz provozuje knihovnu hmatovych knizek, z niz je mozné knihy

ptjéovat po celé Ceské republice.

Hlavnimi ¢innostmi organizace, které podporuji rodinné souziti u déti se zrakovym
postizenim, jsou programy ,,ROSA* a ,M4Ta"“. Program ,,ROSA* piedstavuje n€kolikadenni
setkani rodin déti se zrakovym postizenim, béhem néhoz se déti mohou seznamit s ostatnimi
vrstevniky se stejnym postizenim, zatimco rodi¢e maji moznost sdilet své zkuSenosti a dalsi
zalezitosti spojené s péc¢i o dité s jinou rodinou. Program ,,MaTa* (Mama a Tata), vedeny
parovymi terapeuty, je zaméfen na rodicovské pary, které maji zajem udrzet kvalitni partnersky

vztah, popfipad¢ jej prohloubit ¢i obnovit (Kochova, 2025).

3.3.2 Okamzik, z.u.

Okamzik, z.0., je neziskovou organizaci s vice nez 25letou tradici, jejimz cilem je
zaClefiovat osoby se zrakovym postizenim do spolecnosti. V roce 2020 zahajila projekt
»Podpora nevidomych rodi¢i pri vzdélavani déti“, ktery je specificky a jedine¢ny svou
klientelou — rodici se zrakovym postiZzenim, kteti vychovavaji dité¢ se zrakovym postizenim
nebo bez postizeni. Hlavni néplni tohoto projektu je podpora pfi vzdélavani a rozvoji déti ve
véku od 3 do 15 let. Cinnosti v ramci projektu vykonavaji studenti vysokych $kol, ktefi jsou
k tomu fadn¢ vyskoleni. Rodindm poskytuji pomoc pii predSkolni piipravé, vypracovani
a kontrole domacich tkoll, arovnéz podporuji rodi¢e pii administrativnich zalezitostech
souvisejicich s ditétem, napiiklad pfi kontrole znamek, ptfihlasovani ¢i odhlasovani obéda
a omlouvani ditéte z vyuky. Dale dohlizeji na spravné navyky ditéte, napiiklad pii drzeni téla
¢i uchopu tuzky, poskytuji logopedicka cviceni a provadéji s détmi vytvarné, kreativni ¢i

sportovni aktivity (Krejny, 2026).

3.3.3 Nadace Leontinka

Prestoze je Nadace Leontinka znama pfedevsim diky rtiznorodym sbirkdm na podporu
osob se zrakovym postizenim, mezi jeji dalsi aktivity patfi propojovéani rodin déti s timto
postizenim. Tato ¢innost, nazvana ,,L.eontinka sportuje*, ma za hlavni cil umoznit détem
i dospélym se zrakovym postizenim ucast na sportovnich aktivitich a organizovat rodinné
zavody. Klienty nadace podporuje pii t€asti na akcich, jako jsou zavody Jizerskd 50, rodinny
bézecky zavod RunTour ¢i Stafetovy zavod dlouhy 360 km VItava Run. Diky témto aktivitdm
nabizi nadace Siroké spektrum sportovnich moznosti rodindm déti se zrakovym postizenim

(Huckova, 2025).
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3.3.4 Sjednocena organizace nevidomych a slabozrakych (SONS)

Sjednocena organizace nevidomych a slabozrakych patii v Ceské republice mezi
nejznaméjsi neziskové organizace zaméfené na podporu osob se zrakovym postizenim.
V pribc¢hu své vice nez ticetileté existence postupné rozsifovala spektrum poskytovanych
sluzeb, které v soucasnosti pokryvaji Sirokou Skéalu potieb jejich ¢lenli. Organizace nabizi
zejména socidlné aktivizacni sluzby, jejichZ soucasti jsou i svépomocné skupiny. Zaméstnanci
organizace déle poskytuji zakladni poradenstvi zamétfené na moznosti kompenzace zrakového
postiZzeni a technické poradenstvi pii vybéru a vyuzivani vhodnych kompenzaénich pomicek.
Mezi dalsi ¢innosti patii odborné socidlnépravni a pracovnépravni poradenstvi, kurzy zamétené
na rozvoj a udrzeni praktickych dovednosti (napf. vareni, prace v domacnosti, cteni), provoz
digitalni knihovny pro osoby se zrakovym postizenim, vycvik vodicich psti a aktivity sméfujici

k odstranovani architektonickych a informacnich bariér (Filgasova, 2025).

Kromeé jiz zminénych aktivit vydavd SONS prostiednictvim své redakce ,,ZORA* rtizné
Casopisy urcené osobam se zrakovym postizenim i jejich blizkym. Tato periodika jsou dostupna
v ruznych formatech, konkrétné v tisténé podobé, ve zvukové verzi a v Braillové pismu. Pro
rodiny déti se zrakovym postizenim muze byt piinosny zejména ctvrtletnik ,,Obzor®, ktery se
vénuje tématim fyzického i psychického zdravi, rodinnych a partnerskych vztaht a intimity

(Filgasova, 2026).
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4 Kbvalitativni vyzkum

V nasledujici kapitole bude popsana metodologie vyzkumu. Nejprve bude ptedstavena
interpretativni fenomenologicka analyza (IPA), nasledné zvolend metodologie s formulaci
vyzkumnych cilii a otdzek a nakonec pak charakteristika vyzkumného souboru s etickymi

aspekty.

4.1 Interpretativni fenomenologicka analyza

Vzhledem k tomu, Ze se tato prace zaméfuje na problematiku vyrovnavani se matek
s diagnozou tézkého zrakového postizenim jejich déti, zvolili jsme kvalitativni vyzkumny
pfistup. Na rozdil od kvantitativné orientovanych vyzkuma se kvalitativni metody soustfedi na
subjektivni prozivani a zkuSenosti konkrétnich osob (Chraska, 2016). Jako specifickou metodu
vyzkumu jsme zvolili interpretacni fenomenologickou analyzu (IPA), kterou pro lepsi

srozumitelnost blize piedstavime.

IPA je metoda kvalitativniho vyzkumu, ktera se zabyva konkrétnimi zivotnimi situacemi
jedince a zkouma tak ,,jeho zitou zkuSenost”. Diky tomuto piistupu jsme schopni hloubéji
nahlédnout do situace respondenta a 1épe porozumét jeho vnitinimu prozivani. Metoda IPA je
ukotvena ve tfech filozofickych pilifich: fenomenologii, hermeneutice a idiografickém

pristupu (Smith, Flowers, & Larkin, 2022).

V ramci fenomenologie jako vyzkumnici hleddme individuélni a jedine¢nou zkuSenost
respondenta. Samotna ,,zitd zkuSenost™ vychazi z Husserlovy fenomenologie (K. Kostinkova &
Cermak, 2013), kterd nabizi k navratu ,zpét k vécem samym®, tedy k zaméfeni se na
individudlni prozivani ¢loveéka (Smith, Flowers, & Larkin, 2022). Husserl zaroven pracoval
s mySlenkou, ze pro zkoumani kazdodennosti je nezbytné oprostit se od tzv. ,,nepfirozen¢ho
postoje”. To znamend, Ze vyzkumnik ani respondent by nem¢l povazovat konkrétni véc za
samoziejmou. Cilem tedy neni zkoumat objektivni fakta, nybrz konkrétni prozitky a procesy

odehrévajici se v mysli ¢lovéka (Shinebourne, 2011).

Heidegger pfedstavoval hermeneutiku jako zaklad pro fenomenologii. Propojenim
téchto obou smérti byly v 90. letech minulého stoleti poloZeny teoretické zaklady IPA. V této
metodé je totiz vedle zkoumani zité zkuSenosti Cloveka klicova i interpretace ze strany
vyzkumnika, tedy pravé hermeneutika (Shinebourne, 2011; K. Kostinkova & Cermak, 2013).
V tomto smyslu metoda navazuje na hermeneuticky kruh a tzv. dvojitou hermeneutiku. Smith

(2004) ji popisuje jako proces, ve kterém se ucastnik vyzkumu snazi pochopit smysl své zité
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zkuSenosti, zatimco vyzkumnik se pokousi interpretovat toto respondentovo pochopeni.
Hermeneuticky kruh lze podle Nerreklita (2006) charakterizovat jako takovy druh
interpretace, kde jednotlivym ¢astem rozumime jen diky pochopeni celkovych souvislosti
a naopak. Jednd se o cyklicky proces interpretace, v némz dochézi k neustalé interakci mezi

¢astmi piib¢hu a jeho celkem.

Dal8im pilitem IPA je tzv. idiograficky pristup, jehoz prostiednictvim se vyzkumnik
snazi oco nejhlubsi pochopeni prozivani specifické¢ situace respondenta a smyslu ci
vyznamu, ktery doty¢ny piiklada. Aby bylo mozné tohoto cile dosdhnout, voli se obvykle mensi
homogenni vzorek ucastnikd (Smith, Flowers, & Larkin, 2022). V disledku toho je kazdy
pfipad zkouman detailn¢ a odd¢lené, coz vyzaduje dikladnou analyzu az do momentu, kdy
vyzkumnik dospéje k nejhlub§imu moznému porozumeéni ¢i ucelené interpretaci. Jakmile
tohoto stavu dosahne u konkrétniho piipadu, piechazi pak k dal§imu (K. Kostinkova & Cermék,

2013).

Samotny postup analyzy a interpretace v ramci IPA se tidi ucelenymi pravidly, ktera
popisuji autofi Smith, Flowers a Larkin (2022). Proces zacina ¢tenim a opakovanym ¢tenim
ptepisu rozhovoru a poslechem nahravky, ¢cimz se vyzkumnik do hloubky seznamuje s danym
pfipadem. Nasleduji faze pocateénich poznamek a komentiri anaslednd konstrukce
zkuSenostnich vyjadieni. Béhem nich si vyzkumnik vede vlastni poznamky k ptipadu, které
nasledné interpretuje do vystiznych témat. V této fdzi se tak piimo aplikuje princip

hermeneutického kruhu.

Analytik dale pokracuje v hledani souvislosti napfi¢ zkuSenostnimi vyjadienimi, kdy
identifikuje nova témata nebo je na zakladé urCitych podobnosti sdruzuje. Takto vzniklym
tématim pak béhem faze pojmenovani osobnich zkuSenostnich témat (PETs), jejich
konsolidace a uspoiadani do tabulky dava konkrétni nazvy a uspotradava je do prehledovych
tabulek. Po téchto krocich vyzkumnik pokracuje individualni analyzou dalSich ptipadd a cely
proces uzavira rozvinutim skupinovych zkuSenostnich témat napiic¢ vSemi zicastnénymi

respondenty.

4.2 Zvolena metodologie

Data jsme ziskali pomoci polostrukturovanych rozhovori. Interview je podle Svaficka
a Sed'ové (2014) nejbéznéjsi metodou tvorby dat v kvalitativnim vyzkumu a oznacuji ho za

hloubkovy rozhovor (in-depth interview). Divodem je nestandardizované dotazovani jednoho
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respondenta zpravidla jednim vyzkumnikem pomoci néckolika otevienych otazek.
V kvalitativnim vyzkumu je tato metoda vyhodna vtom, ze vypovédi respondentll jsou
zachyceny v ptirozené podobé (Miovsky, 2006). Naopak mtize byt nevyhodna ¢i limitujici tim,
otazek, kterymi si tazatel definuje tzv. jadro rozhovoru. Badatel si tak stanovi témata
a otazky, které je povinen s participantem probrat. Seznam otazek pak vyzkumnikovi slouzi
jako voditko, které mu vSak umoziiuje byt flexibilni a v pfipadé¢ potieby se ucastnika vyzkumu

dotazovat na dopliujici ¢i rozsifujici otazky (Barto§ & Bockova, 2025; Miovsky, 2006).

Miovsky (2006) rovn€z hovoii o tzv. telefonnim interview, které se provadi na dalku.
Nevyhodou vSak miiZze byt absence moznosti pouziti metody pozorovani, ktera je u klasického
rozhovoru bézna. Pfesto jsme této moznosti vyuZili, a to s ohledem na ¢asovou a organizacéni
dostupnost respondentek. Rozhovory tedy probéhly bud formou osobniho setkdni nebo
prostiednictvim telefonniho spojeni. Realizovany byly vzdy o samotg, a to za i¢elem co nejvic
mozného predejiti neupiimnych odpovédi. Pfred samotnym zahdjenim interview, jsme se

NS4

atmosféra a tim alespon ¢astecné opadla piivodni nervozita.

4.3 Formulace vyzkumnych cili a otiazek v rozhovoru
Hlavnim cilem naseho vyzkumu bylo analyzovat Zitou zkuSenost matek, jejichz détem
bylo béhem détstvi zjisténo tézké zrakové postizeni. V prubchu celé studie jsme se opirali

zejména o jejich komplexni psychické prozivani v prub&hu vyrovnavani se s rodinnou situaci.
Pro hlubsi prozkoumani jsme si dale stanovili nasledujici dil¢i cile:

1. Zjistit zpiisob zjisténi diagnozy a nasledné reakce a pocity matek.

2. Analyzovat dobu a zpiisob sdéleni diagnozy rodinnym piislusnikim a okoli a vliv
jejich reakci na samotné prozivani matky.

3. Zmapovat vyuzivani dostupnych socidlnich sluzeb ¢i neziskovych organizaci a vliv

jejich pomoci na dalsi prubéh rodinné situace.

ditéte.
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Abychom dosahli pfedem stanovenych cild, vytvofili jsme seznam otazek k rozhovoru.
Otazky byly formulovany otevien¢, aby respondentky mély dostatek prostoru vyjadiit své
zkuSenosti tak, jak je samy vnimaji. Tento typ otdzek se v polostrukturovanych rozhovorech

pouziva za tcelem ziskani hlubsiho porozuméni zkoumaného jevu (Barto§ & Bockova, 2025).

Participantky nebyly s otdzkami pfedem seznameny, a to z divodu zamezeni mozného
potencialniho ovliviiovani odpovédi ¢i snahy o stylizaci. Naopak bylo naSim cilem ziskat co

nejspontannéjsi a nejupiimnéjsi odpovedi.
Struktura otazek polostrukturovaného interview je nakonec nésledujici:

1. Kdy jste se po narozeni Vaseho ditéte dozvédéla jeho diagnozu?

2. Jak probihalo samotné sdéleni diagnozy?

3. Jaké byly Vase pocity, kdyz jste se dozveédéla, ze ma Vase dité zrakové postizeni?

4. Kdy a jakym zplsobem jste se s diagnézou Vaseho ditéte svétila ostatnim Clentim

své rodiny?

e

Jak na ni ¢lenové Vasi rodiny reagovali?

6. Jaké byly Vase pocity poté, co jste se o tom pod¢lila se svou rodinou?

7. Jak reagovali lidé ve Vasem okoli (pratelé, sousedé, kolegové v praci atp.) na to, ze
ma Vase dit¢ zrakové postizeni?

8. Jak na Vas jejich reakce pasobily?

9. Vyuzila jste nékdy béhem vyrovnavani se s Vasi rodinnou situaci rtznych
dostupnych socialnich nebo jinych sluzeb (rana péce, neziskové organizace aj.)?

10. Co bylo pro Vas nejnarocnéjsi behem prozivani Vasi situace?

11. Co Vam naopak nejvice poméhalo ji zvladat?

12. Napada Vas jeste néco, co byste rada sdélila a dosud to tu nezaznélo?

4.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkum probihal mezi matkami, jejichz détem bylo v prib¢hu détstvi diagnostikovano
tézké zrakové postizeni. Pro tuto studii nebyl podstatny aktudlni vék matky ani ditcte.
Dulezitym kritériem vSak byla doba stanoveni diagnozy zrakového postiZeni, a to do 10 let
véku ditéte. Diivodem pro toto omezeni je skute¢nost, Ze zjisténi postizeni v tomto obdobi miize
zasadné ovlivnit rodiCovska ocekavani a podobu péce o dité. V détstvi je totiz dité silné vazano
na rodice, pfedev§im na matku, tudiZz matcino vyrovnavani se s diagnézou mize byt

intenzivnéj$i a komplexnéjsi. Do studie byly zahrnuty matky déti, u nichz bylo zjisténo tézké
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zrakové postizeni — v pasmu od tézké slabozrakosti po nevidomost. Tento stupen postizeni
pfedstavuje vyrazny zasah do vyvoje ditéte a méa znany dopad na psychické prozivani matky.
Naopak matky déti s poruchami binokularniho vidéni nebyly do vyzkumu zahrnuty, jelikoz

tento typ zrakového postizeni vykazuje odliSnou zavaznost i prognézu a je zpravidla 1éCitelny.

Celkové 1ze shrnout, ze se vyzkumu mohly jako respondentky zcastnit matky, které

splnovaly nésledujici kritéria:

e Matky, jejichz ditéti bylo zjisténo zrakové postizeni do 10 let véku.
e Matky déti s diagndzou té€zkého zrakového postizeni — tézka slabozrakost az
nevidomost.

e Ne matky déti s poruchami binokularniho vidéni.

Vybér vhodného vzorku respondentli piedstavuje stéZejni ¢ast vyzkumného procesu

badatel musi spravné stanovit a odivodnit zvolena kritéria i volbu metod vybéru. Tato kritéria
jsou definovana pfedem a nejsou zavisla na vysledcich studie (Hendl, 2023). V nasem piipad¢
jsou tedy hlavni kritéria matka atézké zrakové postizeni jejiho ditéte. Na rozdil od
kvantitativniho vyzkumu, kde jsou pomérné jasn¢ definovany postupy vyberu a jsou
oznacovany za pravdépodobnostni metody, existuje v kvalitativnim vyzkumu mnoho metod,
které 1ze vzajemné kombinovat a v pribehu Setfeni dle potfeby ménit. Souhrn téchto metod je
oznacovan jako nepravdépodobnostni metody vybéru (non-probabilistic sample) (Miovsky,
2006). Vyzkumnik tyto metody vybéru podtizuje ciliim vyzkumu, aby béhem shromazd’ovani
informaci dosahl tzv. teoretické saturace. Jedna se o moment, kdy dalsi ptipady nepfinaseji nové

poznatky a vysledky tak nejsou obohaceny o dalsi informace (Hendl, 2023).

Podle Hendla (2023) se v kvalitativnim vyzkumu objevuje mnoho proménnych, a proto
se vybér respondentli zuzuje na maly pocet subjekti. Cilem totiz neni zobecnit vysledky na
celou populaci, coz by vyzadovalo vysoky pocet participantll a vyzkum by se tak stal obtizné
realizovatelnym. Ke kazdému piipadu se totiz pfistupuje jako k jedine¢nému a vysledky se

vztahuji k teorii, nikoliv k populaci. Zminéné se tyka i nasi studie.

Jelikoz samotné autorce této diplomové prace bylo diagnostikovano zrakové postizeni,
pohybuje se v komunité osob se stejnym znevyhodnénim. Ctyii respondentky byly proto
zvoleny na zéklad¢ prostého ti€elového vybéru. Jedna se o nejjednodussi variantu zdmérného
vybéru a spociva ve vybirani potencialnich participantti na zakladé¢ splnéni stanovenych kritérii,
vhodnosti pro ucast ve studii a jejich souhlasu (Miovsky, 2006).
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Dalsi tfi respondentky byly vybrany na zéklad¢ metody samovybéru, jejimz principem je
dobrovolnost potencidlnich tc€astnikli a jejich aktivni zjem o zapojeni do vyzkumu. Tato
metoda se uplatiiuje v situacich, kdy je ucast ve vyzkumu potencidlnim respondentim
nabidnuta urCitou formou aje jen jejich volbou, zda se vyzkumu zuacastni ¢i nikoliv.
Nabidka mtze byt zprostfedkovand inzeratem v tisku ¢i v médiich, pfipadné prostfednictvim
jiné osoby napf. terapeuta (Miovsky, 2006). Jednu respondentku jsme ziskali na zaklad¢
nabidky feditele neziskové organizace Kyklop o.p.s., kterd poméaha zprosttedkovat lidem se
zrakovym postizenim pracovni uplatnéni. Dal$i dvé respondentky projevily zajem o Gcast
reakci na nas ptispévek ve skupiné na socidlni siti, ktera se vénuje kazdodennimu Zivotu lidi se

zrakovym postizenim.

Pro vyzkum bylo celkové vybrano sedm respondentek. P&ti matkdm se narodilo jedno
dité se zrakovym postizenim, dvéma matkdm se narodily dvé déti se zrakovym postiZzenim.
Celkovy pocet déti ve vyzkumném souboru je devét. Ctyfem z tdchto déti byla diagnostikovana
nevidomost, dvéma z nich zbytky zraku a tfem tézka slabozrakost. Pro lepsi ptehlednost jsme

vytvofili tabulku:

Tab. 1: Kritéria vybranych respondentek.

Oznaceni respondentky Respondentka ziskana Pocet déti se Stupeii zrakového
zrakovym postiZeni ditéte
postiZenim

Katerina Prostym ucelovym vybérem 1 Nevidomost
Irena Samovybérem 2 Nevidomost, t¢zka

slabozrakost

Veronika Prostym ucelovym vybérem 1 Zbytky zraku

Blanka Samovybérem 1 Nevidomost

Ivana Prostym ucelovym vybérem 1 Zbytky zraku
Sara Prostym ucelovym vybérem 2 Tézka slabozrakost

Barbora Samovybérem 1 Nevidomost

Zdroj: Autor

4.5 Etické aspekty sbéru dat a jejich nasledného zpracovani

Pred kazdym =zahajenim socidlnévédniho vyzkumu je nezbytné ziskat explicitné
vyjadieny souhlas vSech ucastnikli vyzkumu, ktery by mél byt fadnym zpisobem
dokumentovan. Ten miize byt bud’ nahran na diktafon, nebo mit podobu pouc¢eného souhlasu
podepsaného participantem (Svatitek & Sed’ova, 2014). Pred kazdym rozhovorem jsme
respondentkam piedlozili tzv. pouceny souhlas. V tomto dokumentu je autorka uvedena pod
svym rodnym piijmenim, nebot’ realizace rozhovorli (sbér dat) probéhla pfed uzavienim
manzelstvi. Dokument obsahoval nésledujici nalezitosti, se kterymi byly respondentky fadné

seznameny:
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e 1cel rozhovoru a cil vyzkumu,

e prubch a délka trvani rozhovoru,

e moznost kdykoliv odmitnout odpovédét na jakoukoliv otdazku a moznost
kdykoliv odstoupit od tcasti ve vyzkumu,

e souhlas s pofizenim nahravky rozhovoru, jejim zpracovanim pro ucely
vyhodnoceni vysledkill a naslednou likvidaci nahravky,

e yjiSténi o anonymité.

Rozhovory byly zaznamenavany na mobilni telefon, s ¢imz vSechny respondentky
souhlasily. V§em ucastnicim bylo pfislibeno, Ze data budou uchovana po nezbytné nutnou dobu
a poté budou fadné zlikvidovana. VSechny matky jsme pfed zapocetim rozhovoru pozadali, aby
odpovidaly co nejuptimnéji s védomim, ze zadna odpovéd’ neni Spatnd. Také z tohoto divodu
jsme vSem ucastnicim pfislibili zachovani anonymity. VSechna jména byla tudiz nahrazena
jmény fiktivnimi a vSechna mista i lokace byla bud’ popsana pouze obecn¢ nebo nahrazena

symbolem (...).
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5 Proces zpracovani dat a vysledky kvalitativni analyzy

V nésledujici kapitole nejprve popiSeme proces analyzy dat, jez je klicova v ramci

ptistupu IPA. Nasledné interpretujeme vysledky, které z analyzy vysly.

5.1 Analyza a interpretace dat

Podle Smithe, Flowerse a Larkina (2009; 2022) existuje mnoho zplisobll analyzy
IPA, kdy zadny znich neni povazovan za spravny ¢i nespravny. Pfestoze autofi obecné
doporucuji, aby pfi této metod¢ byli analytici inovativni a kreativni, pfedkladaji ve své
publikaci zacinajicim vyzkumniktim strukturovany a jednoznacny postup. Ten jim pak poméaha
redukovat piipadnou izkost vyvolanou béhem analyzy (K. Kostinkova & Cermak, 2013). Nize

popiseme piedlozeny postup, kterym jsme se pfi analyze inspirovali.

Prvni f4zi je ¢teni a opakované ¢teni (reading and re-reading), béhem niz se vyzkumnik
ponofuje do pluvodnich dat (Smith, Flowers, & Larkin, 2022), cilen¢ se zamétfuje na
respondenta a snazi se co nejvice vzit do jeho ptipadu. Tim pak rozviji tzv. insider s perspective
(K. Kostinkova & Cermak, 2013). K dosaZeni tohoto cile je béhem progitani pepisu vhodné
opakované si poustét i nahravku rozhovoru. Poslouchanim hlasu participanta a ¢tenim jeho

slovniho projevu se totiz Iépe dosdhne kompletni analyzy (Smith, Flowers, & Larkin, 2009).

Druhym krokem jsou poéateéni poznamky a komentare (exploratory noting), ktery je
povazovan za nejdetailngjsi ¢ast analyzy. Pro tvorbu poznamek ¢i komentaiti neexistuji zddna
konkrétni pravidla, ale vyzkumnik by m¢l dosdhnout uceleného souboru poznamek (Smith,
Flowers, & Larkin, 2022). Své komentafe jsme zapisovali zpisobem tuzka-papir a rozdélili

jsme je do tiech kategorii (K. Kostinkova & Cermék, 2013):

e Deskriptivni — popisuji pfesné to, co respondent fekl.

e Lingyvisticky — komentafe se zam¢tuji na jazykovy projev participanta, véetné
metafor, pfirovnani aj.

e Konceptualni — tyto pozndmky spiSe interpretuji nase nevyicené otazky ohledné

konkrétniho pfipadu a mély by se zakladat na respondentové vyjadiovani.

Treti faze je konstrukce zkuSenostnich vyjadieni (constructing experiential
statements). Nyni jiZ v centru zajmu neni Uplné€ respondent, ale samotny vyzkumnik. Analytik

se v této fazi snazi snizit objem svych poznamek a tim dat do popiedi to, co sim povazuje

vvvvvv
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arozhovoru (Smith, Flowers, & Larkin, 2022). Timto postupem si vyzkumnik zacina
organizovat a interpretovat své poznamky do vystiznych témat, kterd zachycuji Zitou zkuSenost
respondenta. V této fazi vyzkumnik zpravidla aplikuje princip tzv. hermeneutického kruhu —
., Co bylo na zacatku jednim celkem, se stalo postupem analyzy castmi, které se na jejim konci

opét spoji v jeden celek* (K. Kostinkova & Cermak, 2013).

Jako ctvrtou fazi uvadi Smith, Flowers a Larkin (2022) hledani souvislosti napiic¢
zkuSenostnimi vyjadienimi (searching for connections across experiential statements). Po
zformulovani témat se vyzkumnik snazi najit nova témata, a to spojovanim jiz vzniklych témat
na zéklad¢ urcitych podobnosti. Je bézné, Ze se z nékterych témat stane jedno téma a jina témata
se stanou témi hlavnimi ¢i nadfazenymi. Neni viibec nutné pouzit vSechna témata, protoze se
nékterd ani nemusi vztahovat k vyzkumné otdzce. Na konci této faze pak muze vzniknout

seznam nadiazenych témat s podtématy (Smith, Flowers, & Larkin, 2022).

Béhem paté faze pojmenovani osobnich zkuSenostnich témat (PETs), jejich
konsolidace a usporadani do tabulky (naming the personal experiential themes (PETs) and
consolidating and organizing them in a table) vyzkumnik pojmenovava jiz vzniklé shluky
témat, kdy konkrétni ndzvy jiz popisuji jejich charakteristiky. Timto postupem pak vzniknou
osobni zkuSenostni témata (PETs = personal experiential themes), kterd jsou odvozena od
konkrétniho Ucastnika (personal), tykaji se osobnich zkusSenosti (experiential) a odpovidaji
tomu, co sdm vyzkumnik béhem rozhovoru sdélil a z ¢ehoz vznikly béhem analyzy kody
(themes). Vzniklad osobnostni zkuSenostni témata jsou pak seskupena do tabulky ¢i myslenkové
mapy (Smith, Flowers, & Larkin, 2022). V nasem piipad¢ se jedna o konkrétni myslenkové

mapy u kazdého respondenta a tabulku s hlavnimi tématy a podtématy.

Sestou fazi analyzy je pokra¢ovani v individualni analyze daliich p¥ipada (continuing
the individual analysis of other cases), béhem které analytik pokracuje s vyzkumem dalSich
ptipadl, ¢imz opakuje kroky 1-5. V tomto piipad¢ je nutné ,,uzaviit ptfedchozi analyzu a té

nové se vénovat zcela individualné (Smith, Flowers, & Larkin, 2022).

Béhem posledni fazi prace s osobnimi zkuSenostnimi tématy pro rozvoj skupinovych
zkuSenostnich témat napri¢ pripady (working with personal experiential themes to develop
group experiential themes across cases) vyzkumnik propojuje vSechny jednotlivé analyzy.
Cilem této faze je najit vSechny podobnosti a rozdily napfi¢ osobnimi zkuSenostnimi tématy
a vytvorit tak skupinovéa zkuSenostni témata (GETs). Vysledkem je pak souhrn saturovanych

témat, kterd se opakuji (Smith, Flowers, & Larkin, 2022). Vysledkem nasSeho snazeni pak mize
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byt napi. grafické nebo tabulkové zndzornéni témat a vztahi mezi nimi (K. Kostinkovd &

Cermak, 2013).

V nésledujici tabulce zobrazujeme piehled vzniklych hlavnich a subtémat. Ty si pak

v nasledujici podkapitole blize rozvedeme.

Tab. 2: Shrnuti hlavnich témat a jejich sub-témat.

L, Podiazena témata
Hlavni témata

Matka ditéte se zrakovym postiZenim
Zpusob zjisténi diagnozy
Zkusenosti se zdravotni péci
Faktory dédi¢nosti zrakového postizeni
Reakce a mira podpory rodiny
Chovani a reakce okoli

Zdravi ditéte

Svét kolem matky a ditéte

Zkusenosti se zaclenénim ditéte do vzdélavani
Psychické prozivani matky skrze diagnézu ditcte
Projevy matetské lasky a péce

Vliv chovani okoli na psychické prozivani matky

Matcino proZivani ¢asem
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Zdroj: Autor

5.2 Matky déti se zrakovym postiZenim

Interpretaci vysledkl jsme prezentovali vice idiograficky, nebot' kazdd matka svou

zkuSenost prozivala individualné.

V tabulce €. 2 jsou identifikovana tfi hlavni témata: ,,Zdravi ditéte®, ,,Svét kolem matky
a ditéte a ,,Matcino prozivani ¢asem*. Kazdé z téchto hlavnich témat déle zahrnuje specificka

sub-témata, kterd byla odvozena z autentickych vypovédi matek.

Téma ,,Zdravi ditéte* zahrnuje predevsim sub-téma ,,Zpiisob zjisténi diagndzy*, nebot’
matky se o diagnoze svého ditéte dozvidaly rtiznymi zplsoby. Kazdy 1ékaft k této problematice
pfistupuje odlisné. Nekteii zdravotnici dokaZou v tomto ohledu jednat citlivé a empaticky, jini
naopak preferuji rychlé a ptfimocaré¢ sdé€leni bez SirSi podptirné komunikace. Pro matky,
resp. oba rodice, ptedstavuje zdsadni zlomovy okamzik, jelikoz jiz zpravidla disponuji ur¢itou
predstavou o budouci vychové ditéte arodinném souziti. Zplsob sdéleni diagnézy proto

vyznamn¢ ovlivituje nasledny proces vyrovnavani se s danou skute¢nosti.

Téma ,,Svét kolem matky a ditéte* je tvofen predevsim rodinnymi prtislusniky a SirSim
socialnim okolim matky. Toto téma je ovlivilovano pfedevS§im sub-tématy ,,Reakce a mira
podpory rodiny* a,,Chovani areakce okoli“, které zdsadné podminuji proces adaptace na
novou rodinnou situaci. Socialni prostfedi matku provazi v pribéhu celého procesu

akceptace diagnozy. Jeho ptisobeni mize mit podplirny charakter, nebo naopak ptredstavovat
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dalsi zdroj zatéze. Dal§sim vyznamnym sub-tématem je ,,Vyuziti dostupnych moZznosti pro
organizaci. Zapojeni do sluzeb, jako je napfiklad rana péce, predstavovalo pro matku i celou

rodinu vyznamny zdroj pomoci a podpory pro dalsi vyvo;j.

Posledni téma ,Matcino prozivani Casem® je Uzce spjato zejména se sub-tématem
,Psychické prozivani matky skrze diagnézu ditéte. Vyrovnavani se s postizenim ditéte
predstavuje dlouhodoby a individudlni proces, ktery se li§i v zadvislosti na mife resilience,
vyuzivéani copingovych strategii, osobnostnich charakteristikach, zdvaznosti postizeni i irovni
socialni podpory ze strany blizkych. S timto aspektem tzce souvisi sub-téma ,,V1iv chovani
okoli na psychické prozivani matky*, nebot’ postoje a reakce socialniho prostfedi vyznamné
formuji matcinu zkuSenost i jeji budouci postoje. Dalsi sub-téma ,,Projevy mateiské lasky
a péce* vyjadiuje miru matcina odhodlani zajistit ditéti co nejlepsi podminky v ramci jejich

moznosti, bez ohledu na jeho postizeni.

Je tfeba dodat, ze ackoli jsou jednotliva hlavni témata analyticky vymezena samostatn¢,
nelze na né nahlizet individudlné. Vzajemné se prolinaji, ovliviiuji a spole¢né tak tvofi

dynamicky celek.

5.3 Katerina

Katefina je matkou jiz dospélé dcery Lenky, u které bylo ve ctyfech tydnech véku

vysloveno podezieni na zrakovou vadu.

5.3.1 Zpisob zjisténi diagnézy

V péti mésicich byla vada potvrzena s tim, Ze se inadale zjiStovala mira zrakového
postizeni. ,,Ale to, Ze... to, Ze nevidi, jsme samoziejmé videli uz tak, ja nevim, ve ctyrech
tydnech. Jenomze se nevedeélo, jak moc nevidi. Takze prvni bylo, Ze nevidi treba jenom na blizko,
potom, ze muze mit trubicové videni, jako by kolem toho jsme se viastné tocili, ja nevim, ja
myslim, Ze snad rok!” V osmi mésicich byla stanovena kone¢na diagnoza nevidomosti, kdy
v jedné z prazskych nemocnic byla u Lenky zjiSténa absence vybavnych VEPU. To znamena, Ze

zrakové centrum v mozku neni schopné reagovat na zrakovy podnét.

Pii popisu pribéhu sdélovani diagnoézy byla Katefina ,,zaskocena “, protoze ji vlastné
nikdo z o€nich Iékatti nikdy pfesné nesdélil dcetinu diagnoézu: ,, To sdéleni viastné jako blbé!

Jako nikdo vam na férovku nic nerekne. Vsecko se musite dovtipit, docist, dogooglit néjak,
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prosté pokoutné se ke vSemu dostavat. Ale ja si myslim, Ze to eh... Ze jsem se to jako by uplné
viastné jako nikdy nedoveédéla. Jakoze by mné nékdo rekl, co mam.* Slovnim obratem
,,pokoutné se dovtipit“ Katefina tim myslela dohledavani informaci na internetu a pomoc od
ptatel, ktefi byli schopni ji a jeji rodiné ,,ptelozit™ 1¢kaiské zpravy od oftalmologti. Rodina tou

dobou zila v napéti ,, od vysetieni k vysetieni “ a vSe se dozvidala ,, po kapickach .

Pozdé&ji neurolozka matce sdélila diagnozu, kterd vSak nebyla zcela ptesnd: ,,No my
viastné diagnozu nemame dotedka. Ona ma diagnozu ,slepota nejasné etiologie . My jsme se
porad tocili mezi dvema diagnozama. Obé dve byly amauroza, ale Zadna nebyla jako by néjaky

konkrétni nazev nebo... nebo jakd je, jakoze prognoza nebo co bude videt.

5.3.2 ZkuSenosti se zdravotni péci

Katefina béhem rozhovoru zjistovala, Ze jeji vzpominky na hospitalizace jsou
,,spletené“, protoze se kromé Lenciny zrakové vady fesila i jeji hypoglykemie. Nejcastéji vSak
vzpominala na hospitalizaci v jedné krajské nemocnici. Tam se totiz setkala s nevhodnym
pfistupem a obecné nepiijemnym az nediistojnym prostiedim. ,, 70 (...), to se mné zddlo, Ze to
byla uplné nejvetsi depka. Jakoby pristup persondlu, to prostredi celkove. A jak nikdo s vama
nekomunikuje. To... to byla jakoby nejhorsi. Ja, kdyz jsem tam prijela jeste po deseti rokach, tak
se mi seviel Zaludek. Ze to byli nejvétsi jakoby, jak bych to Fekla, tajici nebo jakoby nejvétsi
nekomunikdtori viastné jako... Ze to bylo fakt uipiné takovad jedna velkd... hriza. No, Ze tieba
Jjsme byli v riiznych nemocnicich, jako rizné. Ale Ze ti (...), zZe to byla fakt jako... fakt to byl
stredovek. “ Nejvice ji v tamni nemocnici vadila Spatnd komunikace lékatti, nevyhovujici
prostiedi a absence odborné pomoci ze strany socidlnich pracovnikti. Prostfedi popsala jako
pokoj, ,, kterej vypada jak akvarium, prosté ctyri prosklené steny, kde jsem prosté 21 dni kojila
a brecela. A za tech 21 dni vlastné za nama nikdo nikdy neprisel si néjak jako promluvit nebo
néeco. To bylo fakt jenom na telefonu a na rodine. “ Chovéni 1ékart pak popsala takto: ,, Vzdycky
tam néekdo vbéhnul, néco pichnul a odebral krev. Za ctyri hodiny prisel dalsi odebrat krev.
Takze... Kdyz jsem se ptala, proc to neodeberou naraz, tak jsu ,blba matka, precitlivela **. Z této
nepiijemné hospitalizace si respondentka odnesla ponauceni, ze ,,se clovek musi branit, ptat,
dotazovat, stézovat si.* Zpusob sdélovani informaci od l1ékarti v Katefin€ vyvolal intenzivni
reakci. ,, Oni proste dozenou, aby ty matky byly hysterické, tak oni si to tam tak doZenou sami,
no proste. “ Nakonec se po této negativni zkusenosti nechala ,, poucit kamaradkou* o sepsani
informovaného souhlasu v tom smyslu, ze si pieje ,, byt informovanda o vsech odbérech . Pfimo

k této formulaci ji vedla vzpominka na brnénskou nemocnici, kde ji 1ékati nesdélili informace
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o dcefin¢ vySetfeni. Informovany souhlas ji néasledn¢ ,, paradoxné pomohl* také diky shod¢

jmen matky a Iékatky v jiné nemocnici.

,»KdyZ jsem se ptala, pro¢ to neodeberou
naraz, tak jsu ,blba matka, precitlivéld’. Z této
nepfijemné hospitalizace si respondentka
odnesla ponauceni, Ze se ¢lovék musi branit,
ptat, dotazovat, stéZovat si.“

,,Jako nikdo vam na férovku nic

»Ona ma diagnozu ZDRAVI DITETE nefekne. Vdecko se musite
’slepota nejasné dovtipit, docist, dogooglit
etiologie’“ néjak, prosté pokoutné se ke
Zpﬂsob zjisténi vSemu dostévat.“
diagnézy

ZkuSenosti se
zdravotni péci

»Kterej vypada jak akvarium, . L.
prosté Gtyfi prosklené stény, ,,'_rov(.:.’), to se mné zdal?: Ze to byla u;?lne
kde jsem prosté 21 dni kojila a nejvetsi depka. Jakoby pristup personalu, to
bredela.” prostredi celkové. A jak nikdo s vama
nekomunikuje. To... to byla jakoby nejhorsi. Ja,
kdyZ jsem tam prijela jesté po deseti rokéch, tak
se mi sevrel Zaludek.“

Obr. 4: Katefina — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor

5.3.3 Reakce a mira podpory rodiny

S podezienim na zrakovou vadu Lenky se Katefina svéfila své rodiné okamzité, diky
¢emuz mohla pocitovat podporu vSech pfislusnikli po celou dobu zjistovani diagnozy. Ta ji
pravé nejvice pomohla, kdy s ¢leny rodiny spolecné doufali, ze Lenka ,,asporn trochu néco
vidi “. Rodinnou situaci vSak dnes Katefina vnima odliSn€ nez v dob¢, kdy byla tato zkusenost
Cerstvd. Tehdy svym pocitim totiz neposkytovala mnoho prostoru a fungovala spiSe na
,,autopilota “, kdy spolu s ostatnimi ¢leny rodiny neustale ¢ekali na nové vysledky vysetieni.
Jejich tehdejsi semknuti a nadéji popisuje takto: ,, My jsme porad byli ve stavu, Ze jsme cekali,

Jjak to dopadne. Co vlastné bude. Co se zjisti. Jak moc nevidi.

w7

5.3.4 Vyuziti dostupnych moznosti pro kvalitnéjsi Zivot

Katefina velmi pozitivné vzpominala na socidlni sluzby a neziskové organizace. Jiz
v prvnim roce se s dcerou staly klientkami rané péce, kde se matka naucila zrakovou stimulaci
a Vojtovu metodu. Kvuli dcefiné nevidomosti vSak vyuzivani téchto metod popisuje jako
,.zbytecnou pili“, ktera je ,, hrozné zatezovala“, coz v ni zfejm¢ vyvolavalo pocity marnosti.
Pozdé&ji matce ,, psychicky pomohla“ Asociace rodict a pratel déti nevidomych a slabozrakych

v CR od Terezie Kochové, kterou si Katefina ,, vygooglila “. Na prvni kontakt s pani Kochovou
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vzpomind velmi kladné, nebot’ ji jako feditelka nabidla ucast na spole¢ném pobytu s dalSimi
rodinami déti se zrakovym postizenim. ,, 4 ona mné tenkrdt odepsala, Ze déla (...) to setkani.
Ze to bylo takovy jako Sup? A ja jsem z tama prijela jakoby eh... hrozné jako vyklidnénd nebo
nevim, jak bych to rekla. Ale prosté najednou zjistite, Ze nejste sama a ze ti lidi, co nevidi, prosté
funguji. Ze to neni az takovy exot prosté, Ze jenom potieba zaridit jak. Jak, jak, jak to bude se

«

delat, ane pro¢ se to stalo.” Katefinu tato zkusSenost , nabila takovym trochu

optimismem “, kdyZ si vSimala, ze star§i déti se zrakovym postizenim mohou Zzit béZznym
zivotem jako jejich intaktni vrstevnici a v ramci svych moznosti a svého v€ku jsou samostatné.
., A4 to si pamatuju jako velky skok po... jakoby stupinek na schidkach. To bylo, jak vylézt uplné
o deset schudku. Kdyz jsem videéla starsi nevidomé decka, které jsem do té doby nikdy nevidela.
Ze jsem vidéla, Ze se umi obléct, Ze se umi najest. Prosté mé tenkrdt strasné, strasné, strasné
moc pomohlo setkani (...), kdy jsme byli poprvé a ja jsem videla viastne nevidomé décko — o dva
roky starsi, o pét rokii starsi, o sedm rokii starsi... Ze jako by jsem vidéla ten vyvoj, tu prognozu,
Jjak to bude a Ze z neho bude prosté dospély clovek, ktery nevidi. To si myslim, Ze mné tenkrat
uplné jako by nejvic pomohlo. Ze mé to vytihlo z téch eh... z takovych... toho babrani se v tom

v [z
vsem.

»,My jsme porad byli ve
stavu, Ze jsme cekali, jak
to dopadne. Co viastné
bude. Co se zjisti. Jak
moc nevidi.“

SVET KOLEM MATKY
ADITETE

Reakce a mira podpory
rodiny

Vyuziti dostupnych moznosti
»10 bylo, jak vylézt tpiné o pro kvalitn&jsi Zivot
deset schudku. Kdyz jsem
vidéla starsi nevidomé décka,
které jsem do té doby nikdy
nevidéla. Ze jsem vidéla, Ze
se umi obléct, ze se umi
najest.”

LA ja jsem z tama prijela jakoby eh...
hrozné jako vyklidnéna nebo nevim, jak
bych to rekla. Ale prosté najednou zjistite,
Ze nejste sama a Ze ti lidi, co nevidi,
prosté funguji.“

Obr. 5: Katefina — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor
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5.3.5 Projevy materské lasky a péce

Pribézné béhem celého rozhovoru Katetina zdiiraziiovala, Ze zamérné dlouho kojila, aby
byla dceti vzdy nablizku. ,,Ja jsem kojila do dvou rokii, ja to mam vsecko tak jako eh... Ja jsem
Jji totiz zameérné kojila dlouho, abych ty spitaly, abych to prozila s ni, jako Ze jo. Aby mé

‘

neposilali pryc. To jsem mela vymyslene vsecko.

5.3.6 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

vevr

vevr

budeme chtit druhé dite. Takova ta nejistota, jak... Ze jsme nevedeéli, co s tou Lenkou je, jak moc

nevidi. Takové to ,pockame, az bude veétsi, ona nam to rekne’. A ,uvidime tam néjaké

vySetieni . “
,Ja jsem ji totiz zamémé kojila MATCINO PROZiVANI
dlouho, abych ty $pitaly, abych to CASEM

proZila s ni, jako Ze jo. Aby mé
neposilali pry¢. To jsem méla

vymyslené vSecko. " Projevy matefské lasky a

péce

Psychické prozivani matky
skrze diagnézu ditéte

takova ta nejistota, jestli
budu moct nékdy jesté
chodit do prace. A jestli

budeme chtit druhé dité.“

Obr. 6: Katefina — Matcino prozivani casem, Zdroj: Autor
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Tab. 3: Katefina — proces kddovani

Kod:

Pocit ,,byt na vSe sama*

Neznama diagnoza

Neprofesionalni piistup lékart

V¢asné obeznameni rodiny s diagnézou

,,0d vySetfeni k vySetfeni®

Matciny pocity v ,,mlze* — neschopnost vybavit si je
Podporujici okoli

Traumaticka hospitalizace v Brné

Kojeni jako prostiedek stalé pfitomnosti u dcery
Dalsi zdravotni potize

Informovany souhlas jako ,,zachrana“

Vyuziti rané péce

Pocit zbytecnosti

Podpora a pomoc od rodiny jako nejvétsi pomoc
Asociace rodict a pratel déti nevidomych a slabozrakych
Nejistota z budoucnosti

Zdroj: Autor

5.4 Irena

Irena je matkou dnes jiz dospélych dcer, které se narodily pfed¢asné. U dvou sester bylo
béhem druhého mésice Zivota zjisténo zrakové postiZeni, respektive podezieni na n¢j — Tamarce
byla potvrzena nevidomost z diivodu retinopatie nedonosenych a u Marusky vyvstalo podezieni

na jakékoliv zrakové postiZeni.

5.4.1 Zpisob zjisténi diagnézy

Dlvodem diagndézy ¢i podezieni bylo pfedasné narozeni déti anutny pobyt
v inkubatoru, ktery je povazovan za rizikovy faktor pro vznik zrakového postiZeni, konkrétné
pravé retinopatie nedonosenych. ,, No, oni vilastné konstatovali tim, Ze vlastné byly nedonoseny,
byly malinky? Tak musely byt v inkubatoru a tam prosté vzniklo riziko toho, Ze... ta sitnice se
spalila a nejde to s tim nic délat. Ze by to jinak neprezily, no... Vtu dobu jesté nebyla ta
technika... na takové urovni, jako uz je ted tieba, Ze...“ Béhem pobytu v nemocnici si Irena
chvalila kvalitni zdravotni péci i otevienou komunikaci s 1ékafti. ,, 7ak to byla dobra, to nemiizu
Jako Fict. To vlastné nas jesteé i poslali eh... do nemocnice, do (...), kde jsme konzultovali, jestli
by to slo operovat, ale prosté to operovat nejde. Jo, takze tam... jako byla, péce byla dobrd, to

nemiizu jako rict.
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»,INo, oni vlastné konstatovali
tim, Ze viastné byly
nedonoS$eny, byly malinky? Tak
musely byt v inkubatoru a tam
prosté vzniklo riziko toho, Ze...
ta sitnice se spalila a nejde to s
tim nic délat. Ze by to jinak

nepfezily, no...” ZDRAVI DITETE

ZpUsob zjisténi
dlagnozy » 10 vlastné nas jesté i poslali eh...
do nemocnice, do (...), kde jsme
konzultovali, jestli by to Slo
operovat, ale prosté to operovat
nejde. Jo, takZze tam... jako byla,
péce byla dobra, to nemuzu jako
fict.“

Obr. 7: Irena — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor

5.4.2 Reakce a mira podpory rodiny

Po propusténi z nemocnice, se Irena se zjiSténou diagnozou dcer svétila své roding.
A jak jsme viastné prisly domu, tak jsem jim to viastné sdelila. “ Vzpominala, ze po sdéleni
této skutecnosti se ji znacné€ ,,ulevilo” a doufala v pomoc apodporu, které se ji dostalo.
., A ted jenom proste bylo na tom, jestli jako budou pomahat nebo nebudou, ale pomahali
vsichni, jak mohli. Ja, to bylo takovy... uz se mi ulevilo. Ze jsem to mohla rict.“ Rodiée byli
podle matcinych slov ze situace ,,Spatni‘ a zprava pro nikoho nebyla pfijemnd, coz je vSak

bézna psychicka reakce na postizeni ¢lena rodiny.

5.4.3 Chovani a reakce okoli

Naopak jeji okoli bylo nékdy k situaci necitlivé, protoze se Irena musela potykat
s nevyzadanymi dotazy kolemjdoucich a znamych. Jeji blizci pratelé vSak situaci respektovali.
,,No, néekteri byli tolerantni a nékteri prosté byli takovi...: ,Jé a ona nevidi a jako...", ,A spravi
se to nekdy...? “ a takovy otazky, ze prosteé se cloveku nechtélo odpovidat na to ani, jo...? Takovy
to bylo. Ale vétsinou se dali. To, co bylo kolem, ty nejblizsi byli jako to, ale takovy spis ti cizi,
no. Kdyz jsme jezdili... venku a tak, no. ,A ona ma néco s ocickama a ona ma to?, tak porad

takovy vysvetlovani, tak to bylo takovy unavny... hodné.
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5.4.4 Vyuziti dostupnych moznosti pro kvalitnéjsi Zivot

Jiz v prvnich mésicich po porodu navstévovaly matku socidlni pracovnice z rané péce,
které ji byly oporou béhem smifovani se s rodinnou situaci. ,, No, tak jsme se, smirovali jsme se
s tim tézko, ale jako... Slo. Jako bylo to narocny, ale pomohly nam hodné eh... socialni
pracovnice z (...) a potom jesté z (...). Kdyz uz teda byly vetsi a sly do skolky. Jo, Ze se zaradili
do normalni skolky, Ze to nam hodné pomohli.“ Socidlni pracovnice Irené¢ velmi pomohly
poskytnutou podporou v oblasti pfijeti ditéte jako rovnocenného Clena rodiny. ,, No, prosté
vysvétlovaly, Ze se nesmi tieba litovat, jak se k nim mame chovat a takhle, jo...? Ze prosté
musime je brdt jako... normalniho clena rodiny, jak kdyby byla zdravy dite.” Dale béhem
predskolniho obdobi dcery navstévovaly stacionaf, ktery vSak rodiné nevyhovoval kvili

odlisnému sloZeni klientely.

5.4.5 ZkuSenosti se zaélenénim ditéte do vzdélavani

Rodic¢e byli nasledné ,,osloveni” mateiskou Skolou, kterd byla ziizena pro déti se
zrakovym postizenim. ,, Tak nds oslovili z toho, jestli bysme neuvazovali o tom je zaradit do
normalni Skolky. Jsme vikali, Ze jsme nemeli ani odvahu. No a oni tenkrat prisli, prijeli k nam
a sli se mnou do skolky a pani reditelka to vsechno, jsme to konzultovali...? No a pak vilastné
se dostaly do skolky normalni, kde teda byly ... az, nez nastoupily do Skoly. “ Dcery se v mateiské
Skole hladce zaclenily do kolektivu a u Tamarky se dokonce projevila jeji houzevnatost. ,, Tam
jeste naopak mély stizeni, to byla Skolka, kde to byla takova stara skolka, kde méli schody,
vSechno. A pani ucitelka si treba Tamarku, ktera viastné nevidi, uplné chvalila, Ze ona nechtéla
pomoct, vSechno chtéla délat sama, takovy jo, Ze...? A aji holky tam byly spokojeny. A brali je
aji ty deti, braly je tak jako kdyby prosté byly vSechny vidici. *
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“..., ale pomahali vSichni,
Jjak mohli. J&, to bylo
takovy... uz se mi ulevilo.

,No, néktefi byli tolerantni a Ze jsem to mohla fict.

nékteri prosté byli takovi...:

,Jé a ona nevidi a jako...’, ,A
spravi se to nékdy...?’a

takovy otazky, Ze prosté se

¢lovéku nechtélo odpovidat SVET KOLEM MATKY ” Tétill{ gés oslovili z {oho,l ;
na to ani, jo...?“ TE Jestli bysme neuvaZovali
g ADITETE o tom je zaradit do
Reakce a mira podpory normalni Skolky. Jsme
rodiny fikali, Ze jsme neméli ani
Chovani a reakce okoli odvahu.
Vyuziti dostupnych moznosti
»Jako bylo to narocny, pro kvalitnéjsi Zivot
I (OOl T ZkuSenosti se zaclenénim
hodné eh... sociaini ditéte do vzdélavani o )
pracovnice... LA pani ucitelka si treba Tamarku, ktera

vlastné nevidi, uplné chvalila, Ze ona
nechtéla pomoct, v§echno chtéla délat
sama, takovy jo, Ze...? A aji holky tam byly
spokojeny. A brali je aji ty déti, braly je tak
Jako kdyby prosté byly vSechny vidici.“

Obr. 8: Irena — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.4.6 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

Za,, nejnarocnéjsi“ povazuje Irena vychovu Tamarky, a to zejména kvili ztizené adaptaci
v dusledku dcetiny nevidomosti. ,, No jako... ze zacatku ta vychova. Protoze... eh... Nez jsme se
s tim szili, vlastné ona byla ta Tamarka vlastné byla takova strasné... No... Ne, Ze nebyla
samostatna, ale prosté porad plakala nebo se ji néco nelibilo. Tak my jsme prisli na to, jak...
Jo, jak se s ni, jak si s ni mame hrat a vSechno. Ale pak jako uz to... Ona uz potom, jak uz
vyriistala, tak uz potom byla takova... Uz si pohrdla i sama, vsechno. ““ Velkou roli v jejim vyvoji
hréala i cilevédomost. ,,Ona byla od malicka takova sva, Ze prosté chtéla vSechno zkusit.
Vsechno sama, jo...? Potom, ona vlastné se naucila jezdit sama na kole, jo...? Takze takovy
véci... Ze byla takova hodné ctizadostiva. Ze vSechno musela vyzkouset, jak vylizt na strom...
Jak proste cokoliv. To, co delaly holky, tak ona musela... s nema. Takze to ji hodné si myslim

pomohlo tady v tom, Ze tam ty ségry byly a Ze... tak ji k tomu... Ale ona sama chtéla hlavné, no.

Celkovou situaci, at’ uz jde o samotné zrakové postizeni, nebo reakce okoli, vnima matka
smifliveé a realisticky. ,, No, tak prosté jsem to brala tak, vzdycky jsem vikala, no tak, zivot jde
dal a musi to prosté jit i s timhle handicapem, jinak je zdravy dité, tak... si s tim poradime jinak,
se? Ze nékdo ma... Kazdej ma néco, ale jako... Tak uz jsem si to tak nebrala, uz jsem to prosté
brala, Ze to tak je a musime s tim Zit dal, Ze? “ Tento nazor zastava i ve vztahu k jinym rodi¢tm.

., No, tak, Ze by to vsichni prosté ti rodice meli brat tak, jak to je a smirit se s tim. A prosté...
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pomoct tomu ditéti, jo? Ze viastné ted je samostatnd...

ve vSem podporovali. No. Takhle.

,Nez jsme se s tim szili, vlastné ona byla ta
Tamarka vlastné byla takova strasné... No...
Ne, Ze nebyla samostatna, ale prosté porad
plakala nebo se ji néco nelibilo. Tak my
Jsme prisli na to, jak... Jo, jak se s ni, jak si
s ni méme hrat a vSechno.*

MATCII\(I‘:O PROZIVANI

Psychické prozivani matky
skrze diagnoézu ditéte

,No, tak, Ze by to vsichni
prosté ti rodice méli brat tak,
jak to je a smifit se s tim. A
prosté... pomoct tomu ditéti,

o7

a jako, nevim no, tak jako, aby... aby je

»No, tak prosté jsem to brala tak,
vzdycky jsem fikala, no tak, Zivot jde
dal a musi to prosté jit i s timhle
handicapem, jinak je zdravy dité,
tak... si s tim poradime jinak, Ze?“

,Ze byla takovéa hodné ctizédostiva. Ze
vS§echno musela vyzkous$et, jak vylizt na
strom... jak prosté cokoliv. To, co délaly
holky, tak ona musela... s néma. Takze
to ji hodné si myslim pomohlo tady
v tom, Ze tam ty ségry byly a Ze...”

Obr. 9: Irena — Matcino prozivani ¢asem, Zdroj: Autor

Tab. 4: Irena — proces kédovani

Kod:

Riziko inkubétoru

Dobra zdravotni péce

Pomoc a podpora rané péce

Skolka

Proces smifovani

Sdéleni diagnézy rodiné€ — tleva

Plané nadéje v rodiné

Rodinna sounalezitost nad osobnimi emocemi
Pomoc od rodiny

Z1¢ versus tolerantni okoli

Unavné dotazy od kolemjdoucich

L Zivot jde dal*

Netspésné navsteévy stacionare

Uspé&$né zafazeni do vzdélavaciho procesu
Piijeti ze strany vrstevniktl

Ctizadostiva dcera

Postupnd adaptace ve vztahu dcera-rodice

Zdroj: Autor
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5.5 Veronika

Veronika je matkou dvou jiz dospélych syni, z nich mladsi, Honza, ma vrozené zrakové

postizeni, u kterého béhem jeho détstvi doslo az k nevidomosti u jednoho oka.

5.5.1 Zpisob zjisténi diagnézy

Podezieni na Honzovo zrakové postizeni bylo vysloveno tfi dny po narozeni, kdy
novorozenec vibec neoteviral o¢i. Nasledné byl spolu s matkou pfevezen do jedné krajské
nemocnice. ,, Tak k nemu prisla doktorka, Ze viastne se na ty oci jesté nepodivala a nasilim mu
ty... jak kdyby otekly oci, tak mu to nasilim, protoze on mél ty ocicka taky malicky. Tak mu je
nasilim jako tak rozdeélala a zjistila, Ze tam je néco v nepordadku. A zaclo tak jako toco. Kolem
toho. Takze méli viastné podezieni. Ona mné teda rekla, ze tam je néco Spatné, Ze to neni dobry
a ze ho budou posilat do (...). A... viceméné do asi pul hodiny nebo do hodiny prijela sanitka.
Po necitlivém sdé€leni této situace Veronika ihned volala své rodin€¢ s prosbou o pomoc
a psychickou podporu. ,,Ja jsem nebyla schopna ani mluvit, protoze mné to rekla vilastné na
chodbe... Tak takovy jako celkem hnusny sdéleni, no. Tak jsem zkousela zavolat domii, aby
vedeli vitbec, kde jsem. Tak jsem jenom, jak mi zvedla mamka telefon, tak jsem jenom stihla rict
Jjako, zZe jsem mela sevieny hlas strasne. Tak jsem jenom jim rekla do telefonu, at pri... jako

,prijedte’. Jenom jsem rekla ,prijedte ‘. Ja jsem nebyla vitbec schopna mluvit.

V krajské nemocnici byli hospitalizovani po dobu tii tydnii. Nasledné byli Veronika se
synem na tfi dny propusténi domu a poté pievezeni do jiné z krajskych nemocnic, kde byla
pomoci vySetfeni v narkdze potvrzena Honzova diagnéza. V tamni nemocnici Veronika
a pocitovala silnou potfebu nédvratu do domdaciho prostiedi. ,, Takze jsem strasné jsem
potrebovala, uz jsem rikala ,uz mé pustte domi’, uz jsem potrebovala do toho domaciho
prostiedi, do toho klidu, abych prave prestala myslet na ty doktory, na ty diagnozy, na ty... na

“«“

ty a zacala se venovat tomu jako normalnimu diteti.
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» Iak k nému prisla doktorka, Ze viastné se na
ty ocCi jeSté nepodivala a nasilim mu ty... jak
kdyby otekly oci, tak mu to nasilim, protoze on
mél ty ocicka taky malicky. Tak mu je nasilim
Jako tak rozdélala a zjistila, Ze tam je néco v
neporadku.“

»Ja jsem nebyla schopna

ani mluvit, protoze mné to

fekla vlastné na chodbé...
Tak takovy jako celkem

ZDRAVI DITETE hnusny sdéleni, no.*

ZpUsob zjisténi
diagnézy

» lakZe jsem strasné jsem potrebovala, uz jsem
fikala ,uz mé pustte domd’, uz jsem potrebovala
do toho domaciho prostredi, do toho klidu, abych

pravé prestala myslet na ty doktory, na ty
diagnézy, na ty... na ty a zaCala se vénovat tomu
Jjako normalnimu ditéti.“

Obr. 10: Veronika — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor

5.5.2 Reakce a mira podpory rodiny

Jakmile to bylo mozné, Veronika se se synovou diagndézou okamzité¢ svéfila svym
rodicim. ,,Ja jsem ten typ, co to roztroubi vsude. Takze viceméné mamka, Radek (manzel
respondentky — pozn. autora), ti to videli hned. A vedeli okamZziteé vzdycky, kdyz byly sdeleny
vysledky, tak vidycky to védela cela rodina.* Z divodu mensiho z4jmu se vSak nesvétovala
rodin¢ svého manzela, které informace sd¢lovala jen postupné. ,, Kromé teda Anicky (tchyné
respondentky — pozn. autora). K Novakiim jsem to moc nepoustéla, protoze tam nebyl zajem
néco jako resit nebo tak. Tam jsem to necitila tak néjak. Ale taky se dozvedeli jako, co mu bylo
nebo tak. Ale bylo to takové spis eh..., jak bych to rekla? Odstupem nebo... strohé nebo... Jo,
Jako takové, zZe jsem eh... neméla jsem tam takovy ten srdecny pristup, protoze tam nebyla ta

¢

odezva toho jako, ze bych byla vitana v tomhletom ohledu. *

V této situaci Veronika siln€é vnimala rozdily v pfistupech obou babicek. Jako ,, velkou
Jizvu na srdci* vnima pravé rezervovany pfistup své tchyné k Honzovi. ,, Ze se ti jedna babicka
miize pretrhnout a dava mu vsechno, co miize. A druha babicka z druhé strany prosté se k nemu
chovd jako k zamorenymu vizemi nebo ja nevim, jak kdyby mél mor nebo choleru, tak jako to je

tezky. © Prestoze chladnéjsi ptistup ze strany jedné z babicek ptetrvaval nekolik let, rodinna
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situace se postupné zlepSovala. Veronika to ptiklada mimo jiné diirazu na synovo vzdélani, kdy

tuto situaci ,,zlomil tim, jak studuje a ma ty tituly .

Jeji vlastni rodice ji naopak ihned nabidli ,, pomocnou ruku‘ a vzdy ji podpofili. ,,Jak
Jjsem ho privezla domii... Tak rodice, ti se postavili okamZite, moji rodice se okamZzité postavili
za mé, Ze cokoliv budu potrebovat, tak jakoze se nemdam bdt... “ S moznosti, Ze by se ¢ast rodiny
mohla odklonit, Veroniku dfive sezndmila priméairka béhem jedné z hospitalizaci, coz v matce
vyvolalo pocity strachu. Psychicky se vSak na tuto variantu ptipravila a ,,pocitala“ s ni. ,,Je
fakt, Ze jsem se hodné bala, protoze kdyz jsem byla v (...), tak mé eh... mé pani primarka
pripravila na tu situaci, ze vlastne se ode mé ty lidi odkloni. Jo, ja jsem na to byla pripravena,
takze jako neméla jsem... neméla jsem z toho strach, ze kdyz ti lidi mné reknou ne, Zze my to
nebudeme akceptovat nebo ten clovek nam v té rodiné vadi, tak jsem nebyla ehm... neméla jsem
jim to za zlé. Asi tak jo..., ale nepocitala jsem s tim, ze by mi nékdo pomahal. “* Zitejmée 1 diky
této zkusenosti je velmi vdécna za pomoc a podporu rodicl i svého manzela, bez nichz by si
prozivani této situaci dokazala ptedstavit jen stézi. ,, Méla jsem strasné dobry pocit z toho, Ze
mamka a tatka, jako moji rodice, se ke mné postavili strasné a nejvic teda, co jsu nadsenda z toho
porad, ze manzel mi ziistal, protoze ti chlapi z 90 % od téch Zenskych odejdou a nechaji je byt.
A ja jsem tu oporu v tom chlapovi a mam ji doted, jo. A ten Honza taky, jako mame tu oporu
v tom tatovi a je to strasne duleZity, protoze je to kluk a je to tdata, Ze jo, tak jako kdybych...
Kdybysme byli bez taty, tak by to bylo o zase o néjaky procenta horsi. Nerikam, Ze by to clovek

nezvladl, zvladl by to, ale je to... je to mnohem mnohem lepsi.

Naopak starsi syn, Honzlv bratr, si ptipadal ptehlizen, nebot’ se z jeho pohledu vénovalo
Honzovi vice pozornosti. ProtoZze nemél zadné postizeni, pifedpokladala se u néj vétsi mira
sobéstacnosti. ,,On... on ma pocit celou dobu, jako kdyz jsme ho privezli, tak jsem...
samoziejmé mél tri roky, tak tam nebylo vidim néjaky vliv, Ze by to mélo, zZe spis jako ho chodil...
pomahal, jo... strasné byl na neho hodnej. Ale casem, jak zacal byt vétsi, tak mi pripadne, Ze
fakt jako trpél tim, Ze Honza ma jak kdyby veétsi pozornost. Tak Honzovi se chystaly pribory na
stul, vis, vsecko se mu takhle jako rovnalo. Patu sem vedla k samostatnosti. A myslim si, Ze to
citil tak, jako zZe Honza je protézovany a citim to tak doted, si myslim. A myslim si, Ze mam
pravdu, protoZe mi to i Mdja potvrdila, manzelka jeho. Skute¢nost, Ze se starsi bratr o svych
pocitech z détstvi svéfoval své manzelce, mize nasvédcovat o pretrvavajici psychické zatézi,

ktera prave je u sourozencli osob s postizenim pomérné obvykla.
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5.5.3 Vyuziti dostupnych moZnosti pro kvalitnéjsi Zivot

V névaznosti na svlij postoj k poskytovanym sluzbam osobam se zrakovym postizenim
Veronika velmi pozitivné vzpomina na pomoc rané péce, jejiz prvni kontakt 1ze kviili tehdejsi
zhorSené informovanosti o sluzbach socidlni prevence povazovat za netradi¢ni. ,, Mojemu tdtovi
se podarilo vyhodit slecnu ze strediska rany péce, ktera nam prijela pomdahat, jenze ono v ty
dobe chodili takovy ty pojistovaci a takovy ty, takze ja jsem si myslela, Ze je to zase nékdo,
prosté kdo si na ném chce prihrat polivcicku nebo kdo se nam prisel, ja nevim... vysmivat nebo
Jako divat se na ného, jako prosté jak na néjakou cvicenou opicku nebo néco takovyho. Takze
jako podruhé jsem uz jsem si je holky vzala nahoru, a to jsem udélala nejlepsi vec v Zivote,
protoze nam strasné pomohly. Jako ty nam tak hrozné moc pomohly i v tom, zZe vlastné clovek
vi potom, jak s tim ditétem zachdzet, jo... “ Jejich pomoc popisuje jako ,, podanou ruku “, kdy je
tamni specidlni pedagozka naucila zrakovou stimulaci ajiné techniky. Postupné se totiz
zjiStovalo, do jaké miry Honzik pracuje zrakovou cestou. ,, 4 ve mné to zpiisobilo takovy ten
motor matersky, ze vlastné s tim ditétem porad pracujes, porad s nim delas novy véci, porad
s nim vlastné formou hry si hrajes, jo? Porad vlastne jsem mu nedala v uvozovkach jsem mu
nedala pokoj Honzkovi, jo... Ze on viastné nemohl... nemohl ten zrak néjakym zpiisobem... eh...
zplisobem viastné zlenivét. Ze porad jsme se snazili zjistit, jak aZ dalece vidi, kolik toho vidi,
Jjestli svetlo-stin, jestli barvy. To bylo do teéch tii let, to bylo takovy takovy celkem... celkem
narocny, ale hlavné i ted’ka jako, kdyz se divam zpétné, tak to bylo strasny fakt jako Stésti, Ze ty
holky jezdily. “ Dalsich socidlnich sluzeb nebo neziskovych organizaci Veronika s manzelem
nevyuzili. Matka naopak vyhledéavala oporu ve vite. ,,Jsem véFila, Ze jsem se modlila a Ze jsem
chtéla porad vic. Kdyz jsem zjistila, Ze vliastné Honza trosku vidi, tak jsem chtéla vedet, kolik
toho vidi, o kolik vic, a tak jako. Tam to nebyla ani néjaka spis skupina, jak spis ta vira, Ze mé

podporovala a hnala dal. **
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,Jak jsem ho privezla domd...
Tak rodice, ti se postavili
okamzité, moji rodice se
okamzité postavili za mé, ze
cokoliv budu potrebovat, tak
,Ze se ti jedna babicka mtze JakoZe se neméam bét...
pretrhnout a dava mu vSechno,
co muze. A druha babicka z
druhé strany prosté se k nému
chova jako k zamorenymu

zeminebojenovim Jok | SVETKOLEMWMATKY 438 ool eon bye
yoy me m‘_)ige 0 choiery, ADITETE v(...), tak mé eh... mé pani

primarka pripravila na tu
situaci, Ze vlastné se ode mé
Reakce a mira podpory ty lidi odkloni.“
rodiny
Vyuziti dostupnych moznosti
pro kvalitn&jsi Zivot

»---, CO jSU nadSena z toho porad, Ze »,Mojemu tatovi se podafrilo vyhodit slecnu
manzel mi z(istal, protoZe ti chlapi z 90 % ze stiediska rany péce, ktera nam prijela
od téch Zenskych odejdou a nechaiji je pomahat. (...) TakZe jako podruhé jsem uz
byt. A ja jsem tu oporu v tom chlapovi a Jsem si je holky vzala nahoru, a to jsem
mam ji doted,, jo. A ten Honza taky, jako udélala nejlepsi véc v Zivoté, protoZze nam
mame tu oporu v tom tatovi a je to stras$né pomohly.“

strasne dulezity,...“

Obr. 11: Veronika — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.5.4 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

Na své¢ pocity po sdé€leni diagnoze rodiné vzpomind Veronika tak, ze byla velmi dlouho
plactiva a pocitovala zjevny strach z budoucnosti. Tyto pocity umocnoval fakt, Ze se Honza
narodil v dob¢€, kdy informovanost a osvéta o lidech se zrakovym ¢i jinym postizenim jesté
nebyly na vysoké Grovni. ,,Jd jsem porad brecela. Ja jsem se z toho, jad jsem rikala, Ze jsem tam
vyplakala vsechny slzy a uz nemam co plakat, Ze to pro mé bylo strasné tézky, protoze ja jsem
si rikala, Ze jako jak... jak bude fungovat dal? Jako jaky bude mit Zivot, vis. Tedka jsme byli

¢

v dobé, kdy viastné nebylo... nebyly zkusenosti se zrakovou vadou. ‘

Béhem celkového prozivani rodinné situace byl Veronice ,, paradoxné“ nejvétsi oporou
jeji syn Honza, a to diky jeho houZevnatosti a u€enlivosti. Diky vysoké péci rodi¢t umél jiz ve
trech letech mluvit, vyjmenovat barvy, kreslit a projevoval vybornou auditivni pamét’. ,,Jak
Jjsem videla ty uspéchy, jak prosté on, jak je bojovnik, jo..., jak se neboji, jak do toho jde, ten
maly prcek. Proste, Ze se snazi a ze mu das néjaky podmeét a on strasné... on byl strasné takovy
ucenlivy, jo. Ze fakt jako, on viastné drzel mé. On drzel mé, ne jd jeho! Celou tu dobu, celou tu
vlastné, co jsme... co se narodil, tak on je mi strasnd opora. ProtoZe vlastné on je ten... ten pilir

nebo jak bych to rekla, jo.*
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V dnes$ni dobé Veronika velice vyzdvihuje technologicky pokrok v medicing i jinych
odvétvich, ktery zjevné postradala béhem Honzova raného détstvi. Zaroven projevuje vdek
lidem vykondvajicim pomahajici profese, diky kterym mohou lidé s postizenim zit kvalitnéjSim
zivotem a jejich rodinni pfisluSnici maji §ir§i moznosti se s touto situaci snadnéji vyrovnat.
Ze jsu strasné... jsu strasné rdada za pokrok, co je internet, eh... technologie, jak to jde
dopredu, protoze strasné moc veci se da zvladnout diky tady témhle tem metodam, vySetiovani
oci jako jo... Jak probihaji u lékaru, jak je to napred strasné ten pokrok fakt jako je strasné
videt. Tim, Ze vlastné jsou ty organizace jako Stredisko rané péce, potom vlastné jsou ve skole
ty eh... si nemiizu vzpomenout, SPCcko, ano, SPCcko. Na vysoké viastné je nastupce SPCcka,
zas dalsi... Takze vlastné tady tyhle ty lidi a kolem toho ty sdruzeni strasné pro né moc délaji.
A diky tomu ty décka vlastné jsou v tom hrozné, hrozné dobry. A fakt moje podekovani tady tem
v§em, od lékaru pres... pres tady ty SPCcka, ranou péci, pres ty lidi, co to chcou délat a délaji

‘

to srdcem. *

5.5.5 Projevy mateiské lasky a péce

Do prvni zminéné krajské nemocnice planovali 1ékafi pifevézt Honzu samotného, bez
doprovodu matky. Veronika se tudiZ na syna dle svych slov ,, prilepila“ ajejim hlavnim
diivodem pro spole¢ny pievoz bylo to, Ze koji. V tu chvili pro ni byla nejdalezitéjsi jeji
pfitomnost u syna, nikoliv samotna diagnéza. ,, Takze jsem méla z toho, neresila jsem viastné
v tu chvili eh... diagnozu a oci a Ze néco md, ja jsem védeéla, ze mu néco je... Chtéla jsem jako,
aby se dostal na tu nejlepsi péci vicemenée, aby se zjistilo co nejdriv, Ze jestli to neni néco jako
uplné strasnyho, protoze jsem méla strach z rakoviny a ja nevim z ceho vseho. No, a tak jsem

viastné chtéla... Nechtéla jsem ho pustit samotného. *

5.5.6 Vliv chovani okoli na psychické proZivani matky

Velmi negativni vzpominky mé Veronika na ptatele, ktefi se k ni ,, 0bratili zady*, coz
vnimala jako zradu. Tato zkuSenost u ni nasledn€ vyvolala nedtivéru v pratelstvi. ,, No, neziistal
mi nikdo aja proto neverim na kamaradky, Ze jsou. VZdycky rikam, Ze jako hodné dobra
kamaradka, jako se tezko shani, protoze fakt ty holky se vsechny od... Ja nevim, prisly se treba
podivat jednou dvakrat a pak prestaly chodit tiplné. Ze to udélalo takovy ten chladny most.*
Dokonce zazila situaci, kdy doslo ze strany jeji ,.,kamaraddky* ke zcizeni reflexnich hracek
z kocarku. ,, Ten zacatek, kde to potrebujes nejvic od tech lidi, tam videét néjakou tu podporu, ze
treba jim to nevadi nebo tak, tak jako divat se do kocarku nebo okrast dité v kocarku o hracky
reflexni, si myslim, Ze je hodné hnusny. A esté kdyz to byla kamardadka jako jo... To je
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kamaradka s ditétem jako. Honza byl venku v kocarku a slohla mu tam reflexni hracky. Ja to ja

doted’ka to budu vzpominat, to bych neméla!*

Zaroven negativné vzpomind na zkuSenosti s lidmi v misté tehdejsiho bydlisté, kdy ji
,,chodili kontrolovat z méstskyho uradu“ nebo odmitli pfijmout Honzu do mistni matefské
Skoly. ,,Jak bych to rekla, od téch lidi tam jsou strasni sobci, zIi lidi, eh... nenavistni a dokdazou
okamczité za tebou udelat... prosté rozhodnou za tebe. Ne... ne, viibec jim neprijde blby, jakoze
ti nevezmou dité do Skolky kvili tomu, Ze ma handicap, eh... nechcou ti ho pustit jako mezi
ostatni deti, jo. Je to, Honza viceméné proto je takovy samotar, protoze vlastné ten kolektiv on
nasel az na zakladni skole. Ale co bylo, nez jsme se odstéhovali z (...), coz jsme udélali nejlepsi
vec, co jsme mohli udélat, ze jsme prisli do mésta, kde prosté ty lidi tady s tim handicapem
Jjsou. ““ Své reakce na chovani blizkého okoli Veronika pfisuzuje svému astrologickému znameni
Stira. ,,Jd to vidycky Spatné nesu, ale jd jsem ve Stiru, jd jsem S$tir, takze ja se obrnim a jd si ty
lidi hodim jak kdyby za takovou psychologickou zed' a ja si jedu... ja si jedu v tom svym a prosté

¢

Jje ignoruju. Dokazu kolem téch lidi chodit, dokadzu je pozdravit, ale nedokazu si je... "

Pro Veroniku je stale velmi citlivé vzpominat na nepiijemné reakce okoli v misté, kde
béhem prvnich Honzovych let Zivota bydleli. Jelikoz se tato oblast nachazi na okraji republiky,
bylo zde tehdy velmi nizké povédomi o lidech se zdravotnim postizenim. Mistni obyvatelé na
pfitomnost handicapovanych osob nebyli ,,zvykli“ a méli tendenci se necitlivé vyptavat, aniz
by si zcela uvédomovali pocity dotéenych. ,, Citis to strasné zle, protoze viastné ty jdes s tim
kocarkem a chces jako.... ,Jee! A jak je? A jinak jste zdravi? ‘ nebo tak a oni se té zeptaji jako:
,A co budes delat?* a jako jestli ho das do ustavu nebo jestli... Nechces resit tady tyhle ty
situace. Chces si resit to miminko, chces si resit to, Ze jses spokojena, Ze jses Stastnd, Ze ho mas.
Takze jako Spatné ty lidi jsem vnimala hrozné zle. A je pravda, Ze tu vazbu na (...), ochladla
jsem.“ Tyto zkuSenosti v ni zanechaly hlubokou stopu a zptlisobily, Ze k danému regionu
nepocituje zadnou silnou vazbu. Odstéhovani se ztéto oblasti do vétStho mésta vnima

respondentka jako ,, nejlepsi véc, co udelali*.
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»Ja jsem porad brecela. Ja
Jjsem se z toho, ja jsem fikala,

Ze jsem tam vyplakala

vSechny slzy a uz nemém co

plakat, Ze to pro mé bylo

strasné tézky, protoze ja jsem

,INo, nezustal mi
nikdo a ja proto
nevérim na
kamaradky, ze
Jsou.“

»A fakt moje podékovani
tady tém vSem, od lékart
pres... pres tady ty SPC¢ka,
ranou péci, pres ty lidi, co to
chcou délat a délaji to
srdcem.“

»Ja to vZzdycky Spatné nesu, ale
Jja jsem ve Stiru, ja jsem Stir,
takzZe ja se obrnim a ja si ty lidi

si fikala, Ze jako jak... jak

bude fungovat dal?“

MATCINO PROZIVANI
CASEM
Psychické prozivani matky
skrze diagnézu ditéte
Projevy matefské lasky a
péce

Vliv chovani okoli na
psychické prozivani matky

»,Chtéla jsem jako, aby se dostal
na tu nejlepSi péci viceméné, aby
se zjistilo co nejdriv, Ze jestli to
neni néco jako uplné strasnyho,
protoZe jsem méla strach z
rakoviny a ja nevim z ¢eho
vS8eho.“

,On drzel mé, ne ja
Jeho! Celou tu dobu,
celou tu vlastné, co
Jjsme... co se narodil,
tak on je mi strasna
opora.“

,» 10 je kamaradka s ditétem jako.
Honza byl venku v kocarku a
Slohla mu tam reflexni hracky. Ja
to ja dotedka to budu vzpominat,

hodim jak kdyby za takovou

le co bylo, nezZ jsme
psychologickou zed'...“ o " y

se odstéhovali z (...),
coZ jsme udélali
nejlepsi véc, co jsme
mohli udélat, Ze jsme
prisli do mésta, kde
prosté ty lidi tady s tim
handicapem jsou.“

to bych neméla!”

Obr. 12: Veronika — Mat¢ino prozivani casem, Zdroj: Autor

Tab. 5: Veronika — proces kédovani

Kod:

Zaviené o€i novorozence — podezieni na zrakové
postiZeni

Sdéleni diagn6zy na chodbé

Kojeni jako prostredek stalé pritomnosti u syna
Okamzité sd¢leni diagnézy roding

Vnukovo vzdélani vstupenkou k pfijeti v rodiné
Pomoc od rodiny

Psychicka pifiprava na odmitnuti v rodiné
Opora matky v manZzela — opora syna v otce
Bratrtiv pocit prehlizeni — mat€ina plna pozornost pro
syna

Strach z budoucnosti

Podana pomocna ruka ze strediska rané péce
Zazehnuti matef'ského motoru

Ztrata pratel — nedivéra v nova pratelstvi
Nenavist ze strany ostatnich obyvatel mésta
Odlisna mentalita lidi napfic kraji

Vysvétleni vlastnich reakei pomoci astrologie
Nezadouci situace s kolemjdoucimi

Nalezeni podpory ve vife

Od nevidomosti po urcité vidéni

Syn jako opora matky

Vdécnost za technologicky pokrok a jedince
vykonavajici pomahajici profese

Zdroj: Autor
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5.6 Blanka

Blanka s manzelem jsou oba rodi¢e s nevidomosti, kterym se pfed necelym rokem

narodila dcera. Ta po nich zrakovou vadu zdédila.

5.6.1 Zpisob zjisténi diagnézy

Prestoze se konkrétni diagnozu rodi¢e dozvédéli dva tydny po narozeni dcery, prvni
podezieni na zrakové postizeni se objevilo bezprostfedné po narozeni ditéte. ,,Jinak to, Ze neni
néco v poradku, v podstaté jsem se dozvedela ehh... hnedka, coz znamend v momente od
porodu, kdyz ten porod probéhne, tak... néjakou dobu jste na tom porodnim pokoji a potom
ehh... jde to dité eh... jako prosté k prezkoumani zdravotnimu, k lékarim detskym, k lékari
detskymu, coz je treba ty dve hodky po, takze v tom momenté jsem se dozvedeéla, ze ma ty oci
néjaky jako odlisny. Ze ona na ty oci jako neotvirala? Vona je stile neotvird.” VySetfeni
ukazalo, ze o¢ni bulby lze jen stézi nahmatat, coz nasvédcovalo mikroftalmu — tézkému
zrakovému postizeni zplisobenému nedostatecnym strukturdlnim a funkénim vyvinutim o¢ni

koule.

Z toho divodu manzelé ihned kontaktovali tamni kliniku zabyvajici se zrakovym
postizenim, kam se jim diky zndmostem podafilo dceru objednat ve velmi kratkém terminu.
., A4 to teda bych rada zduraznila, ze jsem tam byla, dostala jsem se tam jenom proto, Ze ehm...
mi kamaradka, co tam pracuje, mi v podstate se nacpala k doktorovi do rozvrhu, protoze jinak
mé tam prosté neobjednali treba tri mésice.“ 1 ptes matéinu nadéji, Ze by dcera mohla mit
alesponi zbytky zraku, potvrdil 1ékat kvili nedostate¢nému piistrojovému vybaveni pouze
prvotni podezieni z porodnice a odeslal Blanku k détskému oftalmologovi. ,,Ja jsem furt mela
néjakou jakousi nadeji, Ze by mohla néco videét a ze by treba dejme tomu, pripadne pokud by
nebo néjak zanedbat, takze jsem se opravdu hodné jako snazila se docpat k doktorovi jako co
nejdriv, jenomze on mi stejné rekl, Ze v podstaté on nema vitbec pristroje, ktery by zjistovaly, co
presné tam jako v tech ocich ma, nemad. A zZe tam ty oc¢i ma uplné malicky a poslali mé do (...)

na klasicky deétsky ocni oddeéleni, se kterym ale (...) nespolupracuje. *

Prestoze zminéna klinika s détskym oftalmologem bézné nekooperuje, diky velkorysosti
tamniho 1ékate se rodina dostala k vySetieni jeSté ten tyz den, coz vyrazné urychlilo stanoveni
findlni diagndézy. Kvili nekvalitnimu vystupu z ultrazvuku byli nasledné odeslani na oc¢ni

oddéleni pro dosp€l€. ,, Tam taky to bylo uplné stejne, ,prosté nacpi se tam’, tak zase nds vzali
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hned. Ten primar byl, vikam, to je clovek, kerej resi néjaky karcinomy, furt néjaky jako slozity
veci.“ 1 kdyz Blanka ptiznala, ze se rozhodli riskovat mozné onemocnéni dcery, béhem
jediného dne absolvovali ,, kolecko po tiech doktorech *, na jehoz konci se dozvéd¢li konkrétni
diagnozu. ,, Reknéme, Ze jsme hodné hrali na to, Ze to je maly miminko, Ze tam miiZe prosté byt
treba néjakej zrak a ze bychom radi to fakt védeli. Takze jsme tam Sli i za cenu, Ze jsme se prosté
trochu i mozna bali, ze tam néco chytne, protoze to bylo prosté v podstate mezi dospélejma
a tam prosté spousta lidi ¢ekala... ** Je vSak nutné podotknout, Ze to neni zcela bézné a podatilo
se jim to diky zndmostem. ,, Takze takhle jsme se to tim padem dozvedeli hrozné brzo. Coz si
viastné ted’ka myslim, zZe to bylo dobre. Jo, ale bylo to vopravdu stylem proste...: ,Bud votravna

«“

a dotérna, prosté se tam nacpi néjak a prepros je.

Sdéleni diagnozy nebo prvotniho podezieni na zrakové postizeni probe&hlo nékolika
zpiisoby. Velmi negativné Blanka vzpomind na okamzik vysloveni podezieni v porodnici, ktery
v ni dodnes ,, rezonuje “ kvlili necitlivému pfistupu persondlu a skute¢nosti, ze se v té dobé¢ jesté
nejednalo o konkrétni diagnozu. ,, To rekli vopravdu tak jako, zZe ,Heledte, ja nevim, jestli to
vitbec néjaky voci ma... “ a bylo to takovy hodné bych vekla ne... neprijemné sdéleny. Jsem si
nechala podepsat v porodnici, Ze mi mizou sdelovat vSechno, ale netusila jsem teda, Ze to, co
to bude v praxi znamenat, Ze to bude fakt takovy jako vopravdu, bych rekla neohleduplny.
Protoze... myslim si, Ze tim, Ze to nebyla ocni lékarka, byla to detska lékarka, tak mohla ehh...
néjakym zpusobem rict néco trosku jinyho nez to, co rekla. Prece bych se findlné dozvédéla, ze
tam ty oci jako ma, ale ehm..." Vzhledem k tomu, Ze matka byla tésn€ po porodu fyzicky
s postizenim dcery. ,, Clovék, jak je prosté po porodu takovej vycerpanej a uz si vika, tak jako
uz ten porod staci sam o sobé a nemusela bych za to odménu mit prosté nemocny dité nebo jak

to Fict. “

Naopak na o¢nim oddéleni byla diagnéza vyslovena citlivym zptisobem, a 1ékafi s rodici
rovnou konzultovali i mozné budouci zakroky. ,, Byli jako ... laskavé to Fekli, ale nerekli to néjak
zdlouhavé, Fekli to tak, jak to bylo, no. Takze strucné celkem. Ze jako dcera nevidi, Ze tam ty
voci jsou hodné malinky, takze tam jako zrakova funkce nebude Zadnd. No a ze mmm... pokud
Jje potieba, pokud bych chtela s tim néco delat, ve smyslu casem, néjaky ocni protézy nebo néco,

tak to by se resilo tireba az v roce a pul.
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5.6.2 Faktory dédi¢nosti zrakového postiZeni

Blanka moznosti dédi¢nosti zrakového postizeni konzultovala se svou matkou jiz béhem
svého téhotenstvi, kdy se matka snazila vnimat situaci realisticky s ohledem na dfivéjsi zminky
o genetickych faktorech. ,, Pak moje mama v podstate, ona trochu tusila, Ze mam... nebo prej ji
to kdysi rekli, Ze mam néco s chromozomem, néjakej chromozom tam nastiplej, Ze tam proste to

hrozi tak 50 na 50.“

Zaroven se pifi zpétném vybavovani pribcéhu vySetfeni béhem téhotenstvi u Blanky
objevily pochybnosti o postupu jeji gynekolozky. ,, Do toho jsem si samozrejmé rikala i takovy:
, yjo, me by zajimalo, jestli to védela ta moje gynekolozka... ", protoze vona ty voci prosté to
musela videt, Ze tam ty voci mda mensi nebo skoro zadny... Mé by to zajimalo, jenomzZe vona
béhem toho ultra... ultrazvuku se vzdycky votocila na druhou stranu. A ted jsem si rikala, no
tak jestli to vona opravdu netusila nebo jestli..., protoze ona opravdu to dité se votoci prosté
hlavou jakoby smérem dovnitr, a to ¢lovek nevidi nic i kdyz se snazi se to dité jakoby motivovat,

kopat, tukat do nej a vono se to dité nevotoci proste.

,A to teda bych rada zduraznila, Ze jsem
tam byla, dostala jsem se tam jenom proto,
Ze ehm... mi kamaradka, co tam pracuje,
mi v podstaté se nacpala k doktorovi do
rozvrhu, protoZe jinak mé tam prosté
neobjednali tfeba tfi mésice.“

,Clovék, jak je prosté po
porodu takovej vyCerpanej a

uz si rika, tak jako uz ten To Fekli vopravdu tak jako, Ze
porod stadi s4m o sobé a ZDRAVI DITETE ,Heledte, ja nevim, jestli to
nemusela bych za to odménu vubec néjaky voc¢i ma..." a bylo
mit prosté nemocny dité nebo to takovy hodné bych rekla
jak to Fict.“ Zptisob zjisténi ne... neprijemné sdéleny.*
diagnézy
Faktory dédi¢nosti
zrakového postizeni
»~Pak moje mama v podstaté, ona ,Do toho jsem si samoziejmé fikala i
trochu tusila, Zze mam... nebo prej takovy: , Tyjo, mé by zajimalo, jestli to
Ji'to kdysi Fekli, Ze mam néco s védéla ta moje gynekolozka...’, protoze
chromozomemi qejquj vona ty voci prosté to musela vidét, Zze
chromozom tam nastiplej, Ze tam tam ty vo¢i ma mensi nebo skoro
prosté to hrozi tak 50 na 50.“ Zadny...“

Obr. 13: Blanka — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor
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5.6.3 Reakce a mira podpory rodiny

Reakce rodinnych pfislusniki na dcefinu diagnézu byly rtznorodé. Jak bylo vyse
zminéno, velice diikladné Blanka situaci probirala se svou matkou. Kromé faktorti dédi¢nosti
se 1 pfes vlastni litost snazila matka Blanku psychicky podpofit, povzbudit a byt ji nablizku.
,, lakze ona v podstaté uz v momente, kdyz jsem zjistila, ze jsem tehotnd, tak mi rikala néco jako
,No tak nejhorsi na tom bude jak ty no, co uz. ‘ Ale je pravda, ze kdyz to zjistila, tak jako zlobila
se na mé vlastne za to, ze jsem byla z toho Spatna... Ja jsem ji to Fikala trosku jako, Ze mi to je
lito a Ze to prosté jako teda asi takhle je? A ona mi v podstaté trochu se na mé jako zlobila, Ze
nejsem takovd, Ze ja bych asi ¢ekala, Ze Feknu ,No tak nevidi, no tak co, nevadi.‘ Ze jsem z toho
proste byla vic zdrbla, vic Spatna, nez... nez jsem i sama cekala. Protoze ja jsem s tim trosku
fakt pocitala, nechtela si to mozna pripoustet, ze to tak miize bejt, i kdyz jsem cely fakt
tehotenstvi trochu trnula hriizou jako, jestli jo nebo ne. No nic, kazdopadné ta... pak to
vobrecela, bylo ji to lito, kdyz fakt zjistila, protoze vona furt doufala, zZe treba trochu vidi, Ze

neco. “

Manzel s tchyni vnimali situaci rovnéz realisticky, jejichZ tento pfistup Blanka velice
ocenila. Tchyné vSak své pocity neddvala jasn¢€ najevo a soustiedila se predev§im na svou
vnucku. ,, Nevim, jak moc to vopravdu vnitinée treba prozivala ona, to takhle najevo nedala...
Ona ji bere jako proste, Ze to je nejvetsi hvezda na sveteé... moje dcera. Ona je tak, Ze je tam, az
mi to trosku jako prijde neuvéritelny, ale je pravda, ze i v kontextu toho, ze treba manzel byl
hypotonicky, on taky je manzel nevidomej teda mimochodem... A von mél jesté nejaky jako jiny
problémy neurologicky, ktery vyresili, ale ona je treba dcera viitbec nemd, vona je jako velice
pohybliva... “ Respondentka zaroveil vzpominala, kdy si dokonce bezprostfedné po propusténi
z porodnice vyzadala ptfitomnost tchyné, jejiz klidna povaha ji pomahala vnaset do domécnosti
tad. ,, Hodné mi i pomohla tchyné, bych rekla, jaky ten pristup jeji... No takovej jako vécnej,
takovej no, zase my se tak casto spolu nejsme, ale je pravda, Ze kdyz jsem se to dozvédeéla,
prijela jsem z porodnice domii, tak jsem volala a jsem rekla manzelovi, jestli nemohu zavolat,
at prijede. Ze budu rada, kdy? tady prosté par dni s nama bude. Nékdo jinej, nez je moje mama
prosté. A presto, zZe to bude u me doma a bude mi tady organizovat vsechno, tak ja jsem prosté
fakt potrebovala, aby tady nékdo byl. Ani ne, Ze by pomdhal s dcerou, to ne, ale prosté jenom,
aby tady nekdo byl a mozna tady nékdo jinej a prosté si tady délal néco jinyho, nez to, ze tady

budu ja tady...
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Zatimco Blancin bratr spolu s otcem projevovali o dcefin stav velky zajem, babicka, ktera
projevovala s t€hotenstvim nesouhlas, o svou pravnucku zijem nejevila. Ten jevila pouze

o Blanku.

Reakce rodiny vnima Blanka jako rozporuplné. U vétSiny ¢lenll pocituje pocit viny
z dlivodu timyslIného pifeneseni zrakového postiZzeni na dceru. Zaroven se citi nepfijimana a ma
obavy z nasledujicich ptistupt ze strany ¢lent rodiny. ,, 4 zbytek rodiny, to, to je furt takovej ten
pocitjako... , Ted’ si vo mé myslite, Ze... Ze jsem prosté... Ji to udélala jako naschval nebo jako... *
Nebo to je ted, jako viastné nevim, ja mam fakt pocit jako, Ze mé vlastné moc neprijimaji ten
zbytek nebo... Takovéj ten pocit jako trochu strachu jako jak, jak to vemou? “ Z reakci své matky

m¢éla pocity smutku a zaroven byla vdécna za jeji podporu.

5.6.4 Chovani a reakce okoli

Reakce lidi z okoli se téz lisily. U ,,svych lidi* pocitovala planou Utéchu, i kdyz se ji
snazili vyzdvihnout jako matku. ,A4... a poslouchala jsem, jako rikala jsem to svejm lidem
kolem sebe a oni mi Fikali dost casto takovy, no tak jako koho lepsiho vona bude mit jako rodice
nez nekoho, kdo je na tom stejné a miize ji fakt pomoct, jo. TakzZe ja jsem jako sice védela, ale
na druhou stranu hned potom to bylo takovy, no jakoby plana utécha trochu, no. “ Jeji kolegové
v praci, ktefi téZ trpi zrakovym postizenim, se ji dle Blan¢ina minéni snazili podpofit. Blanku
zfejm¢ velmi podpofil ten fakt, Ze diky jejich handicapu jsou schopni vcitit se do jeji situace.
,,INo ten zbytek, ty tam tak jako braly, zZe jako jim to asi bylo lito tak jako mé, ale snazili se mné
Jjako dat najevo, Ze... ,Prosté neni to tragédie, je to jenom prosté blby, je to smutny, ale jako
neni to tragédie...", ,Dyt prosté Zijes treba jesté néjakej Zivot a vona bude taky Zit. A jses

13

samostatnd, vona bude taky samostatna... "

Za nejvice povzbuzujici povazuje reakce své Séfky v préci. ,, 4 u vSech, ktery mé znali
bliz, treba séfova, tedy jako moje dobra kamarddka nebo moji kolegové z kanceldre, tak ti
vedeli, Ze to proste hrozilo. A nejvic me asi podrzela ta moje séfova. A ta mi prosté dala najevo
Jako, ze , Tyjo, proste, dyt to je miminko jako kazdy jiny a... A dyt to je prosté bude fajn a uzij si
to. Neni ditvod prosté z toho byt Spatna, protoze ti to proste... **“ Pomérné realisticky vzpominala
na reakce svych kamaradek, které t€sné¢ po dozvédeni se této situace reagovaly placem, avSak
se jiz timto pfili§ nezaobiraji. ,, Viastne moje dve takovy docela dobry kamaradky, tak ty to vzaly
fakt hodné spatne. Ty se prosté rozplakaly, mi do telefonu. A nepotrebovala jsem jesté utésovat
dalsi lidi, ale prosté zase chdpu, Ze si nemohly pomoct... Ale ted’ jako bavime se... A... Beru to

‘

tak, ze ted’ uz maji zase svoje problémy a zZe uz v podstaté to prvotni zjisteni uz je pryc.*
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Blanku pomérné ptekvapila reakce kapelnika hudebni skupiny, ve které sama piisobi.
Nejvice ji zjevné zaskoCily jeho tendence jednat na zakladé ptredsudki, které srovnaval se
situaci etnickych mensin. ,, Ze jsme zrovna natocili cédécko, kdyz jsem byla jesté téhotna...
A ehh... ten ztoho tieba byl hodné piekvapenej. Rikal: ,Kdy: jsem vidél, jak jsi z toho
smutnd... “ Tak... nebo ja jsem nebyla jako, Ze bych furt brecela na to, na to vitbec ne, ale kdyz
na to prisla rec, tak jsem rikala: ,No, tak jako neni mi z toho nejlip... “ a tak. A von Fika. ,No,
ale ja myslel, Ze jsi s tim jako pocitala, Ze to beres jako, Ze jste, Ze prosté jste jako v pohode.
Tak on, tak proste mél takovy ten prave predsudek, Ze to beru tak jako, jako v podstaté, jako

3

kdyz se s prominutim Romovi narodi romsky dite. *

Rovnéz riiznorodé jsou reakce lidi v cirkvi, kam Blanka pravideln€ dochazi na mse svaté.
Jejich pfistupy ma respondentka tendenci vnimat pomérné sarkasticky, nebot’ se pohybuji
v extrémech od ptehnaného soucitu az po nekriticky obdiv. ,, My chodime jesté jako do kostela,
no, tak tam to bylo vopravdu riiznorody, vopravdu uplné vsechno mozny. Véetné ,Jezis Maria,
co ma s vocima? ‘ az do ,Jee, to je zazrak to dité!", jo...? A véetné takovy toho. ,Jee, ale dyt to
Jje skvely, takovy to dite!“ Ja jsem si u toho vikala, no, tak ale ty bys ho sama nechtéla, vid’?

Takovyto presné mit, to je takovy to jako ,cizi dobry". “

Velice negativni zkuSenosti ma Blanka s reakcemi a chovanim sousedt, ktefi maji
tendenci dotazovat se mat¢inych znamych na zdravotni stav dcery, namisto pfimé komunikaci
s rodiCi. ,, Furt mé tak chodi vocumovat, jako furt koukaji, jestli vona vidi, nevidi. Jestli
votevieny voci. Furt se i vyptavaji lidi kolem mé, kdyz jdou treba nekdo vod nas, tak: ,Heledte,
vona je jak na tom?‘ A tak oni jako se snazi byt diskrétni, ty moji znami, a rikat jim jako, Ze
,Heledte, zeptejte se jich radsi.‘ A voni primo nds se nezeptaj. Anebo mé prosté ignorujou ty

sousedi, tak jak mé ignorujou. A mame tady takovy tri babky, ktery prave vyzvidaj.

Jiz béhem rozhovoru Blanka reflektovala svou potiebu psychické ptipravy na potencialni
reakce kolemjdoucich, se kterymi se bude muset v budoucnu potykat. Aktudlné situace
usnadiiuje fakt, Ze dcera je v nositku a postizeni tak neni na prvni pohled népadné. ,,Jo
a nejhorsi je taky, no, to je to, co myslim, Ze ta druha faze jeste prijde, kdy vopravdu s tou dcerou
vyrazime ven eh..., ja ji vemu za ruku a pujdem ven, protoze do tedka eh... lidi nam uplné
nenakukujou do kocaru a ja ji nosim v nositku a neni to vzdycky uplné patrny, Ze nevidi... Eh...,
takze ano, uz milionkrat jsem celila otdazce: ,Jee, ona spinka, zZe jo?‘, ja rikam: ,No, nespinka,
vona ted’ zrovna jako nespi...  Treba néco si déla s rucickama a proste védela jsem, Ze nespi,
ale vypadala tak, nebo vona tak vypada, jo..." Blanka si uvédomuje, Ze interakce s okolim
budou v budoucnu pravdépodobné intenzivni a pfiznava, ze diive pocitovala silné obavy
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z odsuzujicich reakci sousedt, které ji dokonce vedly k pfedstavam o mozném odst€hovani.
Postupem casu vSak dospéla k vnitinimu rozhodnuti se viici témto vlivim obrnit. ,, TakzZe ty
reakce toho okoli, to jesté bude kapitola... jako musim rict, Ze jeste pred piil rokem jsem si
Fikala, ze vodstehuju, Ze to prosté uplné desi me, jak ty baby tady na to budou reagovat a jak
mé budou vodsuzovat a... hriiza a dés. Ale ted’ si néjak postupem casu si rikam: ,Ne, prosté se

musim vobrnit...

5.6.5 Vyuziti dostupnych moznosti pro kvalitnéjsi Zivot

Jiz béhem prvnich mésich Zivota dcery vyuzili Blanka s manzelem sluzeb rané péce,
s jejichz pomoci fesili predevsim potize s biorytmem dcery. Tento problém je v populaci osob
se zrakovym postizenim pomérné bézny. ,,Jsou k dispozici kdykoliv, pokud néco chceme, my
Jjsme jakoby resili takovy trosku potize, ktery bych rekla, zZe resi kazdej rodic, jako je, takze ona
nam proste nespi, my jsme se i bali a to byla taky moje velka obava s tim vyrovnavanim, Ze co
by jako dite, ktery nevidi ani svétlo, tak bude mit velky problémy eh... jakoby vic eh... shodnej
biorytmus s ehh... jako ja nechci Fict rozlisovat noc a den... Vona rozlisi, ale jde spis o to, aby
vitbec ve dne... vona sice Vi, Ze je den, ale aby se ji chtélo proste nespat, aby v noci se ji zase
spat chtelo, aby prosté ten biorytmus byl shodnej s tim, jak mame tady noc a den. “ Kromé rané
péce rodina vyuzila také finan¢niho pifispévku na volnocasové aktivity, konkrétné na plavecké
kurzy pro kojence. Pravidelné¢ také navstévovali fyzioterapeutku za G€elem zajiSténi spravného

motorického vyvoje dcery.
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»A zbytek rodiny, to, to je furt
takovej ten pocit jako... ,Ted’
si vo mé myslite, Ze... Ze
Jjsem prosté... Ji to udélala
Jako naschval nebo jako...“

»,Nevim, jak moc to vopravdu

vnitfné treba prozZivala ona, to

takhle najevo nedala... Ona ji
bere jako prosté, Ze to je nejvétsi

.Vlastné moje dvé takovy docela hvézda na svéts... moje dcera.“
dobry kamaradky, tak ty to vzaly
fakt hodné $patné. Ty se prosté
rozplakaly, mi do telefonu. A SVET KOILEEM MATKY
nepotrebovala jsem jesté utéSovat ADITETE »Furt mé tak chodi vocumovat, jako
dalsi lidi, ale prosté zase chapu, Ze furt koukayji, jestli vona vidi, nevidi.
si nemohly pomoct... Ale ted’ jako Jestli votevieny voci. Furt se i
bavime se..., Reakce a mira podpory vyptavaji lidi kolem mé, kdyZ jdou
rodiny tfeba nékdo vod nas, tak: ,Heledte,
Chovani a reakce okoli vona je jak na tom?
Vyuziti dostupny_ch rpoinostf
,My chodime jesté jako do kostela, no, pro kvalitnéjsi Zivot

tak tam to bylo vopravdu riznorody,
vopravdu uplné véechno mozny.
Vcetné ,Jezis Maria, co ma s vo¢ima?“
az do ,Jee, to je zazrak to dité!", jo...?
A vcetné takovy toho: ,Jee, ale dyt to je
skvély, takovy to dité!”

»Jsou k dispozici kdykoliv, pokud néco

chceme, my jsme jakoby resili takovy trosku
potize, ktery bych rekla, Ze re$i kazdej rodic,
Jako je, takZze ona nam prosté nespi, my jsme
se i béli a to byla taky moje velka obava s tim
vyrovnavanim, Ze co by jako dité, ktery nevidi
ani svétlo, tak bude mit velky problémy eh...
Jjakoby vic eh... shodnej biorytmus s ehh...“

Obr. 14: Blanka — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.6.6 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

Blanka své pocity po zjisténi dcefiny diagnozy popisuje jako ,,smés pocitii“, které se
skladaly ptfedevSim z vycitek, litosti a nad¢je, Ze dcera bude mit alesponn zbytky zraku.
Vzhledem k rychlosti, s jakou byla diagn6za stanovena, potfebovala respondentka vice ¢asu na
postupné zpracovani situace. Pfestoze oba manzelé pocitali s uritym rizikem dédi¢nosti své
vady, realita byla pro né¢ velmi naro¢na. ,, No... bylo to hrozné moc, nevim, to se neda popsat
proste, bylo to eh... vlastné hr, jako pocit jako strasnyho... strasnych vycitek a... a svedomi
mozna? A na druhou stranu, prosté mi bylo receno i vod manzela, Ze bylo to totiz riziko, ktery

tam bylo a ktery prosté holt jako, s kterym jsme pocitali. *

I pfes neptiznivou prognézu rodice doufali, Ze dcera bude schopna fungovat zrakovou
cestou. ,,4 byla to i takova trochu samozrejmé snaha jako doufat, Ze treba néco malo vidi, Ze
néjak ty oci sice jsou mensi, ale Ze i mensima vocima, pokud nejsou uplné miniaturni, se néco
videt da, takze to bylo takovy jako smés... a zaroven i tak pocitu a zaroven i takovej jako takova
li... strasné moc litost jako, protoze navzdory tomu, Ze ja sama mam zrakovy postizeni viastné
uplné nebo... ne uplné stejny jako ma dcera, ale do jisty miry dost podobny. “ Kromé popsanych
pociti se u Blanky objevily i vycitky svédomi kvili geneticky podminénému postizeni. Tyto
pocity byly provazeny hlubokou sebereflexi, pfi niz zpétné¢ hodnotila své rozhodnuti
nepodstoupit umélé preruseni téhotenstvi. ,, No a hrozny vycitky, ze jsem si rikala , Tak a ted mi

budou vsichni jako mne vycitat, ze jsem jako vlastné, Ze vona md po mné tu diagnozu’, Ze... ze
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prosté to bude eh..., Ze mi budou rikat, Ze jsem bezohledna. Jako i kdyz navzdory tomu, Ze nam
na genetice tak v podstate rekli, Ze nevedi, Ze neni jisty, ale Ze voni nam nejsou schopni zarucit,
Jjestli bude nebo nebude videt a ze by nam to bylo..., mohli zarucit az treba v momente, kdyz by
byla treba v patym meésici a... Takze jsem si u toho rikala prosté racionalné: ,Hele, dyt moc
dobre jsi védéla, Ze by si s ni stejné na potrat nesla, ‘ protoze prosté nebudu ziistat pétimésicnim,

coz se prosté uz je hodné pozdé a tak dale. ™

Kromé jiz zminénych pociti se Blanka potykala s pocity zmaru, které byly spojeny
s uvédoménim si skutecnosti, Ze pofizené hracky a stimula¢ni pomtcky dcera nevyuzije tak,
jak rodi¢e piivodné ocekavali. ,, No a do toho i takovej viastné trochu pocit jako no tak jako
zmaru. Tak jak jsem si vikala: , Tyjo, tak ja mam doma kolotoc nad postylkou, tak ten budu muset
dat pryc, protoze to tam prece nebudu mit. To je trapny uplné, * , Tyjo, tak ja mam tydle a tydle
hracky, to je hrozny to... " Najednou jsem skoro méla pocit, pak jsem si rikala, Ze to je vlastné
hrozny chuddak mala, ale ja jsem si jednu chvili i Fikala: ,Vona vlastné vitbec nic nepotiebuje.
Dyt vona to stejné neuvidi... " Jiz béhem pobytu v porodnici se Blanka obavala o dcetinu
budoucnost, konkrétné zda bude piijata do systému inkluzivniho vzdélavani, ¢imz reflektovala
aktualni celospolecensky pohled na tuto problematiku. ,, Hned jsem pred sebou méla takovou
tu situaci, jestli si ji vemou do skolky a Ze i navzdory tomu, Ze vim, Ze je spousta nevidomejch,
véetné me, chodili do béznych skolek, tak tedka vim, jak jsou lidi nastvany na inkluzi kviili

Ukrajincum a kwviili prosté tomu, ze je spousta ruznych diagnoz dalsich. *

Skrze své komplexni prozivani celkové situace respondentka zaroven zvazovala, jakym
zpiisobem informovat o situaci nékteré rodinné piislusniky. Jeji babicka jiz totiz od zacatku
explicitné vyjadiovala nesouhlas s t¢hotenstvim a zastavala odliSné postoje k matefstvi matky
s nevidomosti. ,, 4 jo, a dalsi bylo, jak to Feknu svejm... eh... rodiné proste, protoze moje
babicka treba nesouhlasila s mym téhotenstvim viibec. A kdyby védéla nebo nevedela, ze bude
dcera nevidet, to si myslim, Ze nevim, ale ona by s tim nesouhlasila, i kdyby vidéla. Ale méla
furt takovy ten pocit, Ze, jo, nebo takovy i reci, jako: ,No tak ti bude to dité asporn pomahat, kdyz
bude videt. * No a takze jsem si fikala: ,Hm, tak jak ji Feknu, Ze jako nevidi, Ze mi teda pomadhat
Jjako samoziejmé bude, ale ne takovym tim stylem, jak si ona predstavovala? ‘ Ze mé bude vodit,
tudy, kudy znam nebo Ze mé bude vozit autem, ze bude mit ridic¢dk a takhle. Takze to byl jako...

to byl obrovskej viastné fakt neprijemnej...

Obdobné obavy doprovazely sdélovani diagnézy pratelim, ktefi maji rovnéz zrakové
postizeni. ,, 4 jak jim to jako reknu? Jak budu poslouchat takovy jejich odpovedi jako: ,Jezis,
no to jsem rdda, Ze my to tak nastésti nemame! ‘ nebo ,Jezis, no my nastesti to dite... " Od lidi

84



z komunity vnimala totiZ rizné zplsoby srovnavani jeji situace s tou jejich a jejich reakce v ni
vyvolavaly 1 pocity vycitek. ,, Paradoxné, tim, Ze ja patiim reknéme, rekneme patiim do
komunity zrakove postizenejch, tak bych rekla, ze eh... v nécem bylo to sdélovani vilastné hrozné
, 1y jo, vona to ma od tebe a ty jsi ji jako, jako kdyby to bylo, ty jsi ji nakazila a ty za to miizes
proste. ‘A ehm... i takovy trochu jako necitelny ehm...: , Prosté to ja bych teda nikdy jako nemoh

‘

jako mit nevidomy dite treba...* atoto ja neslysim vod zdravych lidi. Své pocity vsak
respondentka uzavird deklarovanim odhodlani dceru co nejlépe vychovat a zajistit ji kvalitni
zivot. ,,Ale do toho jsem rozhodné neméla pocit, jako musim se ji zbavit nebo nezvladnu
vychovu. Jako to jsem védéla, Ze ji naucim prosté vnimat zvuky, naucim ji se orientovat nebo jit
za zvukama ehh..., rozlisovat zvuky ehh..., nevim, jo? Aby... Aby bezpecné se pohybovat. Jako
ja jsem vedeéla, ze todleto rozhodné zviadnu. A taky jsem védela, Ze hned jako musim ji jako
raciondlné néjak ehh... prosté zapojit se nebo prosté prihlasit se k rany péci, aby k nam

naprosto prisli a takovydle véci. *

wewr

prameni z absence kontaktu s jinou matkou, kterda proziva stejnou ¢i podobnou situaci.
,,Ono, teda, samoziejmé lidi se zrakovou..., teda pardon, lidi s détma, ktery maji néjakej
handicap je jako hodné. Ale ja jsem méla takovou jako, tendenci se neu... Méla jsem potiebu,
kdyz uz bych tak se s nekym bavila, bavit tak s nekym, kdo ma to dité stejne zrakove, jako,
handicapovany. A vono zase tech uplné zrakové jinak zdravejch déti a jinak, jako by, zrakove
handicapovanejch nebo... Kdyz to reknu, jenom nevidomejch, kdyz to reknu takhle, tak zase
mam pocit, ze tolik neni. “ Matka v této souvislosti reflektuje obavu z nepochopeni od rodict
déti s t¢z8§imi kombinovanymi vadami, ktefi by mohli jeji situaci bagatelizovat kvuli dcefiné
zdravému motorickému vyvoji. ,, 4 pro mé bylo narocny, a kdyby mé néekdo proste reknul: , No,
tak pojd’ tady, mam kamaradku a ta ma proste dité s...  a ted’ by rekli se spoustu syndromii,
riiznych takovejch tech, kdy to dité treba opravdu nekomunikuje, lezi tfeba do dvou let prosté
na to, ale pro me, ja... bych to asi jako nevim, nezvldadala, protoze bych méla pocit, ze ty lidi by
mi rekli: ,No ale dyt to tvoje dité normalné chodi nebo sedi... nebo prosté normalné si to... "
aja... citila jsem, ze nemam moc kolem sebe lidi, kteri by to prosté méli stejne. “ Pravé s matkou
v podobné situaci by Blanka rada sdilela kazdodenni starosti spojené s vychovou, mezi néz
aktualn¢ tadi potize s udrZzenim pozornosti kvtili nedostate¢né zrakové podpote. ,, Vona dcera
Jje proste, potiebuje pozornost pordd, protoze, ja nevim, napriklad, néco ji... Ted uz je treba na

tom tak, zZe vono, kdyz ji néco upadne, tak ona uz si pro to sahne. Uz zhruba vi, kam ji to upadlo,
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tak tam Saha tak dlouho a najde to. Ale diiv to prosté nebylo, ona ji, co upadlo, a v tu chvili to
pro ni prestalo existovat. TakzZe eh... jo, vona treba umi lizt, ale furt si pro ty véci nedoleze,
protoZe nevi, ze tam jsou. Clovek furt ji musi tak néjak...: , Tady pojd.“ a... a nécim zachrastim
a néco proste promluvit. Ona treba, ja promluvim aja pak pét minut nic nerikam a vona

‘

zapomene, Ze tam jsem. "

V soucasnosti Blance nejvice pomaha ,, byt s dcerou®, se kterou proziva kazdodenni
momenty. ,, Paradoxne mné pomdahalo i pomaha prosté bejt s tou dcerou. A délat to, co je
potreba. A tim nemyslim rozhodné jenom jako eh... néjaky prebalovani a tak. Ale prosté vona...
nevim, tieba lezela a... a nevim, ted’ treba néco nasla néjakou hracku a zacala se tomu jako
Jee! " a smat nebo jako néjak reagovala na ni. Nebo... nevim, na néjakou, treba, Ze jsem s ni
néjak zahoupala a ona se tomu smala. “ Pravé diky témto okamzikiim se Blanka uéi prozivat
pfitomnost a méné se zaméefovat na nejistou budoucnost, v ¢emz ji jsou inspiraci jeji manzel
atchyné. ,, Kdyz clovék moc neresi, co bude a prosté Zije tou pritomnosti. Jako ono to zni
vopravdu ted.... Ale je to tak, no. Manzel, zZe jako Zije tou pritomnosti a resi jenom to, co je
potreba. Vietné samoziejmé i tech jako ehm... podnétii, ktery ta dcera potiebuje nebo chce, tak
néjak na né reaguje. Tak mi to pomdha to tak néjak zvladat, protoze jako v tom momentée resim
jenom ji a... a pripadné sebe, ze jo? Ale jako to, Ze vnimam, Ze ona je jinak prosté normalni
clovek jako kazdej jinej a... a tesim se na to. Jako pomaha mi i to, Ze se vlastne tésim na to, az
bude mluvit, az si budeme jako povidat a... A uz jako planuju, co se budeme ucit a jak bude
prosté tieba za babickou chodit lyZovat... A takovy jako... A fakt mi pomdha jako se moc

‘

nezabejvat tim, co si kdo mysli a co hlavné bude casem. *

5.6.7 Vliv chovani okoli na psychické proZivani matky

Nékteré reakce okoli vnima Blanka jako projevy empatie, jiné v§ak povazuje za povrchni
¢i neupiimné. ,, No tak proste od toho si, tak snazi se piisobit na mé tak, ze bud’ to je néjaka
snaha se vcitit... pomoct, prosté snaha se... bejt oporou... Na druhou stranu i na mé piisobi
nekdy tak, zZe, Ze, Ze trosku neuprimné... A je to takovy to vychvalovani néceho nebo snaha se,
snaha ehh... jako vidéet pozitivné néco, co by ty lidi sami ale mit nechtéli, jo...? “ Respondentka
se dokonce jednou setkala i s lidmi bez postiZeni, kteti by si diky svému z4jmu o problematiku
osob s handicapem pravdépodobné dokazali ptedstavit vychovu vlastniho ditéte s postizenim,
coz v ni nasledné vyvolalo pocity selhani a nedostatecné matetské kompetence. ,,4 pak ale
zazila jsem vopravdu i takovy reakce, kdy jsem si i sama rikala, Ze jsem hrozna, Ze neumim.

Mam prosté tieba dva tri lidi kolem sebe, ktery jsem si naprosto jistd, ze navzdory tomu, Ze jsou
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sami bez postizeni zraku, tak asi prave protoze se tomu, zrovna shodou vokolnosti, z tech tomu
tématu v zivoté vénovali vic, tak vim, Ze jim by to opravdu, rekneéme, nevadilo.* S timto
védomim me¢la Blanka spojené ipocity studu anevdécnosti kviili moznym stiznostem na

rodinnou situaci. ,, 4 naopak i jsem se i trochu stydéla, Ze ja to prosté neumim brat tak pozitivné

¢

Jjako by to treba brali voni jako s takovym tim prijetim, Ze: ,Jee, tak nam proste bylo dany dite,
kdyz takhle dité by se chtélo narodit a nenarodi, nebo by radi lidi méli a nenarodi se a nam se
prosté dcera narodila fakt prirozene nebo jako prosté meli jsme ji prirozené. Ja jsem meéla

strasné fajn tehotenstvi, vitbec nebyl problém, jo a tak dale, takze donosila jsem ji, proste velika,

“«

jo...

»NO... bylo to hrozné
moc, nevim, to se neda
popsat prosté, bylo to
eh... vlastné hr, jako pocit
Jako strasnyho...
Str aéqy ch vycitek a..a A zéroveri i tak pocitu a
svédomf mozna? zarovern i takovej jako takova
»A byla to i takova trochu li... strasné moc litost jako,
samozrejmé snaha jako “
doufat, Ze treba néco

malo vidi, ...“ »,No a hrozny vycitky, Ze jsem
MAT ClN 0 PRO Z[V AN[ si fikala ,Tak a ted” mi budou
Ao, a dalsi by, jak to SASEM e joko viastnd, 26 vora
feknu svejm... eh... rodiné ma D6 mnd tu disanézy’.”
prosté, protoZe moje p g c
babicka treba nesouhlasila —
s mym téhotenstvim vibec.“ Psychické_ proil'véni' matky Vé’: rg\?cll(ual'l?aigz\/lfrjes ae ,Z; -
skrze diagnozu ditste kdy jsem si i sama fikala,
Paradoxné mné Vliv chovani okoli na Ze jsem hrozna, Ze
psma'halo i poméhé psychické proZivani matky neumim.*
pro§té bejt s tou dc:srou.“ »A naopak i jsem se i trochu
A délat to, co je potieba. stydéla, Ze ja to prosté neumim

brat tak pozitivné jako by to
. . . treba brali voni jako s takovym

»No a do toho i takovej vlastné trochu tim pfijetim, Ze: ,Jee, tak ném
pocit jako no tak jako zmaru. Tak jak prosté bylo dany dit&’.“
Jjsem si rikala: , Tyjo, tak j& mém doma

koloto¢ nad postylkou, tak ten budu

muset dat pryc¢, protoZe to tam prece

nebudu mit. To je trapny uplné’.“

Obr. 15: Blanka — Mat¢ino prozivéani casem, Zdroj: Autor
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Tab. 6: Blanka — proces kodovéni

Kod:

Moment zjisténi podezieni na zrakové postizeni
Rozdilné zptisoby sdéleni podezieni/diagndzy
Jednodenni kolecko po doktorech

,»Smes pociti

Faktory dédi¢nosti ZP

Obavy matky z budouciho chovani okoli

Babicc¢in nesouhlas s t€hotenstvim

Obava ze vztahovani situace na sebe v ramci komunity
Odhodlani poskytnout dcefi co nejlepsi matefskou péci
Plana utécha od okoli

Ruizné reakce od ¢lent rodiny

Vnucka — babi¢¢ina nejveétsi hvézda na svété
Rozporuplné pocity po sdéleni diagnozy v rodiné
Emocionalni podpora v pracovnim kolektivu
Nevyzéadana zvidavost sousedt

Vyvoj od prvotniho Soku pratel po vzajemny respekt
Matcino vnimani nevhodného srovnavani handicapu
Sebepojeti vlastniho postizeni

Podpora v cirkvi typu ,,cizi dobry*

Matciny pocity z reakci v okoli

Vyuziti dostupnych moznosti pro zkvalitnéni zivota
Obavy o zdravy biorytmus ditcte

Potteba sdileni s jinou matkou v podobné situaci
Psychicka piiprava na eskalujici reakce okoli

,.Zit piitomnosti“ — inspirace od manzela a tchyné
Pocit paradoxniho odsuzovani ze strany komunit
Zdroj: Autor

5.7 Ivana

Ivana je matkou tii jiz dospélych déti. Jeji nejstarsi syn je biologicky vlastni, zatimco

mladsi dcery méla v porucenské péci.

5.7.1 Zpisob zjisténi diagnézy a zkuSenosti se zdravotni péci

U nejmladsi dcery Evy bylo jiz v raném détstvi zjisténo vrozené zrakové postizeni. O této
skutecnosti se vSak matka dozvédéla mimo zdravotnicky systém — od socidlni pracovnice ze
Stiediska nahradni rodinné péce, ktera zprosttedkovavala proces osvojeni. ,, No, ja jsem se to
nedozvédela v podstate od lékarii, v néjakém ehm ... zdravotnickém zarizeni zaméreném na ocni
vady jako treba eh... vétsina rodicii, ale dozvédéla jsem se to viastne od socialni pracovnice
nebo od... no asi od socialni pracovnice ze Strediska nahradni rodinné péce eh..., ktera viastné
zprostredkovala ehm... tu nabidku toho ditéte aeh... potom vlastné idomluvila v tom
kojeneckeém ustave viastné to eh... prevzeti nebo i viastné tu komunikaci se socialni pracovnici
z (...), protoze vlastné to stredisko nahradni rodinné péce bylo eh... v (...), takze vlastné tam uz
to byla potom takova spoluprace téch... vice organizaci, na tom se podilelo. “ Pivodné se mélo

jednat o totalni nevidomost, avSak pozd¢ji a postupné se zjistilo, Ze méa Eva tézkou slabozrakost
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az zbytky zraku. ,,Jd jsem do toho Sla s tim, Ze jsem se proste védeéla, Ze to dité nevidi, a dokonce

Jjsem si myslela, Ze nevidi daleko vic, nez ve skutecnosti nevidi...? *

,Ja jsem do toho $la s tim,
Ze jsem se prosté védéla,
Ze to dité nevidi, a dokonce
Jjsem si myslela, Ze nevidi
daleko vic, nez ve

skutecnosti nevidi...?* ZDRAVI DITETE

»,No, ja jsem se to nedozvédéla v
Zpusob zjisténi podstaté od lékart, v néjakém ehm...

diagnéz zdravotnickém zarizeni zaméreném na

9 Yy ocni vady jako treba eh... vétsina
rodicd, ale dozvédéla jsem se to viastné
od socialni pracovnice nebo od... no asi

od socialni pracovnice ze Strediska
nahradni rodinné péce eh...“

Obr. 16: Ivana — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor

5.7.2 Reakce a mira podpory rodiny

Své roding Ivana s manzelem postupné ,, priznali barvu“, jakmile byla Eva v jejich
porucenské péci. ,, Oni si samozirejmé vsimli, Ze néco uplnée nehraje a zZe... ze treba ta holcicka
uplné tak nevidi, jak vidi jiné holcicky a... " Od pocatku vsak bylo zjevné, Ze jejich nejblizsi
ptibuzné bude ,,trapit” skutecnost, ze maji manzelé jiz tfeti dité, z nichz dvé€ jsou navic
osvojené. Ivana se kvili tomu citila nepochopena. ,, No... Pocity byly ne uplné dobré, protoze
ta sirsi rodina neméla uplné pochopeni..., proc viastné takové véci delam. Proc si beru déti do
nahradni péce a proc si beru deti, které maji néjakou vadu. ““ 1 kdyz matka tyto zacatky popsala
jako ,,drsné“, sirsi rodina nakonec situaci postupné piijala, nebot ,, Eva v podstaté prokadzala,
Ze na to ma ‘. Tim je mysleno, Ze Eva se navzdory svému zrakovému postizeni a diky disledné

vychové stala samostatnou a dokazala se plnohodnotné zaclenit do spole¢nosti.

5.7.3 Chovani a reakce okoli

Naopak Ivanino SirS$i okoli a jeji pratelé reagovali na novou rodinnou situaci ,,dost
kladné“* a neméli potfebu nic ,, kritizovat “. Osvojeni ditéte s postizenim vnimali jako poskytnuti
lepsich zivotnich ptilezitosti pro jeho budoucnost. ,, Tam jakoze, co se tyce nasich pratel nebo
néjakych znamych, to bylo dost takové jako... Ne, Ze by uplné jako... staveli slavobrany, ale jako
jo... Brali to, ze prosté... Tak néjak jsme se rozhodli a Ze to tak jako je a v podstaté si myslim,
Ze jim to tieba bylo i sympatické. Ze tieba i viastné se jim to libilo, tieba Ze v tom tak vidéli

‘

i takovy néjaky smysl nebo... "
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5.7.4 VyuZiti dostupnych moZnosti pro kvalitnéjsi Zivot

Jelikoz Ivana s manzelem méli své déti v ndhradni rodinné péci, bylo jejich povinnosti
aktivné spolupracovat s Orgdnem socialné-pravni ochrany déti (OSPOD). K tomu se
vztahovala 1pravidelnd Ucast na pobytech s ostatnimi rodinami poskytujicimi nahradni
rodinnou péci. ,, Ale treba viibec ta nase specificka situace, tak treba vtom nam hodné
pomahalo, i kdyz jsme ze zacatku o to prilis nestali eh..., tak jsme viastne museli absolvovat
viceméné povinné eh... vikendové eh... pobyty s ostatnimi nahradnimi rodinami. A ze zacatku
nas to spis strasné stvalo a pak se nam to vlastne zaclo hodneé libit, protoze to bylo fakt hrozné
prijemné eh... se tam setkdavat s tema rodinama, které vlastné mely obdobné problemy. Aji i kdyz
treba to zrakové postizeni, vyslovené zrakové, tam tieba eh... nevim, jestli tam jeste néjake dité
mélo, tak proste vicemeéné skoro kazde dite tam mélo néjaky handicap nebo néjakou takovou...

3

Mpyslim si, Ze toto ndas treba hodné povzbudilo.*

Dale byli Ivana s manzelem klienty rané péce, se kterou konzultovali dcefiny obtize
s koncentraci na vizualni podnéty. ,, My jsme treba ze zacatku resili i takoveé véci, jako Ze ta eh...
holcicka treba eh... tim, jak méla to zrakové postizeni, tak... treba se nevydrzela... na nic
soustredit. Hlavné treba, co se opravdu tykalo néjakych vizuadlnich podnétii. Takze ona treba se
dokazala dlouho soustiedit na néjaké hmatové vjemy, Ze si tieba jako oSahdvala néjakou
podlahu nebo néco v tom smyslu. Ale kdyz treba bylo... kdyz uz treba byla, ja nevim, ctyrleta
a porad se nedokdzala prosté podivat na vecernicek, prestoze ji to zrak umoziioval a méla na
to vlastné eh... patricnou techniku, aby to jako zvlddla eh... po technické strance, tak prosté ten
problém byl v tom eh..., Ze prosté nebyla schopnd to tak néjak jako asi psychicky dat. Ze by
prosté se na ten pribeh méla divat, on ji nezajimal prosté. No, takze treba tohleto jsme s ni
hodneé resili, zkouseli jsme riizné metody..." Nasledné¢ se stali klienty SPC pro zrakové

postizené.

5.7.5 ZkuSenosti se zaélenénim ditéte do vzdélavani

Jako skvé€lou zkuSenost Ivana popsala zafazeni Evy do matetské Skoly. Pivodné chtéli
s manzelem dceru ptihlasit do stejné skolky, do které dochézeli i jeji starSi sourozenci. AvSak
kvtli Eviné zrakovému postizeni jim bylo doporuceno vyhledat tehdejsi specidlni matetskou
Skolu, kde se v ramci logopedické tiidy vzdélavaly déti s riznymi typy postizenimi. ,, Eim...
a to prave byla takova zalezitost, Ze starsi deti chodily na beznou skolku nebo do bézné skolky,
ktera byla blizko naseho sidliste, kde jsme tehdy bydleli..., ale kdyz jsem tam potom zcela

samoziejmé Sla prihlasit tu nejmladsi Evicku eh... s tim, Ze jsem cekala, ze samoziejmeé, kdyz
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tam mame starsi sourozence, tak oni se zase usmejou a reknou, ze eh... jako se na ni moc tesi.
Tak mé pani reditelka rekla, Ze na takové deti tam teda nejsou zarizeni a Ze to teda je jako, at
si nemyslim, Ze mi ju vezmou a ze mame zkusit specialni Skolku. A ja jsem se tehdy uplné strasné
moc urazila? A byla jsem hrozné moc nastvana a rikala jsem si, Ze to proste... pip.“ Nakonec
vsak byla rodina s touto specialni Skolkou ,,spokojena“, nebot’ ucitelky k Evé pfistupovaly

individualné, coz dceti umoznilo vyrazny vyvojovy posun.

,Oni si samozrejmé v$imli, Zze
néco Uplné nehraje a ze... ze
tfeba ta hol¢icka tplné tak
nevidi, jak vidi jiné holCicky
Gl

,No... Pocity byly ne uplné dobré,
protoze ta Sirsi rodina neméla uplné
pochopeni..., pro¢ viastné takové véci
délam. Proc¢ si beru déti do nahradni
péce a proc si beru déti, které maji
néjakou vadu.”

SVET KOLEM MATKY

»1am jakoZe, co se tyc¢e naSich

ptr' a'f)elln%bo t"téjzky gh zkna'm{Ich, ADITETE ,My jsme treba ze zacatku resili i takové
i e Reakce a mira podpory véci, jako Ze ta eh... holticka tieba eh...
sl az\?o b};élzwp "a Iéa'a%o“'g avB rla i rodiny tim, jak méla to zrakové postizeni, tak...
P Y, ale ) 15 19;- Chovani a reakce okoli tieba se nevydrZela... na nic soustredit.
&) &9 [AE oo Ve G T TGl Hlavné treba, co se opravdu tykalo
néjakych vizualnich podnétu.“
pro kvalitn&jsi Zivot S e
Zku$enosti se zaclenénim
G CDVE S - tak jsme \(Iastné museli absolvovat
»Tak mé pani reditelka rekla, Ze na takové déti viceméné povinné eh... vikendové eh...
tam teda nejsou zafizeni a Ze to teda je jako, at si pobyty s ostatnimi nahradnimi rodinami. A
nemyslim, Ze mi ju vezmou a Ze mame zkusit ze zacatku nas to spis strasné Stvalo a pak
specialni kolku. A ja jsem se tehdy upiné strasné se nam to viastné zaclo hodné libit, protoZe
moc urazila? A byla jsem hrozné moc nastvané a tge’t’z’g"/af?f tg’;g;"]% (F;;;;/:’fn"a”ekf: o .viaesttirg
fikala jsem si, Ze to prosté... pip.“ )
/ P PP mély obdobné problémy.“

Obr. 17: Ivana — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.7.6 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

Béhem procesu osvojeni se Ivana se svou rodinou rozhodovala mezi dvéma détmi. ,, No
eh..., ja jsem viastné dostala viceméné nabidku, abych si vybrala eh..., jestli bych radéji chtéela
dite ze zrakovym postizenim, a to teda s takovym zavaznym, o kterém jsem pred chvili mluvila,
a nebo dite, a ted’ uz si uplné nevzpominam, ale myslim, co neméla nozicky néjaké. Asi jakoze
ty chodidla dole. No a na to jsem si teda uplnée netroufala a tehdy vlastné jsme méli hm... dvé
male deti, tak viastné i s nimi jsme se o tom radili a ty taky jako si vybrali viastné dité se
zrakovym postizenim. Takze ehm... samoziejmé pocity byly asi takové, Ze prosté to je néco, na
co si s manzelem troufneme, no. “ Matka toto rozhodnuti vysvétlila tak, Ze ji i manzela zrakové

postizeni ditéte tolik ,, nedésilo *“ a prioritou pro né€ bylo, aby dit¢ bylo samostatné mobilni.

Ivana ke konci rozhovoru zduraznila, Ze pokud maji rodi¢e o své déti s postizenim
ptilisny strach, mohou mu paradoxné€ brat moznosti k rozvoji. ,, Rada bych sdélila, zZe asi jako
z mého pohledu eh..., asi nelze uplné usuzovat podle eh... typu nebo zavaznosti postizeni na to,

jaké ma dité pred sebou treba eh... Sance nebo... Hodné si myslim, Ze to proste zalezi na
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osobnosti... Na tom, jak se k tomu treba ti rodice postavi. Pokud eh... treba se o to dité
prehnané boji, tak mu treba neumozni eh... rozvinout to, co by treba mohlo to dité dokdzat.

Takze si myslim, Ze to je tieba kolikrat diilezZitejsi nez samotny ten typ a mira postizeni.

»--- J& jsem vlastné dostala viceméné
nabidku, abych si vybrala eh..., jestli bych
radéji chtéla dité ze zrakovym postizenim, a
to teda s takovym zévaznym, o kterém jsem
pred chvili mluvila, a nebo dité, a ted uz si
\ﬂplné nevzpominam, ale myslim, co neméla
noZzicky néjaké.“

,Hodné si myslim, Ze to prosté zalezi
na osobnosti... Na tom, jak se k tomu
treba ti rodi¢e postavi. Pokud eh...
treba se o to dité prehnané boji, tak
mu tfeba neumozni eh... rozvinout to,
co by tfeba mohlo to dité dokazat.“

»lakZze ehm...
samoziejmé pocity byly
asi takové, Ze prosté to je
néco, na co si s

manZelem troufneme,
no.“

Obr. 18: Ivana — Matcino prozivani ¢asem, Zdroj: Autor
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Tab. 7: Ivana — proces kdédovani

Kod:

Zjisténi diagnozy mimo zdravotnicky systém
Osvojeni — zivotni volba rodiny

Odhodlani adoptovat dit¢ s postizenim

Postupné sdéleni diagnozy §irsi rodiné

Vnimani negativnich postoju k adopci

Podptirny postoj pratel k adopci

Pocit litosti po svéfeni se rodiné

Byt nepochopena

Pozvolné pfijeti ditéte rodinou

Povinnosti spojené s adopci

Povzbuzujici kontakt s rodinami v podobné situace
Vyuziti dostupnych sluzeb pro zkvalitnéni zivota
Pomoc rané péce

Potize dcery s koncentraci na vizudlni podnéty
Hladky pfesun mezi sluzbami

Drsné zacatky s $ir$i rodinou

Odmitnuti v bézné skolce

VSsestranny posun diky specialni Skolce
Piehnany strach o dit¢ — méné moznosti pro rozvoj
Zdroj: Autor

5.8 Sara

Sara sama zije se zrakovym postizenim anarodili se ji dva synové se stejnym
handicapem. Star§i syn Paja mél lehkou zrakovou vadu, doprovazenou vSak dalSimi
pfidruZzenymi postizenimi, jejichz nasledkiim bohuzel v détstvi podlehl. ,, Ten mél teda jako,
krom toho zrakovyho, ten mél jeste dalsi jiny, jako problémy s ledvinama a s plicema a jo...,

ale... Ten jako nemél, nemél to zrakovy postizeni jako ehm... tak tézky, no.

5.8.1 Zpiisob zjisténi diagnézy

U obou synt bylo zrakové postizeni zjiSténo jiz v raném détstvi. Prvni podezieni
u mladsiho syna P4ji se objevilo jiz ve tfech mésicich, 1ékaf si vSak nebyl diagnézou jisty.
Po fyzickych projevech vady a porovnani Mérovy lékarské dokumentace s dokumentaci matky
bylo zrakové postizeni potvrzeno. ,, Rikali, Ze joo, pak Ze nee, a pak Ze joo. Potom se to jako
projevilo fyzicky, jo. TakzZe z néjakych téch testii, a tak jako no... Ono to potom jako projevilo
fyzicky... jakoby zanétem rohovky, no. Takze to uz jako... To nam pak rekli na ocnim, no. Tam
byl docela dobrej... dobrej doktor. Asi se zkuSenostma... A... Takze voni si tam nasli néjakou
moji starou dokumentaci lékaiskou. A srovnali to s tim. A jako Fikal, Ze... Ze jako, Ze to je to

‘

vono.
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,Rikali, Ze joo, pak Ze nee, a pak Ze
joo. Potom se to jako projevilo fyzicky,
jo.“

ZDRAVI DITETE

Zpusob zjisténi
diagnozy

»A... TakZe voni si tam nasli
néjakou moji starou
dokumentaci lékafskou. A
srovnali to s tim. A jako
fikal, Ze... Ze jako, Ze to je
to vono.“

Obr. 19: Sara — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor

5.8.2 Reakce a mira podpory rodiny

Jiz béhem prvniho téhotenstvi Sara obezndmila svého manzela o riziku dédi¢nosti této
vady. ,, Manzel s tim viceméné pocital, protoze tomu jsem to eh..., tomu jsem to rikala, jako uz
v tehotenstvi... jako Ze se miiZe stat, Ze bude mit to, co mam ja. A on, jako... probléem nebyl. *
Diagnézu prvniho syna P4ji méla respondentka tendenci popirat pred celou rodinu, predevSim
pted svymi rodici, se kterymi v té dob¢ jesté bydlela. Ti si vSak vSimli podezieni na zrakovou
vadu ijind onemocnéni a Pdjovi vénovali zvySenou pozornost. ,, 7o jsem tehda jeste byla
u mejch rodici, takze jako, hm, to bylo takovy jako...Nevim, jestli oni to jako... Ja jsem to
popirala a oni mi furt tvrdili, Ze to dité je nemocny, a tak takova jako... zase prepecovavali, jo?
Takze jako ty to spis jako nafoukli jeste, jo? *“ S diagnézou druhého syna Mary se Séara podélila
predevsim se svou tchyni, kterd ji ndsledné byla ndpomocna. Jeji otec je jiz po smrti a se svou
matkou udrzuje kontakt pouze telefonicky. Prestoze ji diagnézu Mary sdélila, nenti si jista, jak
jimatka vnima. ,, I kdyz jako mamé jsem to rikala, jako... Ale jestli to néjak viibec vnimd, nevim,

tata uz zemrel, takze jako... Takze tam jsou takovy vztahy, jako... no... Po telefonu.

5.8.3 ZkuSenosti se zaclenénim ditéte do vzdélavani

Oba synové se do vzdélavaciho procesu zaradili a zaclenili pomérné bez vétSich potizi.
P4ja vyzadoval pouze minimalni upravy prosttedi. ,,On chodil normalné, jak vikam, jako
normalné do zdkladky, jo, nepotieboval, akorat sedel bliz k tabuli, aby vidél na tabuli, ale jinak

jako nepotrebovalo Zadny, Zadny jako pomiicky, jako normalni cetl, normalni ucebnice
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a v§echno. Matetska Skola, do které dochazel mladsi syn Mara, byla sjeho zrakovym
postizenim obeznamena a ptijala jej bez problémt. Dokonce mu byla umoznéna vysoka mira
flexibility v dochazeni. ,,Jo, no tak ta skolka, ta jako ta skolka, ta skolka to vedela, Ze jako
Spatné vidi, ale tam jako ve skolce nebyl néjakej problém. On chodil ve (...) do skolky, ale to,
to bylo, uz vilastné byla ta povinna skolka, takze tam jsme, tam jsme chodili prosté jak se mu
chtélo. V zimée nechodil, protoze byla zima... Nikam se mu nechtélo, ale hlavné, hlavnée vstaval
podle slunicka... a tak jako pani ucitelka s tim neméla Zadnej problém, no, a tak na jare chodil,

zas tak jako jo...

Naopak zékladni Skola méla zpocatku obavy, zda se Mara dokdze kvtili svému handicapu
plnohodnotné zaclenit. Ve tfidé mu byla k dispozici asistentka pedagoga, ktera mu byla velkou
oporou a nad rAmec svych bé&znych povinnosti ho doprovazela i mimo $kolu. ,,Skola vo néj
méla vicemené jako strach, aby si neublizil, protoze on byl jako z divokejch vajec, takze
jako...Ta méla spis strach, aby si neublizil a jestli... méli skolu pres naves jo... Aby se mu
nestalo jako néco pri ceste ze Skoly jo... To asistentka ho doprovazela k vratim a takze jako...
Jelikoz prvni stupen Mara absolvoval na malotfidni Skole, byl nucen pfestoupit na jinou
zakladni Skolu, kde se feditel opét potykal s pocate€nimi obavami. I pfes né se vSak chlapec
pomérné hladce zaclenil do kolektivu a dokazal se prizpisobit narokiim vyuky. To samé se mu
,podarilo” 1na gymndziu. ,, Pak, kdyz prestupoval, viastné kdyz jsme se stehovali z jedné
vesnice zase zpatky, tak jako k nam, co bydlime, tak jako tam mél reditel taky viceméné obavy
jo...? Ale pak kdyz videél, Ze se jako zaclenil a Ze je to v pohode, tak pak jako uz ty obavy... Takze
Jako spis ve skolach jsem se setkala s néjakejma takovejma jako, Ze nevedeli jako, co od toho
muizou ocekavat, jo? Jako jakou bude potrebovat podporu, jak se zacleni do kolektivu a...
a tak... Ale pak kdyz ho videli, tak jako... tak viceméné ty obavy néjak opadly.*“ Sara se snazila
obavy vedeni obou $kol chapat, nebot’ si byla védoma, ze pedagogové dosud neméli s zaky se
zrakovym postizenim zadné zkuSenosti. ,,Jd jsem jako ty eh... ty jejich obavy jako néjak
nesdilela, ale snazila jsem se je jako pochopit. Pochopit jako z toho jejich hlediska, zZe... Ze jako

nemaji vitbec zkusenosti, zkusenosti s néjakym ditétem se zrakovym postizenim, jo? *

5.8.4 Vyuziti dostupnych moznosti pro kvalitnéjsi Zivot

Z nabizenych moznosti v oblasti poradenskych sluzeb vyuzili pouze specidlné

NS4

vevr
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takovy ty... eh... navstevy SPCcka. Protoze tam mi vidycky rekli, co, co delam blbé a jak to
mam deélat. A, Ze spatné mluvi a Ze mame chodit na logopedii a Ze az do... TakzZe asi takovyhle
to bylo. No, taky jsem ty rady moc neprijimala v ty dobe, takze jako... No, asi, asi jako, jinak
Jjako s nim vicemeéné jako v rodiné a v domdcnosti néjak jako problémy eh... problémy nebyly,
jo...? Jako to, ze specificky kreslil jako deti vidici kresli takovy vSechny jako jemné a detaily
a tudle... A on kreslil prosté to, co videl no... Takze jako domecek a bez néjakych detailii
domecek, strecha a hotovo. No, ale jako jinak... Jako von byl, vzdycky byl sportovné nadane;j...

Takze jako, takze jako s tim, s tim nebyly Zadny problémy. *

Sluzeb tyfloservisu vyuzili spolecné v dobé, kdy oba potiebovali zajistit kamerovou
zvétsovaci lupu. ,, Abysme védeli, jakou lupu, nez pojede do skoly, tak jakou lupu mu poridit,
jo...? Tak jsme byli zkouset ty lupy. Jo, sice Fikali, Ze voni jako poskytujou sluzby 15+, ale zase
nds nevyhodili. A ja myslim, Ze i mné, i mné jako ukazovali tam néjaky lupy. Ze jsme tam byli
tak néjak jako voba dva se podivat. Ja taky v ty dobé uz jsem potrebovala jako lupu... i lupu na
Cteni. Protoze do ty doby jsem jako cetla bez lupy. Ale v ty dobé uz jsem potiebovala néjakou

‘

lupu na ctent. *

,Manzel s tim viceméné

podital, protoZe tomu jsem to »T0 jsem tehda jesté byla u mejch
eh..., tomu jsem to fikala, jako rodict, takZe jako, hm, to bylo takovy
uz v téhotenstvi... jako Ze se Jjako...Nevim, jestli oni to jako... J&
miZe stat, Ze bude mit to, co jsem to popirala a oni mi furt tvrdili, Ze
mam ja.“ to dité je nemocny, a tak takova jako...
zase pfepecovavali, jo?*
SVET KOLEM MATKY
,Jo, no tak ta $kolka, ta jako ta ADITETE
.éko/ka, ta §k_olka to védéla, Ze
jqko Spatné wdi,v ale tam jaIfO ve »Nejnarocnéjsi byly takovy ty... eh...
Skolce nebyl néjakej problém. Reakce a mira podpory névstévy SPCéka. Protoze tam mi
rodiny vzdycky rekli, co, co délam blbé a jak
: ; to mam délat. A, Ze Spatné mluvi a Ze
Vyuzgll_: ﬁ:;ﬁ:é%’: ;i'l‘?oitnostl méme chodit na logopedii a Ze az

do..*
ZkuSenosti se zac¢lenénim °

,Skola vo néj méla viceméné jako ditste do vzdalavani

strach, aby si neubliZil, protoZe on byl
Jako z divokejch vajec, takze jako...Ta
méla spi$ strach, aby si neubliZil a
Jjestli... méli $kolu pres naves jo... Aby
se mu nestalo jako néco pri cesté ze
Skoly jo... To asistentka ho doprovazela
k vratim a takZe jako...“

» 1ak jsme byli zkou$et ty lupy. Jo, sice rikali,
Ze voni jako poskytujou sluzby 15+, ale zase
né&s nevyhodili. A j& myslim, Ze i mné, i mné
Jjako ukazovali tam néjaky lupy. Ze jsme tam
byli tak néjak jako voba dva se podivat.“

Obr. 20: Sara — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.8.5 Psychické proZivani matky skrze diagnozu

I kdyz Sara s moznymi komplikacemi pocitala jiz béhem téhotenstvi, stle ji provazely
obavy, zda na stav synli neméla sama vliv. ,,4 kdyz jsem se ptala, jestli néjak se tomu dalo
zabranit nebo néco, tak on vikal, Ze ne. Ze jako... Nemusim davat jako nic za vinu. “ Kdyz se ji

narodil starsi syn P4ja, bylo Safe pouhych dvacet let a zpocatku nebyla schopna jeho diagnézu
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ptijmout. ,, 4 u toho prvniho, to jsem si viitbec nechtéla pripustit, Ze by mél to, co mam ja, jo...
Tam jsem jako eh..., dyt mi bylo 20, tam jsem to naprosto popirala, ze by néco takovyho jako
mohlo bejt. Proste méla jsem zdravy dité a hotovo jo... “ Po potvrzeni diagndzy u mladsiho syna
Mary a nasledném svéfeni se rodinnym pfislusnikiim si Sara zacala klast existencni otazky
kladla jsem si otazku, jako jestli se to muselo stat, proc se to stalo a... tak jak jako chvilicku mi
asi ehm... asi jako trvalo se s tim vyrovnat, ale ja jsem jako méla uz jedno dité, jo, ktery... ktery

‘

to mélo taky, ale jako toto zrakovy postizeni mélo trosku lehci.

Jak jiz bylo zminéno, matka méla tendenci skryvat pied svou rodinou zrakové postizeni
prvniho syna P4aji. Pfed svym okolim Séara Pajovu diagnoézu téz skryvala, protoZe nebyla na
prvni pohled ndpadna. ,, U toho Pdji viastné... Ja si myslim, zZe to ani nikdo nevédeél, ja to nikomu
Jjako nerikala a... A jako na ném to nebylo, na ném to nebylo moc videt, sice nosil brejle, ale
Jinak jako jo, na ném to de facto videt nebylo. “ Naopak s Marovou diagnozou se podélila i se
svym okolim, které rodinnou situaci respektovalo. ,, No a u Mary, ja myslim, zZe to, Ze jako to
okoli, to okoli to tak néjak bralo... Hele u nas na maly vesnici, to by mé néjak jako vicemeéné...
viceméné tak néjak jako, ty sousedé, a to tak néjak normalne néjak jako to ne, ne... ne ze by mi
néjak néco rikali nebo ne... “ V situaci ohledné sdélovani diagndz rodiné a okoli Ize pozorovat
vyvoj v case. Zatimco u prvniho ditéte u respondentky zjevné pievazovaly obranné
mechanismy v podob€ popirani, u druhého ditéte dochdzelo k postupnému smifeni a pfijeti

reality.

Sara je ptesvédcena, zZe ,,se zrakovym postizenim se da Zit* a ma tendenci jej srovnavat
s jinymi druhy handicapti. Toto velice optimistické nastaveni je zfejmée ovlivnéno jeji vlastni
zkuSenosti s t¢zkou zrakovou vadu. ,,Ja jsem... to treba srovndm... nebo srovnavala. Jo...
viceméné, vicemeéné srovndvala s néjakyma jinyma postizenima, jo... AZe, Ze... néktery
diagnozy, ze ty décka jsou na tom daleko hur... TakzZe jako, jako je to omezeni, ale da se s tim,
da se s tim néjak, neni to ohrozujici, je to, jako, je to diagnoza, ale neni jako vyloZené ohrozujici
na zivote, jo... ProtozZe vlastnée s tim, s tim prvnim synem vlastné ten mél pak diagnozu, ktera
jako... mmm, no byla takova, ze kdyz, Ze kdyz jako se nepovede lécba, tak proste... A to mi
rikali, tak jako kdyz se to nepovede, tak prosté umre jo... Ne, to jsem nevnimala... Takze, takze
Jako tohle, jako jo... Je to, je to nejaky omezeni, ale... Pokud ja bych rekla, zZe pokud u toho
funguje hlava... Takze jako, no, i v... i v ty skole jo... Tim, Ze, tim, Ze viastné nemél problémy

s ucenim a to, tak, tak jako, tak to pro ty ucitele nebyla Zadna zatez. A tim lip se s tim, tim lip se
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s tim vyrovnali, Ze jo. Ja, ja to, ja jsem jim vzdycky rFikala, Ze jako Zadnej problém s nim nebude,

“«“

jo.

,Ja jsem... to tfeba srovnam... nebo
srovnavala. Jo... viceméné, viceméné
srovnavala s néjakyma jinyma
postizenima, jo... A Ze, Ze... néktery
diagnézy, Ze ty décka jsou na tom daleko
hur... TakZe jako, jako je to omezeni, ale
da se s tim, da se s tim néjak, neni to
ohrozujici, ...“

»A u toho prvniho, to jsem si viibec
nechtéla pfipustit, Ze by mél to, co mam
Ja, jo... Tam jsem jako eh..., dyt mi bylo
20, tam jsem to naprosto popirala, Ze by

néco takovyho jako mohlo bejt. Prosté
méla jsem zdravy dité a hotovo jo...”

MATCINO PROZIVANI
CASEM

Psychické prozivani matky
skrze diagndzu ditéte
-+ kdyZ kladla jsem si otazku,

Jjako jestli se to muselo stat, pro¢
se to stalo a... tak jak jako
chvilicku mi asi ehm... asi jako
trvalo se s tim vyrovnat, ale ja
Jjsem jako méla uz jedno dité, jo,
ktery... ktery to mélo taky, ...“

Obr. 21: Sara — Matc¢ino prozivani ¢asem, Zdroj: Autor

Tab. 8: Sara — proces koédovani

Kod:

Dédicné zrakové postizeni

Seznameni manzela s rizikem dédi¢nosti
Rodinné piijeti ditéte s handicapem
Existen¢ni otazky ,,Pro¢?*

Dalsi zdravotni potize

Popirani/utajovani postizeni u prvniho ditéte
Okolim respektovana rodinna situace
Vnimani obav $koly o dit¢ s handicapem
Proces vzdélavani

Nizka dostupnost socialnich sluzeb

Matcina tvaha nad ptivodem informaci o SPC
Volnost v dochazeni do skolky — synova nechut’
nastoupit do zakladni Skoly

Lupa z tyfloservisu

Stresujici navstévy SPC

Pomoc/podpora od rodiny

,»5¢ zrakovym postizenim se d4 zit*

Zdroj: Autor

5.9 Barbora

Barboftin¢ dcefi je 16 let, ma t€zké vrozené zrakové postizeni a studuje na stfedni skole.

S rodinou uvazuji o jejim dal$im studiu na vysoké Skole. Vedle toho dcera zdvodné sportuje.

5.9.1 Zpisob zjisténi diagnézy

Diagno6zu dcery se Barbora s manzelem dozvidali postupné. Poprvé jim bylo feceno, ze
se jedna o atrofii o¢niho nervu u jednoho oka, a posléze se potvrdila oboustranna atrofie, o které
se svépomocné dozveédéli az v dcefinych Ctyfech letech. ,,Eh... no viastné jako takovou

diagnozu, Ze to bude az takhle spatny, jsme se nedozvedeli viastné viibec, to jsme potom tak

98



néjak jakoby pochopili, ale viastné sdeleni prvni bylo, Ze vlastné mému ditéti, ze ma atrofii svalu
eh... nervu... ocnitho nervu. A tim padem vlastné se nevedela ani ta prognoza. TakzZe viastné
Jako takovou diagnozu byla takovahle, ale pitvodni diagnoza byla atrofie ocniho nervu jednoho
oka s tim, ze jako se nepocitalo s tim, Ze to bude atrofovat dale, ale viastné, Ze to prejde i na to
druhé oko...“ Prvni vysledky vysSetfeni se dozvidali od jejich oftalmolozky, ktera vSak méla

tendenci diagnozu ,, bagatelizovat “.

Vyslednou oboustrannou atrofii se nepatiicnym zptisobem dozvédéli az po nékolika
letech. ,,No to bylo taky takovy obtizny, protoze viastné ja jsem chodila k jedné detské ocni
lékarce, ktera vlastné mné tak jakoby sdélila, ze teda ma dcera atrofii ocniho nervu, ale spis to
Jjako by bagatelizovala, Ze vlastné se nic nedéje, Ze to dceru néjak jako nebude omezovat a ze
viastné jediny co, Ze nebude moci ridit néjaky kosmicky, jako néjaky rakety ¢i podobneé, ale ze
Jinak vlastné se nic nedéje, jako by a tak, takze vlastne tim padem, ja jsem to nechala byt a az
teprve viastné pak v priibéhu toho detstvi asi tak za pét let jsem zjistila, Ze se to zhorsilo hodné
a vlastné u toho jsem i zjistila, Ze to preslo na druhé oko, a vlastné ta doktorka mné, i kdyz jsme
chodili na kontroly, tak porad vzidycky p7i kazdy ty to bylo takovy jenom jako bagatelizovany.
Vitbec nas na to ani nepripravila. Pak jsme teda zmenili lékare. Kdyz jsem viastné tam potom
Sla na tu kontrolu... dalsi z mnoha a vona mné tak jako mezi dvermi rekla, Ze to je na druhym
oku a viastné pak, protoze kdyz jsem, kdyz jsem vlastné dostala od ni dalsi zpravy, tak jsem tam
vidéla, Ze ona uz tu atrofii na tom druhém oku pozorovala treba rok nebo dva dozadu a viibec

mi to nesdelila.

»---, Ktera viastné mné tak jakoby
sdélila, Ze teda ma dcera atrofii o¢niho
nervu, ale spis to jako by
bagatelizovala...”

»--- 2€ Vlastné jediny co, Ze
nebude moci fidit néjaky
ZDRAVI DITETE kosmicky, jako néjaky rakety &
podobné, ale Ze jinak vlastné
se nic nedgje, ...“
Zpusob zjisténi
»,Vubec nas na to ani dlagnozy
nepripravila. Pak jsme
teda zménili Iékare.“

»Eh... no viastné jako takovou
diagnézu, Ze to bude az takhle
Spatny, jsme se nedozvédéli
vlastné vibec, to jsme potom tak
néjak jakoby pochopili, ...“

Obr. 22: Barbora — Zdravi ditéte, Zdroj: Autor
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5.9.2 Reakce a mira podpory rodiny

Barbora se své rodiné svéfila teprve pred nékolika lety, a to kvili negativni zkuSenosti se
zjisténim diagndzy. Zatimco se matka s rodinnou situaci jiz postupné smifuje, jeji rodina se
v soucasnosti nachazi ve fazi litosti. ,, Vtyhle dobé uz jsem ve fazi smireni... A voni teprve tedka
s nami vlastné prozivaji tu fazi litosti. Takze oni viastné pokazdy, kdyz to dite vidi, tak prosté
breci... a prosté s tim strasné trpi.** Matka zaroven u jedné Casti rodiny pozoruje zvysSenou
opatrnost, zatimco u druhé ignoraci, coz je ziejmé dusledkem snahy nepfipoustét si zdvaznost
situace. ,, 4 zdroven i opatrnost k ni, byt se jako snazi jako ji, hezky se k ni chovat, ale i opatrné,
no. A na druhy strané jsem se zase setkala s takovou ignoraci, abych pravdu rekla, v druhé casti
rodiny. U jednoho, teda u jedného casti takovy proste, jakoze... Tak néjak jako zase ty nas tak

Jako spis jakoby moc si nepripousti. *

Prestoze ma Barbora tendenci zaobirat se tim, co si jeji rodina mysli, jeji dcera je naopak
schopna se ptizptisobit chovani a pfistupu ostatnich ¢lend rodiny. ,, Vona viastné vona nastesti
Jje takova jakoby hodné silna osobnost... A tim, Ze ona viastné v tuto chvili uz nevidi, takze vona
nevidi ani ty lidi nebo tak avona viastné uz jakoby, ehm... Prosté ty lidi tak néjak si
nekomentuje, kdo jakoby ji ma rad a kdo si ji vyhleda, coz jakoby samoziejmé to, téch lidi uz je
ted’ka malo. Tak ten si ji vyhleda, ten s ni komunikuje a podobné a ten zbytek, tak jakoby ona to

okoli absolutné neresi teda néjak jako, tak bych rekla pro sebe. Spis ho resim ja. "

5.9.3 Chovani a reakce okoli

Barbora se vyhyba sdileni rodinné situaci i se svymi piateli, pficemz o n€kolik ptatel
kviili této situaci dokonce pfisla a s jinymi o ni nehovofi. ,,4... je par pratel, ale to ne diky
tomu, ze se vo tom nebavim, ale... Par prdtel jsem ztratila spis z toho duvodu, Ze prosté se
najednou zacalo vSechno tocit kolem dcery a my uz nemame cas na néejaky takovy jakoby
vedlejsi... ¢innosti eh... jakoby s lidmi. Takze... takze to je takovy jesté pro nds to okoli hodné
tedka takovy slozity, no jako. “ V zaméstnani bohuzel dokonce postradala pochopeni a piipadala
si ignorovana. Ted’ ale ptfiznava, Ze by dnes mohla reagovat Iépe. ,, No... tak tam to mam prave
Jjakoby stejny... a vo to horsi, protoze prosté treba v zaméstnani jsem tak jakoby ehh... prave
volala o pomoc v tom smyslu, Ze: ,Hele, mam prosté tadyten ten problém... a... a budu
potrebovat volno, budu prosté potrebovat nejakou individualitu...? “ A viastné... Takova ta prvni
reakce pred treba péti, Sesti lety byla takova spis ignorace nez jakoby, ze: ,Hele, jako jak to

mas? ‘ nebo tak, aby se mé na to zeptal nékdo... Ten, co jsem ho prosila o tu pomoc. A takze ja
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Jjsem zareagovala, da se Fict Spatné, ale zase je to... vychazi to z toho, Ze ja jsem sama nevedela,

¢

Jjak to vSechno dopadne. A vlastné viibec jsem vo tom nemluvila. ‘

we

5.9.4 Vyuziti dostupnych sluzeb pro kvalitnéjsi Zivot

Béhem dcefiny povinné Skolni dochazky rodina vyuzivala sluzeb SPC pro Zaky se
zrakovym postizenim a jeho klienty ziistavaji dodnes. ,, No, ale prosté tim, jak ono to slo, tak
Jjakoby pomalicku a tak, tak my jsme viastné v prvni fadé potom resili na zakladni skole asi od
sedmé tridy ehh... prosté pomiicky ke studiu, ze jo... Takze to zacalo néjakou lupou a podobne.
Do budoucna rodina planuje vyuzit i dalSich sluzeb, naptiklad nacviku sebeobsluhy a jinych
specifickych dovednosti. Aktualn¢ se vSak snazi dcefi poskytnout dostatek prostoru pro jeji
studium a ptipravu na budouci povolani. ,, No a s tim samoziejmé, Ze jo, tam prosté tedka se to
tak néjak jako, proste tak néjak jako to mame ted’ka zajety, ale budeme muset jakoby dal s nima
pracovat hlavné v sebeobsluze a podobné, no ale... A tedka studuje a proste tak néjak jako

ted’ka k tomu neni prostor a to, co mame, tak to funguje, ale... ale vim, Ze do budoucna, aby ta

dcera byla samostatna, tak budeme potrebovat jeste vicero jakoby pomoci, no. “

»V tyhle dobé uz jsem ve fazi JA tim, Ze ona vlastné v tuto chvili uz nevidi,
smifeni... A voni teprve tedka s takze vona nevidi ani ty lidi nebo tak a vona
nami vlastné prozivaji tu fazi litosti. viastné uz jakoby, ehm... Prosté ty lidi tak néjak
TakzZe oni viastné pokazdy, kdyZ to si nekomentuje, kdo jakoby ji mé réd a kdo si ji
dité vnti{, tatlf prc;stq b[etm .. a vyhleda, coZ jakoby samoziejmé to, téch lidi uz

proste s tim strasne trpl. fi 4lo. “
SVET KOLEM MATKY Je tedka malo
ADITETE

Reakce a mira podpory
rodiny

Chovani a reakce okoli
Vyuziti dostupnych moznosti

JA... je par préatel, ale to ne diky pICleEis Mot

tomu, Ze se vo tom nebavim,

ale... Par pratel jsem ztratila spi§ sisolaisiimsamozlieimenzoleNamiposte

toho divodu, 1 tedka se to tak néjak jako, prosté tak néjak
U0 QLK) L T L) Jako to mame tedka zajety, ale budeme
najednoizacalo vsecﬁn 0 tocit muset jakoby dal s nima pracovat hlavné v
kolem dcery... sebeobsluze a podobné, no ale...“

Obr. 23: Barbora — Svét kolem matky a ditéte, Zdroj: Autor

5.9.5 Psychické prozivani matky skrze diagnozu ditéte

Vzhledem k okolnostem tykajicich vyrovnavani se s postizenim dcery bylo pro rodinu
ziejmée nejtézsi to, ze je na diagnodzu a souvisejici prognézu nikdo ,, nepripravil “. Jiz od pocatku
stale doufali, ze nedojde k progresu stavu. ,, No tak zaprvy vlastné jsem porad mela takovou tu
nadeji, porad jsem prosté si myslela, Ze to nedojde az jakoby k té uplné slepote, jo. To prosté

mé doprovazelo léta a pricemz viastné jsem samozrejmé méla strasny strach, strasny viastné...
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I ptes nad¢ji se vSak Barbora potykala se silnymi obavami asvé pocity popisuje jako
frustrace a ,,zoufalstvi “, které se stupiiovaly po zjisténi konecné diagnézy. ,, Probrecela jsem
noci, probdéla, nemohla jsem, proste hlavné jsem s tim hodnée bojovala i sama, i kdyz jako mam
i manzela a podobne, ale kazdej si to tak néjak jako sam, protoZe asi mozna itim, Ze jsme
nevedeli, Ze to bude az takhle, tak viastné fakt i ta nejistota takova, takze ty pocity... byly...*
Manzelé néasledné vyhledavali vSechny dostupné zptsoby ucinné 1é€by, pticemz jejich ,, zoufalé
pokusy“ mohly byt podle matky lékatkou ,, usetreny . , Samoziejmé, Ze jsme hledali riizné
Jjakoby moznosti, co se prosté tyce, jakoby, toho nervu ocniho, jo, na internetu jsem objevila
nekde v Berliné nékoho a nekde potom tamhle v Asii a podobné, clovek by to, potom jsme si

objednavali drahé léky z Ameriky.

Vzhledem k negativni zkuSenosti se zjiSténim diagnézy se Barbora rodin€ se skute¢nosti
svétila az postupné. ,, No... to bylo taky hodné takovy pozvolny a to ja jsem o tom nedokdzala...
Vilastne vo tom nedokazu doted’ mluvit, abych pravdu rekla. S rodinou uz jo, s rodinou uz jo, ale
tim, jak jsem sama nevédéla, ze to az takhle jako bude... Tak viastné jsme to rodiné tak néjak

jako... tarodina to vi treba... dva, tFi roky. To znamena, kdyz uz téemer k ty slepoté doslo, protoze
ja jsem furt to jakoby myslela, nebo...” 1ve chvilich, kdy se Barbora o situaci s rodinou
pokousela hovofit, citila se nevyslechnuta a nepodpotena. Zaroven si v§ak ptala nebyt litovana.
., INo i kdyz jsme vo tom tireba mluvili, tak mné tak jako prislo, protoze to dite viastné fungovalo
uplné normalné... Ze ty lidi, kdyz jsem jim to ¥ikala, Ze to tak jako ani nevnimaj sami jo... Ze
proste mame problém a jakoby potiebujeme néjak jako vyslechnout a podobné, takze ja jsem se
jakoby i s timhletim setkala, Ze... Kdyz jsem to chtela nekomu sdélit, tak jakoby... mé
nepodporil, no. Myslel si, ze taky to takhle nebude daleko a podobné, no Ze... Predtim to jako
dlouhou dobu nebylo ani viditelny, no. Takze... takze ono jako clovek nechce nékde se nechavat
litovat a prosté cpat nekomu svoje... svoje problémy, ktery nejsou viditelny. “ Ptes to vSechno

vSak Barbora zminila, Ze po sdéleni diagndzy roding se ji znacné ,, ulevilo .

Vedle rodiny se Barbora vyhyba sdileni rodinné situace i se svymi piateli a okolim. ,,Ja to
tak néjak nedokazu v tom svym okoli jako vo tom povidat, mluvit a podobne. To je ale miij

problém velkej, no to je miij velkej problem.

wewr

Barbora vnitini smifeni s diagndzou, a ptfedev§im vSudypiitomnou nejistotu ohledné dcefiny
budoucnosti. Pfala by si, aby jeji dcera vedla bézny, spotddany Zivot a nebyla existencné zavisla
Jje to, Ze ta nejistota do budoucna, aby to dite... prosté bylo jednoho dne, Zilo normalni Zivot. To
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je pro mé takova priorita nebo vona Zije normalni Zivot, ale furt je to dité jo, takze ho Zije
v ramci ty nasi rodiny, ale... ja prosté tu nejistotu do toho budoucna, aby prosté jednou mohla
zalozit, prosté pracovat... pracovat, protoze nechci, aby Zila v néjakych davkach a podobné...

Ta prace je proste soucasti Zivota a aby vitbec jako Zila svij jako rodinnej Zivot a tohleto, ta

vevr

Na druhou stranu je Barbora velmi vdécné za dcefin aktivni pfistup k zivotu. Spole¢né
s manzelem ji v jejich aktivitdch podporuji natolik, Ze ji doprovazeji na veSkeré sportovni akce
a zavody. Tato podpora je vSak pro rodice zaroven vycerpavajici z hlediska organizace a ¢asové
vytizenosti. ,, Eh... to vlastné je shodou okolnosti to, Ze vlastne dcera vzdycky sportovala
a vlastné u toho sportu ziistala. Takze vlastné ma ted’ nejakou cinnost, ktera ji vlastné bere toho
Casu... volnocasovou aktivitu jo..., Ze vlastne neni doma a nesedi doma na zadku, kdyz jakoby
to... Takze vlastné ten pohyb, ten sport, kterej je ale zase samozirejmé strasne narocnej v tom, Ze

potrebuje mit pordd k sobé nékoho a prosté takhle to furt organizovat... *

5.9.6 Vliv chovani okoli na psychické proZivani matky

Reakce a chovani okoli Barbora shrnuje tak, ze kolem nich ,, chodi po spickdach*, coz je
pravdépodobné dasledkem toho, Ze si nejsou jisti, jak se spravné zachovat. Zarovein ze strany
okoli pocituje litost, o kterou s manzelem vSak nestoji. Naopak by jim vice pomohlo
povzbuzeni a konkrétni pomoc. ,, Nevédi viibec jako jak reagovat na takovyho cloveka. Prosté
Jjako... Takze jako co mné strasnée vadi, tak viastné ty lidi jediny, co dokdzou, tak je litost anebo
ignorace. A jinyho nedokazou prosté néjak jako prilozZit ruku k dilu, to prosté viibec takhle
jakoby... ne, no... Nebo normalné se chovat. Prosté i kdyz ta osveta je, tak to tak stejné je. Bud’
to litujou... A my uz nepotrebujeme litovat, prosté to tak je. Prosté clovek se s tim musi néjak
Jako k tomu postavit, ale néjaka litost, to uz je prosté jako... Na to uz clovék ani neumi reagovat,

“«“

no...
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»Probrecela jsem noci, probdéla,
nemohla jsem, prosté hlavné jsem s
tim hodné bojovala i sama, i kdyz
Jjako méam i manzela a podobné, ale
kazdej si to tak néjak jako sam, ...“

MATCINO PROZIVANI
CASEM

-+, J@ prosté tu nejistotu do toho
budoucna, aby prosté jednou
mohla zaloZit, prosté pracovat...
pracovat, protoZe nechci, aby Zila
v néjakych davkach a podobné...“

Psychické prozivani matky
skrze diagnézu ditéte

Vliv chovani okoli na

psychické prozivani matky

,Nevédi vibec jako jak reagovat na
takovyho clovéka. Prosté jako... TakZe jako
co mné strasné vadi, tak viastné ty lidi
Jediny, co dokazZou, tak je litost anebo
ignorace. A jinyho nedokazou prosté néjak
Jako prilozZit ruku k dilu, ...“

,Vlastné vo tom nedokazu doted mluvit,
abych pravdu fekla. S rodinou uz jo, s
rodinou uz jo, ale tim, jak jsem sama

nevédéla, Ze to az takhle jako bude... Tak
viastné jsme to rodiné tak néjak jako... ta
rodina to vi tfeba... dva, tri roky.“

~Samoziejmé, Ze jsme hledali rizné
Jakoby moznosti, co se prosté tyce,
Jjakoby, toho nervu o¢niho, jo, na
internetu jsem objevila nékde v Berliné
nékoho a nékde potom tamhle v Asii a
podobneé, ¢lovék by to, potom jsme si
objednéavali drahé léky z Ameriky.“

Obr. 24: Barbora — Mat¢ino prozivani casem, Zdroj: Autor

Tab. 9: Barbora — proces kodovéni

Kod:

Pocatecni neptesné sdéleni diagnozy

Lékarkou dlouhodobé bagatelizovana diagnoza
Necitlive sdélena diagnoza

ZamlcCeni zhorSeni — svépomocné zjisténi z 1ekarské
Zpravy

Byt ochuzena o moznost psychické ptipravy
Plané nadéje pfeménény ve frustraci

,~Zoufalé* pokusy vyhledat ti¢innou lécbu
Pozvoln¢ sdéleni diagnézy roding

Byt nevyslechnuta rodinou

Nechtit byt litovana

Matka ve fazi smifeni — rodina ve fazi litosti
Opatrnost od okoli/rodiny

Ignorovani ¢lena s postizenim rodinou

Dcetino ptizplisobovani se chovani ¢lenti rodiny
Pocit ulevy po sdéleni diagnézy rodiné
Postradani pochopeni v zameéstnani

Ztrata pratel kvtli upfednostnéni dcery
Uzavirani se pred okolim

Chybéjici ,,pfilozeni ruky k dilu okolim
Spoluprace s SPC

Spotadany Zivot dcery — pfani a priorita matky
Nejistota do budoucna

Radost z dcefina sportovani vs. inava z doprovazeni
Potfeba navést spravnym smérem

Zdroj: Autor
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6 Diskuse

Z analyzy vysledkt jsme identifikovali tfi hlavni témata: ,,Zdravi ditéte*, ,,Svét kolem
matky a ditéte a ,,Matcino prozivani casem®. Komparaci nasich zjisténi s diive publikovanymi
vyzkumy jsme zaznamenali n€kolik vyznamnych podobnosti mezi naSimi respondentkami

a ucastniky téchto studii.

Ptestoze respondentky uvedly, v jakém obdobi se o diagndze ditéte dozveédely, v jinych
vyzkumech jsme tyto informace nenalezli. Samotny Casovy okamzik zjisténi zrakového
postizeni v§ak neni pro porozuméni matéinu prozivani a procesu vyrovnavani se s danou situaci
klicovy. V ramci tématu ,,Zdravi ditéte se jako zasadni ukazal zptisob sdéleni diagnozy ditéte.
Kazdy 1¢ékar ¢i jiny odbornik pfistupuje k této situaci odli$né. Piestoze je obecné doporucovano
sdélovat diagnozu citlivé, nékteti odbornici voli spiSe strucny, vécny a emocné distancovany
ptistup. Spanélskd studie autorti Lupona, Armayonese a Cardony (2023) uvadi, Ze zadny
z respondentil se o diagndze nedozvédél citlivym zplisobem. Také nase respondentky popsaly
rizné, ¢asto nevhodné formy sdéleni. Dvéma z nich byla diagndéza ozndmena na vefejném
miste, naptiklad na chodbé ¢i mezi dvefmi ordinace. U jedné z nich byla navic diagndza n€kolik
let o¢ni lékarkou bagatelizovand. DalSi respondentka se o podezieni na zrakovou vadu
dozvédela bezprostfedné po porodu, a to formou spekulativniho sdé€leni, ze neni jisté, zda dité
,ma& oc€i“. Naopak jedna z participantek hodnotila velmi pozitivn¢ profesiondlni ptistup

zdravotnikt pfi vzniku podezieni na retinopatii nedonosenych u svych dcer.

Brazilska studie autorti Pintanela, Gomese a Xaviera (2013) poukazuje na skutecnost, ze
nékteré rodiny déti se zrakovym postizenim postradaji dostatecné povédomi o konkrétni
diagnéze zrakového postizeni, jeho projevech iprognéze. Respondenti zaroven uvadeéli
omezeny piistup ke zdravotni pééi a informacim. Piestoze je v Ceské republice zdravotni péce
legislativné garantovana prostfednictvim systému vefejného zdravotniho pojisténi, nékteré nase
respondentky si musely informace o diagnéze ditéte dohledavat samostatné, naptiklad
prostfednictvim internetu nebo studiem lékafskych zprav s pomoci ptatel pracujicich ve
zdravotnictvi. Nedostatek informaci a podpory ze strany zdravotniki muze mit podle
uvedenych autord negativni dopad na proces vyrovnavani se se situaci i na fungovani rodiny.
Z tohoto diivodu zdlraznuji vyznam zakladani socidlnich, véetné svépomocnych, skupin ¢i
organizaci pro rodiny déti se zrakovym postizenim. V ¢eském prostfedi plisobi naptiklad
Asociace rodict a pratel déti nevidomych a slabozrakych od Terezie Kochové, Okamzik z. 1.,

ptipadné Kafira o.p.s.

105



V ramci tématu ,,Svét kolem matky* se jako zasadni ukazaly reakce a chovani rodinnych
ptislusniki i SirSiho okoli. Podpora rodiny se objevovala jak v nasi studii, tak i v zahrani¢nich
vyzkumech. Recka studie Argyropoulose a Rigy (2024) uvadi, Ze vétsina respondentt sdilela
obtize spojené s diagndzou ditéte pfedevsim se svymi rodinnymi ptislusniky, ktefi podle nich
projevovali autenticky zdjem a dokazali se do situace nejlépe vcitit. Také ve studii Pintanela,
Gomese a Xaviera (2013) respondenti vyzdvihovali pfijeti a podporu ze strany rodiny,
pfedevsim svych matek. Z naSich zjisténi vyplyva, ze vétSina naSich respondentek se rodiné
svéfila kratce po zjisténi podezieni ¢i stanoveni diagndzy. Jedna respondentka diagnozu ditéte
nejprve sdélila pouze svym rodi¢lim a manzelovi, zatimco roding ze strany manzela informace
pfedavala postupné, nebot’ se citila odmitand. Je vSak nutné zdiraznit, Ze kazda rodina je
jedine¢na a mira podpory a zplsob vyrovnavani se s onemocnénim se 1isi (Argyropoulos &
Riga, 2024). Ve vétsing rodin v této studii byli ndpomocni partnefi, rodice i sourozenci ditéte.
Vsechny nase respondentky uvedly, ze mély alespont n¢jakou formu rodinné podpory. Jedna
z nich vSak hodnotila pomoc svych rodi¢t jako piehnané¢ ochranitelskou, zejména v situaci, kdy
m¢éla tendenci zrakové postizeni a dal$i pfidruzené zdravotni potize jednoho ze svych syni pred

okolim skryvat, zatimco rodice trvali na otevieném piiznani zdravotnich obtizi.

Odlisnou zkuSenost popisuje vyzkum z Ghany (Okwan, Opoku, & Nketsia, 2024), kde se
nékteré matky citily manzely zanedbavany v disledku diagndzy ditéte. Pfestoze vétSina z nich
nepiedpokladala, Ze by je manzel z diagnozy vinil, uvedly, Ze situace piinesla do rodiny napéti.
V nasem vyzkumu se naopak Zadné respondentce partnersky vztah nerozpadl. Naopak jej

vnimaly jako zdroj opory.

V nékterych rodinach stale ptetrvavaji pfedsudky vici ¢lentim rodiny s handicapem.
Pintanel, Gomes a Xavier (2013) uvadéji ptipad, kdy babicka zakoupila plySovou hracku pouze
intaktnimu vnukovi a odmitla ji potidit vnukovi se zrakovym postizenim s odiivodnénim, ze by
jinevyuzil. Téméf polovina naSich respondentek se rovnéz setkala s predsudky ¢i odmitavymi
reakcemi rodiny — naptiklad s babic¢inym nesouhlasem s t€hotenstvim vnucky s nevidomosti,
s odmitanim vnuka se zrakovou vadou ¢i s obavami s ,,nakazlivosti®, pfipadné s nesouhlasem

s nahradni rodinnou péci u ditéte se zbytky zraku.

Vedle rodiny hraje vyznamnou roli i $irsi socidlni okoli — pratelé, kolegové ¢i sousedé.
Argyropoulos a Riga (2024) uvadéji, ze respondenti sice chtéli své obtize sdilet i s prateli, av§ak
tato forma sdileni pro n€ nebyla tak uspokojiva jako komunikace v ramci rodiny. Pratelé podle
nich nedokazali projevit stejnou miru empatie. Jedna z respondentek této studie dokonce
uvedla, Ze po sdéleni diagnézy svého ditéte se znacné oslabily pratelské vazby. Podobnou
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zkuSenost popsaly i1 nékteré naSe respondentky. Jedna se odmita svétovat o handicapu své dcery
pratelim, jind zazila necitlivé reakce vedouci k pfetrvavajici nedivéfe v nova pratelstvi.

Naopak dvé respondentky vnimaly podporu ze strany pratel jako vyznamnou.

Autoii Argyropoulos a Riga (2024) dale uvadi, ze vétSina respondentii méla moZznost
kontaktu s rodinami v obdobné situaci. Piestoze bylo pro né sdileni zkuSenosti ptinosné,
uvédomovali si individualni odlignosti jednotlivych rodin. Zadna z naich respondentek tuto

moznost neméla, dvé z nich by ji vSak uvitaly.

Kvalita zivota matek déti se zrakovym postizenim je podle Lupdna, Armayonese
a Candory (2023) negativné¢ ovlivnéna nizkym povédomim vefejnosti o problematice
handicapu. Také naSe respondentky se setkdvaly snevyzadanymi dotazy ¢i necitlivym
chovanim okoli. Jedna z nich poukazovala na nizké povédomi v pohrani¢nich oblastech na
konci minulého stoleti, aviak sou¢asné vyzdvihla vyrazny technologicky pokrok. Ve Spanélsku
je naopak pozitivné hodnocena socialni podpora (Lupdn, Armayones, & Cardona, 2023).
Nekteii fecti respondenti ocenili profesiondlni pomoc organizaci, zejména v oblasti podpory
komunikace s ditétem (Argyropoulos & Riga, 2024), jini davali pfednost rodinné podpore.
Jedna matka dokonce uvedla, Ze od pracovniki téchto organizaci vnimé spiSe nevyzadanou
litost nez profesionalitu. Cerpani sluzeb podpory ji tedy dle jejich slov zpiisobuje pocity
frustrace a zklamani, coz v ni vyvolavalo frustraci. V naSem vyzkumu se ojedin¢le objevil pocit
ménécennosti pii aplikaci Vojtovy metody a zrakové stimulace, jez se naucila ve stfedisku rané
péce. Jinad respondentka negativné vnimala navstévy specidlnépedagogického centra (SPC),

nebot’ si pfipadala pouovana béhem doporucovani tykajiciho se prace se synem.

Autofi Pintanel, Gomes a Xavier (2013) zdiraziuji socialnich skupin pro podporu rodin.
Ceska republika disponuje relativné Sirokou siti socialnich sluzeb a neziskovych organizaci,
které vyuzily i naSe respondentky. VSechny byly klientkami rané péce, nékteré také vyuzily

Clenstvi v Asociaci rodict a ptatel déti nevidomych a slabozrakych ¢i sluzeb Tyfloservisu.

Situace v jinych zemich je vSak odlisnd. Ghansky vyzkum (Okwan, Opoku, & Nketsia,
2024) poukazuje na nedostatek az absenci vefejnych socidlnich sluzeb, coz matky nuti zvladat

péci pfevazné svépomoci a piistupovat k détem, jako by byly intaktni.

Téma ,,Matc¢ino prozivani ¢asem‘ zahrnuje bezprostfedni reakce po sdéleni diagndzy
ditéte, dlouhodoby proces vyrovnavani se s rodinnou situaci i aspekty matetské lasky. Ghansky
vyzkum uvadi, ze vétSina matek byla po zjiSténi diagnozy ditéte Sokovana a pocitovala smutek

s rozruSenim (Okwan, Opoku, & Nketsia, 2024). Tyto emoce vSak postupné piekonaly

107



a zaméfily se na podporu ditéte. Také dveé naSe respondentky uvedly, ze upfednostnily potieby
ditéte pred vlastnimi emocemi, napiiklad odmitly jeho hospitalizaci bez své ptitomnosti

z diivodu kojeni.

Podle Lupdna, Armayonese a Cardony (2023) respondenti v prvnich letech po stanoveni
diagnozy prozivali izkost, smutek a strach, coz negativné ovliviiovalo kvalitu spanku a vedlo
k chronické tinavé. Nékteti dokonce vyhledali psychoterapeutickou a farmakologickou pomoc.
Vétsina naSich respondentek rovnéz popisovala pocity smutku, bezmoci, vycitek a obav

z budoucnosti, s vyjimkou matky, kterd se rozhodla dité adoptovat.

Vychova ditéte se zrakovym postizenim piinasi specifické naroky. ZvySena potieba
pozornosti miize vést k neimyslnému upozad’ovani intaktniho sourozence (Pintanel, Gomes, &
Xavier, 2013), coz potvrdila ijedna z naSich respondentek. Dals§i uvadély konkrétni obtize,
napiiklad problémy s nastavenim biorytmu u dcery s nevidomosti ¢i potiZze s koncentraci na

vizualni podnéty u dcery se zbytky zraku.

Péce o dité se zrakovym postizenim vyznamné ovlivituje kvalitu Zivota pecujici osoby.
Hlavni tiha péce zpravidla spoCivd na matce azahrnuje nejen samotnou vychovu, ale
i doprovody k lékati, vyhledavani informaci a administrativni tkony, naptiklad v oblasti
vzdélavani (Lupdén, Armayones, & Cardona, 2023). Z nasi studie rovnéz vyplyva, ze vétSinu
téchto Cinnosti zajist'uji matky, byt’ to nebylo explicitné deklarovano. Pro zvladani této situace
jsou klicové zejména houzevnatost a trpélivost pecujici osoby (Pintanel, Gomes, & Xavier,

2013).

6.1 Limity vyzkumu

Kazdy vyzkum je nevyhnutelné spojen s urcitymi limity. Prvnim z nich bylo samotné
zaméteni studie na citlivé téma procesu vyrovnavani se s t€zkym zrakovym postizenim ditéte.
Tato skutecnost mohla ovlivnit ochotu potencialnich participantek zapojit se do vyzkumu,
nebot’ sdileni osobnich a emo¢né naro¢nych zkuSenosti miize byt pro fadu matek obtizné.
Navzdory této skutecnosti se nam podafilo oslovit sedm respondentek, které byly ochotny

oteviené reflektovat svou zivotni zkuSenost.

Dalsi limit predstavovala forma realizace ¢asti rozhovoril, které probéhly distanéné
prostiednictvim telefonniho interview. Tento zpisob sbéru dat omezoval moznost zachytit
neverbalni projevy komunikace, zejména mimiku a gestikulaci, které mohou vyznamné ptispét

k hlub8§imu porozuméni sdilenému obsahu.
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Zavér
Predkladand diplomova préce je zaméfena na proces vyrovnavani se matek, jejichz détem

bylo v pritbé¢hu raného détstvi diagnostikovano tézké zrakové postizeni.

V teoretické ¢asti byli ¢tenafi sezndmeni s problematikou emoc¢niho prozivani spojeného
se sdélenim diagndzy ditéte, jednotlivymi fdzemi akceptace, sourozenectvim a rodinnymi
vztahy v kontextu SirSiho socidlniho okoli. Naésledujici kapitola se zabyvala faktory
ovliviiyjicimi psychickou zatéz matek, konkrétné psychickou zatézi a stresem, resilienci,
copingem a vnéjSimi i osobnostnimi faktory. Teoretickd cast byla uzaviena kapitolou
zaméfenou na moznosti formalni podpory poskytované matkdm a dalSim rodinnym
ptislusniktim ditéte s postizenim. Konkrétn¢ byla piedstavena rana péce, specialné pedagogické

centrum (SPC) a vybrané neziskové organizace.

Prakticka cast byla realizovana formou kvalitativniho vyzkumu, pficemz jako vyzkumna
metoda byla zvolena interpretativni fenomenologicka analyza (IPA). Vyzkumny soubor tvofilo
sedm respondentek — matek, jejichz ditéti, respektive détem, bylo diagnostikovano tézké
zrakové postizeni. Data byla ziskdna prostfednictvim polostrukturovanych rozhovorit a
zaznamenana pomoci audionahravek. VSechny respondentky udélily informovany souhlas s
pofizenim a uchovanim zvukového zdznamu a byly ujistény o zachovani anonymity. Zaroven
byly pouceny o moznosti kdykoliv od vyzkumu odstoupit nebo neodpovédét na neékterou z
polozenych otazek v pribéhu rozhovoru. Doslovné transkribované rozhovory byly nasledné

analyzovany metodou interpretativni fenomenologické analyzy.

Vysledky vyzkumu mohou byt ptinosné jak pro laickou, tak pro odbornou vetejnost. Pro
laickou vetejnost, ktera se s touto problematikou setkava nebo se s ni miize v budoucnu setkat,
mohou predstavovat zdroj hlubsiho porozumeéni subjektivnim zkuSenostem matek déti s
postizenim. Zaroven mohou byt tyto vystupy velice podnétné pro odbornou vetejnost, nebot
zdiiraziuji potiebu citlivého piistupu okoli, predev§im odbornikl z 1ékatské, psychologické a

specialnépedagogické praxe.
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Seznam priloh

Piiloha ¢. 1 Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho
naslednym vyuzitim pro tcely diplomové prace: ,,Vyrovnavani se matky s vrozenym nebo

ziskanym zrakovym postizenim ditéte ve véku do 10 let*.
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Ptiloha &. 1: Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho naslednym

vyuzitim pro ucely diplomové prace: ,,Vyrovnavani se matky s vrozenym nebo ziskanym

zrakovym postizenim ditéte ve véku do 10 let™.

Podpisem vyjadiuji souhlas s nasledujicimi body:

Datum:

Byla jsem informovéna o ucelu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potteby vyzkumu
diplomové prace Jany Indrdkové s ndzvem ,,Vyrovnavani se matky s vrozenym
nebo ziskanym zrakovym postizenim ditéte ve veku do 10 let”. Cilem vyzkumu je
zjistit pribeh vyrovnavani se se zrakovym postizenim svého ditéte, vcetné
prozivani v ramci celé rodiny z pohledu respondentky.

Byla jsem seznamena s tim, jak dlouho bude rozhovor trvat a jak bude probihat.
Zaroven jsem seznamena s pravem odmitnout odpovédét na jakoukoli otazku,
ptipadné kdykoliv v priibéhu realizace a zpracovani vysledkt vyzkumu odmitnout
ucast na vyzkumu.

Souhlasim s nahravanim nasledujiciho rozhovoru a jeho naslednym zpracovanim.
Zvukovy zadznam rozhovoru nebude autorka poskytovat tfetim strandm a po
pfepsani ho vymaze. Transkripce bude pfistupna pouze komisi u obhajoby
diplomové préce, jinak nikomu az na ¢asti citovany v textu prace, ktery bude volné
dostupny on-line.

Byla jsem obeznamena se zpiisobem, jak bude s rozhovory zachdzeno a jakym
zpusobem bude zajiSténa anonymita i po skonceni rozhovord, kterda znemozni
identifikaci mé osoby. Nikde nebude uvedeno mé jméno ¢i jiné osobni tidaje, diky
kterym bych mohla byt rozpoznatelna.

Davam své svoleni k tomu, aby vyzkumnice pouzila rozhovor pro potieby své
diplomové prace a n¢které ¢asti v ni mize citovat, zvukova nahravka a transkripce

rozhovoru vSak bude po ukonceni vyzkumu smazana.

Podpis respondenta:

Podpis vyzkumnika:
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