Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta
Katedra specialni pedagogiky

Kvalita Zivota rodiny s ditétem s mentalnim postiZenim

Autor prace:

Studijni program:

Studijni obor:
Vedouci prace:

Hradec Kraloveé

Bakalatska prace

Monika Plzikova

B7506 Specialni pedagogika
Vychovna prace ve specidlnich zatizenich
PhDr. Lenka Neubauerova, Ph.D.

2020



* Univerzita Hradec Kralové
Pedagogicka fakulta

Zadani bakalarské prace

Autor: Monika Plzikova

Studium: P17K0304

Studijni program: B7506 Specialni pedagogika

Studijni obor: Vychovna prace ve specidlnich zaFizenich

Nazev bakalarské prace: Kyalita Zivota rodiny s ditétem s mentilnim postizenim
Nazev bakalarské prace AJ: Life quality of family with mentally handicapped child

Cil, metody, literatura, predpoklady:

Bakalaiska prace se vénuje problematice Zivota rodin, které pecuji o dité s mentalnim postiZenim.
V teoretické ¢asti bude vymezen pojem mentalni postizeni, kvalita Zivota a rodina. Z hlediska
metodologie bude vyuzito kvalitativni vizkumné Setfeni. Z metod bude pouzita forma rozhovoru.
Cilem vyzkumného Setifeni bude analyza zamérena na zjisténi, jakym zptisobem se rodina
vyrovnava se sdélenim zavainé diagnozy ditéte.

CERNA, Marie a kol. Ceska psychopedie, 1. vyd. Praha: Karolinum, 2008, 221 s., ISBN 978-80-246-
1565-3 VALENTA, Milan. MICHALIK, Jan. LECBYCH, Martin. Mentalni postiZeni, 2. vyd. Praha:
Grada, 2018, 387 s, ISBN 978-80-271-0378-2 PAYNE, Jan. Kvalita Zivota a zdravi, 1. vyd. Praha:
Triton, 2005, 629 s, ISEN 80-7254-657-0

Garantujici pracoviste: Katedra specialni pedagogiky,
Pedagogicka fakulta

Vedouci prace: PhDr. Lenka Neubauerova, PhD.

Oponent: PhDr. Miroslava Javorska, Ph.D.

Datum zadani zavérefné prace: 5.1.2019



Prohlaseni

ProhlaSuji, Ze jsem tuto bakalafskou praci vypracovala pod vedenim vedouciho

bakalaiské prace samostatné a uvedla jsem vSechny pouzité zdroje a literaturu.

V Hradci Kralovédne .........coooovvvee....




Podékovani
Na tomto mist¢ bych rdda pod€kovala pani PhDr. Lence Neubauerové, Ph.D.
za odborné vedeni bakaléafské prace. Déle bych chtéla podékovat mé rodin€ zvlaste

mym syntim za podporu a trpélivost.



Anotace

PLZIKOVA, Monika. Kvalita Zivota rodiny s ditétem s mentdlnim postizenim. Hradec

Kralové: Pedagogicka fakulta Univerzity Hradec Kralové, 2020. 46 s. Bakalarska prace.

Bakalaisk4 prace s nazvem: Kvalita Zivota rodiny s ditétem s mentalnim postizenim se
vénuje problematice Zivota rodin, které peCuji o dit€ s mentdlnim postizenim.
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The bachelor thesis: Life quality of family with mentally handicapped child is dedicated
to the life problems of the families that are taking care of mentally handicapped child.
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Uvod

Jesté pred zacatkem zpracovavani této bakalarské prace jsem se zacala zabyvat
myslenkou, jakym zplsobem se rodiny vyrovndvaji s narozenim ditéte s mentalnim
postiZzenim, a tim, zda tento proces probiha ve vSech rodinach stejn¢. Hlavnim cilem mé
bakalarské prace a realizovaného vyzkumného Setfeni proto bylo zjistit, jakym
zpusobem se rodina vyrovnava se sdélenim zavazné diagnozy ditcte.

Tato bakalarska prace se sklada z osmi kapitol. Prvni kapitola se zabyva problematikou
kvality zivota. Jednotlivé podkapitoly jsou vénovany vymezeni pojmu kvality Zivota,
dimenzemi a faktory, které maji vliv na kvalitu zivota, pohledy na kvalitu zivota a
potteby, které Clovek potfebuje k tomu, aby mohl zit kvalitni Zivot. Ve druhé kapitole
jsem se vénovala roding. V jejich jednotlivych podkapitoldch se zabyvam pojmem
rodina, jeji funkci, a v neposledni fadé reakci rodiny a procesem adaptace rodiny a
sourozenci déti s mentalnim postizenim. Ve tieti kapitole se vénuji charakteristice
mentalniho postiZzeni. V jednotlivych podkapitolach se zabyvam definici mentéalniho
postiZeni, typy mentalni retardace, etiologii, klasifikaci mentalniho postizeni, vychovou
jedincti s mentalnim postizenim, a postoji ve vychové a vzdélavanim osob s mentalnim

postizenim.

Ve ctvrté az osmé kapitole této bakalafské prace jsou uvedeny vysledky, metody,
postupy a pribéh kvalitativniho vyzkumného Setfeni, které bylo provedeno se
ttemi rodinami Zijicimi v Pardubickém kraji. VSechny tyto rodiny vychovavaji dité
S mentalnim postizenim a musi se vyrovnadvat s okolnostmi, které se k vychové

takového ditéte vazou.



1. Kvalita zivota

1.1 Definice pojmu kvalita zivota

Pojem kvalita Zivota se neda vyjadfit jednou definici. V odborné literatuie mizeme najit
celou fadu rozdilnych definic. (Payne a kol., 2005) ve své publikaci upozoriiuje na to,
ze neexistuje zadna definice, kterd by byla vSeobecné akceptovana. Tuto situaci
komplikuje 1 to, Ze jsou pouzivany ekvivalenty ¢i analogické pojmy jako jsou socidlni
blahobyt, socialni pohoda a lidsky rozvoj. V souhrnu je kvalita Zivota chapana jako
dasledek interakce mnoha rtznych faktort. Témito faktory mohou byt ekonomické,
zdravotni, socialni a environmentalni podminky, které hromadné a Casto neznamym
zpusobem interaguji, a tim ovliviiuji lidsky rozvoj na tUrovni jednotlivce i1 celé
spolecnosti.

Svétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu zivota jako vniméni ¢lovéka svého
postaveni v zivoté, kde ma svij hodnotovy systém, normy, cile, obavy a kulturu
(Miihlpachr, Vad'urova in Pipekova, 2006). Podle Dvotackové (2012) kvalita Zivota
nereprezentuje jen individualni Zivotni standard, ale souvisi i s prostfedim, ve kterém
jedinec zije. MlzZe také zahrnovat otazky, které se zabyvaji vlastnim hodnocenim,

pocitem uZite¢nosti a vlastnim bytim.

1.2 Dimenze kvality zivota
Svétova zdravotnicka organizace rozdélila oblasti kvality Zivota na zakladé definice,
ktera je uvedena vySe. Oblasti jsou Ctyfi a popisuji rozsah lidského Zivota bez ohledu na
etnikum, v€k, postiZeni ¢i pohlavi (Miihlpachr, Vad’urova in Pipekova, 2006):
1. Fyzické zdravi a uroven samostatnosti - bolest, odpocinek, kazdodenni Zzivot,
schopnost pracovat, inava atd.
2. Psychické zdravi a duchovni stranka - sebehodnoceni, mysleni, koncentrace,
pozitivni a negativni pocity atd.
3. Socidlni vztahy - sexudlni aktivita, osobni vztahy, socidlni podpora atd.
4. Prostfedi - bezpeCi, domdaci prostfedi, dostupnost socidlni péce, svoboda,

fyzikalni prostiedi napt. hluk, klima, zneciSténi

Koncept kvality Zivota md dvé dimenze, a to subjektivni a objektivni. Subjektivni

kvalita Zivota se zabyva vSeobecnou spokojenosti se zivotem a lidskou emocionalitou.



Objektivni kvalita zivota se tykd materialnich a socidlnich podminek Zivota, fyzického

zdravi a socidlniho statutu (Payne a kol., 2005).

1.3 Faktory ovliviujici kvalitu zivota

faktorii, které¢ se podileji na utvafeni kvality Zivota jedince. Vzhledem k subjektivné
odliSnému vnimani téchto faktorii je nelze vymezit. Mluvime o faktorech, které maji
piimy ¢i nepiimy vliv na spoleCensky rozvoj. Jedna se o ekonomické, zdravotni,
socialni a environmentalni oblasti s tim, ze nejdulezitéjSim faktorem, ktery ovliviuje
kvalitu zivota, je zdravi. Svétova zdravotnickd organizace popisuje zdravi nejen jako
nepfitomnost nemoci, ale jako stav uplné psychické, socialni a fyzické pohody (Payne a
kol., 2005). Dalsi skupinou faktord, které ovliviuji kvalitu Zivota jedince, jsou

napiiklad pohlavi, vék, ekonomicka situace, dosazené vzdélani (Dvotrackova, 2012).

1.4 Pohledy na kvalitu zivota
Kazd4 védni disciplina hovoii o kvalit¢ Zivota v riznych souvislostech. Na kvalitu
Zivota lze pohlédnout z hlediska zkoumani tfemi sméry (Payne a kol., 2005):

1. Sociologické pojeti se zabyva kvalitou zivota jedince. Dilezitou roli zde hraji
atributy socialni uspésnosti, jako jsou majetek, vzdélani, rodinny stav.

2. Psychologické pojeti kvality zivota vcetné relevantnich vyzkuml se snazi
postihovat subjektivné prozivanou spokojenost a zivotni pohodu s vlastnim
zivotem. V psychologii, se pod pojmem kvalita zivota skryva: Spokojenost se
zivotem — co Cini Clovéka spokojenym, jak spoleCenské instituce ovliviuji
spokojenost c¢lovéka a jaké faktory pfispivaji ke spokojenosti. ProZivani
subjektivni pohody — klade diraz na vSeobecné hodnoceni kvality Zivota.
Subjektivni pohoda pracuje s kognitivni a emociondlni dimenzi. Kognitivni
rozmer predstavuje raciondlni hodnoceni vlastniho Zivota a emocionalni rozmér
postihuje citové prozivani.

3. Medicinské pojeti hodnoti zdravotni stav jedince, poskytovanou zdravotni péci a
zdravotnické programy. V oblasti mediciny jsou pacientim poskytovany
nejnovejs$i informace o moznostech 1é€by, zmirnéni nebo odstranéni bolesti,
které jsou zaméfené na stabilitu zdravotniho stavu. Najdeme zde i navody na

vyrovnavani se s diisledky choroby nebo urazu, nabidky na nové zdravotni a



kompenzacni pomiticky, které zlepsuji kvalitu Zivota (Dolezalova, Ondrakova,

Nowosad, 2011).

1.5 Kvalita zivota a potreby

Kiovackova, Skutil a kol. (2014, s. 82) definuji potiebu jako ,,stav nadbytku ci
nedostatku, ktery vychyluje organismus ze stavu zivotniho optima*“. Je motivem
k jednani. Pokud dochazi k neuspokojeni potieb, mize to vést ke stradani. Lidské
potieby se ¢leni na okruhy, které se vztahuji k psychické rovnovaze a bezpeci, k télesné
pohodé, na okruh, ktery souvisi se vztahy k blizkym osobam, ke spolecenskému
uplatnéni a na okruh duchovnich potieb (Matousek in Dvotackova, 2012).

Nejsou-li uspokojeny niz§i potieby, nemohou byt uspokojeny ani ty vyssi. Timto
usporddanim potieb se proslavil americky psycholog Abraham Maslow, ktery rozdélil

potieby do péti urovni (Hellus, 2011):

Fyziologické potfeby — hlad, zizen, spanek, sex a tak dale.
Potieba bezpeci — spolehlivost, jistota, stabilita a tak dale.
Potieba lasky a naklonnosti — potieba ¢lovéka nékam patfit.

Potieba uznani — potfeba dosdhnout uspésného vykonu.

o &~ w0 D

Potteba seberealizace — usili ¢loveéka po sebenaplnéni.

Potteby, které patii do prvnich Ctyf Urovni, jsou nazyvany jako nedostatkové. Tyto
potteby zajistuji fyzickou pohodu (potieba fyziologickd a potieba bezpeci) a dusevni
pohodu (potieba lasky, naklonnosti a potieba uznani). Celkové se tedy da fici, ze
nedostatkové potieby slouzi k udrzeni psychické a télesné rovnovéhy. Pata potieba
(potieba seberealizace) se od prvnich ¢tyfech nedostatkovych potieb lisi tim, ze se jeji
intenzita pii uspokojovani nesnizuje, ale naopak zvySuje. Maslow ji nazyva jako
potiebu byti (Plhakova, 2004). Clovék se snazi dostat az na vrchol pyramidy, ale ne
kazdému se to podafi. V cest€¢ mu muiZe stat strach z kroku do nezndma. Potieby, které
jsou na vysSich stupnich pyramidy, vyzaduji, aby mél ¢lovék odvahu a umél se jim

oddat i se vSemi dusledky, které z toho mohou plynout (Helus, 2011).



2. Rodina a dité s mentalnim postizenim

2.1 Definice rodiny

V odborné literatufe najdeme nescetné mnozstvi definic, na které muzeme pohlizet
Z raznych uhla pohledu. Nejcastéji je rodina definovana jako zaklad spolecnosti.

Kraus, Polackova (2001, s. 78) uvadéji, ze ,,rodina je institucionalizovany socialni
utvar nejméné tri osob, mezi nimiz existuji rodicovské, pribuzenské nebo manzelské
vazby. Zakladem rodiny ve vsech dosud znamych spolecnostech je dyadicky par — muz a

zena ‘.

V pedagogickém slovniku je uvedeno, ze rodina je ,, nejstarsi spolecenska instituce, plni
socializacni, ekonomické, sexudalné-regulacni, reprodukcni a dalsi funkce. Vytvari urcité
emocionalni klima, formuje interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje, zdklady etiky a

Zivotniho stylu* (Pricha, Walterova, Mares, 2003, s. 202).

Podle Matouska (2003) rodina existuje hlavné proto, aby se mohli 1idé starat o své déti.
Rodina je vyznamna nejen pro udrzeni lidstva, ale je také zakladni jednotkou lidské
spolec¢nosti. Rodina je pro dit¢ prvnim modelem spolecnosti, ktery pfedurcuje jeho
osobnostni vyvoj, jeho vztahy k odlisSnym skupindm lidi. Rodina ditéti preddva socialni
dovednosti, bez kterych by se v dospélosti neobesel. Podle Bartoiiové (2004) je rodina
prvnim spoleCenskym utvarem, do kterého se dit¢ dostavd a které je zaloZeno na
spolecenskych, biologickych a psychickych vazbach. Rodina by méla byt mistem, kde
¢lenové rodiny nachdzeji pocit radosti, porozuméni, mistem, kde spole¢né prozivaji své
uspéchy a kde kazdy ¢len rodiny mlze poméhat zajistovat spokojeny rodinny Zivot.
Rodina, ve které¢ dité zije, ma urcité rysy, které maji vliv na osobnost ditéte. Tak jako
kazdy jedinec se lis$i ve svém prozivani, jednani, tak i kazd4 rodina je unikatni a

jedine¢na.

Rodina ditéti poskytuje klid, ochranu, bezpeci. Rodi€e jsou prvnimi osobami, které dité
vychovavaji a jsou odpovédni za predani prvnich Zivotnich zkuSenosti. Vyvoj ditéte je
zavisly na pocitech, postoji rodi¢d a jejich zkusenostech (Selner, 2012). Pro rodinu ma
dité¢ velkou hodnotu hlavng v tom, Ze rodi¢im pfinasi nové zkuSenosti, poznatky a dava

jim smysl zivota. Narodi-li se dité s postizenim, rodiCe to prozivaji jako vlastni selhani,



neschopnost piivést na svét zdravé dité, coz se u nich mulze projevovat pocitem

ménécennosti, Uzkosti a ztratou sebediivéry (Piinosilova in Opattilova, 2006).

Rodina ma velky vyznam nejen u zdravych jedincii, ale i u osob s mentalnim
postizenim. Ve chvili, kdy se dité¢ narodi, dochazi v rodin¢ k velkym zméndm nejen
Vv povinnostech, které plni ¢lenové rodiny, ale také v pravech a v ¢asovém rozvrhu

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007).

2.2 Funkce rodiny

Stielec (in Bartonova, 2004) uvadi, ze funkce rodiny se oproti minulosti pfilis
nezménily. Jsou chapany vétSinou jako ukoly, které rodina plni vic¢i svym ¢lentim, ale
také ve vztahu ke spole¢nosti. Rodina souhrnné obstarava velké mnozstvi ¢innosti, jako
jsou hmotné zabezpecovani, peCovani o zdravi a vyzivu, péstovani kulturnich navykt
vSech ¢lend, vytvareni vychovného a socializatniho prostfedi pro déti, predavani
kulturniho dédictvi vcetné¢ vstépovani moralnich postoji. Parsons (in Kraus a
Polackova, 2001) uvadi, ze rodina ztratila velké mnozstvi svych funkci, ale zachovala si
dvé zakladni, a t€émi jsou emocionalné psychologicka stabilizace osobnosti dospélého
¢loveka a socializace déti. Dale, je ukolem rodiny plnit urcité role ve vztahu k majoritni
spolecnosti, coz je reprodukce biologickd a kulturni. Kraus a Polackova (2001) ve své
publikaci uvadgji tii hlavni funkce rodiny:

1. Biologicko-reprodukéni funkce — je vyznamna nejen pro jednotlivce, ale také
pro spolecnost. Pro rozvoj spolecnosti je dulezitd pevna reprodukéni zakladna.
Vyznam této funkce je nejen v uspokojovani sexualnich a biologickych potieb,
ale také v uspokojovani potieb pokra¢ovani rodu kazdého Clovéka.

2. Socialné-ekonomicka funkce — ma mnoho vyznamii. Rodina je brana jako
dilezity prvek pifi rozvoji ekonomického systému spolecnosti. Rodina se
zapojuje do vyrobni a nevyrobni sféry pfi vykonu své profese a stdva se
dilezitym spotiebitelem, na némz je zavisly trh.

3. Socializa¢né-vychovna funkce — rodina je socialni tutvar, ktery uci clovéka
prizptisobovat se socidlnimu zZivotu, osvojovat si zptisoby chovani, navyky, které

jsou bézné pro spolecnost.



Podobn¢ Bartoniova (2004) ve své publikaci uvadi tyto ¢tyii zakladni funkce rodiny:

1. Vychovna funkce — rodice jsou odpovédni za své déti a méli by jim zajistovat
vzdélani, bezpec¢i, mravni zasady a hlavné odpovidajici vychovu. Tato funkce
v mnohém zodpovida za kvalitu populace.

2. Citova funkce — domov, rodi¢e maji pro dit¢ nepostradatelny vyznam, dité€ je na
nich zdvislé jak po strance citové, tak i existencni. Rodice ochranuji svého
potomka, rozum¢ji mu a vytvareji mu citové zazemi (Koluchova, 1988 in
Bartonova, 2004).

3. Ekonomicko-zabezpecovaci funkce — rodina ptisobi jako samostatné hospodafrici
jednotka. Rodic¢e se snazi zabezpeCovat své déti po strance materialni a
zajiStovat jim zdravy vyvoj.

4. Biologicko-reprodukéni funkce — vyznam této funkce je v uspokojovani
biologickych potteb vSech ¢lent rodiny. Hlavnim cilem populaéni politiky je to,

aby se udrzela popula¢ni rovnomeérnost.

2.3 Reakce rodiny na dité s postizenim

Narozeni postizené¢ho ditéte zasahne vétSinou oba rodice nepfipravené, ktefi nechapou,
co se s jejich ditétem stalo, nevédi, jak bude pokracovat jeho vyvoj, jak ho vychovévat,
jak snim jednat a vibec nevédi, co je v zivoté Ceka. Tuto skute¢nost mizeme fadit
K nejbolestiveéjsi udalosti, kterda muze ¢lovéka béhem Zivota potkat. Rodice vidi jesté
pfed narozenim svého ditéte pokraCovatelé rodu, do kterého vkladaji nadéje. U rodich
dochazi ke splnéni svych pfani a k naplnéni smyslu Zivota (Svarcové, 2003).

Po narozeni ditéte dochazi vrodin€é ke zméndm V organizaci Zivota, méni se
i ekonomicka situace rodiny, protoze matka vétSinou zustava doma s ditétem. Péce
0 takové dité je velmi ndro¢nd a ovlivni to chod celé rodiny. Velkou roli hraje i to, jak
zavazné postizeni je. Ovlivnén je 1 vztah manZeld, a to tim, Ze kazdy z rodi¢d si musi
nejprve ujasnit svilj postoj k ditéti (Bazalova, 2014). Vagnerova (2008) uvadi, Ze reakce
rodicl na postizeni a zplisob zvladani této tézké situace zavisi na mnoha okolnostech.
Narozeni ditéte s postizenim, piedstavuje pro rodice velkou zatéz, kterd vyplyva
Z pocitu selhani v rodicovské roli. U rodicu, kteti ziji s védomim, Ze nejsou schopni
zplodit zdravé dit€é, dochdzi k pocitim ménécennosti a také ke ztraté sebediivéry.
Reakce rodi¢ti na takovou zatéz je ovlivnéna postojem spolecnosti, v niz Ziji.
S negativnimi postoji od svého okoli se rodi¢e mohou setkat, zejména pokud jde u ditéte
o vrozené a ndpadné postizeni, jehoz pfi¢ina neni znama. U ditéte s postizenim jsou
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chovani a postoje rodict odlisné, nez kdyby $lo o zdravého jedince. Tim se zvySuje
riziko, ze postoje budou extrémni. Na jedné stran¢ se setkdvame s hyperprotektivni
vychovou a na druhé stran¢ s tim, Ze rodice odmitaji své postizené dité. Oba tyto postoje

mohou vést k tomu, ze se zastavi zdravy rozvoj ditcte.

Bartonova a Pipekova (in Pipekova, 2006) uvadi, ze kazdy ¢len rodiny se s narozenim
mentalné postizené¢ho ditéte vyrovnava po svém. VétSinou Clenové rodiny prozivaji
pocity, Ze ztratili zdravé dit€, na které se vSichni tak moc t¢sili. Dolezalova, Michalik a
Valenta (in Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018) ve své publikaci uvadéji nékolik

fazi, kterymi rodina prochazi:

1. Féze Soku a popteni — pfi této fazi se rodi¢e dozvidaji informaci o tom, ze jejich
dit¢ neni zdravé. Reakce rodict zavisi na tom, kdy a jak se o postiZeni
dozvédéli. Projevuje se to tim, Ze rodi¢e nejsou schopni jakékoli reakce. Pti
popirani se ¢asto objevuje vyrok: ,,To neni mozné®.

2. Faze bezmocnosti — rodi¢e nevédi, jak tento problém maji fesit, protoze se
S touto situaci nikdy nesetkali. Prozivaji pocit hanby, viny, maji strach
z odmitnuti, ale pfesto oCekéavaji pomoc, i kdyz nemaji pfedstavu o tom, v cem
by méla pomoc spocivat.

3. Féze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem — rodice maji vétsi zajem
o ziskani dalSich informaci. Cht&ji védét, pro¢ vzniklo postizeni, jak by se méli
starat o své dité a maji také zajem o to, jakd bude budoucnost ditéte.

4. Faze smlouvani — rodiCe pfijimaji skutecnost, ze jejich dit¢ mé& mentalni
postizeni. V této fazi nejde uz o trauma, ale o stres, ktery trva dlouhou dobu a je
spojeny s Unavou a vyc€erpanim pii péci o takové dité.

5. Féaze smifeni — rodice pfijimaji své dité takové, jaké je. Ne vzdy dochézi ke
smifeni, pfistup rodici se miize ménit v zavislosti na jeho vyvoji a na nove

v

vzniklych zatéZich.

Bartonova a Pipekova (in Pipekova, 2006) popisuji podobny priabéh smifovani:
1. Sok — rodige &asto prozivaji zmatek a nékdy jejich reakce mohou byt
nepiiméerené.

2. Popieni — ,,neni to mozné*



3. Smutek, zlost, uzkost, pocit viny — rodice hledaji vinu u druhych, projevuje se u
nich vztek, agresivni pocity, které jsou zaméfeny na partnera nebo na lékaisky
personal. Pii této fazi je dulezité poskytnout rodicim dostatek informaci, pomoc
jim, aby mluvili o svych pocitech a projevovat o n¢ zajem.

4. Stadium rovnovdhy — u rodi¢l postupné dochazi ke snizovani uzkosti a
pfemysleji o tom, jak by mohli pomoc svému ditéti. Navazuji kontakty s rodici,
ktefi maji podobné problémy, vzajemn¢ si pomahaji a podporuji.

5. Stadium reorganizace — rodice, se postupné smifuji s tim, ze jejich dit€é ma
postizeni, a snazi se ho brat takové, jaké je. Tato krize miize u rodi¢a zpisobit

rozchod, nebo naopak miize rodinu posilit a stmelit.

Dolezalova, Michalik a Valenta (in Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018) ve své
publikaci uvadéji zasady, které by mély byt dodrzovéany pii sd€lovani nepfiznivych

informaci:

1. Informace sdélujeme obéma rodi¢iim najednou a co nejdtive.

2. Podévame informace v tymu, protoZe mohou Iépe poradit a reagovat na otazky
rodica.

3. Pfi prvnim kontaktu sdélujeme podstatu problému a pii dal§im setkani pouze to,

co doopravdy vime.

nejhorsi, kdyz maji pocit bezmoci.
5. Udgélat si Cas na to, aby rodi¢e méli prostor na dotazovani.

6. Ujistit rodice, Ze se na nas mohou vzdy spolehnout.

Rodice si v prubehu nékolika méesiclti zacnou zvykat na to, Ze jejich dit€ je postizené.
Tento proces je velmi bolestivy, protoze si uvédomuji, Ze jejich dit¢ na nich bude
zavislé po cely Zivot. Velmi dilezité nejen pro rodice, ale 1 pro jejich dité€ je, aby mé&li
pozitivni pfistup k postiZzeni. Rodi¢e se museji neustale ucit nové véci, seznamovat se
s novymi pedagogickymi pfistupy, a k tomu potiebuji velkou spoustu citu, pochopeni,

aby mohli tyto véci zvladnout a naudit se je (Selner, 2012).
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2.4 Adaptace rodiny

Adaptace rodiny znamena uspotadat si rodinny zivot tak, aby byly naplnény nejen
potieby postizené¢ho ditéte, ale také vSech ¢lenii rodiny. Mezi zakladni potieby rodin
S postizenym ditétem patii: Vhodna informovanost o zdravotnim stavu a moznostech,
které dité s postizenim ma4, to znamend, Ze rodina ma pravo na to, aby se o postizeni
dozvédéla co nejdiive. Emocionalni podpora, kterd ma nejcastéji podobu psychoterapie.
Financni a socidlni podpora, kterd spociva zejména v podpoie od specialisti. Rodice
musi mit moznost kratkodobé umistit dit¢ mimo rodinu, zfizovat denni zafizeni. Zvlast
dalezitd je také osvétova c¢innost, kterd potfdd neni pifipravend na zaclenovani osob
s postizenim do spolecnosti (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Kazd4 rodina, ktera ma dité s postizenim, md kromé béznych potieb i potieby
specifické, které potfebuji naplnit a uspokojit. Jednad se napiiklad o socidlni pomoc a
podporu (socialni sluzby, finan¢ni piispévky, spoleenské piijeti), mit prileZitost se
ucastnit na bézném zivoté ve spolecnosti a také kontakt s rodinami, které se nachazeji
vV podobné situaci. Velkou roli hraje reakce okoli a prostfedi. Pokud rodina nedokaze
zvladnout ptekazky, které jsou spojené s postizenim, a nenajde dostatek podpory od
okoli, vznika riziko socialni izolace. Dulezité je také funk¢ni rodinné prostiedi, které ma
nezastupitelné misto, jak pro zdravého jedince, tak pro jedince s postizenim. Neda se
nahradit zejména z hlediska rozvoje osobnosti, kvality zivota, uspokojeni vztahovych a

emociondlnich potieb a pfi utvareni vlastni identity (Slowik, 2007).

2.5 Sourozenci postizeného ditéte
Opattilova (2006) poukazuje na to, Ze narozeni postizen¢ho ditéte je zatéz nejen pro
rodice, ale také pro sourozence. Vagnerova (2008) uvadi, Ze role sourozence
postizeného ditéte je narocna a predstavuje pro n¢ho velkou zatéz, protoze se méni jeho
postaveni v rodin¢ a rodi¢e mivaji odlisné postoje a ocekavani k nim. Zdravy jedinec si
brzy uvédomi odlisny pfistup rodic¢i a dokdze pochopit, ze postizené dité pottebuje veétsi
péci. To u zdravého sourozence rozviji ochotu pomoci slabsimu. Na druhou stranu
podvojnost méfitek a kritérii mize byt pro zdravého jedince matouci a miize se citit
znevyhodnéno. V rodinach se mohou vyskytnout extrémni varianty pfistupu rodic¢i ve
vztahu ke svym détem (Vagnerova, 2008):
1. Koncentrace zajmu a pozornosti na dit€¢ S postizenim — rodiCe nevénuji
zdravému ditéti pozornost a ocekéavaji od ného nenarocnost a bezproblémovost.
Nedostatek zajmu rodi¢t muze u ditéte vyvolat obranné reakce jako je snaha
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ditéte upoutat svou pozornost nevhodnym chovanim. Tento pfistup muze
zaptiCinit vznik pocitu bezvyznamnosti, nejistoty, kterou si pak pienasi do
jinych socialnich skupin.

2. Koncentrace zajmu a pozornosti na zdravé dit¢ — jednostranny nebo zuzeny
zajem o zdravé dit¢ muze poslouzit rodicim jako kompenzacni prostfedek

neuspokojeni, které sebou pfinasi postizeny potomek.

Vagnerova (2008) dale uvadi, ze se dit¢ dostava do role, ve které by mélo rodicim
vynahradit stradani a potize, které jsou spojené s postizenym sourozencem. Tato situace
je charakteristickd vétSimi ndroky a ocekavanim, které jsou kladeny na zdravého
sourozence. Rodice svymi vysokymi pozadavky mohou zkomplikovat socializaci a
rozvoj identity zdravého sourozence. Pfi tomto pfistupu si zdravy sourozenec miize
Vv urcité fazi svého vyvoje vytvofit ke svému postizenému sourozenci neptatelsky vztah.
Na druhou stranu mohou vétsi ndroky rodicii kladené na zdravého sourozence pozitivné
ovlivnit socializacni rozvoj, odpoveédnost, toleranci a ochotu pomahat. Zalezi predevsim
na rodicich, jak dokazou zvladnout takovou velkou zatéz, aby zddné z déti nebylo

znevyhodnéno a vystaveno nepfiméfenym narokiim.

Sourozenci se musi naucit vyrovnat se stouto tézkou situaci a jejich postoj
Kk postizenému sourozenci je ovlivnén tim, jak se rodice chovaji ke svému postizenému
ditéti. Od toho se pak odviji to, jestli budou mit ke svému sourozenci pozitivni nebo

negativni vztah (Selner, 2012).
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3. Mentalni postizeni

Mentalni postizeni patii k nejcastéjSim porucham, které se nachazi v populaci bez
ohledu na rasu, kulturu, pohlavi a jiné (Valenta, 2014).

Valenta (in Valenta, Michalik, Lecbych a kol., 2018, s. 34) definuje mentalni retardaci
jako ,,vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim
kognitivnich, Fecovych, pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatdlni, perinatalni i

casné postnatalni etiologii, ktera oslabuje adaptacni schopnosti jedince *.

Ve své vlastni publikaci nasledn¢ Valenta (2014, s. 24) definuje mentalni retardaci jako
, Wvojovou duSevni poruchu se snizenou inteligenci demonstrujici se predevsim

snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych a socidlnich schopnosti*.

Selner (2012, s. 46) uvadi, Ze mentalni postizeni je . situace, pii které se clovek
Vv disledku kombinace riznych mentalnich faktorii a socialni interakce prizpiisobuje
pozadavkim spolecnosti jinak, nez spolecnost ocekava a v dusledku toho potiebuje ve
Vetsi ¢ mensi mive multipersondlni pomoc*. Dle Svarcové (2003, s. 25) nazyvame
mentalnim postizenim ,, trvalé snizeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v diisledku

organického poskozeni mozku *.

Zvyse uvedenych definic se ja osobné nejvice ptiklanim k definici mentalniho postiZzeni

od autorky Svarcové. Svarcova (2003) uvadi tyto projevy mentalni retardace:

e opozdéni psychosexualniho vyvoje

e nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji svého ja

e nedostatena slovni zdsoba a neobratnost ve vyjadfovani
e poruchy pohybové koordinace a vizuomotoriky

e zvySend potieba jistoty a uspokojeni

e poruchy v mezilidskych vztazich a v komunikaci

e tekava pozornost

e zpomalena chapavost

e hyperaktivita, impulzivnost, celkova zpomalenost chovani

e sniZena pfizplusobivost k socidlnim poZzadavkiim
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3.1 Typy mentalni retardace
Bartonova, Bazalova a Pipekova (2007) uvadéji tyto typy mentalni retardace:

1. Vrozena mentalni retardace
Vrozend mentalni retardace je spojena s chybnym nebo poskozenym vyvojem
centralniho nervového systému, nejdéle do dvou let ditéte, a to v obdobi prenatalnim,

perinatalnim nebo ¢asné postnatalnim.

2. Ziskana mentalni retardace, demence

U ziskané mentélni retardace, demence jde o proces, kdy se zastavi vyvoj ditéte po
druhém roce Zzivota, kde pfi¢inou mize byt pozdé€jsi porucha centralniho nervového
systému, urazy mozku, rizné druhy nemoci. Projevem demence muze byt porucha
pozornosti, usudku, orientace, paméti, komunikace. Demence se muze objevit

Vv jednotlivych obdobich zivota ¢lovéka.

3. Zdanliva mentalni retardace, pseudooligofrenie

Zdanliva mentalni retardace, pseudooligofrenie neni zpisobena poSkozenim centralni
nervoveé soustavy, ale vznika vlivem vnégjSiho prostiedi. Dité je vychovné zanedbané a
nedostdva se mu potiebné stimulace. NejbéznéjSimi projevy jsou opozdény vyvoj
mysleni, feci a socidlni adaptace, mize se projevit apatie a negativismus. Nejde o trvaly
stav, pfi zajisténi stimulujiciho prostfedi a vhodného vychovného plsobeni mize dojit

ke snizeni deficitu.

3.2 Etiologie

V populaci zije asi 3-4% 0sob s mentalnim postizenim, coz dokazuji i statistiky, které
uvadéji, ze na uzemi Ceské republiky Zije pfiblizngé 300 000 0sob s mentilnim
postizenim a dalSich 100 000 osob s jinym dusevnim postizenim (Valenta a kol., 2014).
Mnoho rodict si klade otazku, pro¢ zrovna jim se narodilo dité s postizenim a jaky
podil nesou na jeho vzniku. Etiologie mentalniho postizeni je rGznoroda a nékteré
pfiCiny zUstavaji neobjasnéné (Bazalova, 2014). Nejpocetnéjsi skupinou pfic¢in mentalni
retardace jsou syndromy, které jsou zpisobené zménou poctu chromozomi. Mezi

nejznaméjsi patii Downilv syndrom (Valenta, 2014).
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Cerna a kol. (2015) uvadi, Ze etiologie mentalniho postizeni je rozli¢na i vzhledem
k mnozstvi riznych vlivt, které ohrozuji zdravi plodu v téle matky. K dalsim patii fada
riznych onemocnéni, infekci nebo urazli v pozdéjsi dobé naptiklad pii porodu nebo po
ném. Dale autorka uvadi, Ze vyznamnou roli ma i dédi¢nost nebo metabolické a

chromozomalni poruchy.

Pticiny, které zptisobuji mentalni postizeni, mizeme rozdélit podle vzniku postiZzeni na

obdobi prenatalni, perinatalni a postnatalni (Valenta, 2014):

1. Prenatidlni obdobi — mentalni postizeni mize vzniknout vlivem hereditarnich
(dédi¢nych), genetickych ¢i environmentalnich faktor, onemocnénim matky
(zardénky, syfilis), otravou olovem, pouzivanim navykovych latek ¢i zafenim.

2. Perinatdlni obdobi — do tohoto obdobi muzeme zatadit organické poskozeni
mozku, nizkd porodni vdha, mechanické poSkozeni mozku, ptedCasny porod,
novorozeneckd zloutenka.

3. Postnatalni obdobi — mentalni postizeni mlize zptisobit mnoho faktord, jako je
zdnét mozku, krviceni do mozku, nddorovd onemocnéni, pozd&ji pak

Parkinsonova choroba, schizofrenie, Alzheimerova choroba a jiné.

Mimo to, mizeme délit pfi¢iny vzniku mentalniho postizeni, podle typu poruchy na
metabolické poruchy (galaktosemie) a chromozomalni aberace (Downtv syndrom).
A podle puvodu na exogenni (chemické, biologické aj.) a endogenni (dédi¢né faktory)
pfi¢iny (Bazalova, 2014). Svarcova (2003) popisuje, Ze endogenni piidiny jsou jiz
V pohlavnich bunikdch zakddovany a jejich spojenim vznika novy jedinec, jde o pficiny
genetické. Exogenni €initelé mohou, ale nemusi byt bezprosttedni pficinou poskozeni

mozku plodu.

Vagnerova (2008) souhrnné uvadi, ze jde o multifaktoridlné podminéné postizeni, na
jehoz vzniku se podili nejen genetickd porucha, kterd vede k naruSeni centralni nervové

soustavy, ale 1 exogenni Cinitelé, ktefi poskodi mozek v raném obdobi jeho vyvoje.
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3.3 Klasifikace mentalniho postizeni
Valenta (in Valenta, Michalik, Le¢bych a kol.,, 2018) uvadi, ze pro Kklasifikaci
mentalniho postizeni se vyuziva Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize (MKN-10).
Ta rozdé€luje mentélni postizeni nasledovné:

e F70 lehka mentalni retardace - 1Q 50-69

e F71 stiedné tézka mentalni retardace - 1Q 35-49

e F72 tézka mentalni retardace - 1Q 20-34

e F73 hluboka mentalni retardace - do 19 1Q

e F78 jind mentalni retardace

e F79 nespecifikovana mentalni retardace

Lehka mentalni retardace

Lehka mentélni retardace se mize u déti do 3 let projevovat jen lehkym opozdénym
nebo zpomalenym psychomotorickym vyvojem. VéEtSi problémy se projevuji mezi
tietim a Sestym rokem a to tim, Ze déti maji opozdény vyvoj fe¢i, malou slovni zasobu,
objevuji se vady feci, stereotyp ve hie, nedostate¢nd zvidavost. Nejveétsi potize se
objevuji v obdobi $kolni dochazky. Dit¢ ma omezenou schopnost logického mysleni,
slabsi pamét, konkrétni mechanické mySleni. Hruba a jemna motorika je opozdéna.
Zpomalen je i rozvoj socialnich dovednosti. V emocionalni a volni oblasti miZeme u

téchto déti najit impulzivnost, zvySenou sugestibilitu, izkostnost (Dlouhé a kol., 2011).

Sti‘edné tézka mentalni retardace

U stfedné tézké mentalni retardace dochédzi k vyraznému opozdéni v oblasti rozvoje
mysleni a fedi. Re¢ je jednoducha, obsahové chudy slovnik, objevuji se agramatismy.
Jedinec vytvaii jednoduché slovni spojeni nebo véty. Jemna a hrubd motorika je
opozdéna, nekoordinovanost pohybli, neobratnost. Jedinci jsou nevyrovnani,
emocionalné labilni a casto se u nich objevuji nepfiméfené reakce (Bazalovd in

Pipekova, 2006).

Tézka mentalni retardace

Pro tézkou mentalni retardaci je typicky opozdény psychomotoricky vyvoj, pohybova
neobratnost, dit¢ si dlouhodobé osvojuje koordinaci pohybi. U téchto jedinct dochazi
K minimalnimu rozvoji komunika¢nich dovednosti, fe¢ je omezena nebo se nerozviji

vubec. Porozuméni u téchto déti je vEétsi nez jejich vyjadfovaci schopnosti. Dale se u
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téchto osob objevuje impulzivnost a nestalost ndlad. Jedinci poznévaji blizké osoby a po
dlouhodobém nacviku si osvojuji zakladni hygienické navyky a sebeobsluhu (Bazalova,

2014).

Hluboka mentalni retardace

Jedinci s hlubokou mentalni retardaci nejsou schopni sebeobsluhy, potiebuji pomoc pfi
zakladnich zivotnich tkonech. Po motorické strance jsou téZce omezeni, maji
stereotypni automatické pohyby. Re¢ u t&chto jedincti neni rozvinutd, komunikace je
nonverbalni beze smyslu, ¢asté grimasy, vykiiky. U téchto jedinct 1ze po dlouhodobém
tréninku dosdhnout porozuméni jednoduchym pozadavkiim. Déti své okoli nepoznavaji,

mize se u nich objevit sebeposkozovani (Bazalova, 2014).

Jina mentalni retardace
Jind mentdlni retardace nejde presné ur€it pro ptridruZzend postizeni somaticka,

senzorickd, autismus, poruchy chovani (Bartoiiova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Nespecifikovana mentalni retardace
U nespecifikované mentalni retardace je urceno, Ze se jednd o mentdlni postiZeni, ale
pro nedostatek znakli nelze jedince zafadit do nckterého zuvedenych stupili

(Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

3.4 Vychova jedincli s mentalnim postizenim

Vychova a vzdélavani je celoZivotni proces, ktery je vyznamny, jak u zdravych jedinci,
tak 1 u jedincl s mentalnim postiZzenim. ,, Vychova je ¢innost Zivotem podminéna a Zivot
podminujici. Vychova je nepochybné proces podilejici se na utvareni osobnosti, a tim
viastné na spoluutvareni celé spolecnosti* (Kraus in Kraus, Polackova, 2001, s. 41).
Vychova mentalné postizeného ditéte je narocnd na Cas a na trpélivost rodicli. Spousta
rodict Casto propada pocitim bezmoci, neuspéSnosti, beznadéje, a proto potiebuji
pochopeni a pomoc od svého okoli. Rodi¢e si museji zvyknout na neptiznivé reakce
svého okoli a zvlast, je-li jejich dité¢ vzhledové odlisné i na to, Ze piijdou o piatele ¢i
znamé, ale ne z toho divodu, Ze by byli zli, ale proto, Ze nevédi, jak se maji chovat
k ditéti, které je postizené. Rodice téchto déti jsou Casto citlivejsi a nevhodna poznamka
u nich mize vyvolat projev bezcitnosti. Na druhé stran¢ se mohou shledat s lidmi, ktefti

jsou chapavi a dokazou &lovéku pomoci (Svarcova, 2003).
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Matéjcek (2001) uvadi, Ze rodi¢e by méli dodrzovat desatero zasad a doporuceni, ktera

by jim usnadnila vychovu ditéte a pomohla by jim se vyrovnat S t€Zkou zivotni situaci:

1.

Rodi¢e by méli védet o svém ditéti co nejvice — Rodi¢e by méli znat podstatu
postizeni, ktera jim mize napoméahat v tom, Ze 1épe porozumi svému ditéti.
Pravda, ale s perspektivou! Rodi¢im nic podstatného nezatajujeme — Nestaci fict
rodi¢lim jen pouhou informaci, ale je potieba jim fict, jak bude probihat dalsi
vyvoj ditéte, jaké budou jeho potieby, naroky a co ho ceka v nejblizsi
budoucnosti.

Ne nestésti, ale tikol! — Dulezité je, aby rodice dokazali pfijmout situaci svou a
svého ditéte jako zivotni ukol a zkousku a ne prozivat postizeni svého ditéte jako
nestésti, které u rodict vede k uzavirani se do sebe ¢i k pasivité.

Byt obétavy, ale ne ob&tovat se! — Tato zasada je velmi dulezitd. Rodice Casto
mivaji mylnou piedstavu, ze uspech jejich ditéte zavisi jen na nich, na jejich
pozornosti a pé¢i. Casto si ani neuvédomuiji, Ze se vystavuji nebezpedi, jako je
vycerpani, unava, které potom brani rodi¢lim stit se dobrym vychovatelem pro
sve dité. Je proto dileZité, aby se prace s ditétem, rozd¢lila mezi vSechny ¢leny
rodiny.

V pravy Cas a v pravé mife! — Rodi€e Casto Ziji v pfedstavé, Zze ¢im vice toho
budou délat se svym ditétem a ¢im diive zanou, Ze mu tim prospéji.

Dité samo netrpi! — Nejen rodice, ale i prarodi¢e mivaji ¢asto predstavu, Ze kdyz
se dit¢ vyviji opozdeéng, tak stradd duSevné nebo télesn¢ v disledku svého
postizeni. Dité své postizeni takto neproziva, Zije si svym zivotem i S jeho
starostmi a radostmi tak, jak to vyplyva z jeho dusevni vyspélosti. Daleko
Nejste v tom sami! — Je spousta rodi¢l, ktefi maji dit€¢ s postizenim a jsou
ochotni sdilet své starosti, radosti a zkuSenosti. Jsou to lidé, ktefi mohou ¢lovéku
nejlépe porozumét a byt mu velkou oporou. Dulezité je, aby rodi¢e nic
neskryvali a jednali vzdy oteviené.

Nejste ohrozeni! — Rodice postizené¢ho ditéte byvaji Casto citlivéjsi na zajem
ostatnich lidi, na jejich nevhodné poznamky, zvédavé pohledy, a proto Zziji
V neustalé nejistote.

Chrante si vztah a rodinu! — V ptipad¢ dobfe fungujici rodiny se manzelé

podporuji a oporou pro né jsou jejich rodice, dalsi pfibuzni ¢i pratelé nebo
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znamé. Tézké ukoly pak mohou zvladat spole¢né. Zaroven je vsak potieba, aby
oba rodic¢e méli pochopeni jeden pro druhého, protoze kazdy ma svij specificky
zpusob, jak se vyrovnava s citovou zatézi.

10. Vyhled do budoucnosti! — Rodice Casto zvazuji otdzky, jestli budou schopni
zajistit potfeby svého ditéte, do jaké miry bude mozno jejich dit¢ zatadit do
vzdélavaciho systému, jakou pomoc mohou ocekavat od své rodiny. V této
souvislosti si spousta rodi¢t klade otazku, jestli je vhodné, aby m¢li dalSiho

potomka.

3.5 Postoje ve vychové

Postoj rodict ke svému ditéti nevznikd najednou, ale je vysledkem celého piedchoziho
zivota, kde se odrazeji jejich prozitky z vlastniho détstvi, Zivotni zkuSenosti, vztah
K jejich rodi¢tim, zkuSenosti z doby, kdy byli zamilovani, z manzelského zivota, ale i ze
vztahu mezi manzeli. Proto kazdé dité, které ptijde na svét ma od zacatku individualni,

osobité a vyvojové podminky (Matéjcek, 2001).

Dité s postiZzenim ptichazi do prostiedi, které je pfipraveno jak po strance materidlni, tak
1 psychologické. Pfi prvnim poznani, Ze s ditétem neni néco v pofadku, znamena pro
rodice urdity otfes nejen v postojich, ale i v jejich piedstavach o ditéti. Jejich prvni pocit
zklamani obvykle odpovida tomu, jak velké postizeni ditéte je. Rodic¢e k takovému
poznani dojdou bud’ hned po narozeni, nebo pozdéji, a to tim Ze se jim zméni rodinny
zivot. Museji pfehodnotit své hodnoty, upravit denni rozvrh, pozménit si své plany do
budoucna. A to vSe se projevuje jako mimoradna zatéz, se kterou se museji rodice, ale 1

ostatni ¢lenové rodiny vyrovnat (Matéjcek, 2001).

.

Svarcova (2003) uvadi tyto postoje ve vychove:

1. Odmitani ditéte vznika, kdyz se rodi¢e nedokdzou smifit s tim, Ze jejich dité je
odlisné a ve vétSin¢ pfipadu se snazi dit¢ umistit do zafizeni a ponechat ho
vlastnimu osudu.

2. Postizené dité odmita jeden z rodicl (nejcastéji otec nezZ matka) zlstane-1i rodi¢
sam s postizenym ditétem, tak veskerd péce a starost o dité zlstava na jednom
Z nich a muze to vést k tomu, Ze tento nelehky ukol nemusi zvladnout.

3. Ochranitelsky pfistup - rodi¢e se snazi chranit své dit¢ od vSeho, co by mu

mohlo ublizit i za cenu toho, Ze dit¢ bude zit v izolaci od spolec¢enského okoli.
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Rezignace na vychovu a rozvoj ditéte - rodice se snazi zamétovat svilj zdjem na
to, aby bylo uspokojovani zakladnich potieb ditéte, co nejdokonalejsi.
Neumérna snaha vychovat dité - dité€ je svymi rodici vychovavano tak, aby se co
nejméné odliSovalo od svych vrstevnikd.

Nejvhodnéjsim postojem je, kdyz rodice maji radi své dit€¢ a berou ho takove,

jaké je.

Opatiilova (2006) uvadi tyto vychovné postoje:

1.

Vychova zavrhujici — nejcastéji ma skrytou podobu, projevuje se nadmérnym
omezovanim a trestanim. Dité, které je takto vychovdvané mulze reagovat
vzdorovité nebo se mize u n¢ho objevit pasivita.

Vychova zanedbavajici — déti jsou ponechany samy sob¢ a mira stimulace ditéte
ze strany rodi¢t je minimalni. Tato vychova obvykle prameni z rezignace rodi¢t
na moznosti budouciho uplatnéni ditéte.

Rozmazlujici vychova — rodi¢e se nezdravym zplsobem upinaji na své dité,
nedovoluji mu se osamostatnit, na dit€¢ nejsou kladeny Zadné ndroky. Rodice
jsou ke svym détem nadmérné tolerantni a tim ztraceji svoji autoritu. Dité
neziskd pocity jistoty ani sebedivery, které jsou potfebné pro plnéni socialnich
roli.

Uzkostna vychova — rodi¢e se snazi nepiiméfené chranit své dité pii viech
¢innostech, které by mohly podle jejich nazoru, ditéti ublizit. Zékladem této
vychovy je nezdravé Ipéni na ditéti, omezovani jeho snahy po aktivité.
Dusledkem toho je frustrace pii uspokojovani potieb aktivity, poznani a
stimulace.

Perfekcionistickd vychova — rodi¢e se snazi o to, aby jejich dité bylo dokonalé.
Nejvice jsou zameéfeni na vykon ve Skole, pficemz nedokdzou zhodnotit
moznosti ditéte a nedocenuji ostatni slozky UspéSnosti, které jsou také velmi
dilezité.

Protekéni vychova — rodice se snazi o to, aby dit¢ dosdhlo takového postaveni ve
spole¢nosti, které je pro rodi¢e vyhodné. Rodice se snazi odstranovat vSechny
piekazky, které by mohly stat ditéti v cesté a vyZaduji to 1 od vSech ostatnich,
které jsou s ditétem v kontaktu. Tato vychova vede k tomu, ze se dité nenauci

samostatnosti.
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Pipekova (2010) ve své publikaci uvadi, ze s vychovou déti s mentadlnim postizenim

mohou rodi¢tim pomoci nékteré statni i nestatni organizace. Mezi tyto fadime:

1.

Pedagogicko-psychologické poradny se zamé&fuji se na komplexni specialné-
pedagogickou, psychologickou a socialni diagnostiku, kde hlavnim cilem je
zjistit priciny poruch chovéni, uceni a jinych problémd, které jsou spojené
S osobnostnim vyvojem ditéte. Pedagogicko-psychologické poradny se dale
zabyvaji prevenci Skolni netuspésnosti a negativnimi projevy v socialnim vyvoji
ditéte (Bartonova, Pipekova in Pipekova, 2010).

Specialné pedagogicka centra jsou Skolskd poradenskd zafizeni, kterad
poskytuji komplexni sluzby klientim se zdravotnim postizenim v oblasti
psychologické, specialné-pedagogické a socialni. PéCi zajistuje tym odbornikii,
ktery je slozen ze specialniho pedagoga, socidlniho pracovnika a psychologa.
Ptipravuji komplexni podklady pro zarazeni zdka do procesu vzdélavani,
poskytuji poradenskou a metodickou pomoc rodicim a pedagogickym
pracovnikiim, monitoruji a vyhodnocuji vhodnost zatazeni a Skolni UspéSnost
sledovanych déti, spolupracuji s dal§imi poradenskymi zafizenimi, provadéji
depistaz, zabyvaji se osvétovou ¢&innosti. Cinnost specialné pedagogickych
center probiha ambulantné na pracovisti nebo formou navstév pedagogickych
pracovniki center ve S$kolach, Skolskych zatizenich, pfipadné v rodinach
(Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Stiediska rané péce poskytuji rodinam ditéte S postizenim odbornou pomoc,
podporu tak, aby dokazaly vyuzit své schopnosti a moznosti. Péce je urcena pro
déti od narozeni do 7 let. Stfediska rané péce usiluji o to, aby se rodina za¢lenila
do béZného Zivota. Sluzba je poskytovana pifevazné v domacim prostiedi rodiny
a mezi ¢innosti, které poskytuje, patii podpora psychomotorického vyvoje ditéte,
poskytuji praktické a odborné rady pti praci, hie a pfi komunikaci s ditétem,
poradenstvi, pomoc pii vybéru vhodnych pomucek. Cilem je podporovat a

napomahat zlepsit kvalitu zivota ditéte (Kolektiv autorii, 2019).

3.6 Vzdélavani jedinci s mentalnim postizenim

Vzdélavani je dulezit¢é nejen pro zdravé jedince, ale 1 pro jedince s mentalnim

postizenim. Déti s mentalnim postizenim mohou navs§tévovat tato zafizeni: piedSkolni

zafizeni — bézna mateifskd Skola, materskd Skola specidlni, pfipravny stupenn zékladni
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Skoly specidlni, ptipravna tfida zakladni Skoly, vzdélavani v obdobi povinné Skolni
dochdzky — bézna zékladni Skola, zdkladni Skola praktickd, zékladni Skola specidlni,
vzdélavani v ramci profesni piipravy — stiedni odborné ucilisté, odborné ucilisté,
praktickd skola, celozivotni vzdélavani — vecerni Skoly, kurzy pro ziskéni zaklada
vzdélani a zakladniho vzdélani, aktivity, které souviseji s moznostmi pracovniho

uplatnéni (Bazalova in Pipekova, 2010).

PiedSkolni vzdélavani

PtredSkolni vzdélavani je nabizeno détem formou matefské Skoly, kterou mohou
navstévovat od tii let. Dé&ti, které maji lehké mentdlni postizeni, navstévuji béznou
matefskou Skolu. Déti s téz§im postizenim dochazeji do matetské Skoly specidlni. Pred
zacatkem povinné Skolni dochdzky mohou déti navstévovat ptipravny stupein zakladni
Skoly specidlni. Navstévovat ho mizou od péti let az do zacatku Skolni dochézky.
Ptipravné tiidy zékladni Skoly jsou pro déti, které jsou socialné znevyhodnéné (Zikl in

Bendova, Zikl, 2011).

Vzdélavani v obdobi povinné Skolni dochazky

Déti pii plnéni povinné skolni dochazky miizou navstévovat zakladni Skolu, zakladni
Skolu praktickou nebo specidlni. V zakladni Skole se mohou zici s mentdlnim
postizenim vzdélavat formou individudlni nebo skupinové integrace. Zakladni Skola
praktickd je urCena détem, které se s Uspéchem nemohou vzdélavat na zakladni Skole.
Po GspéSném absolvovani dité dosdhne zakladniho vzdélani. Zakladni Skola specidlni je
ur¢ena détem, jejichz rozumové schopnosti nedovoluji prospivat na zékladni Skole ani
na zakladni Skole praktické. Po ukonceni zak ziska zdklady vzdélani (Zikl in Bendova,
Zikl, 2011). Alternativnim programem zakladni Skoly specialni, je Rehabilitacni
vzdélavaci program, ktery je ur€en pro déti s t¢zkym, hlubokym mentalnim postizenim,

s autismem a s vice vadami (Bazalova in Pipekova, 2006).

Pro déti existuje jesté jiny zplisob, jak plnit Skolni dochazku: Individualni vzdélavani —
dité je vzdeélavano doma a do Skoly dochazi na prezkouSeni. Tento zplisob mize povolit
feditel Skoly, na zdklad¢ zadosti rodi¢l. Vzdélavani Zzakl s hlubokym mentalnim
postizenim — tento zpiisob povoluje krajsky ufad se souhlasem rodici a na zakladé
doporuceni Skolského poradenského zafizeni a odborného 1ékate, a to v ptipade€, kdy

psychicky a zdravotni stav neumoziuje ditéti dochazet do skoly (Zikl, Bendova, 2011).
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Vzdélavani v ramci profesni pripravy

Po uspésném absolvovani zakladni Skoly praktické mohou zici nastoupit na stiedni
Skolu. Nejcastéji si vybiraji takové Skoly, které jsou piizpisobeny jejich moznostem.
Jsou to: Odborna ucilisté - délka studia trva dva az tii roky, na konci zak ziska vyucéni
list. Prakticka skola - jednoleta nebo dvouletd. Jednoletou skolu vyuzivaji zaci s tézkym
mentalnim postizenim, autismem nebo postizenim s vice vadami. Tato Skola se
zaméifuje na to, aby zaci byli pfipraveni na prakticky zivot a osvojili si jednoduché
manualni Cinnosti. Dvouletou Skolu navstévuji zaci se stiedné tézkym mentalnim
postizenim. Cilem je, aby zaci ziskali zakladni pracovni navyky, dovednosti a pfipravit

je na vykonavani jednoduchych pracovnich ¢innosti (Zikl in Bendova, Zikl, 2011).

Moznosti, které maji osoby s mentalnim postizenim pro celozivotni vzdélavani, jsou
kurzy pro ziskéni zékladniho vzdé€lani a zdkladt vzdélani. Kurz pro ziskani zdkladniho
vzdélani - trva nejvySe jeden Skolni rok, je zakoncen zkouskou a mulze mit denni
i dalkovou formu studia. Kurz Kk ziskani zakladi vzdélani — trva nejméné jeden rok a
mize mit denni formu (Zikl in Bendova, Zikl, 2011). Dal$i moznosti vzdélavani osob
s mentalnim postizenim jsou Vecerni Skoly — vyuka probiha dvakrat tydné po dvou az
ttech hodinach, prevazné se vénuji opakovani uciva, rozvijeni komunika¢nich
dovednosti, praci s pocitacem. Tyto Skoly jsou dulezité pro dal§i rozvoj a umoZiuji
osobam s mentalnim postizenim prohlubovat socialni kontakty a vhodné travit svij

volny Cas (Bazalova in Pipekova, 2006).

Z uvedeného vyctu mizeme vidét, Ze moznosti vzdélavani osob s mentalnim postizenim
jsou pomérné Siroké. Velkou roli hraji pedagogové a jejich znalosti o téchto
moznostech, které by méli umét nabidnout nejen détem, ale i jejich rodi¢um (Zikl in

Bendova, Zikl, 2011).
Usilim kazdého pedagoga by mélo byt vytvofit optimalni podminky pro rozvoj

osobnosti kazdého jedince a pomoci mu, aby dosahl co nejvétsi samostatnosti (Bazalova

in Pipekova, 2010).
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4 Prakticka cast

V této kapitole se budu zabyvat popisem vyzkumného Setieni, jehoz hlavnim cilem je
zjistit, jak se rodi¢e dokézali vyrovnat s postizenim svého ditéte. Dale se ve vyzkumu
zamé&fim na to, zda a jak narozeni postizeného potomka ovlivnilo Zivot celé rodiny a
také na to, zda rodiny vyuzivaly sluzeb nékterych pomocnych organizaci. V neposledni
fad¢ se pokusim zjistit, co pro rodiny, kterym se narodilo dit¢ s mentalnim postizenim,

znamena pojem: Kvalitni zivot.

4.1 Cil vyzkumu
Hlavnim cilem vyzkumného Setieni realizovaného v ramci této prace je zjistit, jakym

zpusobem se soucasna rodina vyrovnava se sdélenim zavazné diagnozy ditéte.

V realizovaném vyzkumu se dale zaméfuji na néckolik dil¢ich cilt, které s timto
tématem Uzce souvisi. Dil¢i vyzkumné cile se zamétuji na nasledujici oblasti zivota
rodin vychovavajicich dit¢ s mentalnim postizenim: Zivot rodiéti po narozeni ditéte
S mentalnim postizenim, Vzijemné vztahy v rodin€, Zapojeni pomocnych organizaci,

Kvalita zZivota.

4.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor se sklada ze tiech rodin. Setfeni v rodinach probihalo od zaii 2019
do listopadu 2019. VSechny rodiny, které jsem pro své Setfeni vybrala, se potykaji
S problémy spojenymi s vychovou mentalné postizen¢ho ditéte. VSechny déti a rodice
jsou piiblizné stejného v€ku a pochazeji ze stejného socidlniho prostfedi. VSechny
dotazované rodiny Ziji v Gplném manzelstvi, ekonomicky se rodiny fadi do stfedni
piijmové tiidy a pochazeji z Pardubického kraje. K vybéru vyzkumného souboru rodin
jsem zvolila tato kritéria: Rodina vychovava dit¢ s mentalnim postizenim; Rodina je
ochotna podélit se o své zkuSenosti. Pro zachovani anonymity dotdzanych respondenti

jsem pouzila pouze jejich vek, pohlavi a profesi.

Prvni rodina zafazend do vyzkumného Setfeni se sklada z péti ¢lent (matka, otec, dvé
mlad$i dcery a nejstar$i syn s mentdlnim postizenim). Matce déti je 44 let, jejimu
partnerovi, biologickému otci déti, je 45 let. Z hlediska chronologického véku je
mentalné postizenému synovi 14 let. Tento chlapec trpi od svého narozeni autismem,

ktery byl ovSem chlapci pozdné diagnostikovan ve véku péti let. Matka chlapce pracuje
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ve Skolstvi jako asistentka pedagoga. Pfed narozenim ditéte byla matka zaméstnana
Vv odvétvi obchodu. Poté co byl jejimu synovi diagnostikovan autismus, si matka
dodate¢né dod¢lala kurz asistenta pedagoga. Otec chlapce je zaméstnan jako zastupce

feditele obchodu s elektronickym zafizenim.

Druha rodina zafazend do vyzkumného Setteni se sklada ze tii ¢lent (matka, otec, dcera
s kombinovanym — mentalnim a sluchovym postizenim). Matce je 39 let, otci ditéte je
43 let. Divce, ktera trpi kombinovanym postizenim, je 11 let. Matka divky je

zaméstnana jako vychovatelka ve Skolni druzing. Otec divky je podnikatel.

Tteti rodina zafazena do vyzkumného Setfeni se sklada ze ¢tyr Clenti (matka, otec, starsi
dcera a mladsi dcera s kombinovanym postizenim — mentalni postizeni a narusena
komunikac¢ni schopnost). Matce 45 let a je zaméstnana jako kontrolorka, otci 49 let a je
zamé&stnan jako skladnik. Star§i dcera je ke dni vyzkumného Setieni dospéla, je ji 26 let.

Pracuje jako ptekladatelka. Mladsi dcefi s kombinovanym postizenim je 18 let.

4.3 Metodologie vyzkumu
Vyzkum je proces, béhem kterého jsou vytvareny nové poznatky. Jde o systematickou a
peclivé naplanovanou c¢innost, kterd se snazi najit odpovédi na kladené vyzkumné

otazky a ptispét k rozvoji daného oboru (Hendl, 2005).

Pro dosaZeni stanovenych vyzkumnych cill jsem se rozhodla vyuzit kvalitativni
vyzkum. Kvalitativni vyzkum je ,,proces hledani porozuméni zaloZeny na riiznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského probléemu.
Vyzkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje riizné typy textu, informuje o
nazorech ucastnikii vyzkumu a provdadi zkoumani v prirozenych podminkach
(Creswell, 1998 in Hendl, 2005, s. 50). Data ziskana v prabehu kvalitativniho vyzkumu
maji obvykle neciselnou podobu. VétSinou se jednd o vystizny, ale podrobny slovni
popis. V pribéhu kvalitativniho vyzkumu se vyzkumnik se zkoumanymi osobami vice
sblizi. Hlavnim cilem tohoto typu vyzkumu je dobte porozumét clovéku a pochopit jeho
uhel pohledu (Gavora, 2010). Vyhodou kvalitativniho vyzkumu je, Ze poskytuje
podrobny vhled a popis pfi zkoumani jedince ¢i skupiny. Umozituje ndm navrhovat
teorii, studovat procesy a dobie reagovat na situace a podminky. Oproti tomu

nevyhodou kvalitativniho vyzkumu je to, Ze analyza dat i jejich sbér jsou Casové
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narocné a vysledky jsou mnohdy ovlivnény samotnym vyzkumnikem a jeho osobnimi

preferencemi (Hendl, 2005).

Konkrétni vyzkumnou metodou, kterou jsem vyuzila pro ucely svého vyzkumného
Setfeni, byl polostrukturovany rozhovor. Polostrukturovany rozhovor je rozhovor
¢asteCné fizeny, jinymi slovy, rozhovor podle névodu. V pribéhu tohoto rozhovoru
vyzkumnik vyuzivad pfedem stanoveny set tematicky zaméfenych otazek, ale jejich

potadi a formulace, se miize u kazd¢ dotazované osoby lisit (Gavora, 2010).

4.3.1 Vyzkumny nastroj

Pro svij polostrukturovany rozhovor jsem vyuZzila sadu tematicky zaméfenych otdzek
(viz. ptiloha A).Tuto sadu jsem sestavila s dopomoci odborné literatury za tcelem vétsi
prehlednosti rozhovoru a snadnéjsiho a presnéjsiho vyhodnocovani ziskanych dat. Podle
Hendla (2005) by mély byt otazky jasné a citlivé. Vyhodou mohou byt i otazky
oteviené, které jsou stejné pro vSechny respondenty, a to ndm zajiStuje moznost
porovnavat odpovédi. V pribéhu rozhovoru mizeme pokladat dalsi otazky pro doplnéni
informaci. Sada otazek mi pomahala sledovat, zda se rodi¢e v prubéhu svého vypravéni
zminili o v8ech oblastech, které jsou pro vyhodnoceni vyzkumného Sefeni vyznamné.
Piipravené otazky jsem rozdélila do &tyf skupin: Zivot rodi¢ po narozeni ditdte
S mentalnim postizenim; Vz4jemné vztahy v rodin€; Zapojeni pomocnych organizaci;

Kvalita zZivota.

Skupinu otazek s nazvem: Zivot rodi¢li po narozeni ditéte s mentdlnim postizenim jsem
vytvotila na zakladé autorek (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007), které pisi, ze
adaptace rodiny znamena uspofadat si rodinny Zivot tak, aby se naplnily nejen potieby
postizeného ditéte, ale také ostatnich ¢lent rodiny. Mezi zékladni potfeby, které rodina
S postizenym ditétem ma4, fadime informovanost a financni, socialni a emociondlni

podporu.

Skupinu otazek s ndzvem: Vzijemné vztahy v rodiné€ jsem vytvofila na zadklad¢ autorky
Bartoniové (2004), ktera ve své knize piSe, ze rodina je prvnim spoleCenskym ttvarem,
do kterého se dité dostava. Méla by byt mistem, kde vSichni ¢lenové rodiny nachazeji

porozuméni a vzajemné si pomahaji zajist'ovat spokojeny zZivot.
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Skupinu otazek s ndzvem: Zapojeni pomocnych organizaci, jsem vytvofila na zaklad¢
autorky Pipekové (2010), kterd ve své publikaci uvadi, ze s vychovou déti s mentalnim

postizenim mohou rodi¢iim pomoci nékteré statni i nestatni organizace.

Skupinu otazek s nazvem: Kvalita Zivota jsem vytvofila na zaklad¢ autora Payneho a
kol. (2005), ktery ve své knize piSe, ze narozeni postizeného ditéte do rodiny, zasadnim

zptisobem zméni zivotni styl, kvalitu a vnimani Zivota jako celku.

4.3.2 Prabéh vyzkumného Setieni

Rodiny byly mésic ptfed zahdjenim vyzkumného Setfeni telefonicky kontaktovany.
V prubéhu telefonického rozhovoru jsem ucastniky vyzkumného Seteni informovala o
tématu své bakalarské prace, o ucelu a cili tohoto Setfeni, jeho pribehu, podminkach a
ziskala jsem od nich ustni souhlas sucasti. Ve smluveny den jsem se s kazdym
Z respondenti individualné setkala. Rozhovor s kazdou rodinou trval pfiblizné 45 minut.
V pribéhu rozhovoru jsem se zamétfovala zejména na to, jak se rodi¢e dokdzali szit
s faktem, ze jejich dit¢ ma mentalni postizeni, jak se s tim dokézali vyrovnat, kdo jim
Vv této nelehké Zivotni situaci nejvice pomohl a co si pfedstavuji pod pojmem kvalitni
zivot. Vypovédi rodi¢l déti s mentdlnim postizenim byly zaznamenavany na
elektronick¢ zaznamové zatizeni (diktafon). Nasledné¢ jsem odpoveédi vSech
zuCastnénych piepsala do elektronické pisemné podoby, pro vétsi prehlednost a

snadngj$i vyhodnoceni vypovédi.

Pro vétsi psychickou pohodu vSech Ucastnikii a zejména pro vyssi vhled do redlného
Zivota zcCastnénych rodin probihalo vyzkumné Setfeni v domdacnostech a mistech
bydlisté ucastniki. Po pfichodu do domécnosti respondentii jsme se vzdy vzajemné
pfedstavili a po prohlidce pokoji déti jsme se piesunuli do spole¢nych prostor (ve
vétSiné pripadl obyvaciho pokoje), kde jsme nésledné¢ pfiistoupili k samotnému
vyzkumnému Setfeni. Cilem rozhovoru bylo pfirozen¢ zodpovédéet vSechny dil¢i otazky.
Poté co jsme rozhovor dokoncili, zlistala jsem v domacnosti rodin jesté¢ o néco déle a
diskutovala s respondenty nad rozSifujicimi tématy vyplyvajicimi z jejich Zivota
s ditétem s mentalnim postizenim. I kdyZ mi tato roz$ifujici témata napomohla ziskat
lepsi vhled do Zivota respondentil, nejsou soucasti hlavniho tematického zaméfeni této

bakalarské prace. Z toho divodu je v praci nebudu uvadét.
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4.4 Vyzkumné otazky

V této c¢asti prace stanovym hlavni a diléi vyzkumné otazky, které vychazi
z teoretickych predpokladii uvedenych v prvnich kapitolach této bakalaiské prace.
Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, jakym zpisobem se soucasnd rodina
vyrovnava se sdélenim zavazné diagndzy ditéte. Hlavni vyzkumnou otdzku jsem proto

formulovala nasledovné:

Jakym zpiisobem se rodice vyrovnavaji s narozenim mentalné postizeného ditéte?

Vyzkumné Setfeni se dale zamétuje na nekolik dil¢ich cill, které s timto tématem tzce
souvisi. Cile se dotykaji nasledujicich oblasti zivota rodin vychovavajicich dité
s mentlnim postizenim: Zivot rodi¢i po narozeni ditéte s mentalnim postizenim,
Vzijemné vztahy vroding, Zapojeni pomocnych organizaci, Kvalita zivota. Dil¢i

vyzkumné otazky jsou proto nasledujici:

e Zménil se zasadnim zpisobem Zivot rodin po narozeni ditéte s mentilnim
postiZenim?

e Jak se zménili vztahy v rodiné po narozeni ditéte s mentalnim postiZenim?

e Jsou stiatem zFizené organizace napomocné rodinam déti s mentalnim
postiZenim?

e Co pro rodiny s détmi s mentalnim postiZenim znamena pojem: Kvalitni

Zivot?
Vyse uvedené vyzkumné otazky vychéazeji z nasledujicich teoretickych pfedpokladi:
Hlavni vyzkumna otazka:

Jakym zpiisobem se rodi¢e vyrovnavaji s narozenim mentalné postiZeného ditéte?

Teoretickd vychodiska: Narodi-li se dit€¢ s mentdlnim postizenim, tak to vétSinou
zaséhne rodiGe nepfipravené a nechépou, co se s jejich ditétem stalo (Svarcova, 2003).
Kazda rodina prochazi né€kolika fdzemi procesu vyrovnavani: Sok, popfeni, smutek,
pocit viny, stadium rovnovahy a stadium reorganizace. Na konci tohoto procesu by m¢l
byt rodi€ s obtizné ptijatelnou skutecnosti vyrovnan (Bartotiova, Pipekova in Pipekova,
2006).
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Diléi vyzkumné otazky:

Zménil se zasadnim zpisobem Zivot rodin po narozeni ditéte s mentilnim
postiZenim?

Teoretickd vychodiska: U rodin, kterym se narodi dité s mentalnim postizenim, dochazi
k velkym zménam nejen v organizaci zivota, ale méni se i ekonomicka situace rodiny,

ktera ma vliv na chod celé rodiny (Bazalova, 2014).

Jak se zménily vztahy v rodiné po narozeni ditéte s mentalnim postiZenim?

Teoretickd vychodiska: Rodice si v pribéhu nékolika mésict za¢nou zvykat na to, Ze
jejich dité je postizené. Tento proces je pro kazdého rodice velmi bolestivy. Rodice se
znenadani ocitnou pod velkym tlakem, ktery mize zpusobit, Ze se rodina bud’ rozpadne,

nebo se naopak vice stmeli (Selner, 2012).

Jsou statem ziizené organizace nipomocné rodinam déti s mentalnim postiZzenim?
Teoretick4 vychodiska: Rodiny, které vychovavaji dit€¢ s mentalnim postizenim, mohou
vyuzit pomoc nckterych organizaci, jako jsou specidlné-pedagogickd centra,

pedagogicko-psychologické poradny a jiné (Pipekova, 2010).

Co pro rodiny s détmi s mentalnim postiZenim znamena pojem: Kvalitni Zivot?

wevr

Zivota jedince, jsou faktory ekonomické, zdravotni, socidlni a environmentalni s tim, Ze

nejdulezitéjSim faktorem, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota, je zdravi (Dvorackova, 2012).
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5. Analyza dat

V této kapitole budu analyzovat data, kterd jsem ziskala v pribé¢hu svého vyzkumného
Setfeni. Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jakym zplisobem se rodice
vyrovnaji s narozenim mentalné postizeného ditéte. Rodindm byla poloZzena nasledujici

vyzkumna otazka:

Jakym zpiisobem jste se vyrovnavala s narozenim mentalné postizeného ditéte?
Odpovédi dotazanych rodin:

Prvni dotazana matka odpovédcla, Ze se s faktem, Ze je jeji syn mentalné postiZzeny,
vyrovnavala dlouho a Spatné. Zejména proto, Ze se chlapec po narozeni projevoval jako
zdravé dité. , Nejtezsi pro me bylo uvedomit si to, Ze se néco déje, ze neni néco

V poradku. Ze se dité nevyviji normainé. Ale to prislo postupné*.

Druha dotazana matka ftekla, ze jeji prvni reakce byla, Zze to neni pravda.
., S diagnozou jsme se s manzelem oba vyrovnavali velmi tézce, ale méla jsem podporu
V rodiné a hlavné ve svém manzelovi. Resili jsme to s pani doktorkou, kterd ndm vse
popsala, nakreslila, vysvétlila a rekla nam, co bude dal. Perfektni. Nejtézsi pro nas bylo

‘

prijmout diagnozu. Trvalo to velice dlouho “.

Treti dotaizana matka uvedla, Ze jeji prvni reakce byla, Ze to neni mozné. ,, Tezké pro
mé bylo hlavné prijmout diagnozu, dlouho jsem brecela, protoze jsem to nemohla
vstrebat. Lékari nam nic nevysveétlili, veskeré informace jsem si shanéla sama,
nakoupila jsem si Fadu knih, ze kterych jsem cerpala. To je to hlavni, co mi pomohlo. A

hlavné taky cas. Cas nez to clovék zpracuje. Ten je potieba “.

Na zéklad¢ vyse uvedenych odpovédi miZzeme fici, Ze vSechny rodiny byly na zacatku
zpravou o tom, Ze ma jejich dit€ mentalni postizeni Sokované. Trvalo jim velice dlouho,
nez se s timto faktem vyrovnali. Kdyz jsem se matek déti zeptala, zda si mysli, Ze jiz
prosly vS§emi fazemi vyrovnavaciho procesu, fekly mi, ze ano. Rozhovorem s rodinami
bylo prokazano, Ze se viem rodinam nakonec podafilo s tizivou skutecnosti vyrovnat a

uspesné prosly vSemi fazemi vyrovnavaciho procesu.
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Dil¢i cile vyzkumného Setfeni se zaméfuji na to, jakym zplisobem narozeni mentalné
postizen¢ho ditéte ovlivnilo bézny Zivot dotdzanych rodin a jeho kvalitu. V prvni
skupiné otazek: Zivot rodi¢t po narozeni ditéte s mentalnim postizenim, jsem se
zam¢iila na to, jak narozeni ditéte s mentdlnim postizenim ovlivnilo osobni Zzivot

rodic¢i. Rodindm byla polozena prvni dil¢i vyzkumna otdzka:

Zménil se zasadnim zpisobem Zivot rodin po narozeni ditéte s mentilnim

postiZzenim?
Odpovédi dotazanych rodin:

Prvni dotazana matka odpovédéla takto: ,, Ano, nas zivot se velmi zmenil. To, ze se
nam narodi postizené dite, jsme nevédeli. Lékari nam to nesdeélili, sdélili mi to teprve ve
Skolce, ze mam divné dité a pak ve specialné-pedagogickém centru, az kdyz bylo synovi
5 let. Ze Skolky nas poslali do specidlné-pedagogického centra. Pristup specialné-
pedagogického centra byl dobry, co se tyce lékari tak informace Zadné. Obavu
Z budoucnosti mam. A velkou. Zvlasté proto, ze uz ted se s nami polovina rodiny
nestyka. Bojim se, co bude, az tady nebudeme. Energeticky mi to uz tak narocné
neprijde, protoze jsem se s tim smirila, tak ja uz to tak neberu. Pro mé je to zdravé dité.

Uz to neresim“.

Druha matka se vyjadiila takto: ,,Zmena byla urcité obrovska. To, Ze se nam narodi
dité s postizenim, jsme se dozvédeli mesic pred porodem. Nejprve lékari miZili, a kdyz
jsem se zacala vyptavat, jestli se néco deje tak vekli, ze ano. Velkou obavu mam
z budoucnosti, protoze dcera je sama, nemd sourozence. Svagr nemd déti. Tak mdame
strach z toho, ze zistane sama. Tohle mé trapi. Péce o takové dité je narocnd, ale vzdy
si udelam cas na svoje volnocasové aktivity, které mi pomahaji k tomu, aby se clovek

nezblaznil “.

Treti matka uvedla, Ze: ,,Samozrejme. Vas Zivot se zmeni. To, Ze se nam narodi
postizené dite, jsme nevedeli. Celé tehotenstvi i porod probihal bez sebemensich
problémii. I nase détska lékarka nam vzdy rikala, Ze nase dcera je v poradku, Ze je sice
trochu pomalejsi, ale Ze to nevadi. Mné se to moc nezdalo, protoze jsme vidéla, Ze se
chova a hraje si jinak, nez tomu bylo u moji starsi dcery, ale pani doktorka vekla, Ze je

jenom trochu opozdéna a ja ji vérila. Zmeny nastaly, kdyz dcera nastoupila do skolky,
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kde si toho vsimla i pani ucitelka, Ze se dcera odlisuje od ostatnich déti, a tak jsme
navstivili specialné-pedagogické centrum. Obavu z budoucnosti mam, ale verim své
starsi dceri, Ze ona by se o svoji mladsi sestru postarala. Maji mezi sebou moc hezky
vztah a to mé uklidnuje. Péce o dité s postizenim je narocné, ale velmi duilezité je, aby se
ukoly rozdelily mezi ostatni cleny rodiny a nenechavaly veskerou praci na matce. U nas
V rodiné tomu tak bylo, udeélali jsme si doma rozvrh, podle kterého jsme se vsichni ridili,

a tak nam zbyval ¢as na svoje konicky “.

V zavéru prvni sady otazek jsem se rodi¢u zeptala, jaké rady, by tyto rodiny daly
ostatnim rodi¢im. Prvni matka odpovédé€la: ,,Kdybych mohla poradit ostatnim
rodicim, kterym se narodilo dité s mentalnim postizenim, aby nespechali, pochopeni
musi prijit postupné. Vsechno md svij cas “. Druha matka se vyjadfila takto: ,, Rodiciim,
kterym se narodilo dité s mentdlnim postizenim, bych poradila, aby se nezbldznili z toho
vSeho. Vzdycky miize byt jesté hur*. Tieti matka by poradila toto: ,, Rada, kterou bych
dala ostatnim rodicum, kterym se narodilo dité s mentdlnim postizenim, je, aby
neztrdceli nervy. Rodice by se méli naucit drZet pri sobé, i kdyz je to kolikrat velmi
obtizné*. VSichni mi shodné odpovedéli, ze by se vSichni rodi¢e méli naucit brat své

dité takové jaké je i se vSemi jeho nedostatky.

Na zéklad¢ odpovédi rodin na prvni skupinu otazek mizeme fici, Ze osobni zivot se
narozenim mentalné postizené¢ho ditéte ve vSech rodindch proménil. Ukazalo se, Ze
rodiny nevédély o tom, Ze se jim narodi dité s postizenim. O to vétsi byla po stanoveni
diagnézy zména jejich Zivota. Jedna rodina se od lékaii dozvédéla hned po porodu, Ze
jejich dité neni zdravé. Zplsob jakym to 1ékafti fekli rodi¢im, byl skvély a zvlast' proto,
ze jim vSe vysvétlili, popsali a nakreslili. Dvé rodiny se to, ze jejich dité je jiné,
dozvédely az od ucitelky z matefské Skoly. Nejvétsi obavy maji rodiny z budoucnosti a

zvlast’ v jedné roding, kde je dité jedinackem.
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V druhé¢ skuping otdzek: Vzajemné vztahy v roding, jsem se zaméfila na to, jak narozeni
ditéte s mentalnim postizenim ovlivnilo rodinné vazby. Rodindm byla polozena druha

dil¢i vyzkumna otazka:

Jak se zménily vzajemné vztahy ve vasi rodiné po narozeni ditéte s mentalnim

postiZenim?
Odpovédi dotazanych rodin:

Prvni matka uvedla: ,, Podporu jsem méla v rodiné a v manzelovi. Resili jsme to

S doktorkou a cekalo se, jak se to vyvine .

Druha matka odpovédéla: ,, Z jedné strany byla reakce dobrad, podporujici, z druhé
strany takova neutralni. Nejvice nam s manZelem pomohly ucitelky ve Skolce a moje

matka. Bohuzel se s nami cast rodiny prestala stykat .

Treti matka se vyjadrila takto: ,, Nejvetsi podporu jsem méla ve svéem manzelovi,
starsi dceri a ve své mamince, ktera mi velmi pomohla. Dceru si brala, ucila se s ni,

vymyslela pro ni hry, vénovala se ji a to mi moc pomohlo “.

Ve dvou rodinach se nachézeli zdravi sourozenci déti s mentalnim postizenim. Protoze i
sourozenci spadaji do blizké rodiny ditéte, zajimalo mé, jak oni vnimaji to, Ze jejich
sourozenec ma postizeni. Setkala jsem se s povétsinou shodnymi odpovéd'mi: ,,Ona to
vidi, Ze je jiny a vidi ten problém. Ale vzhledem k tomu, Ze ona je normalni, tak to bere
normalné”. Dal§i dotazana rodina odpovédéla takto: ,,Starsi dcera vnimala, Ze s jeji
mladsi sestrou neni néco v pordadku, ale presto ji byla vidy velkou oporou. Nikdy se za
ni nestydela, pomahala ji a ma ji rdda takovou jaka je . Podle mého piedpokladu, se
prokazalo, Ze rodiny ditéte s mentalnim postiZenim vnimaji svého sourozence jako
zdravého. Sice vnimaji jeho odliSnost, ale berou ji jako samoziejmost. Jako néco,

co k jejich sourozenci prirozené patii.
Na zéklad¢ odpovéedi rodin na druhou skupinu otazek mizeme souhrnné fici, Ze oproti

puvodnimu predpokladu, se vzajemné vztahy v rodinach spiSe posilily. Z dotazanych

rodin, nasly dvé rodiny oporu v nejblizsich ¢lenech rodiny. Pouze u jedné rodiny doslo
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Kk tomu, ze po diagnostikovani mentalniho postizeni u ditéte se zbytek rodiny odtrhl a

ptestal s rodi¢i ditéte komunikovat a podporovat je.

V treti skupiné otdzek: Zapojeni pomocnych organizaci, jsem se zameétila na to, zda
dotazované rodiny vyuzivaly po stanoveni diagnozy sluzeb nckteré ze statnich

organizaci. Rodindm byla polozena tieti dil¢i vyzkumna otdzka:

Vyuzivali jste sluZeb nékteré stitem zrizené organizace?
Odpovédi dotazanych rodin:

Prvni matka odpovédéla: ,, Sluzby rané péce jsem nevyuzivala, protoze jsme diagnozu
zjistili az v peti letech. Dochazeli jsme pouze do specialné-pedagogického centra, které
nam doporucili v materské Skole. Stat v dnesni dobé pomaha asi nejvic tim, jak je to ve

¢

Skolstvi docela dobre udélané. Tady u nds jsem s tou nasi skolou spokojeni “.

Druha matka se vyjadrila takto: , My jsme sluzeb rané péce vyuzivali a byli jsme
S jejich sluzbami velmi spokojeni. Moc nam to pomohlo. Stat ndam pri vychové

¢

nepomdaha tak, jak by mohl. Je to bida *.

Treti matka uvedla: , My jsme sluzby rané péce nevyuzivali, protozZe jsme diagnozu
zjistili dlouho. Obcas jsme ale vyuzili sluzeb specidlné-pedagogického centra. Stat pri
vychové déti s mentalnim postizenim moc nepomdha, rekla bych, Ze si ten nds stat
neuvedomuje, jak ndarocnad je takova péce nejen po psychicke, fyzické, ale i po financni
strance. Jediné, co miizu pochvalit, jsou Skoly a pristup pedagogii k temto détem “.

Na zéklad¢ odpovédi rodin na tieti skupinu otdzek miizeme souhrnné fici, ze rodiny
sluzeb pomocnych organizaci vyuzivaji. Jedna rodina ze tfi vyuzivala sluzeb rané péce,
ostatni rodiny vyuzily sluzeb specialné-pedagogického centra. Sluzby, které nabizi tyto
organizace, byly pro rodiny velmi uspokojujici. Vychova ditéte s mentalnim postiZzenim,
je dost narocna nejen na cas, ale 1 po finan¢ni strance. Rodiny se shodly na tom, Ze stat
by mohl nejen pro déti s mentalnim postizenim, ale 1 pro déti s jinym postizenim ud¢lat

vic. Nejvice si chvalily Skoly, které t¢émto détem umoziiuji vzdélavat se.
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V ¢tvrté skupiné otdzek: Kvalita Zivota, jsem se zaméfila na to, co si rodiny pfedstavuji

pod pojmem kvalitni Zivot. Rodinam byla polozena ¢tvrta dil¢i vyzkumna otazka:

Co pro vas znamena pojem: Kvalitni Zivot?
Odpovédi dotazanych rodin:

Prvni matka odpovédéla: , Zdravi. Zdravi je zmého pohledu pro kvalitni Zivot
se nic nezmenilo. Milovala jsem rucni prdce a stale se tomuto konicku venuji. Pletu,
hackuju, vysivam. V zaméstnani nastaly velké zmény, protoze jsem presla z obchodniho
oboru do skolského, kviili tomu, ze mam dité s postizenim. Jinak se miij Zivot podstatnéji
nezmenil. Se svym Zivotem jsem i pres vSechny potize spokojend. Mezi vrstevniKy se

synem nechodim. Nechci to .

vvvvvv

které dcera md, se ji snazime brat jako normalni dité a nic ji neupirat. SnazZime se ji
maximalné zaclenit do spolecnosti ostatnich déti a nebranit ji v normdlnim rozvoji.
Chodi do parku, leze po prolézackach, déla stojky. Rikame si, Ze ¢im vice bude mezi
ostatnimi detmi, tim lepsi imunitu a zaklad do Zivota bude mit. Délam to, co mé bavi.
Udélala jsem asistenci kvili dceri a ted’ délam to, co jsem vidycky chtéla délat a to je
prdce s détmi. Pracuji jako vychovatelka. Takze jsem na tom i trochu ziskala. Byl to pro
mé impulz ke zméné. Predtim jsem pracovala v jiném oboru, takze ta zména byla velka.
Co se tyce mych volnocasovych aktivit, ty se narozenim dcery moc nezménily. Stale se
venuji volejbalu, jizdé na kole, cviceni na mici. I diky mym konickum se mi na chvili
dari zapomenout na to, zZe je moje dcera postizena i na to, Ze bude do konce Zivota
potiebovat kazdodenni péci. S dcerkou chodim mezi vrstevniky. I ona ma sve viastni
krouzky. Se svym Zivotem jsem ted celkem spokojena, protoze si Fikam, Ze vzdy miize byt

jeste hir

Treti matka se vyjadrila takto: , Pod pojmem kvalita Zivota si predstavuji lasku a
zdravi. Nedovedu si predstavit zZivot bez lasky. Pro mé jako Zenu je to moc dilezZité a
jesté pod timto pojmem kvalita Zivota si predstavuji klid v rodiné. Svym konickim se
venuji. Rada kreslim portréty, ctu, vyrabim masticky, oleje a mym velkym konickem je

nas pes, kterého jsme si nedavno poridili. Diky svym konickim dokazu chvili
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zapomenout na ten kazdodenni chaos, ktery doma je a snazim se nacerpat novou
energii, ktera je potreba pri péci o dité s postizenim. V mém Zivoté se zmenilo nejen
zaméstnani, ale také pristup k nasi dceri. Hlavne v tom, Ze jsme se ji s manzelem zacali
vic venovat. S dcerou jsem casto chodila mezi vrstevniky, nikdy jsem se jim nevyhybala
ba naopak. Od mala jsem s ni chodila mezi déti, na cviceni, na prolézacky, na keramiku.
A co se tyce mého Zivota, muzu s klidnym srdcem Fict, Ze jsem se svym Zivotem
spokojend. Vsichni jsme zdravi, mam skvelého manzela, dcery a rodinu, na kterou se

mohu spolehnout “.

Ctvrta skupina otizek se zaméfovala na kvalitu Zivota. Hlavnim cilem této skupiny
otazek bylo zjistit, co si rodice déti s mentalnim postizenim ptedstavuji pod pojmem
kvalitni Zivot. Na zaklad¢ odpovédi, které jsem ziskala v pribéhu vyzkumného Setfent,
muzeme souhrnné fict, Ze rodiny déti s mentadlnim postizenim pod pojmem kvalitni
zivot predstavuji zdravi. To je podle nich nejdilezitéjsi kvalitou zivota. Kvalitni zivot,
rovna se zdravy zivot. Jedna rodina zarazena do vyzkumného Setfeni uvedla jako nutnou
podminku kvalitniho Zivota pfitomnost lasky. Ukazalo se, ze z obecného hlediska
rodiny ditéte s mentadlnim postiZenim vnimaji svlij zivot jako kvalitni a Ze kromé
zaméstnani, které kvili svym détem uzputsobili, se v jejich zivoté nic zéasadniho
nezménilo. Nadale se vénuji svym zajmum, kterym se vénovali jesté piedtim, nez se jim

narodilo dité s postizenim.
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6 Odpovédi na vyzkumné otazky

V této kapitole uvedu souhrnné odpovédi na hlavni a dil¢i vyzkumné otazky, které
vychazi z teoretickych ptedpokladi uvedenych v prvnich kapitolach této bakalarské
prace. Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jakym zplisobem se soucasna

rodina vyrovnava s narozenim mentaln¢ postizené¢ho ditéte.

Jakym zpiisobem se rodice vyrovnavaji s narozenim mentalné postizeného ditéte?

e Teoreticky predpoklad: Na zaklade stanoveného teoretickeho vychodiska, jsem
predpokladala, Ze kazda rodina, ve které se narodilo dité s mentdlnim
postizenim, si musi projit procesem vyrovndvani. Ne ve vSech rodindch je tento
proces uspésny a ne vsichni rodice se s postizenim svého potomka vyrovnaji.

o Zjisténé stanovisko: Vysledkem vyzkumného Setfeni se prokézalo, Ze se
vSechny rodiny musely vyrovnat s tim, ze jejich dité ma mentalni postizeni, kde
prvni fazi byl Sok a popieni. Nakonec se vSem rodindm podafilo se s takto

tizivou situaci vyrovnat.

Vyzkumné Setfeni se dale zamétovalo na né€kolik dil¢ich cild, které s timto tématem
uzce souvisi. Cile se dotykaly nasledujicich oblasti zivota rodin vychovavajicich dité
S mentalnim postizenim: Zivot rodi¢d po narozeni ditéte s mentdlnim postizenim,

Vzajemné vztahy v roding, Zapojeni pomocnych organizaci, Kvalita Zivota.

Zménil se zasadnim zpisobem Zivot rodin po narozeni ditéte s mentilnim
postiZenim?

e Teoreticky piedpoklad: Na zaklade stanoveného teoretického vychodiska, jsem
predpokldadala, Ze narozeni mentalné postizeného ditéte zasahne do vsech oblasti
Zivota rodiny a vyraznym zpiisobem ho zméni.

o Zjisténé stanovisko: Vysledkem vyzkumného Setfeni, se ve shodé¢ s teoretickymi
ptedpoklady prokazalo, Ze ve vSech rodinach doslo ke zméné ve vSech oblastech

Zivota.
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Jak se zménily vzijemné vztahy vrodiné po narozeni ditéte s mentilnim

postiZenim?

Teoreticky ptedpoklad: Na zakladé stanoveného teoretického vychodiska, jsem

predpokldadala, Ze vSechny rodiny po narozeni ditéte s mentalnim postizenim

projdou rodinnou krizi. Po odeznéni této krize se rodina vice stmeli nebo se

naopak rozpadne.
Zjisténé stanovisko: Vysledkem vyzkumného Setfeni se prokézalo, ze vzajemné
vztahy ve vSech rodinach se zménily. U zaddné ze zcastnénych rodin nedoslo

k rozpadu vztahu. Pravé naopak, narozeni ditéte s mentalnim postizenim rodiny

jesté vice stmelilo.

Jsou statem ziizené organizace nipomocné rodinam déti s mentalnim postiZzenim?

Teoreticky ptedpoklad: Na zakladé stanoveného teoretického vychodiska, jsem
predpokladala, Ze Stdatem ziizené organizace, pomdahaji rodindm s mentalné
postizenym ditétem.

Zjisténé stanovisko: Vysledkem vyzkumného Setfeni se prokazalo, Ze jedna
rodina ze tfi vyuzivala sluZeb rané péce a se sluzbami byla velmi spokojena. Dvé

rodiny vyuzivaly sluzeb specidlné-pedagogického centra.

Co pro rodiny s détmi s mentalnim postiZenim znamena pojem: Kvalitni Zivot?

Teoreticky ptedpoklad: Na zdaklade stanoveného teoretického vychodiska, jsem
predpokladala, Ze za jednu z mejvétsich a nejdilezitéjsich kvalit Zivota je
povazovano zdravi. Rodiny s détmi S mentalnim postizenim, které nemaji zdravé
dite, si této casti kvalitniho zivota budou vazit vice a budou ji ve svych
odpovédich vice zdiirazinovat.

Zjisténé stanovisko: Vysledkem vyzkumného Setfeni se prokazalo, ze pro rodiny
Zivot povazuji zdravy Zivot. Neméné dulezita je pro tyto rodiny také pfitomnost

lasky a soudruznost celé rodiny.
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7 Zavérecna diskuze

Po skonceni vyzkumného Setfeni byla vSechna nashromazdénd data vyhodnocena a
porovnana s teoretickymi vychodisky uvedenymi v této bakalarské praci. Pii
interpretaci dat ziskanych z vyzkumného Setfeni bylo zjiSténo mnoho zajimavych

poznatkt o kvalité Zivota rodin, které vychovavaji dit¢ s mentalnim postizenim.

Vysledkem vyzkumného Setfeni se prokazalo, Zze se vSechny rodiny musely vyrovnat
S tim, Ze jejich dit¢ ma mentalni postizeni. Z poc¢atku to pro n¢ bylo velice narocné, ale
pozdé&ji se s postizenim svého ditéte vyrovnaly presné tak, jak ve své publikaci uvadi
Svarcova (2003) a (Bartotiova in Pipekova, 2006). Ty fikaji, e narodi-li se dité
s mentalnim postizenim, vétSinou to zasahne rodice nepiipravené. Kazda rodina pak
prochazi nékolika fazemi procesu vyrovndvani. Na konci tohoto procesu je rodic¢
S obtizn¢ piijatelnou skutecnosti vyrovnan. Ve vSech rodindch shodné¢ se také velice
zménil jejich osobni zivot, a to nejen ze strany zaméstnani, ale hlavné po strance
finan¢ni. Oslovené rodiny uvedly, Ze péce o dité¢ s mentalnim postizenim je totiz velmi
obtizna a ma vliv na chod celé rodiny. Vysledky mého vlastniho vyzkumného Setteni
jsou tedy ve shodé¢ s Bazalovou (2014) a prokdzaly, ze narozenim ditéte s mentalnim
postizenim dochazi v rodinach k velkym zméndm v organizaéni struktufe. To mnohdy
ovlivni i1 vzdjemné rodinné vztahy. Vyzkumné Setfeni, které jsem v rodinach provedla,
ukazalo, Ze se vzajemné vztahy ve viech rodinach zménily. Selner (2012) uvadi, Ze si
rodi¢e v prabéhu nékolika mésicli zatnou zvykat na to, ze jejich dité je postizené. Tento
proces je pro kazdého rodice velmi bolestivy. Na rodice je vyvijen velky tlak, ktery
muze zpusobit, Ze se rodina rozpadne nebo se naopak stmeli. V Zadné ze zGcastnénych
rodin ovSem nedoSlo k rozpadu partnerského vztahu. Pravé naopak, narozeni ditcte
S mentalnim postizenim rodiny po prozité krizi jest¢ vice stmelilo. Na zikladé

odbornych dat to vSak povazuji za vyjimku.

Mimo rodinné vztahy jsem se v prub¢hu svého vyzkumného Setfeni zaméftila také na to,
jak stat a statni organizace napomahaji rodindm s vychovou jejich déti. Ve vysledku
vyzkumného Setieni se ukdzalo, Ze jedna rodina ze tfi vyuzivala sluzeb rané péce a se
sluzbami, které tato organizace nabizi a poskytuje, byla velmi spokojena. Dvé rodiny
tyto sluzby nevyuzivaly vibec. Druhé dvé rodiny vyuZivaly sluzeb specialné-

pedagogického centra. Pipekova (2010) potvrzuje, Ze rodiny, které vychovavaji
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dités mentalnim postizenim, mohou vyuzit pomoc organizaci, jako jsou specidlné-

pedagogicka centra, pedagogicko-psychologické poradny a jiné.

Vyzkumnym Setfenim se dale prokazalo, ze pro rodiny déti s mentalnim postizenim je
dilezita je pro tyto rodiny také pritomnost lasky a soudruznost celé rodiny. To je ve

shod¢ s informacemi, které ve své publikaci uvadi Dvorackova (2012). Ta zde popisuje,

24
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faktorem, ktery ovliviuje kvalitu zivota, je zdravi.

I ptes to, ze vysledky mého vyzkumného Setfeni nejsou v praktickém rozporu
s teoretickymi vychodisky uvedenymi v odborné literatute, bylo mé vyzkumné Setteni
limitovdno malym vyzkumnym vzorkem. Maly vyzkumny vzorek je vSak pro
kvalitativni vyzkum typicky. VSechny rodiny, se kterymi jsem pracovala, jsou tzv.
kompletni (matka i otec ditéte se spolecné podili na jeho vychove). Uvédomuji si, ze
pokud by se ve vyzkumném vzorku vyskytla rodina, ve které figuruje pouze jeden
zrodi¢l a druhy se na vychové ditéte nepodili, ovlivnilo by to pravdépodobné i
vysledky mého vyzkumného Setfeni a ty by byly odlisné od téch, které jsem uvedla ve
své bakalatské praci. Kdyz se kriticky zamyslim nad vysledky a priabéhem svého
vyzkumného Setfeni, dojdu k zévéru, ze jsem se v jeho priibéhu nedopustila Zadnych
zavaznych chyb. Pokud bych za danych okolnosti méla vyzkumné Setfeni zopakovat
znovu, zvolila bych pro jeho realizaci stejny postup. Ke kazdé rodiné jsem piistupovala
individualné s respektujicim piistupem. Rodiny ve svych odpovédich byly oteviené a

velice dobfe mé pftijaly.
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8 Zavérec€né shrnuti

Béhem zpracovavani této bakalarské prace jsem meéla moznost dostat se do blizkosti
rodin, které vychovavaji dit¢ s mentalnim postizenim, coz mi umoznilo nahlédnout do
jejich kazdodenniho zivota a poznat starosti, se kterymi se tyto rodiny potykaji. To pro

mne bylo velice pfinosné.

S rodinami jsem udé¢lala rozhovor, v jehoz pribéhu jsme se zaméfili na otazky, které
uzce souvisi s faktory ovlivitujicimi kvalitu Zivota. Povidali jsme si o rodinnych a
sourozeneckych vztazich, o jejich kvalité¢ zivota, jejich zajmech, koniccich i jejich
osobni spokojenosti. Sbirala jsem informace o tom, ¢im rodiny prochdzi, co je trapi, z
¢eho maji radost a co by napomohlo zlepsit kvalitu jejich stavajiciho Zivota. VéEtSina z
dotazanych rodin se shodla na tom, Ze Ceské republika ma dobie propracovany kolsky
systém, ktery je otevieny a postaveny na principech integrace. Diky tomu se také déti
S mentalnim postizenim mohou vzdélavat v béznych skolach. Jak rodiny potvrdily, jsou
vyucujici v téchto Skolach ochotni, napomocni a snazi se deti s mentalnim postiZzenim a

jejich rodiny podporovat.

Oproti tomu, l1ékatsky personal (détsti 1€kari apod.) ve vétsing ptipada selhal. Jen jedna
rodina si pfistup lékarti chvalila. Ostatni rodiny si stéZovaly na nedostateCnou
informovanost a nedostate¢nou prevenci. Divily se, Ze na diagnézu a odliSnost jejich
ditéte nepfisli 1ékafi diive. Podle dotdzanych rodin i mého nazoru by méli 1ékafti Iépe
naslouchat rodi¢tim, kteti maji podezieni, Ze s jejim ditétem neni vSe v poradku. Pokud
by l¢kaii svij piistup k pacientim trochu zménili, mohly by byt nékteré poruchy

diagnostikovany diive.
Asi nejzajimavéjSim zjiSténim pro mé bylo, Ze se manZelstvi Zadné z rodin,

navzdory predpokladim nerozpadlo, a Ze rodice téchto déti maji i pres velké

casové vytiZeni stale ¢as na své konicky.

41



Zaver

Tato bakalaiska prace se zabyvala rodinami déti s mentalnim postizenim a celkovou
kvalitou jejich zivota. Jejim cilem bylo zjistit, jakym zplsobem se soucasnd rodina
vyrovnavd se sdélenim zdvazné diagnozy ditéte. Na zdkladé odpovédi, které mi
dotazané rodiny poskytly, jsem zjistila, Ze se vSechny rodiny musely vyrovnat s tim, ze
je jejich dité mentalné postizené. I pies velké pocateni nesnaze, Sok a popirani, které
nasledovaly hned po sdé¢leni diagnézy, se vSem rodindm nakonec podatfilo s tizivou
situaci vyrovnat. VSechny rodiny dnes ziji pomérn¢ spokojeny zivot. Maji obavu
Z budoucnosti, ale snazi se ji nepfipoustét. Ve vSech rodinach, doslo ke zméné ve vsech
hlavnich oblastech Zivota. Zm¢nila se jejich organizace i ekonomicka situace. U Zzaddné
ze zucCastnénych rodin nedoSlo k rozpadu vztahu. Pravé naopak, narozeni ditcte
s mentalnim postizenim rodiny jesté vice stmelilo. To se da povazovat za vyjimecné.
Nejdulezitéjsi kvalitou zivota je pro vSechny rodiny zdravi. Za kvalitni zivot povazuji

zdravy zZivot. Nemén¢ dilezita je pro n€ rodiny také ptitomnost lasky.

Diky svému zaméfeni nabizi tato bakaldiskd prace vhled do soukromi rodin, které
vychovavaji dit¢ s mentalnim postizenim. Nastifluje jejich subjektivni vnimani kvality
Zivota a otevird problematiku necitlivého a neetického ptistupu odbornikl a I¢kait k

témto rodinam.

Zpracovavani této bakalarské prace pro mé& bylo velmi pfinosné. Méla jsem moZnost
blize nahlédnout do rodin, které¢ vychovavaji dité s mentalnim postizenim. Ja sama mam
ve své rodiné osobu s mentdlnim postizenim a chtéla jsem bliZze poznat také ostatni
rodiny, které prochéazeji podobnou situaci jako je ta moje. Rodiny, se kterymi jsem se
v ramci svého vyzkumného Setfeni méla moznost setkat, za jejich pfistup k Zivotu
obdivuji. Musi denné fesit véci, které jsou pro ostatni rodi¢e samoziejmosti. Vychova
ditéte s mentalnim postiZzenim je velmi naro¢na. A pravé proto o to vice obdivuji, Ze si
rodice najdou ¢as vénovat se svym konic¢kim, u kterych alespoil na chvili zapomenou

na bolest, kterou jim Zivot pfinesl.
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Priloha A

Piiloha A - Sada otazek pouzitych v pribéhu vyzkumného Setieni

Hlavni vyzkumna otazka

Jak jste se vyrovnavali s diagnozou, kterou Vam sdélili 1€kari?

Zivot rodic¢i po narozeni ditéte S mentalnim postiZenim

Co se zménilo ve VaSem zivote?

Veédéli jste, ze budete mit dité s postizenim jeste pted jeho narozenim?

Jakym zpiisobem Vam to lékati sdélili?

Jaka byla Vase prvni reakce?

Jaky byl ptistup 1ékaitu? Sdélili Vam dostatek informaci, nebo jste si je musela
vyhledat sama?

Mate obavu z budoucnosti? Pfemyslite o tom, co bude s Vasim ditétem?

Péce o takové dit€ je velmi naro¢né. Kde ziskavate energii?

Kdybyste mohla poradit rodicim, kterym se narodilo dit¢ S mentalnim

postizenim. Co by to bylo?

Vzijemné vztahy v rodiné

Jaké byla reakce nejblizsi rodiny?
Kdo Vam byl nejvétsi oporou?
Zménilo se chovani nebo postoj n¢kterého ¢lena rodiny?

Ma-li Vas syn/dcera sourozence, jak vnima postiZeni on/ona?

Zapojeni pomocnych organizaci

Vyuzivala jste sluzeb rané péce, specidlné-pedagogického centra, pedagogicko-
psychologické poradny nebo jinych organizaci?

Jak v dnesni dobé pomaha stat pti vychove?

Kvalita zivota

Co si predstavuje pod pojmem kvalita zivota, kvalitni Zivot?
Co Vase zamé&stnani? Nastaly n¢jaké zmény?

Vénujete se svym zdjmim, koni¢kim? A kterym?

Chodite s ditétem mezi vrstevniky? Jaka je jejich reakce?

Jste spokojena se svym zivotem?
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