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Uvob

Prestoze se téma zdravotniho postizeni zafind pomalu dostdvat do povédomi
vetejnosti, lidé uz si mohou leccos precist a vyhledat, rodinam, kterym se narodi dité
se zdravotnim postizenim je poskytnuta plnd zdravotni a psychologickd péce, tak porad
prevladd nedostatecna informovanost intaktni populace. Rodinam, kterym se narodi dité
S postizenim je jiz v porodnici doporucena a poskytnuta péce, ale vétSina rodin v téchto
situacich prochazi Sokem, lékafe nevnimaji, neposlouchaji jejich rady a postizeni si z veliké
¢asti nedokazou jesté priznat. Velmi Casto pomoc odmitaji a pak se stavd, ze nevi, kam
se obratit, boji se obratit na odborniky, popiipad¢ na internetu nachdzi pochybné informace

s radami, které nejsou viibec efektivni.

Problematika vyrovnavani se se zdravotnim postizenim narozeného ditéte nas vzdy
velmi zajimala. Zajima nas, jak se s tim jednotlivé rodiny vyrovnavaji, jaka je podpora u nich
v roding, jak celou situaci zvladaji, ktera odbornd pracovi$té v rdmci pomoci navstivili,
a predevsim jak u nich cely proces probihal a jak jsou na tom po piijeti faktu, ze se jim
narodilo dit€¢ se zdravotnim postizenim. Z dalSich véci, které nds motivovaly bylo ziskani
informaci o tom, jak rizné instituce opravdu v praxi funguji, zda se informace dostavaji
hloubéji do povédomi jedincli. OvSem to, co nas dovedlo predevS§im ke zpracovani tohoto
tématu byla touha a pocit, Ze nékomu miZeme poradit a pomoct. Prace by méla rodiny
informovat o tom, jaké kroky nejlépe podniknout k tomu, aby se ze své situace co nejlépe
dostaly a také poradit odborniklim, kteti tyto informace sdé€luji, jak nejlépe tyto informace
predat. VSechny informace vychazi z jejich teoretického zakotveni a déale jsou obohaceny

zkuSenostmi vychézejicimi z praxe, ze zkuSenosti jinych rodin.

Jak bylo vySe zminéno, primarnim cilem prace je analyzovat a popsat konkrétni redlné
ptibéhy rodin, do nichz se narodilo dité se zdravotnim postizenim. Dil¢im cilem je popis
procesu vyrovnavani se situaci zdravotniho postizeni ditéte, popis podpiirnych organizaci
a systému komplexnich sluzeb pro rodiny v této situaci. Na zaklad¢ ziskanych dat vyvodime
VvV zavéru prace urcitd doporuceni pro praxi, a to jak pro samotné rodiny, tak pro odborniky
pracujici s danou klientelou. VSechna tato doporuCeni a stanoveni vychazi ze zkuSenosti

konkrétnich rodin, které si sami timto prosli.

Nase prace je rozdélena do péti kapitol. Prvni tfi jsou teoretické, kde se zabyvame

konkrétnimi typy zdravotniho postiZzeni, nasledné rodinou a jeji funkénosti, dale procesem
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vyrovnavanim se s postizenim a sdélovanim nepfiznivych zprav. V neposledni fadé
se zabyvame kvalitou zivota, a to pfedevsim kvalitou zivota rodinnych pfislusnikii, pecujicich
o dité s postizenim, ale také o kvalitu Zivota souvisejici se zdravim. Jako posledni jsou
Vv teoretické cCasti vymezeny komplexni sluzby, které muize rodina pecujici o zdravotné
postizené vyuzit. V praktické casti nejprve uvaddime danou problematiku a nasledné
si vymezujeme cile a metodologii daného vyzkumu. Hlavni vyzkumna ¢ast obsahuje
seznameni s vyzkumnym souborem, popis realizace vyzkumu, jeho analyzu a interpretaci
a naslednou diskuzi nad danou problematikou a zjisSténymi informacemi. Zavérem uvadime

doporuceni pro pecialnépedagogickou praxi, kterd vzesla z naseho vyzkumu.



TEORETICKA CAST

1 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Tato kapitola se podrobngji zaméfuje na vymezeni pojmu zdravotni postizeni, ktery
provazi celou tuto praci. Dopodrobna jsou pak rozepsana postizeni, na kterd navazuje

prakticka ¢ast prace.
1.1 Definice zdravotniho postiZeni

Kdyz se tekne zdravotni postizeni, vétSinu populace zavali velka vilna predsudkd,
strachu, odporu, nejistoty, a to vytvaii negativni postoj pravé k danym jedinciim. Myln¢ jsou
také pouzivany pojmy postiZzeni, handicap a vada ¢i porucha. Tyto pojmy jsou Casto brany
jako synonyma, ovSem kazdy pojem je definovan odliSnym zptisobem. (Novéakova, 2011;

Slowik, 2016)

1.1.1 Postizeni

Pro termin postizeni miizeme najit zna¢né mnozstvi definic. Jednou z nich je definice
dle slovniku specialnépedagogické terminologie, ktera vymezuje postizeni jako ,, Relativné
trvaly, ireparabilni stav jedince v kognitivni, komunikacni, motorické nebo emocionalné-volni
oblasti, ktery se manifestuje signifikantnimi obtizemi pri uceni a socidlnim chovani.*
(Regec in Kroupova a kol., 2016, s. 36,37) Dle Slowika (2016, s. 27) postizeni znamena:
,,omezeni nebo ztratu schopnosti vykonavat cinnost zpusobem nebo v rozsahu, ktery je pro
cloveka povazovan za normalni““ Z téchto definic ndm vyplyva, Ze postiZeni je stav nezvratny

a trvaly, odrazi se do vSech oblasti zivota jedince a na zaklad& toho nemiZze vést bézny Zivot,

ktery je po intaktni populaci normalni.



Zdravotni postizeni miizeme délit dle riznych hledisek. RozliSujeme, jaky organ nebo
systém je narusen, a piihlizime také k tomu, zda se jedinec s postizenim narodil nebo se u néj

objevilo az v pozdéjsim veéku. Podle téchto kritérii délime postizeni na
o vrozend zdravotni postiZeni
o ziskana zdravotni postizeni
o Télesna postizeni
o Smyslova postizeni (zraku, feci, sluchu)
o Mentélni postizeni (Regec, 2019)
Z hlediska etiologického nahlizime na postizeni takto
o Postizeni vzniklé v prenatalnim obdobi
o Toxické plsobeni ze strany matky (alkohol, drogy, 1éky)
o Uraz matky
o Prodélani zdvazné nemoci
o Genetické zatizeni
o PostiZeni vzniklé v perinatalnim obdobi
o NedonoS$enost, nizka porodni hmotnost
o Mechanické poskozeni mozku, nedostatek kysliku
o Novorozeneckd zloutenka (Regec, 2019; Handkova, 2022)
o PostiZeni vzniklé v obdobi postnatalnim
o Dédi¢nost
o Uraz, mechanické poskozeni

o Nemoc, infekce, zanéty mozku (Novakova, 2011)



1.1.2 Porucha, vada

Porucha, vada, diive oznacovano také jako defekt, je naruseni psychické, fyziologické
nebo anatomické funkce ¢i struktury. Poruchy a wvady klasifikujeme dle typu
(organové, funkéni), intenzity (lehké, stfedni, tézké) a pficin (vrozené, ziskané). Tato

klasifikace vychazi predevsim z Iékatské diagnostiky. (Slowik, 2016; Kroupova a kol., 2016)

Jednim z termini, se kterym se ve spojitosti s vadou setkavame je pojem ,,vyvojova
vada“, kdy se jedna o naruSeni vyvoje jedince. Vyvojova vada je typicka pro détsky vek,
ovSem vyvojovou vadu muze mit i dospéla osoba, ktera ji ma jiz z détstvi. (dostupné z LMS

Unifor)

1.2 Znevyhodnéni

., Znevvhodneéni (handicap) se projevuje jako omezeni, vyplyvajici pro jedince z jeho
vady nebo postizeni, které ztézuje nebo znemozZiuje, aby naplnil, roli, kterd je pro néj
(s prihlédnutim k jeho véku, pohlavi a socialnim ¢i kulturnim ciniteliim) normalni* (Slowik,

2016, s. 27) Znevyhodnéni se projevuje predev§im ve spolecenské (socialni) interakci.

Nesmime opomenout fakt, Ze znevyhodnéni se netykd pouze osob s postizenim nebo
poruchou, ale jde o zna¢né Sir$i pojem, ktery se tyka pomérmné velkého mnozstvi obyvatelstva.

(Kroupova a kol., 2016; dostupné z LMS Unifor)

1.3 Mentalni retardace

V soucasné¢ dobé se jiz pracuje na pielozeni Mezinarodni klasifikaci nemoci
11. revize, kde se setkdme jiZ s jinou terminologii pro mentalni retardaci, ale jelikoZ pteklad
neni jesté dokoncen, budeme zde vychazet z predchozi desaté revize a pracovat s pojmem

mentalni retardace.

Z etiologického hlediska se jedna o funk¢ni ¢i organické poSkozeni mozku, které
je vztahovano ke vzniku v prenatadlnim ¢&i perinatalnim obdobi dité, popiipadé
je diagnostikovano do prvniho roku ditéte. Jedna se o stav zastaveného ¢i netplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakteristicky snizenim schopnosti, které se projevuji béhem
vyvoje a vytvareji celkovou uroven inteligence. Mezi slozky inteligence, které jsou naruSené

patii poznavaci, komunikacni, motorickée a socialni schopnosti.
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Diagnostika mentalni retardace a jejiho stupné je provadéna predevsim
standardizovanymi testy inteligence, které vyhodnoti 1Q klienta. Jako dalsi diagnosticky
nastroj mohou slozit skaly, které urcuji stupenn socidlni adaptace. Diagnoza by méla vzdy
odpovidat sou¢asnému duSevnimu stavu jedince a na zéklad¢ pifipadnych zmén by se méla
zménit. Intelektudlni schopnosti a socialni adaptace se totiz mohou v pribéhu let zménit,

a to cvicenim a rehabilitaci.

Mentalni retardace se mize vyskytovat samostatné, ale také muze byt ptridruzena

K jinym somatickym ¢i dusevnim porucham.
(Slowik, 2016; dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F70-F79)

1.3.1 Lehka mentalni retardace

Jak bylo vySe zminéno, stupent mentdlni retardace se urcuje dle dosazeného IQ jedince.
U lehké mentalni retardace je to IQ v rozmezi od 50 do 69 bodt 1Q. U dospélych tato hodnota
predstavuje v€k zhruba deviti az dvandcti letého ¢loveka. S timto postizenim se vétSinou lidé
dokazou dobfte socializovat do spolecnosti, dobie fungovat v béZzném Zzivoté, najit si a udrzet
si préaci 1 budovat dobré partnerské vztahy. V uceni se vSak setkavaji s obtizemi a s lehkymi
problémy si osvojuji nové dovednosti. Tito jedinci jsou schopni dosdhnout i bézného
zakladniho vzdélani. Jelikoz se jedna o nejlehéi stupent mentalniho postizeni je v dospélosti

vyzadovana pouze mensi podpora od spolecnosti.

1.3.2 Stredni mentalni retardace

Jedinci se stfedni mentalni retardaci dosahuji hodnot 1Q od 35 do 49 bodut. Opét, kdyz
to ptfirovname u dospélého ¢loveéka k mentalnimu véku, tak je to vék od 6 do 9 let. Projevy
spatfujeme jiz zietelné¢ ve vyvojovém opozdéni v détstvi. Tyto osoby vétSinou dokéazou
dosdhnout pifiméfené komunikace i1 osvojeni si zdkladl Cteni, psani a poc€itani. Jsou schopni
dosahnout urcitého stupné nezavislosti a sobéstacnosti. V dospélosti maji moznost se uplatnit
1 na urcitych pracovnich pozicich nebo maji moznost se realizovat v chranénych dilnach.
Osoby se stfedni mentéalni retardaci potiebuji ve svém Zivote urcitou miru podpory, kterd

se individualné lisi dle schopnosti a potieb jedince.
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1.3.3 Tézka mentalni retardace

Tézka mentalni retardace v dospé€losti odpovidd mentalnimu véku 3 az 6 let.
V hodnotach IQ je to od 20 do 34 bodl IQ. V mnohém se charakteristika tohoto postizeni
shoduje s definici stfedni mentalni retardace, avSak deficity v danych funkcich jsou
prohloubeny. Castym projevem byva i znaéna motorickd neobratnost a jiné pfidruzené vady.
Tyto osoby se vzdélavaji predevsim ve Skolach ziizenych dle § 16 odst. 9 Skolského zakona.
Prestoze se miize zdat vychova a vzdelavani téchto jedincii znacné omezena, tak ze zkusenosti
vyplyva, ze vCasna a dostateCna péce, jak rehabilitacni, vzdé€lavaci, tak vychovna, muize
znacn¢ prispét k rozvoji motorickych i rozumovych schopnosti, komunikaénich dovednosti
a celkovému zlepSeni sobéstacnosti a kvality jejich zivota. I pfesto jejich stav vyZzaduje

trvalou potiebu podpory.

1.3.4 Hluboka mentalni retardace

A4

20 bodt, coz opét v prevedeni u dospélého ¢loveéka znamend vék pod 3 roky. S timto se poji
samoziejm¢ nespocet problémi. Jednd se o potize v samostatnosti, které jedinci nejsou
schopni takika dosahnout, potfebuji pomoc i v oblasti hygieny, komunikace i podporu
pfi pohybovani. JiZ z tohoto vyplyva, Ze osoby s hlubokou mentélni retardaci jsou odkazani

na trvalou potfebu pomoci.

(dostupné z: https://nakladatelstvi.portal.cz/nakladatelstvi/aktuality/79530/klasifikace-
mentalni-retardace, https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F70-F79)

1.4 Pervazivni vyvojové poruchy

Pervazivni vyvojové poruchy, taktéZ poruchy autistického spektra jsou dle MKN 10
charakterizovany ,kvalitativnim porusenim reciprocni socialni interakce na urovni
komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se souborem zdajmii a c¢innosti.* Slovo
pervazivni znamena vSepronikajici, coZz ndm napovida, Ze tyto poruchy zasahuji do vSech
oblasti lidského Zivota. Jsou to deficity v socialni interakci a komunikaci a také se vyskytujici
neflexibilni vzorce chovani a zajma. Neni to zasah jen do chovani jedince, ale dasledkem
toho maji tyto osoby problém v osobnim, rodinném 1 socidlnim zivoté, ve kterém obtizné
funguji. Pervazivni vyvojové poruchy jsou vétSinou pozorovatelné¢ jiz v raném détstvi.

(dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F84)
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1.4.1 Détsky autismus

Détsky autismus je charakterizovan piedevSim pfitomnosti abnormalit vyvoje jiz
do 3let veku ditéte. Aby mohl byt diagnostikovan détsky autismus, musi byt naruSena
osobnost v celé triadé, tj. abnormality v recipro¢ni socialni interakci, komunikaci a opakujici
se omezené stereotypni chovani. K t€émto problémil se ¢asto pfidruzuji i jiné poruchy, jako
jsou rizné fobie, problémy sjidlem a spankem, rizné navaly zlosti a agrese. Casto

se setkavame s pridruzenim mentalniho postizeni.
(dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F84; Koci, 2022)

1.4.2 Atypicky autismus

Odlisnost atypického autismu od autismu détského je za prvé ve véku néstupu, coz
znamena, ze se porucha objevuje az po tfetim roce ditéte a druhou odlisnosti je, Ze jedinci
S timto postizenim nespliiuji celu triadu, ale vyskytuji se u nich pouze abnormality v jedné
¢idvou oblastech zminované triddy. , Atypicky autismus vznikd casto u vyrazné

retardovanych jedincu a jedincu s tézkou vyvojovou receptivni poruchou reci.” (dostupné

z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F84; Koci, 2022)

1.5 Mozkova obrna

Mozkova obrna, diive zvand jako détskd mozkova obrna je neprogredujici porucha
hybnosti, kterd je zpisobend 1€zi nezralého mozku. Jedna se tedy o neurologicky syndrom,
ktery je charakterizovany pfevazné€ zvySenym svalovy tonem a abnormalni posturou.
Na zakladé svalového tonu mozkovou obrnu délime do dvou zdkladnich kategorii,
ato naspastickou a nespastickou. Spastickd neboli kiecovitd znamend, Ze se svalstvo
ktecovité stahuje. Tuto formu délime dale na parézy (Castecné ochrnuti) a plegie (ochrnuti
uplné), dle rozsahu ochrnuti pfidruzujeme terminy di, hemi a kvadru paréza/plegie. Mezi
nespastciky, tedy nekteCovity typ, fadime formu atetoidni, kterd se vyznacuje mimovolnymi
pohyby a formu ataktickou, kterd je charakteristickd poruchou rovnovéhy a koordinace.
K mozkové obrn€ byva pfidruZzena i mentdlni postizeni a dal$i onemocnéni, jako jsou
epilepsie, smyslové vady a dalsi. (dostupné z: https://www.cpzp.cz/clanek/2612-0-Mozkova-
obrna.html, https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/G80.9)
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2 RODINA

Druha kapitola a jeji nasledné podkapitoly se zabyvaji rodinou, jeji funkci a druhy,
ale pfedevsim fazemi vyrovnavani se se zdravotnim postizenim, kterymi si prochazi praveé
Clenové rodiny. Dale procesem pii sd€lovani nepfiznivych informaci a odolnosti vici

nepiiznivym informacim. Z hlediska tematického zaméfteni prace, je tato kapitola stézejni.

oy ee

obdobi déjin méla rodina trochu jiny vyznam a jinou funkci. Nicméné ani v této dobé neni
jednoduché rodinu definovat jednoznacné a stejn€. Na rodinu se mizeme koukat z n€kolika
uhli pohledu. Rodinou se zabyva nespocetné véd, jako je psychologie, sociologie,
pedagogika, pravo a dalsi. Kazda z téchto disciplin se na rodinu bude koukat z trochu jinych
uhli. OvSem je samoziejmosti, ze v zédkladnim pohledu na rodinu se pfevdzné nazorové

sejdou. (Matousek, 1993; Kroupova a kol., 2016; Hartl, 2004)

Rodinou rozumime nejstarsi, malou socialni skupinu, ktera je spjata urcitymi vnitinimi
vztahy a povinnosti vic¢i sobé navzajem. Rodina je zpravidla tvofena nejméné tfemi Cleny.
Zakladem pro rodinu je snatek nebo partnerstvi muze a Zeny, ktefi nasledné privedou na svét
potomka. Rodina je spolu spjata manzelskymi, rodi€ovskymi, partnerskymi nebo
ptibuzenskymi vztahy. Do této definice se bezpodminecné fadi i osvojeni a adopce déti.

(Hartl, 2004; Kolaf, 2012; Kukla, 2016; Matousek, 1993)

V rodin€ probih4 primarni socializace déti. Je to prvni socialni skupina, kde se déti
setkavaji s vychovou, povinnostmi, ziskavaji vzorce chovani, primarni povédomi o svété
ajeho fungovani. Ditéti ji pfidélena jeho prvni socialni role a jsou mu v§tépovany zakladni
vzorce chovani, na kterych bude jedinec stavét zaklady svého samostatného Zivota. (Kolaf,

2012; Kukla, 2016; Matousek, 1993; Matéjcek, 2017)

2.1 Funkce a dysfunkce rodiny

Kazda rodina (rodice a déti) ma uz ze zdkona ¢. 89/2012 sb. dané urcité povinnosti
a prava vuci sob€ navzajem. Tyto povinnosti vici ditéti vznikaji jeho narozenim a konci jeho
zletilosti. Dle zminéného zékona je ddna péce o zdravi ditéte, jeho citovy, télesny, rozumova
a mravni rozvoj. Rodi¢e maji povinnost zajistovat moralni a hmotny prospéch ditéte. (zakon

¢. 89/2012 sb.)
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Rodina je priméarni zdroj socializace ditéte, kdy dité piebira od rodi¢t vSechny vzorce
chovani, které jsou dilezité pro dalsi Zivot. Rodina jako takova se postupem casu vyviji
aroste, primarné je sloZzena z manzelského paru, ktery ma za cil vychovat dité. Dle Vesela
akol., 2003 ,rodina plni 7adu funkci, znichz za zdkladni jsou povazZovany funkce
reprodukcni, ekonomicka, vychovna, socializacni a ochrannd. “ V nésledujicim textu si tyto

funkce rozebereme, abychom véd¢li, co si pod nimi miizeme predstavit. (Vesela a kol., 2003)
Biologicko-sexualné-reprodukéni funkce

Zajisténim této funkce rodiny jde predev§im o udrzeni zivota poskytnuti zakladnich
potteb, udrzeni rodu, pokoleni. Jedna se zejména o reprodukci potomkd, ale sexuélni vztah by

mél slouzit i pro potéseni.
Emocionalni funkce

Pro plnéni této funkce je potfebnd urcitd emociondlni vyzrélost a stdlost. Funkci
je zajistit bezpecné prostiedi, kde se jedinci citi pfijimani, milovani a podporovani. Jde
0 prohlubovani vzajemnych citovych vazeb a budovani pevnych vztahli a citovych pout.

Nesmime zapominat na zajmy jedinct, které ptispivaji k pozitivnim emocim.
Ekonomicko-zabezpecovaci funkce

Kazda rodina si buduje svoje vlastni zazemi, bydleni, zajist'uje materialni podminky
pro zivot, jako je strava, finance na bydleni, coZ se tyka zazemi, energii atd. a zajiSténi financi

pro péci o domacnost, svoje télo a zevnéjsek.

Z hlediska zabezpeceni se samoziejmé& nejednd pouze o materidlni zajiSténi,
ale tyka se to zejména dusevniho a télesného zdravi. Jde o zajisténi dobrych socialnich

podminek, kvalitniho podnétného prosttedi a zajisténi potieb duchovnich a zajmovych.
Socializa¢né vychovna a vzdélavaci funkce

Velmi dulezitou funkci, kterou rodina musi spliiovat je dostatecné socidlné
podnétné prostiedi. Umoznit ditéti socialni kontakt s vrstevniky, a dostatecné seznamovat dité
s vnéj$im okolim. Nesmime zapomenout ani na vzdélani déti, ke kterému je rodina také musi

vést a které je mimo jiné povinné. (Kukla, 2016)
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Pokud jedna z funkci neni napliiovana, muizeme hovofit o dysfunkéni roding.
Dysfunkénost mize byt zplisobena nezdjmem rodicli, neschopnosti se o dité¢ postarat nebo
z n¢jakého jiného divodu nemohou naplnit vySe zminované funkce. Dysfunkcnost mtize
vznikat, pokud je dit¢ naptiklad nechténé, rodice nejsou dostatecné vyzrali, sami rodice jsou
Z nepodnétného prosttedi nebo mize vzniknout i smrti rodica. Jestlize dlouhodobé nedochazi
K naplnovani zakladnich potfeb a nejsou plnény funkce rodiny, pak mluvime o deprivaci.
(Kulka, 2016) Dysfunkce rodiny ov§em nemusi v kazdém piipadé¢ znamenat naruseni vyvoje
jedince a nefesitelny problém. ZaleZi vzdy na moznosti feSeni a pfistupu jednotlivych ¢lent

rodiny. (Kolét, 2012)

Na rozdil od zminéné dysfunkce, kterou je mozno fesit, se mizeme setkat s pojmem
afunkéni rodina. V tomto ptipadé uz mluvime o zavaznych problémech, které vétsinou vedou
K vnitinimu rozkladu rodiny a nasledné jejimu rozpadu. Afunkénost rodiny ma uz znaény vliv
na vyvoj déti, kde je do zna¢né miry narusen socializa¢ni a emoc¢ni vyvoj jedince. (Koléaf,

2012)

2.2 Druhy rodiny

Na rodinu a jeji déleni/druhy muzeme opét nahlizet z n¢kolika Ghla. DéElit rodinu
muzeme podle poctu generaci zijici v jedné domdacnosti, podle po¢tu osob v roding, podle jeji
funkénosti a uplnosti a také podle toho, zda je dit¢ rodic¢h biologicky vlastni nebo cizi.
Funkénost a jeji naruSeni jsme rozebrali v podkapitole ,,Funkce a dysfunkce rodiny*,

ale predstavime si zde v kratkosti i dalsi druhy. (Kolaf, 2012; Kukla, 2016; Matgjcek, 2017)

Zakladnim typem rodiny je rodina nuklearni neboli zakladni. Jak jiz z nazvu vyplyva
jedna se o Uplny zaklad rodiny, je tedy tvofena rodici a jejich détmi. RozSifenym typem
nukledrni rodiny je rodina vicegeneracni, kterd je tvofena vice generacemi neZ rodina
zakladni. Nejcastéji se jedna o rodice, déti a prarodi¢e jednoho, popiipadé obou z rodicu.

(Kolét, 2012)
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Z hlediska uplnosti se setkavame s délim na rodinu dplnou a netdplnou. Za uplnou
rodinu je povazovana rodina, kde ve spole¢ném souziti ziji spolu matka, otec a minimalné
jeden jejich potomek. Z definice uplné rodiny nam vyplyva, Ze za netplnou rodinu
je povazovana takova rodina, kde chybi jeden z rodi¢u ditéte, at’ uz se jedna o otce, coz byva
z pravidla vice Casté, tak se mize jednat o chybéni matky. BohuZzel v dnesni dob¢ se ¢astéji
setkavame praveé s rodinou netplnou. Netplné rodiny jsou zpuisobeny Castou rozvodovosti,

opusténim domécnosti jednim z partnerti nebo smrti jednoho z rodict. (Matéjcek, 2017)

Z hlediska rodi¢t biologicky cizich najdeme terminy jako jsou adoptivni rodina
a rodina nahradni. Adoptivni rodinou se stava rodina, kterd ,prijala za vlastni biologicky
cizi dite*. (Kolar, 2012)Adopce ditéte je pravni zalezitosti, ktera je jednorazova, ale dlouha.
Rodice, ktefi si dit¢ adoptuji musi byt emocionalné vyzrali, musi mit stabilni zdzemi, které
poskytnou svému ditéti. Pro adoptivni rodice plati stejnd prava a povinnosti, jako pro rodice
s jejich biologickym potomkem. V adoptivnich rodindch je velmi dualezité, aby se utvofilo
psychické a silné citové pouto mezi rodi¢i a adoptovanym ditétem. Rodinam je vétSinou
poskytovana poradenska péce. Nahradni rodina je do zna¢né miry podobnd rodin¢ adoptivni.
Jedna se o rodinu, kterd prevzala do své péce jiné dité neZ jim vlastni. Mize se jednat o péci
pestounskou. Dité je v tomto pfipad¢ pln¢ integrovano do rodiny, je mu poskytovana péce, jak
z hlediska materialniho, citového, tak socializa¢niho. Rodice, které si chtéji osvojit dité, musi
projit riznymi druhy testli, naptiklad psychologickymi testy a je diikladné provétovano jejich
rodinné zazemi a jejich podminky. Hlavnim rozdilem, ktery je mezi ndhradni a adoptivni
rodinou, je ten, Ze ndhradni rodina nedisponuje vSemi pravy a povinnostmi k ditéti, tak jako

rodina adoptivni. (Kolat, 2012)

2.3 Vyrovnavani se se zdravotnim postiZenim

Ackoliv to nemusi byt hned patrné, s procesem vyrovndvani souvisi hned né¢kolik
faktordi. Za¢neme-li uz od samotné osobnosti jedince, jak s postizenim, tak téch, kteti musi
piiyjmout fakt, Ze maji ¢lena s postizenim. Od osobnosti jedince se dostavame do rodiny,
kolektivu, spolec¢nosti, Skoly a mizeme pokracovat. Nesmirn¢ zalezi na tom, kdo a jakym
zptisobem informaci oznamil, jaké bylo okolni prostfedi a nemizeme vynechat komplexni
sluzby a jejich pomoc. Samoziejmé je vzdy na jedincich, jestli sluzby vyuziji a jak budou
spolupracovat. Mohli bychom pokracovat jesté¢ dlouho, nez bychom vyjmenovali celou

moznou Skalu vlivii, souvislosti a pisobicich faktord.
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Je samoziejmé, ze kazdy si projde jistym procesem, kdy se s informacemi vyrovnava
a sziva. Kazdy si projde fazemi, kterym se budeme vénovat nize, ale zalezi na okolnostech,
jak dlouho to bude trvat. VSechno, co miizeme udélat je nechat si poradit, popiipadé byt

dobrymi radci a plnou podporou zasazenych.

2.3.1 Faze vyrovnavani se s postiZenim

V soucasné literatufe mizeme najit hned nékolik autorii, ktefi rozpracovali jednotlivé
faze vyrovnavani se s postizenim. VSechny modely jsou v urCité miie propojeny stejnymi

prvky, ale zaroven kazdy model je odlisny a od autora jinak rozpracovany.

My si zde ptedstavime par konceptti od riznych autort a jejich individulni pohledy
na proces vyrovnavani se se ZP (zdravotni postizeni) a zaroven si vice rozebereme konkrétni

fazi, ktera budu dtlezita pro praktickou ¢ast prace.

Faze vyrovnavani se dle Vagnerové

1. Sok a popreni
2. Postupné akceptace a vyrovnavani se s problémem
3. Realismus (Vagnerova, 1999)

Faze vyrovnavani se dle Kiibler-Rossové

1. Popirani a izolace

Prvotni faize mGzeme vnimat jako totozné. V¢tSina osob reaguje pii sdéleni téchto
informaci stejné. Odmitaji informace, necht&ji si nemoc pfipustit, nevéti tomu, doZaduji

se novych vySetieni a situaci neberou za vlastni.

U kazdého jedince zalezi vzdy na zplsobu sdéleni téchto informaci, pokud je diagnoza
sdélena ve spéchu, bez podrobnégjsiho vysvétleni a bez ohledu na to, zda je jedinec pfipraven,
tak maji osoby zpravidla v&t$i uzkosti a situaci popiraji. Nelze vSak tvrdit, Ze pokud
je informace sdélena s klidem a objasnénim vSech informaci, tak jedinci timto stadiem
neprochazi. Ur¢itou formou jakéhosi popirani, byt’ jen ¢astecného, si prochazi vSechny osoby,

kterym je tato informace podavéna.
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2. Zlost

Jelikoz faze popirani netrva vécné, pfichazi dalsi faze, kterou je zlost. Jakmile
si jedinci za¢nou pripoustét skutecnost, za¢ina se jejich chovani ménit na zlostné a Gto¢né.
Nedokazou pochopit, pro¢ se tyto véci d€ji zrovna jim, pro¢ se to nestalo nékomu, kdo

uz nemocny je, kdo je stary nebo nékomu, kdo si to ,,zaslouzi®.

Lidé zacnou Sifit zlost na vSechny strany, kazdy doktor, ktery je ma v péci,
tak je hloupy a nevzdélany, kazda zdravotni sestra vykonava svou praci $patné, nikdo z rodiny
je nechape a cely svét se proti nim spikl. Kromé hnévu, ktery vypousti ven se u nich
vyskytuje i zlost vii¢i sobé samym a obviniovani sam sebe, ze jsem jako ¢lovek selhal, ze jsem
jako rodi¢ nenaplnil svoji povinnost (pokud jde o nemoc ditéte), zkratka Ze je vSechno jen

moje vina.

V téchto chvili ma okoli tendence reagovat velmi negativné a afektivné, nedokazou
se vzit do situace ostatnich a jejich chovani si berou pfili§ osobné, a to ma za néasledek,
ze jedince popuzuji jesté k afektivnéjSimu jednani. OvSem toto chovani nepomahd a celou
situaci zhorSuje. Pokud se budeme k osobdm, které prozivaji tuto fazi chovat s uctou,
pochopenim a respektem, lidi v této fazi za¢nou mit mirngjsi reakce, které vyusti k jejich
sebereflexi, kdy si uvédomi, Ze i oni stdle mohou zit kvalitni Zivot a jsou plnohodnotnymi

osobami na tomto svete.
3. Smlouvani

Pokud jsme v né&jaké tizivé situaci mame tendence zadat o véci, které nejsou zcela
mozné. Zatiname smlouvat s Bohem, s 1ékafi, rodinou, peCujicim personalem a se vSemi,
skym je to jen moZzné. Slibujeme za uzdraveni nas ¢i naSich blizkych vSechno. Chceme,
aby nam mohlo byt umoznéno alespon nase posledni piani. Mame tendence smlouvat o tom,
Ze pokud nam bude néco umoznéno, tak nasledné zasvétime cely Zivot Bohu, dame naSe t¢lo

na védu a dalsi. Neustale opakuji, naposledy mi umoZnéte tohle a pak uz nebudu nic chtit.

Jak je patrné, v této fazi smlouvani nikdy nekonéi, 1 kdyZ je jedincovo piani

vyslySeno, najde si vzdy jiné ,,naposledy*, aby mohl smlouvat dal.
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4. Deprese

Mame dva druhy, na které mizeme v této fazi deprese rozdélit. Prvnim druhem

je deprese reaktivni a druhym druhem je deprese piipravna.

U prvniho typu si vSimame, ze ke smutku dochdzi nasledkem jiz utrpéné ztraty
areakci na predchazejici situace. Témto lidem mizeme pomoct tim, Ze je povzbudime

Vv jejich soucasné situaci a hledame v jejich zivoté€ i po utrpeni, né¢jaké pozitiva.

Druhy typ vychazi z nasledki, které teprve hrozi, mohou pfijit a jedinec nevi, jak
se situaci nalozi. V téchto chvilich mizeme nabidnout jedincim nasi spole¢nost, ve které

se mohou vypovidat a prozit svlij smutek naplno.
5. Akceptace

Posledni faze, do které¢ jedinec miize dojit je faze akceptace. Jedinec se pomalu zac¢ne
smifovat se skutecnosti. S fakty, které predtim prehlizel. Z t€la se vyplavily predchéazejici

emoce jako byla zlost a deprese a osoby se pomalu mohou smitfovat se skute¢nosti.

Mylné dochazi k predstavam, ze pokud nastava faze akceptace, znamena to Stésti.
Ve skutecnosti je to spiSe smifeni se s faktem. Stésti samoziejmé& miiZe nastat také, ale prvotni

zménou je piijeti celé situace a nasledné prace s danymi skute¢nostmi. (Kiibler-Ross, 2015)

Faze vyrovnavani se dle Michalika

1. Sok

Prvni fazi, kterou si dle Michalika jedinec prochazi je fadze Soku. Tato faze trva
zpravidla nékolik minut az hodin, nikoliv déle. Sok se projevuje jako fyziologicka reakce

organismu na pravé sdélenou informaci.

U prvniho typu Sokové reakce nastava zrychleni vSech fyziologickych funkci, jako

jsou tep, dech, roztékanost clovéka a dalsi.

Druhy typ je protikladem prvniho, kdy naopak dohéazi ke zpomaleni vSech funkci

a jedinec se zda byt klidnym a statecnym.

Neni pravidlem, Ze se vzdy vyskytuje pouze jeden druh Soku, ale miizeme u osob

sledovat i pfechody z typu prvniho do typu druhého.
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2. Zpracovani informaci a reakce na situaci

Tato faze je velmi dlouhodobd, komplexni s velkou Gcasti nevédomého automatického
chovani. Nemuzeme zde fict, jak dlouho tato faze trva. Svym zplsobem se rodice (pecujici
0soby) v této fazi nachazi neustale, obzvlast’ pokud si pfedstavime postizeni, které se Casem

meéni, progreduje.

Velmi cCasto se zde setkdvame se sebedestrukénim chovanim, upaddnim do depresi,
uzkosti a s jinymi psychickymi poruchami. Vsichni hledaji vinika, a tak piichazi obvifiovani,
jak sebe samych, ostatnich Clent rodiny, tak i Iékait a celé spolecnosti. Mlizeme se setkat
s pocity neschopnosti zplodit zdravého jedince, odebrani rodi¢ovské role a pocitem, Ze nam

byl sebran jisty socialni status.

Mimo téchto reakei se v této fazi setkdvame s dalSimi typickymi reakcemi, kterymi

jsou zvysend péce, Unikové reakce, izolace a popirani diagnozy.
ZvySena péce

Zvysend péce rodict vychazi zjistého zoufalstvi, které se v nich odehrava. Jsou
V nov¢ situaci, kterd je velmi naro¢nd, neustale nemohou diagnéze uvéfit a snazi se néjakym
zpusobem dosahnout zvratu a vraceni ditéte do ,,normalu“. Vyhledavaji rizné odborniky,
ke kterym si chodi pro rady, jak by nemoc mohli pokofit, hledaji si riizné navody na internetu
a enormné peduji o dit& s pocitem, Ze situaci zméni. Casto dochazi k nav§tévam riiznych

Samand a léCitelt, ktefi slibuji zazraky a pecujici s divérou investuji nemalé ¢astky.
Unikové reakce

S nejradikéaInéjsi formou tunikové reakce se setkdvame v podobé odlozeni ditéte.
OdlozZeni ditéte nemusi byt z pravidla pouze po jeho narozeni, ale stava se, ze rodi¢e odlozi
dité 1 v pozdéjSim veéku. OdloZeni ditéte po porodu byva casté, kdyZ rodice nebyli pfipraveni

na tuto informaci a byla jim sdélena v porodnici, bez moznosti konzultace a pfipravenosti.

OdlozZeni ditéte ovSem nemusi byt konec¢nou fazi a mize se stat, ze rodi¢e po Case své

dité ptfijmou zpét.
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Izolace

Unik do ustrani a schovavani se pred spoleénosti je jednou z moznych reakcich
a situaci. Dochézi k tomu pfedevsim ze studu ¢i psychického selhani jedinct. Izolace nemusi
byt nutné¢ Spatnou zalezitosti, pokud netrva moc dlouho. MiZe napomoci rodiné
se se skute¢nosti vyrovnat a najit si svlij rezim. Pokud se jednd o izolaci dlouhodobou miize
dochazet k problémim jak uvnitf rodiny, tak K naslednym problémim se spolecnosti

a okolnim svétem.
Popirani diagnozy

Opravdu c¢astym jevem je samotné popteni celé diagnozy. Rodice utikaji do svych
fantazii, kde dit& je Gsp&sné a zdravé. Casto toto popieni ma za nasledek, Ze se rodi¢e chovaji
ke svému ditéti, jako by Zadnou diagnézu nemeélo, a to vede k pfehnanym narokiim na dité
a jeho pretéZzovani a nasledného zklamani rodict. Celé popieni mlize vyvrcholit tim, Ze rodice

substituuji své chovani do néceho jiného, a to mize vést k zanedbani ditéte.

Cely proces popirani diagnézy mizeme vnimat jako obranny mechanismus naseho

organismu, ktery se nas snazi uchranit pfed poskozenim a zranujicimi zpravami.
3. Adaptace

Sadaptaci se vjist¢ mife mulzeme setkavat jiz v predchozi fazi. Nutno vSak
podotknout, Ze faze se misi, ne vZzdy jdou takto po sob¢, obfas se mohou rodice vratit zase

0 fazi zpét, 1 kdyZ uz byli v procesu pfijeti.

V této fazi si rodice redlné¢ uvédomuji postizeni ditéte, jeho moznosti a schopnosti,
adaptuji se na to a hledaji informace, odborniky, pomoc, rodiny, které to maji podobn¢ a snazi

se na danou situaci koukat realisticky.

At se jedna o jakoukoliv fazi, musime mit vZdy na paméti, ze zalezi na individualité
kazdé rodiny a jejich ¢lenli. Pro kazdou rodinu bude pfijatelné néco jiného, jiny ptistup, jiny
postup a jiné podavani informaci. VSechny individuality jednotlivcd a rodin musi vzdy

zohlednit odbornici, ktefi podavaji pomocnou ruku prave t€émto osobam.
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4. Pfijeti a pochopeni

Pod pojmy pfijeti a pochopeni si vétsina lidi predstavi jakési uplné smifeni s realitou
a naprosté oprosténi od psychicky neptiznivych stavl. Opak je pravdou. Ne vzdy dochazi
k opravdu takovému pfijeti. VétSinou se jedna o upravu prostiedi, chodu rodiny, rodinnych
vztahli. Vyuzivani riznych podpor a pomoci. Jde o celkovou zménu dosavadniho rodinného
zivota a pochopeni pravé potiebnych opatieni a jejich efektivni vyuzivani. (dostupné z: LMS

Unifor)

Kdyz bychom chtéli porovnat vSechny tii koncepce, zjistime, Ze jsou si vSechny velmi
podobné¢ a odlisSné predev§im nazvanim a poctem fazi. VSechny koncepce sméiuji
od prvotniho rozruSeni a nepfijeti k samotnému vyrovnani se se situaci. V kazdé koncepci
se prvotn¢ setkdvame s urcitou impulzivni reakci ¢i Sokem. Michalik a Vagnerova takto
dokonce prvni fazi nazvali, na rozdil od Kiibler-Ross, kterd jako prvotni f4zi pojmenovala
popieni a izolace. Tato faze opomiji pravé Sokovou reakci a hned se vénuje samotnému
popirani dané situace a izolace od spole¢nosti. Ve fazich, které jsou mezi prvni a posledni fazi
se setkdvame suréitym vyrovnavanim, které obsahuje obviilovdni se, deprese, nenavist,
izolaci a jakési postupné smifovani se. V poslednich fazich se setkdvame s urcitym
»otevienim oc¢i“, kdy Vagnerova to nazyva jako realismus, kdy tedy jedinec najednou chape
a uvédomujeme si jaka je realita, Rossova pojmenovava posledni fazi, jako akceptace, kdy
si jedinec také uvédomuje danou skutecnost a akceptuje ji a Michalik posledni fazi nazyva
jako pfijeti a pochopeni, kde zde popisuje, Ze jedinci situaci pfijimaji za svou, zacinaji

Ji chéapat a srovnavaji se s danou situaci.

V naSi praci vychazime zkoncepce od pana profesora Michalika, ktery déli cely
proces do 4 fazi. Zabyvame se predev§im fazi druhou, ktera se vénuje zpracovani informaci

a reakci na situaci, ktera je pro nasi praci stézejni.
2.4 Proces sdélovani nepriznivych zprav

Tématu sdélovani neptiznivych zprav se ve spolecnosti nevénujeme az tak dlouho,
proto je tézké najit ten spravny zpusob sdéleni a obeznamit s tim v§echnu odbornou vefejnost,
kterda se stouto tématikou setkava. V poslednich letech se problematice sdé&lovani
neptiznivych zprav a provazeni téchto rodin vénuje centrum provazeni, které nabizi oporu

lidem, kteti ¢ekaji na zdvazné diagndzy. (Tomalova, 2021; dostupné z: LMS Unifor)
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Metoda, kterd je ve svété zndma a je vyuzivana ve spoleCnosti praveé pro sdélovani
nepfiznivych zprav pacientim nebo jejich rodinnym pfislusniklim, se nazyva SPIKES. Jedna

se o tzv. protokol, ktery se sklada ze Sesti krokd, jak jednat v téchto nelehkych situacich.
S (Setting up): ,,Nastaveni rozhovoru*

Prvnim krokem, ktery bychom méli pfi sdélovani neptiznivych zprav udélat
je nastavit si prostfedi a podminky pro rozhovor. Tuto fazi mizeme rozélenit jesté do par

krokt, které nam pomitizou prvni krok spravné uchopit.
e Zajisténi soukromi

V nejlepsim piipadé je dobré rozhovor uskutecnit v samostatné a klidné mistnosti.
Samoziejmé& ne vzdy je mozné najit volny prostor pro tuto piileZitost. Je ovSem velmi dulezité

1 pres to urcité soukromi zabezpecit.
e Zapojeni blizkych osob

Nekteti lidé pti sdélovani nepiiznivych zprav potiebuji pfitomnost jinych jim blizkych

osob. Je zapotiebi se zeptat a ptipadné zajistit pfitomnost téchto osob.
e Sednout si

Pii sezeni se uvoliluje napéti a pfijimani 1 sd€lovani zprav je tak piijemné;jsi.
Je dilezité nemit mezi sdélujicim a pfijimajicim bariéry, které by plisobily ruSivé béhem

rozhovoru.

e Navazani spojeni s pacientem

vvvvv

O¢ni kontakt je jednim z nejdalezitéjSich aspekti pti komunikaci. Vytvaii spojeni
a diaveéru mezi danymi lidmi. Spojeni a soundlezitost 1ze dat najevo 1 dotekem, naptiklad

na rameno.
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e Vyhrazeni dostatecného Casu pro pacienta

Nesmime zapominat ani na dostatek ¢asu, ktery je v téchto situacich potiebny. Je proto
velmi dilezité si vyhradit dostatek Casu, o kterém bude informovana i osoba piijimajici
informace. Vhodné je si ztlumit vyzvanéni na telefonu, popiipad¢ informovat kolegy, abyste

nebyli ruSeni.
P (Perception): ,,Vnimani stavu‘

Pted tim, nez zatneme zavaznou zpravu sdélovat, méli bychom zjistit, jaké informace
uz byly sdé€leny, jak jsou vnimany a co o daném problému vi. Toto doptdvani mizeme také
nazvat jako ,,diive, nez sdélujes, ptej se“. Pokladani otdzek v této fazi ma spoustu divodu.
Zjistime, jestli dand osoba nebyla predtim uvedena v omyl, poptipad¢ jestli si néjaké
informace nevylozila nespravné a na zaklad¢ toho miizeme informace uvést spravné a doplnit
chybéjici. Pokud sd€lujeme zadvazné zpravy a klient nebyl doposud obeznamen se zdravotnim
stavem a netusi vaznost situace, nebylo by vhodné bez jakékoliv psychické ptipravy klienta,

ozndmit velmi zadvaznou diagnozu.
I (Invitation): ,,Informace pro pacienta“

Ne vSichni pacienti chtéji védét vSechny podrobnosti o svém zdravotnim stavu.
Pro n¢koho jsou kompletni informace velmi dilezité, n€ékomu staci jen ndstin o jeho
zdravotnim stavu a nékdo se rad€ji bude v€novat procesu 1écby a bude se doptavat na detaily
1é¢by. Je tedy velmi dulezité se zeptat jakym zptisobem chce jedinec informace sdélit, do jaké
hloubky je chce sdé€lit a my mame nasledné za kol se této situaci pfizptisobit. Pokud chce
klient znat vSechny informace o svém zdravotnim stavu, nesmime mu nic zatajit a odpovidat

na vSechny jeho dotazy, které se s tim budou pojit.
K (Knowledge): ,,Prezentace 1ékatskych fakti‘

Vzdy usilujeme o to, aby neptiznivé zpravy byly pro pacienta co nejlépe zpracovatelné
a aby i pfes zavaznost dané zpravy mél pacient co nejlepsi podminky pro zpracovani. Z tohoto
divodu pred sdélenim zpravy jedince informuje, ze mu bude sd€élovana zdvazna informace.

Jedinec se tak na situaci mize alespon trochu pfipravit.
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Jelikoz pro laickou vefejnost jsou latinské a doktorské vyrazy nic nevypovidajici,
snazime se jim tedy vyhybat. Namisto odbornych ndzvu pouzivame jazyk jednodussi. Lépe
pochopitelny. Informace podavame zfetelné a pomalu. Nez zacneme podavat informaci

novou, ovétime si, zda pfedchozi informace byla pochopena a zpracovana.
E (Emotions): ,,Reseni emoci pacienta“

Reakce na jakykoliv emocni stav je velmi slozitou zélezitosti. Kazdy jedinec reaguje
jinak, kazdému pomaha jiny zpisob utéchy. Pfi sd€élovani nepfiznivych zprav se mizeme
setkavat s riznym druhem emoci, jako je Sok, plac¢, kiik, ticho a jiné. V jakékoliv emocni
situaci je dulezité byt pro pacienta jeho oporou a nabidnout mu moznost se o nas ,,opfit™.

Proto, abychom mohli nabidnout co nejlepsi podporu miizeme se drzet téchto krok:

e Pozorovani pacientovych emoci (Nastal plac, ticho nebo je klient vypada

Sokované?)
e Identifikovani a samotné pojmenovani emoce
e Identifikovani divodu emoce
e Dat pacientovi védét, Ze vinimame a chapeme jeho emoce
S (Strategy and Summary): ,,Strategie a shrnuti*

V neposledni tadé€ je dilezité ovéfeni, zda pacient porozumél sdélenym informacim
azda je pfipraven na dalsi diskuzi, kterd spoc¢iva v probirani lécebného planu. Pacient ma
zde moznost doptat se na informace, kterym neporozumél a stanovit si spolecné s lékafem

dalsi postup pii diskusi, 1écbé aj. (ZaleSdkova, 2018; The Oncologist, 2000)
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3 KVALITA ZIVOTA RODIN SCLENEM SE ZDRAVOTNIM

POSTIZENIM

Kvalita Zivota se v poslednich letech dostavd do popifedi z4jmu mnoha odbornikd.
Neni to z4jem pouze o kvalitu zivota osob pecujicich ¢i osob s postizenim, ale ve stfedu
zajmu je cela populace. Pro odborniky je toto téma tézko uchopitelné a kazdy se na kvalitu

zivota kouka z jin¢ho thlu.

V nasledujici kapitole si teoreticky vymezime, jak mizeme kvalitu zivota vnimat
z riiznych pohledu, jeji dimenze a typy. Zietel bude predevsim vénovan pecujicim osobam
a nésledné¢ komplexnim sluzbam, které mohou slouzit pravé ke zvyseni Zivotniho standardu

rodinam a osobam pecujicich a samoziejm¢ pomdhaji i osobam s postiZzenim.
3.1 Teoretické vymezeni kvality Zivota

Jak jiz bylo zminéno, kvalitou Zivota se zabyva vice odbornikil, jsou to odbornici
ze sféry psychologické, specidlnépedagogické, sociologické, lékatské a mnoho dalSich.
Dle riznych definic nam vyplyva, ze vnimani kvality Zivota je hodné subjektivni a nelze

ho jednoduse méfit.

Kvalitu zivota miizeme vnimat jako urcitou spokojenost nebo nespokojenost, kterou
jedinec vnima v rtiznych oblastech svého Zivota. Jinak to miiZzeme vymezit jako rozdil mezi
tim, co dany jedinec dokaze a tim, co by dokazat chtél. S timto se poji 1 individuadlni hodnoty
kazdé osoby a jeji Zivotni styl, pomoci kterého se snazi dané hodnoty naplnit. V kratkosti
muzeme kvalitu zivota vymezit jako pojem seberealizace ¢i schopnost vést normalni Zivot.

(Gurkova, 2011)

S pojmem kvality Zivota se poji model ,,3 B, ktery ndm vymezuje tfi oblasti zivota
a témi jsou: byt (being), které¢ se dale déli na fyzické byti (somatické zdravi, stravovani, péce
0 vzhled), psychologické byti (mentalni zdravi, sebepojeti, kognitivni uroven) a spiritualni

byti (osobni hodnoty, vira), dile nékam patfiit (belonging), to délime na fyzickou
pfinalezitost (typ bydleni, Skola, prace), socidlni pfindlezitost (rodina, pfatelé, soused¢)

a komunitni pfinalezitost (zdravotni péfe, socialni sluzby, dostupné programy pro volny cas).
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Jako tfeti typ mame o néco usilovat, né¢im se stavat (becoming), ktery se opét déli,

a to na praktické usilovani (doméci prace, placena prace, uspokojovani socialnich potieb),

volnocasové usilovani (aktivity, které dovoluji relaxovat) a usilovani o osobni riist, osobni

rozvoj (¢innosti, které zvysuji dosazenou uroven znalosti). (Michalik, 2011)

S ohledem na zaméfeni naSi pradce nesmime opomenout kvalitu zivota souvisejici
se zdravim. Kvalita zivota souvisejici se zdravim je samoziejmou soucasti obecného pojeti
kvality zivota. Z pohledu zdravi, zde vychazi ze zdravotni péCe a individudlniho zdravotniho
stavu jedince. Jedna se tedy o kvalitu zivota, ktera je urCena zdravotnim stavem
a subjektivnim vniménim urcité nemoci a naslednych omezeni s tim spojenych. Co se tyka
dimenzi, které se posuzuji z pohledu zdravi, jednd se o posuzovani stejnych dimenzi, které
jsou ovSem vice obohacené o posuzovani fyzického stavu jedince a vlivu jeho 1écby na jeho
zpusob Zivota. Subjektivni vnimadni nemoci se mliZe projevovat do vSech sfér Zivota jedince
atim mize rapidné¢ ovliviiovat i jeho néslednou kvalitu. Jednd se o fyzické zdravi, jako
je urcita bolest ¢i nemoznost uréitych pohybu, tak i 0 psychické zdravi, kdy jeho poskozeni
muze vést k hor§Simu socidlnimu zivotu 1 ke zhorSenému postoji ke své osobé. (dostupné

z: LMS Unifor)

3.2 Kvalita Zivota pecujicich osob

Jak bylo zminéno vySe, kvalita Zivota je t€zko méfitelny idaj zavisejici na mnoha
ruznych faktorech. U osob pecujicich se do téchto faktorti ptidavaji dalsi, jako jsou vefejna
podpora pec€ujicim osobam (piispévky na péci, socidlni sluzby), ndro¢nost domaci péce
0 ¢lena se zdravotnim postizenim (dale ZP), pohled spolecnosti na osoby se ZP, zavislost

na zdravotnim stavu osob se ZP a mnoho dalsich. (Michalik, 2011)

Dlouho se na osoby pecujici nekladl zadny diraz, v poptedi zajmu byly osoby se ZP,
a praveé jejich kvalita Zivota. Postupem cCasu se zjistilo, Ze neni dilezité se pouze zaobirat
kvalitou Zivota osob s postizenim, ale také kvalitou Zivota osob pecujicich, které samotné

postizeni také ovliviiuje.
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Nejcastéjsi osobou, kterd pecuje o své déti/blizké se ZP je Zena. Samoziejmé jsou
I ptipady, kdy je peCujicim i muz, avSak zpravidla to byvaji zeny nebo se v domacnosti
sttidaji oba partnefi. S timto se poji hned prvni bod ovliviiujici kvalitu Zivota. Osoba, ktera
se rozhodne ziistat doma a peCovat, se musi vétSinou vzdat svych cilt, své prace a kariéry.
S timto souvisi i osobni zivot, prostor pro své zdjmy a volny cas, kterého neni mnoho.

(Michalik, 2011)

Dalsim neopomenutelnym faktem, ktery ovliviiuje kvalitu zivota pecujicich osob
je finan¢ni naro¢nost a s tim souvisejici ekonomické zabezpeceni rodiny. Jelikoz se pecujici
vétSinou musi starat o své blizké vétsi cast dne, je pro né tézké, téméef nemozné si udrzet svou
praci nebo si najit takovou, ktera by vyhovovala jejich podminkam. Rodiny jsou tak odkéazani
na plat druhého v rodin€, popiipad¢é na ptispévky na péci a invalidni diichod. Tato finan¢ni
situace neni pro vétSinu rodin optimalni, protoze péfe o osoby se ZP je financné néarocna.
Se ztratou prace se poji i samotna izolovanost od spole¢nosti, kdy prichazi o svoji socialni

skupinu a ztraci tak kontakty se spolecnosti. (Michalik, 2011)

Vsechny ptedchozi body spojuje velké casova, psychicka i fyzicka naro¢nost, kterd ma
samoziejmé velky vliv na kvalitu Zivota. Pecujici ztraci sviij Cas pro sebe, zanedbdvaji své
psychické zdravi a kvili fyzické narocnosti se muze zhorSovat i jejich fyzickd zdatnost.

(Michalik, 2011)

V roce 2018 Michalik a kolektiv provedli vyzkumna Setfeni na kvalitu Zivota osob
pecujicich, v dotaznikovém Setfeni byly zaméfeny otdzky na subjektivni vnimani kvality
zivota, socioekonomické aspekty rodiny, podpora pecujicich osob a dalSi. VétSina
respondentli zde uvadi Casty az velmi Casty pocit velké Ginavy, ztratu schopnosti uzit si volné
chvile, ztratu osobnich Zzivotnich perspektiv, dale uvadi, Ze ztidka citi pocit spokojenosti
a stability. Co se tyc¢e izolace od ostatnich lidi, vétSina respondentl uvadi, ze se jejich izolace
od spoleCnosti zvySila a zhorSil se 1 jejich zdravotni stav. S timto se poji 1 zhorSeny
spoleCensky zivot rodiny. Podivame-li se na ekonomickou situaci rodiny, tak vétSina

respondentl opét uvadi zhorseni. (Michalik. 2018)
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Ovsem, miZeme na péci o osobu blizkou najit i pozitiva, kterd mohou kvalitu Zivota
posunout trochu vys. VétSina respondentl uvedla, ze citi hrdost na to, co dokazali, také citi
podporu v moznosti odpoc¢inku, dobrého piistupu k pomuickam, podporu od osob blizkych
a podporu v oblasti poradenstvi. Pfevazna Cast také uvedla, ze maji vyhovujici podminky pro

domaci péci. (Michalik, 2018)

3.3 Systém komplexnich sluZzeb se zamérenim na podporu rodiny

ditéte se ZP

Systém komplexnich sluzeb spada zejména pod resort ministerstva prace a socialnich
véci. Cilem téchto sluzeb je pfedevsim pomahat klientim a vychazet z individudlnich potieb
klientd. Dalsimi dilezitymi cili je zlepSovat sobéstacnost klientl, zachovavat jejich dlistojnost
a podporovat nejen samotné osoby s postizenim, ale také jejich rodiny a osoby pecujici.

(dostupné z: https://www.mpsv.cz/socialni-sluzby-1)

Na zaklad¢ tématu nasi prace se zde budeme zabyvat predevS§im sluzbami, které jsou
primarn¢ urceny pro rodiny s postizenym clenem a které slouzi k jejich pomoci, podpoie
a odlehéeni. Samoziejmé jsou to sluzby nejen pro osoby pecujici, ale predevSim zajist'uji

€0 nejvetsi rozvoj daného jedince s postizenim.
3.3.1 Rana péce

wRand péce je terénni sluzba, popripade doplnéna ambulantni formou sluzby, sluzba
poskytovana diteti a rodicum ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz
vyvoj je ohroZeny v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.” (Arnoldova, 2016,
S. 43)
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Sluzba je poskytovana v pfirozeném prostfedi rodiny a je sestavena na zakladé
individualnich pozadavku rodiny. Poskytuje poradenstvi a nezavisly zdroj informaci, kterym
se snazi co nejvice piredchazet zhorSeni daného postizeni. Konkrétnimi ¢innostmi rané péce
jsou vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, doporuceni vhodnych pomiicek a hracek,
vyuziti metod a technik k podpotfe psychomotorického vyvoje ditéte, zprostfedkovani
kontaktu se spole¢enskym prostfedim, socialné-terapeutické ¢innosti, poskytovani informaci
ohledné¢ davek a pomucek a mnoho dalsi. (dostupné z: https://www.ranapece.cz/pro-

rodice/co-je-rana-pece/; Hradilkova, 2018)

3.3.2 Centrum provazeni

Centrum provazeni piedstavuje sluzbu, ktera byla zaloZena na podporu rodin pecujici
o dit¢ se zdravotnim omezenim. Pracovnici sluzby jsou u rodin jiz pfi sdélovani diagndzy
1ékatem, dale byvaji pfitomni pii ¢ekani na diagnozu, komplikaci u ditéte ¢i jeho umirani.
Sluzba centra provazeni je zpravidla poskytovana po dobu ptl roku, avSak u zavaznych

diagndz to muze byt az doba dvou let.

Jejich hlavnim cilem je byt u rodiny v prvnich fazi vyrovnavani se s novou
skuteCnosti, stabilizovat rodinu, poskytnout jim informace a ptedat do rukou jinych sluzeb.
Sluzbu mohou rodice vyhledat i v pfipadé, kdy se stav ditéte zhor$i nebo je ¢eka sdéleni

dalSich diagnéz.

Sluzba je od roku 2021 pln€ hrazena vSemi zdravotnimi pojiStovnami

a je to plnohodnotna soucast zdravotni péce. (Tomalova, 2021)

3.3.3 Odlehcovaci sluzby

Nazev této sluzby vypovidd o hlavnim cili sluzby. Cilem odlehcovaci sluzby
je primarné ulevit (odlehcit) osobam, které peCuji o jedince se zdravotnim postizenim.
Dle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialni sluzbach se tato sluzba poskytuje jak terénni formou,
tak pobytovou a ambulantni. Pecujici si tak mohou doptat pottebny odpocinek a maji Cas
zajistit si své potieby, na které neni v jejich béZném dni prostor. Pracovnici v odleh¢ovacich
sluzbéch tak na stanovenou dobu zastdvaji roli pecujicich a dé€laji s uzivateli véci, které jsou

V jiném ptipad¢ v roli pecujiciho. (zakon €. 108/2006 sb.; Arnoldova, 2016)
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3.3.4 Osobni asistence

Dalsi sluzbou poskytovanou dle zdkona O socialnich sluzbach, konkrétné dle §39 je
osobni asistence. Osobni asistence je terénni placend sluzba, kterd je poskytovana
Vv pfirozeném prostiedi uzivatele sluzby. Neni Casové omezena, a tak je dostatek Casu
na ¢innosti, které uzivatel potiebuje zajistit nebo chce délat. Osobni asistence umoziuje
Klientim byt soucasti bézného spoleCenského Zivota. Tato sluzba je primarné urcena
uzivatelim (osobdm se zdravotnim postizenim) pro uspokojovani jejich potieb,
ale sekundarné je sluzba pfinosem také pro osoby pecujici, kdy jim osobni asistent ulehci

V péci o osobu blizkou. (zdkon ¢. 108/2006 sb.; Arnoldova 2016)

3.3.5 Stacionare

Mezi komplexni sluzby fadime i stacionafte, které¢ se déli na denni a tydenni, podle
délky vyuzivani a potfeb klientl. Hlavni rozdil mezi témito typy je druh poskytované sluzby.
Tydenni staciondf je sluzba pobytova, kdy klienti zde pobyvaji od pondéli do patku a na
vikendy se vraceji domi a denni stacionaf je sluzba ambulantni, kterou uzivatelé vyuzivaji

béhem dne a spi vzdy doma ve svém prostiedi.

Do stacionaii jsou uzivatelé piijimani na zakladé pisemnych zadosti a lékatskych
zprav, které dokladaji zdravotni stav jedince. Uzivatelim sluzby je zprostfedkovana
spoleCenskd integrace, u¢i se socidlnim navyklim, sebeobsluznym ukonim, vzdé¢lavaji
se a maji moznost najit své misto ve spolecnosti. DalSim cilem je rozSifovani schopnosti

a dovednosti, uvédomovani si vlastni zodpovédnosti a upeviiovani schopnosti rozhodovat se.

Ve stacionafich mimo jiné nachéazeji podporu 1 pec€ujici, ktefi zde nachazeji pomocnika
a partnera v péci o osobu blizkou. Nalézaji n€koho, kdo jim porozumi a zaroven jim ulehci,

jak v poskytovani péce, tak maji timto zptisobem umoznény ¢as i pro sebe. (Arnoldova, 2016)
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PRAKTICKA CAST

4 UVOD VYZKUMNE CASTI

Kapitola k tvodu do vyzkumné c¢asti konkrétnéji popisuje zaméfeni a cile prace

a seznamuje s formalni metodologii vyzkumu.

4.1 Uvedeni do problematiky

Problematiku vyrovnavani se se zdravotnim postizenim jsme si vybrali kvili
neustalému nartistu zdravotnich postizeni, objevovani novych diagnoz, a tudiz vétsimu poctu
diagnostikovanych osob s postizenim. Ackoliv se o postizeni jako takovém zacina
ve spolecnosti vice mluvit, stdle to neni dostacujici. Spolecnost se predevSim vénuje
samotnym osobam s postizenim, bojuje se za inkluzi a prdva osob s postizenim,
ale uz se zapomina na osoby pecujici, jako jsou predev§im rodi¢e ale také ostatni
ptibuzenstvo. Osoby pecujici jsou primarn€ témi, kdo musi zvladnout najednou tak tézky
tikol. Ukol vyrovnat se s tim a zaopatiit viechny potfeby daného jedince. Samotné rodiny pak
musi hledat pomoct, odborniky, metody a pokud jim neni sdéleno, kde hledat, mohou

si piipadat v dané problematice velmi ztraceni.

Touto praci bychom chtéli pfispét pravé tim, Ze osoby pecujici budou mit k dispozici,
jak teoretické ukotveni celé problematiky, tak pfedevS§im zkuSenosti a ndzory rodin, které
si tim samy prosly. Prace jim pfinasi jiz zanalyzovana a interpretovana data, ze kterych
mohou vychazet a najit v nich svlij ptibeh, porozuméni a doporuceni, co pomohlo jinym.
V rizné literature si mizeme piecist riznd doporuceni a rady, ale také se Casto stava, ze tyto

rady nejsou zdaleka tak funkéni, proto tato prace nabizi zkuSenosti osob, které si tim vS§im

museli sami projit.
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4.2 Cile vyzkumné ¢asti

Prace se prevazné zaméfuje na druhou fazi vyrovnavani se s postizenim, kterou
je ,,zpracovani informaci a reakce na situaci®, ze které pak vyplyvaji nase cile prace. Hlavnim
cilem je analyza procesu vyrovnavani se s nepiiznivou zivotni situaci zdravotniho postizeni
ditéte s dliirazem na faktory, které jej ovliviuji. Na zakladé téchto a dalSich informaci a jejich
vyhodnocenim, je zamérem ptedat doporuceni, jak VvV dané situaci pracovat, jaké kroky

podnikat, na koho se obratit a jak se s celou situaci nejlépe vyrovnat.

Z teoretického ukotveni informaci a nasledné analyzy rozhovori je mozné
interpretovat i dil¢i cile. Jednim z dil¢ich cilii je informovat o moznych reakcich okolni rodiny
a blizkych, seznamit jedince s tim, jaky vliv to mize mit na celou rodinu a jaké chovani
se muze projevit. Na zaklad¢ téchto informaci, Ize 1épe zpracovat reakce blizkych a je mozno
je lépe interpretovat. DalSim dil¢im cilem, ktery mize z interpretace a analyzy rozhovoru
vyplynout je rada odbornikiim, ktefi sd€luji informace o postizeni. Mohou zjistit, ktera slova,

jaké prostiedi a jaky ptistup, je pro osoby, kterym jsou tyto informace feceny nejlepsi.

V souvislosti s vyzkumnym problémem a naSim cilem prace jsme si stanovili

nasledujici vyzkumné otazky.

1. Jak se rodice vyrovnavaji se zjisténim postizeni u svych déti?

2. Jaké faktory napomahaji rodi¢lim pifi vyrovnavani se s postizenim?
3. Jaky pfistup by mé&li volit 1ékafi pti sdélovani neptiznivych zprav?
4

Jaky vliv ma dité€ s postizenim na rodinu a spolecensky zivot rodic¢u?

4.3 Metodologie prace

Pro zpracovani praktické casti prace byla zvolena forma kvalitativniho vyzkumu,
realizovaného metodou rozhovoru. Kbvalitativni rozhovor byl zvolen diky nékolika
vlastnostem a vyhoddm, které nam piinaSi. MuZeme lépe nahlédnout na perspektivu
dotazovanych, coz nam umozni Iépe porozumét subjektivnimu pohledu dotazovanych. Dalsi
situaci, kdy se kvalitativni rozhovor vyuziva a bylo tomu tak i v mé préci je popis udalosti,
nazort, postojii a prozivani, které nelze zjistit jinou formou nez vypravénim aktérl situace.
V rozhovoru nesledujeme pouze obsah sdéleni, ale také si mizeme vSimnout formy, jakou
jsou informace sdélovany, neverbalni projevy, prozodické faktory feci a taktéZ mizeme vycist

spoustu informaci, které zaznivaji tzv. mezi fadky. (Zandlova in Novotna a kol., 2019)
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Navzdory vSem svym vyhoddm, mé rozhovor i své nevyhody. Lidé ndm nemusi fict
vzdy vSe, co se jim honi hlavou a pravdivost informaci nemusi byt stoprocentni nebo
je zkreslena subjektivnim vnimanim dotazovanych. Jako vyzkumnici se musime na rozhovor
dopiedu hodné piipravovat, vytvofit si osnovu, zjistit informace o problému, ktery chceme
zkoumat, umét ovladat své vyjadfovani, mit empatii a porozuméni, které od nas dotazovani
o¢ekavaji. Casovéa naroénost se odrazi nejen v piipravé na samostatny rozhovor, ale je tomu
tak 1 po samotném rozhovoru, kdy dochazi k ptrepisu rozhovor. Uvadi se, Ze jedna hodina

rozhovoru zabere cca 5 hodin piepisovani. (Zandlova in Novotna a kol., 2019)

Na zékladé zhodnoceni vsech typli rozhovorl a zjisStovani jejich vyhod a nevyhod
jsme se tedy konkrétné rozhodli zvolit rozhovor formalni, dyadicky a vyzkumny. Zvolili jsme
formu polostrukturovaného (polostandardizovaného) rozhovoru, ktery dava participantim
dostate¢ny prostor pro své vlastni formulace a mySlenky. Nejenze dava volnost dotazovanym,
ale také vyzkumnikiim, ktefi mohou reagovat na sdélované. Ohledné pocétu osob a formy

Jo 24

provedeni to byl rozhovor individualni, ktery probihal tvari v tvaf. (Zandlova in Novotna
a kol., 2019)

Rozhovory byly se souhlasem participanti nahravané. K nahravani jsme se rozhodli
z divodu citlivého tématu, pii kterém je vhodné udrzovat o¢ni kontakt a vénovat svou
pozornost dotazovanym. Také neni mozné zapsat vSechny pozndmky, co nam jedinec fika

arozhovor by pak nemusel volné plynout a mohlo by to néasledné zkreslit vysledky prace.
(Gavora, 2000)

Hlavni zasadou celého prubéhu je plné respektovani dotazovanych. Z hlediska jejich
soukromi, kdy nejsou tla¢eni do sdéleni informaci, pro n¢ moc osobnich. Je dbano na to, aby
se citili komfortn¢, neméli pocit pouze néjakého vyzkumu, ale aby méli i pocit bezpecdi,
davéry a opory pfi sdélovani vSech informaci. Pfi rozhovoru je dillezité udrzovat neustaly

o¢ni kontakt a pozornost na dotazované. (Gavora, 2000)
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Zasady rozhovoru byly zajistény predevSim informovanym souhlasem, ktery
dotazovani pied celym rozhovorem podepisovali. V informovanym souhlasu se nachazi body,
které potvrzuji, ze nemusi odpovidat na otazky, které nechtéji, Ze rozhovor bude nahravany,
anonymizovany, nebude bez svoleni poskytnut tieti strané a také participantim umoznuje
nahled do bakalaiské prace, ndhled a ptipadnou korekci ptepsaného rozhovoru a informaci,
které jsou zminény v bakalaiské praci. Rodina dotazujiciho mize kdykoliv oslovit s dotazem

ohledné prace a jejiho zpracovani. (Zandlova in Novotna a kol., 2019)
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5 VYZKUMNA CAST

5.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Pro nasi praci bylo cilem oslovit rodi¢e déti s postizenim. Z metodologického hlediska
se jednalo o ucelovy vybeér, ktery se uziva pii vyzkumu, kde vybér vyzkumného vzorku jasné
vyplyva z vyzkumného problému. Konkrétnéji bychom vybér mohli nazvat jako ucelové
vzorkovani a povaha vzorku je homogenni z hlediska toho, Ze se jednalo o rodice déti, které
maji urcité postizeni, rodice jsou piiblizné€ stejné stafi, jejich déti také a v neposledni fadé

je spojuje stejna Skola, kterou déti navstévovaly. (Novotna, 2019)

Jako prvni jsme oslovili v ¢ervenci roku 2021 Asociaci rodi¢t a pratel zdravotné
postizenych déti v CR, z.s., kde jsme dostali odpovéd’ pomémé hned, s tim, Ze e-mail a prosba
bude rozeslana rodi¢im a ti se nam pak pfipadn¢ ozvou. Dalsi zpétnd vazba uz nepfisla,
tak jsme se v zaii téhoz roku rozhodli zeptat nasi sestry, ktera pracuje ve Skole ziizené podle
§16 odst. 9 skolského zakona. Sestra nam predala kontakty na rodic¢e, u kterych bylo
pravdépodobné, Ze budou ochotni spoluprace. Nasledné jsme odeslali informaéni e-mail,
ve kterém byli rodi¢e sezndmeni s tim, kdo jsme, jakou praci piSeme a jak by cely vyzkum
probihal. Byli osloveni ¢tyfi rodice, od kterych jsme dostali souhlas a byla potfeba jen dalsi

domluva na realizaci rozhovoru.

Rozhovory byly nakonec uskutenény pouze tfi, protoze v jedné rodiné nastalo
necekané umrti, a tak byl rozhovor zrusen. Rodice, se kterymi jsme se sesli méli déti, které
byli zjedné Skoly a zjedné tfidy, tudiz v€kova kategorie déti i rodic¢l je velmi podoba.
Vyzkumu se Gcastnili tfi maminky a jeden tatinek. Matky, které se ucastnily bez otce, byly

rozvedené a otcové nemohli byt pfitomni.

5.2 Realizace vyzkumu

Jak bylo viSe zminéno, obdrzeli jsme vSechny kladné odpovédi, pro uskutec¢néni
rozhovort. Na zdklad€ toho jsme zavolali rodi¢im, kdy by se jim schiizka hodila. Domluva
na schiizce byla vzdy telefonicka a byla realizovana v misté, které navrhli rodice, aby jim bylo
prostfedi piijjemné. Schiizky se konaly vzdy v patek, kvili nasi Skole. VSechny rozhovory
probihaly obdobnég, setkali jsme se vzdy pfed podnikem, kam se mélo zajit, abychom

se poznali.
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Na zacatku jsme se vzdy predstavili, podali ruce a §li do podniku, kde se rozhovor mél konat.
Usedli jsme ke stolu, probehla kratka konverzace a nasledné jsme je seznamili s prabéhem
rozhovoru. Rodi¢tim byl piedlozen informovany souhlas viz ptiloha, se kterym se seznamili,
popiipad¢ se zeptali na nejasnosti a sdélili, jaka prava budou chtit vyuzit (poskytnuti ptepisu
rozhovoru, nahlédnuti do bakalatské prace apod.). Znovu jsme se tedy ujistili, zda mtze byt
rozhovor nahravany a se souhlasem byl na mobilnim telefonu spustén diktafon a rozhovor

zacal.

Prvni rozhovor se konal 29.10.2021 v odpolednich hodinach, v misti kavarn¢. Jako
jediny byl tento rozhovor uskute¢nén za ptitomnosti obou rodict. Hned po ptichodu rodicii
panovala velmi pfijemnd atmosféra, ktera se linula v duchu humoru, pokory, vstficnosti
a uznani. Manzelé byli skvéle sehrany par, ktery se navzajem doplioval. Z jejich projevu
vyzatovaly velmi silné osobnosti, které se umi ,,poprat* se v§im, na co narazi. Rozhovor byl
velmi vstiicny, otevieny a rodice bez problémi odpovédeli na vSechny dotazované otazky.
Spoustu véci doplnili o dalsi informace, tak aby byly jasné vSechny souvislosti. Z rozhovoru
bylo patrné, Ze jim o daném tématu nevadi mluvit a ze svou situaci berou takovou, jaka je, bez
vetSi sebelitosti. Rozhovor trval néco mélo pfes jednu hodinu a cela schiizka byla zhruba

na hodinu a pal.

Dalsi rozhovor se uskute¢nil az po novém roce, piesnéji se konal 7.1.2022., schiizka
opét probihala v kavarng, tentokrdt v obchodnim domé¢ a Vv dopolednich hodinach.
S maminkou jsme se seSly pfed zminovanou kavarnou. V kavarné jsme nasly ,,koutek®, kde
bylo Uplné soukromi, tudiz zde bylo velmi pfijemné prostiedi pro rozhovor tohoto typu.
S maminkou jsme se na sebe opét dobie naladily. Atmosféra byla velmi pfijemna a panovala
dobra nalada. Pfi tomto rozhovoru bylo znat, Ze je to neustale velmi citlivé téma k rozebirani,
mamince obcas tekly slzy, kdyz bylo vzpominano na t€z8i chvile. Cely rozhovor byl
Vv klidném duchu, ktery prolinal jiZ zminovany plag, ale i smich. Maminka byla opét velmi
vstficnd a upfimnd a odpovédeéla mi na vSechny dotazované otdzky. Byla zde citit divéra
ze strany matky. S maminkou jsme si po skonceni rozhovoru jesté docela dlouze povidaly

a cela schiizka byla zhruba na dvé hodiny, s tim, Ze rozhovor trval opét néco méalo pie hodinu.
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Tteti a posledni rozhovor se konal 4.3.2022, ve tii hodiny odpoledne. Setkani bylo
uskutecnéno v misti restauraci, kam maminka bézné¢ chodi, a tak to pro ni bylo piijemné
prostiedi pro rozhovor. Maminka byla z prvopocatku vcelku rozpacitd a nervozni. Po prvotni
diskuzi se atmosféra lehce uvolnila. Zprvu si maminka nebyla jista, co muaze fict, co se nehodi
a jakou formou ma mluvit, nasledné jsem ji uklidnila tim, Ze nemusi mit Zadny ostych a mize
mluvit uplné pfirozené a o vSem. Maminku to uklidnilo a rozhovor pak 1épe plynul. Mimo
nervozity a rozpakl zde chvili panovala nejistota ztoho, ze si maminka nebude vse
pamatovat, ale cely rozhovor se po prvotnich nejistotach opét odehral ve velmi vstficné a milé
atmosféire. Maminka opét bez probléml odpovidala na vSechny dotazované otazky a velka
¢ast rozhovoru probihala se smichem. O n¢kterych tématech bylo vidét, ze se mluvi haf,
0 ne¢kterych zase lépe a s radosti. Rozhovor byl opét velmi pfijemny a trval stejné jako

ptedchozi rozhovory néco malo pfes jednu hodinu. Cela schiizka byla na necelé dvé hodiny.

Ptes tazatelC¢inu nezkuSenost a urcité obavy, vS§echny rozhovory byly velmi pfijemné
a pfinosné. Rodice byli velmi ochotni, mili, vstficni a bylo znat, ze u vSech rodi¢t jsme
si dokazali vybudovat divéru, a tak nam sdélovali bez problému vSechny informace, vetné
problémi, které na jejich cesté nastaly. U vSech bylo vidét, ze to jsou silné osobnosti, které

velmi dobfe zvladaji nelehké situace. Maji se o koho opfit a vedou velmi spokojené zivoty.

5.3 Analyza a interpretace vysledki vyzkumu

V této kapitole se zaméfime na analyzu a interpretaci ziskanych dat z rozhovoru. Pro
analyzu dat jsme si vybrali metodu vytvafeni trsti, kterd strukturuje data do jednotlivych
skupin na zaklad¢ jejich podobnosti. U nas je to konkrétnéji tematicky piekryv, kdy jsou data
strukturovana do jednotlivych témat, kterd se vyskytovala ve vSech rozhovorech a jsou pro
nasi praci stézejni. Jsou zde popsany jednotlivé piistupy k danym problémiim, které se nékde

shoduji a nékde naopak rozchazeji. (Miovsky, 2006)

Zakladni informace o rodi¢ich (vE€k, prace, pocet déti).

U rozhovoru ¢€.1 byli jako jedini pfitomni oba rodiCe. Participantce €.1 je padesat let
aje doma se synem, ,jako osoba pecujici o osobu blizkou*, tudiz do prace momentalné
nechodi. Zprvu se snaZzila chodit do prace a nastoupila na zkraceny uvazek na postu, jenomze
po n¢jaké dobé¢ zjistili, ze to neni dobré z hlediska bydleni s rodi¢i, kdy déda prevzal vedeni

nad domacnosti a dle jejich slov dva roky musela davat domacnost dohromady.
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Do prace jiz nenastoupila a pln€ peCuje o domacnost a svého syna. Maji spole¢né s manzelem
dvé déti, syna, u kterého je diagnostikovano postizeni a dceru, které je 25 let a momentéalné
studuje na vysoké skole. Manzelovi, tedy participantovi ¢.1 je 54 let a pracuje na d€lnické
pozici ve Skoda auto, tudiZ se tim zvySuje finanéni zabezpedeni rodiny. Participant ¢.1 ma
dohromady tii déti, dvé jsou jiz zminéné a spolecné se soucasnou manzelkou a tfeti dcera je

z pfedchoziho manzelstvi, které je ted’ 30 let.

Participantce ¢.2 je 45 let a nikde nepracuje, pobird pouze ptispévky na péci,
ato z divodu nutnosti dvaceti ¢tyf hodinové péce o svého syna. Snazila si najit pracovni
pozici, kterou by mohla vykondvat béhem doby, kdy je syn ve skole, ale bohuzel, nikde
ji nebylo misto umoznéno, tudiz je doma a zadnou praci nevykonava. Dit¢ ma pouze jedno
a tim je jiz zminovany syn. O byvalém manZelovi a otci syna nebylo pfili§ informaci zminéno
a se synem se otec ani nestyka a bydli na druhé strané€ republiky. Obcas si se synem zavolaji,
ale otec nejevi zadny zajem. Dle participantCin slov ,,na néj nezaplatil ani korunu, nikdy nic

neposlal, svatky narozeniny zZadny darek, alimenty vitbec neplatil, nikdy neposlal nic. “.

Rozhovor ¢&.3 byl uskuteénén s maminkou, které je 43 let a pracuje ve Skoda auto
V délnické profesy na tii sménny provoz. Participantka ¢.3 ma dvé déti, jednoho syna,
u kterého je diagnostikovano postizeni a druhou dceru, které je sedm let a ma ji s novym
manZelem. Byvalému manzelovi, tedy otci syna je 48 let a pracuje také ve Skoda auto. Ten

Zije sam a zadné jiné déti nema. Syna maji spolecné ve sttidavé péci.

Zakladni informace o ditéti s postizenim (pohlavi, vék, diagndza).

Jako prvni bychom zde zminili, Ze vSechny déti dotazovanych byli muzského pohlavi.
Od dotazovanych ¢.1 nam bylo sdéleno, ze chlapci je 20 let a je u néj diagnostikovan détsky
autismus, ktery byl pied 5 lety piediagnostikovany z autismu atypického. Inteligencni

kvocient je 46 bodd, coz je v pasmu stfedni mentalni retardace.
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U rozhovoru ¢.2 nam participantka sd¢lila i pravdépodobnou pfic¢inu postizeni, ktera
ujinych rozhovori nebyla zndmda. Chlapec se narodil pfedcasné v 25. tydnu téhotenstvi
s pouhymi 650g, jak bylo feCeno od dotazované ,,ani ne pytlik mouky“. Chlapcovi je nyni
20 let a je u n¢j diagnostikovana mozkova obrna spoleéné se stiedni mentalni retardaci,
dotazovana zminovala, ze néktefi lékafi uvadi i t€Zkou mentalni retardaci. Nasledkem
pfedcasného porodu ma chlapec pouze jednu funkéni ledvinu. Od dotazované jsme
se dozvédeli, ze nékteii 1ékaii chtéli synovi diagnostikovat 1 autismus, ale nakonec

diagnostikovan nebyl, s tim zdvérem, ze se u néj vyskytuji pouze urcité autistické rysy.

V poslednim, tfetim rozhovoru, ndm dotazovana sdélila, ze jejimu synovi je opét 20 let
s diagnozou atypického autismu a stfedni mentalni retardaci. Uvadi, ze syn byl
pfediagnostikovan z détského autismu na jiz zminény atypicky a nékteti lékafi uvadi,
Ze mentalni retardace je na hran¢ lehké a stfedni. Chlapec je vcelku samostatny a v urcitém
ohledu nepotiebuje dopomoc ostatnich, na rozdil od chlapci piredeslych, ktefi jsou plné

zavisli na péci rodica.

Zpusob sdéleni diagndzy a predchozi predikce postizeni.

Dotazovani ¢.1 méli ohledné sdélovani diagnozy velmi dlouhou cestu, kterd dle jejich
slov nebyla viibec jednoducha. Prvni naznaky néjaké abnormality ve vyvoji prisli kolem 3-4
roku ditéte, kdy mél syn nastoupit do mateiské skoly, kde zjistili, Ze nejspi§ v bézné MS
to neptjde, co se tyce kolektivu. Byli tedy odkazani na specialni matetskou $kolu, kde byla
nutna diagnéza. Poprvé se tak dostali k né¢jakému psychiatrovi, aby provedl diagnostické
vySetieni. Zde se poprvé dozveéd€li, Ze se u syna vyskytuje lehké opozdéni ve vyvoji
s ur¢itymi autistickymi rysy. OvSem jak rodice zminuji, slovo autismus jesté v té dobé nebylo
zndmé, a tudiZ poprvé o diagnoze autismu slySeli kolem 5 roku chlapce. Nasledné se pies
zndmé dostali do tehdej$i APLY, kde jim tedy byla poprvé sdélena n&jakéa ucelend diagnoza
a vysvétleno, co to znamend. Diagndzu se tedy dozveédé€li az v 7 letech syna. Celé vySetieni
anasledne¢ sdéleni diagndzy trvalo dva dny. Pani doktorka si povidala nejprve s rodici,
nasledné¢ meéla na vySetfeni syna a poté si opct vzala rodie k sob¢. Sdélila jim diagnozu
avysvétlila jim, co to znamend, jak mohou postupovat dal, jaké mohou byt prognodzy

a vSechny dalsi dulezité informace, které byly potifebné.
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Ackoliv se dotazované ¢.2 chlapec narodil pfed€asné a mohlo, zde byt urcité tuSeni,
ze se zde vyskytne néjaké postizeni, byl chlapec diagnostikovan az kolem 3 roku. Opét prvni
podnéty pfiSly ze strany dotazované, kdyz se ji nezdéalo, ze jeji syn neopakuje slova,
neinteraguje s ni, tak jako ostatni déti a v neposledni fadé ji pfiSlo, Ze chlapec nestoji, tak jak
by mél a ma jiné postaveni nohou. Nejprve ji tedy vSichni fikali, aby vyckala a byla trpéliva,
ze se chlapec narodil brzo, tudiz bude lehce opozdény, toto bylo opakovano neustale dokola
az tedy do té doby, nez participantka na neurologii sd€lila, Ze se ji nezda postaveni nohou.
Od t¢ doby zacal kruh vySetieni, kdy prvné byly zpravy jen secvaknuty a piedany dal
a participantce nebylo nic sdéleno. Az kdyz se s celou slozkou zprav dostala k pediatricce,
taji sdélila, ze zde bude mozkova obrna. OvSem, to bylo vSe, co ji zprvu doktorka sdélila
a participantka tedy neméla zadné informace. Jak ale sama dotazovana fika, ackoliv sdéleni
diagnézy nebylo vibec dobré a piijemné, tak ndslednd péce uz byla dobrd. Po prvotnim
»otrkani® ji pani doktorka odkéazala na sSkoly, socialni sluzby, sdé¢lila ji, aby si zazadala

0 prispévky na péci a poskytovala ji naslednou podporu.

Dotazovand ¢.3 méla velmi podobny prubé¢h jako pfedchozi participanti. Jiz ve dvou
letech méla podezieni, Ze néco neni v pofadku. Pani doktorka to podle jejich slov
vysvétlovala tim, ze je to pry chlapec, tudiz je jasné, ze bude pomalejsi. To se ovSem
dotazované nezdalo, a nakonec se ji povedlo si vydobyt vysetieni u psycholozky, kvili tomu,
ze ji nechtéli vzit syna do Skolky. Pani psycholozka sdélila participantce podezieni
na mentalni retardaci a autismus. Nasledné ji byla doporuc¢ena APLA a dalsi spousta 1ékai.
NezZ se dostali do APLY ub¢hl dalsi rok a kone¢nou diagnézu se dozvédéli teprve v APLE,
ato ve Ctyfech letech syna. Mezi tim, nez se dostali do APLY podstoupili spoustu vySetieni,
které syn snasel velmi Spatn¢ a podle dotazované je to vratilo tak o rok zpatky, takZe nastaly
dal3i starosti. Po sdéleni diagnozy byly nasledné piijaty do MS, kam chodily i pfedchozi déti
participantl. AvSak dotazovand uvadi, Ze 1 po sdéleni diagnoézy nebyl tzv. klid, protoze
neustale nikdo neveédé€l, co s nimi a pfislo ji, Ze si je ptehazovali jako ,,horky brambor* a bylo

to pro celou rodinu velmi naro¢né, protoze neveédéli, jak fungovat a co délat.
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Idealni zptsob sdéleni diagndzy.

KdyzZ jsme se tazali pfi rozhovoru ¢.1 na idealni sdéleni diagnézy bylo nam feceno,
ze V podstaté tak, jak jim byla sdélena jiz findlni verze diagnozy, bylo idealni. Probihalo
totedy v APLE, jak bylo zminéno vySe. Diagnostikovani se konalo dohromady ve dvou
dnech, kdy probihala jednotlivd vySetfeni, a to zpisobem pozorovani samotného syna a
nasledné rozhovory s rodic¢i. Pii sd€leni diagndzy se dozvédeli, co od postizeni mohou cekat,
kam se maji dal obratit, co to pro n¢ znamena a dalsi velmi dalezité¢ informace. Samoziejmée
rodice uvadi, ze to byl velky Sok, ale ze sd€leni jako takové bylo ,,pfijemné®. Participanti
nasledn¢ diagnozu sdélovali dal, ovSem u tatinka dotazované se nesetkali s pochopenim
a nasledn¢ ho vzali také do APLY, kde mu pani doktorka Thorova sd¢lila vSechny informace
jako rodic¢iim a odpovédéla na dotazy tatinka. Po této schizce piijal diagnozu i dédecek syna
dotazovanych. Z rozhovoru vyplynulo, Ze ackoliv sdéleni ze strany APLY bylo naprosto
v potadku, tak problémova ale byla doba, kterou trvalo, nez se k diagnoze viibec dostali
a bylo velmi unavujici neustalé chozeni po I€katich, kdy védéli, ze néco neni v poradku,

ale nikdo jim nedokazal fict ptesné co to je a jak dal postupovat.

Participantka ¢.2 po polozeni stejné otazky, jak by si pfedstavovala idedlni sdéleni
diagnézy, odpovédéla, ze by setkdni mélo byt v takovém ,,ptatelském®, osobnim duchu a
aby si udélali na sdéleni diagndzy dostatecny ¢asovy prostor. Dale by sdéleni mélo probihat
urcité s tim, Ze je vysvétleno, co ta konkrétni diagn6za znamend, kam se dal mize vyvijet, co
muzeme délat, abychom zpomalili prognézu a kam je moZnost se dal obratit. Dale dotazovana
uvadi, Zze by bylo vhodné diagnézu sdélit hned od jejiho zjisténi a nenechavat rodice dlouho
Vv nejistoté. Dle dotazované urcité neni dale vhodné predéavat jen papiry bez toho, aniz by bylo

sdéleno z ust 1€kate, co se tam piSe a nebylo to fadné vysvétleno.

Dotazovand ¢.3 se o tomto tématu rozpovidala nejvic ze vSech a popsala ideédlni
sdéleni vcelku do detaill. Zmifluje se zde co by bylo vhodné a co naopak nikoli. Podle
participantky by bylo ideélni sd€leni né€kde jinde nez v bézné ordinaci, popiipade v néjake
ordinaci, kterd bude mit pfijemné prostiedi, pohodiné sedacky a aby svym interiérem
nepusobila hned ,,désivym* dojmem klasické ordinace. Pfedstavovala by si sdéleni bez bilych
plast’d, které vnima jako dal$i ruSivy element a vnima situaci hned méné piijemné. Urcité by
si predstavovala del§i Casovou dotaci na sdéleni, nikoliv pouze pét minut, ve kterych
se diagndza sdéli, ale také aby se vysvétlila a popsala, aby si pak mohli rodice ptipadat jistejsi

a méli pocit, Ze tomu alespoi trochu rozumi.
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Pokud jsou ptitomni v§ichni, v¢etné ditéte s postizenim, mélo by mit dité prostor na to, kde si
hrét, aby nemusel sedét po celou dobu s nimi. Zminuje se, ze i nabidnuta kava ptispéla k lepsi
atmosfére a cela situace pak piisobila vice osobnéji. Co participantka uvadi jako nevhodné je
sdéleni diagnézy v ordinaci, lékafem, ktery sam nevi, co od dané diagndzy ocekavat
a vyjadifuje se pouze v latinskych terminech, které¢ samotnym rodicim nic nefeknou. Jako
dalezité vlastnosti, které by méla mit sd€lujici osoba uvadi empatii, aby se dokazala do rodic¢i

vcitit a ur€ité néjakou toleranci a vstiicnost.

Vyrovnavani se s postizenim a stéZejni momenty, které vedly k vyrovnani.

Jak jsme jiz zminovali, dotazovani z rozhovoru ¢.1 byli velmi silni a pfiSlo nam,
ze berou situaci tak, jak je. Dotazovana zminovala, ze u nich probihaly vSechny faze
vyrovnavani se s postizenim, ze si prosli t€émito fazemi jim doslo az po Skolenim, na kterém
byli, kde si tyto fdze vyposlechli. Oba participanti zminovali, Ze zde bylo jakési popirani
diagndzy, nechténi to pfijmout a jako velmi nadro¢né v celém procesu vyrovnavani pro né bylo
to, ze kazdy mél dané faze jinak dlouhé, tudiz ten, kdo byl v té nizsi fazi Casto dostaval toho,
kdo byl uz vys, zase zpatky niz. Nefungovalo to bohuzel naopak. Kdyz jsme se dotazovanych
ptali na vzdjemné obviflovani, poptipad¢ urCité neshody, bylo ndm sdéleno, Ze obvinovani
se zde nevyskytlo, ale to predevsim z diivodu, ze nebyla znama pficina, tudiz to podle jejich
slov nem¢li na koho svadét. Co se tyce hadek a neshod, tak v tomto museli drzet spolu, kvili
nepiijeti dédecka ze strany participantky. A pravé toto zmifluji 1 jako jeden z kli€ovych bodi,
ktery jim pomohl se s danou situaci vyrovnat, jelikoz byl déda, ten, kdo to nepfijal, odmital,
obvinioval je a nasledné se nechoval vhodné k jejich synovi, museli drzet spolu a byt proti
nému a bojovat za svého syna. Co také zlehCovalo samotnou situaci bylo, Ze sami vedéli,
Ze néco neni v pofadku a sami se chtéli dozvédét, co se déje a diagnodza jim nebyla sdélena
,»Z Cista jasna®, aniz by méli néjaky tuSeni. Jako dalS$im moment, ktery jim pomohl zmitiovali
to, kdyZ jim doslo, Ze uz to nezméni, at’ budou d¢€lat cokoliv, a hlavné také to, kdyz poznali,
7e nejsou jedini a je takovych rodin vic. Velice jim pomohla i MS, kterou navstévovali, kde
se praveé setkali 1 s jinymi rodi¢i a také zde byla pani feditelka, ktera se snazila rodi¢iim

tzv. otvirat o¢i.
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Kazdy rozhovor, at’ byly v lecéem podobné, byl unikétni. Rozhovor ¢€.2 opét nabidnul,
alesponi pro nas jiny pohled na danou problematiku. Dle particpantky se s danou zpravou neda
nikdy doslova vyrovnat, mizeme to piijmout, smifit se s tou danou skutec¢nosti, ale nepfijde
den, kdy budeme na sto procent vyrovnani. Jak participantka uvedla, do ted’ s tim neni
vyrovnand, ale je s tim smifend a pfijima situaci jaka je. Pfijde nam, Ze celou myslenku
dotazované vystihuje tato véta, kterd zaznéla z jejich ust: ,,Bud’ se s tim smiris a poperes,
prehodnotis zZivot a prijmes to, anebo prosté skoncis spatné.*. Pti rozhovoru bylo znat, presn¢
dle jejich slov, Ze neni vyrovnana, ale je smifena a celou situaci pfijima tak, jak je. Kdyz jsme
se ptali na zlomové body, které napomohly K piijeti, nebylo sdéleno nic konkrétniho.
Participantka sdélovala, Ze vse bylo pfijimano postupné se vSemi problémy, které prichazely
také postupné, naopak zmifiiuje, Ze ji délaly radost kazdé posuny, protoze vzdy byla smifena
s horsi variantou a pak pfiSel krok vpied, ktery ji vzdy posunul o kus dal. Co se tyce tatinka,
ten postizeni pfijmout nedokazal. Kdyz bylo synovi 6 let odst¢hoval se od nich a doposud
se nevidaji. Dotazovana uvedla, ze otec nikdy neplatil alimenty, nepopial synovi k svatku
ani narozeninam a syn nikdy neobdrzel zadné darky. Otec rodinu opustil pfedevsim kvili jeho
jinym pfedstavdm o zivoté, které bohuzel neSly naplnit s ditétem, které je postizené. Otec
si predstavoval spoustu vylett a jinak travené¢ho volného ¢asu a zivot, ktery Zili nebyl pro néj

dostacujici.

V rozhovoru ¢.3 se participantka pfili§ do hloubky o celém procesu nezminovala.
Na co vzpomina, je to, Ze cely proces pro ni byl velmi naro¢ny a téZky. Zprvu obvinovala
sama sebe, ze za stav svého syna miize ona sama, Ze je to Spatnou vychovou. Dlouho poté ani
celou skutecnost nemohla pfijmout a velmi se bala mit dalSi déti, které¢ zprvu odmitala,
protoze méla strach, Ze to dopadne stejné. Otec to také nepiijal dobie a zacal hodné
vyhledavat spole¢nost svych pratel a z domu ,,utikal* a vyhybal se spolecnym chvilkdm. Kdyz
jsi participantka uvédomila, Ze za danou situaci nemize ona a jeji vychova, uvaZovala
0 vyhledani psychologa, nakonec se na né neobratila a s celym procesem bojovala sama.
Zminuje, ze ze zacatku velké zmény nepocit'ovala a postupné se asem zacinala adaptovat
a vice se napojovat na svého syna, a tak urcité pfijimani daného faktu bylo jednodusi, tim,
ze to bylo prirozené. Co ovSem zminila za mozna klicové k tomu, aby se z toho nezblaznila
byl odchod do préace. Sdéluje, Ze to pro ni bylo velmi osvobozujici, byt mezi jinymi lidmi,
ve spolecnosti, fesit 1 jiné véci a domi na syna se pak alespon téSila. Dny, kdy byla se synem
cely den, byly velmi naro¢né, i z diivodu nevyspani, jelikoZ syn spal pouze tfi hodiny za noc.

Naro¢né to také bylo v momentech, kdy syn zafinal mit vétsi potieby a dotazovana
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jiznerozuméla tolik synovym potifebam a ten si nasledné zacal ublizovat. Ale jak bylo
zminéno, tomu v§emu pomohl odchod dotazované do prace a pomohlo to nejen ji samotné,

ale i synovi.

Reakce prarodi¢u a sourozencu na danou diagnozu.

V rozhovoru ¢.1 jsme se dozvédéli, jak uz bylo zminéno v predchozim tématu,
zZe participant¢in otec sdéleni diagndzy nevzal vibec dobie. S diagnézou se dlouho nechtél
srovnat, obvinoval rodice ztoho, ze je to pouze Spatnou vychovou, ze ho rozmazluji
a vSechno synovi dovoli. Situaci nedokazal zpracovat dobfe i z diivodu, Ze dotazovanych syn
byl jediny vnuk a vidél v ném svého naslednika. Jak bylo zminéno vyse, tak dédovi pomohlo
se srovnanim navstéva v APLE a dalsi studovani knih o daném tématu. Ovsem nez doslo
k samotnému smifeni vyskytovalo se v rodiné spousta hadek a komunikace byla téméf
nulova. Kdyz dotazovany otec postizeni piijal, zacal velmi poméhat a snazil se jejich synovi
pomoct se v§im ve Skole i v bé&zné pééi o sebe. Dotazovana uvadi, ze chovani dédy Slo
Z jednoho extrému do druhého, protoze od nepfijeti to doslo do faze, kdy déda ftidil celou
jejich domacnost a participantka vzdy musela byt ,ta Spatnd* a fict, co se nemiize
a participant nemél u syna zddnou autoritu. Celd situace se pak musela vyfeSit tim,
ze participantka odesSla z prace a musela pievzit domacnost sama. Nakonec se vSe srovnalo
a jako rodina funguji bez problému. Co se tyCe sestry postizeného, ta obcas vycita rodi¢tiim
dodnes, Ze ji byla vénovana maléa pozornost a péce. Dotazovani uvadi, Ze velmi Spatné snasela
ptfichod nového ditéte do domacnosti a v dobu, kdy by za béZnych okolnosti jiz ptichdzela
pozornost opét na ni, tak se zacala zjiStovat diagn6za a ona Sla opét stranou. Dotazovana
uvadi, ze dcera byla hodné, Sikovné a bezproblémové dévce, tudiz nepotiebovala tolik péce
asama si pak uvédomila, Ze se o ni mdalo starali a veSkerou pozornost davali synovi.
Participantka si toto uvédomila vcelku brzo a nasledné€ na to zacaly s dcerou podnikat vylety,
kde byly pouze samy dv€. AZ na obcasné vytky rodi¢im se cela situace vyrovnala

a sourozenci maji spolu velmi viely vztah.

Z informaci vySe uvedenych vyplynulo, Ze dotazovana ¢.2 nema zadné jiné déti, tudiz
zde nebylo mozné posoudit reakci sourozenct. Co se tyce prarodici, tak z otcovi strany, jak je
mozna ziejmé z vySe psaného popisu otce, tak jejich reakce byla podobnd, postizeni nepfijali
a s vnukem se nevidaji. OvSem u participantinych rodi¢i je situace jina, prarodice piijali
situaci naprosto za svou. Po odchodu otce z domova se dotazovana pfistéhovala k rodi¢im

do baraku, kde bydli se synem do ted’.
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Dotazované rodic¢e svou dceru maximaln€ podporuji, pomahaji ji s vychovou a péci o syna.
Kdyz participantka potiebuje zatidit urcité zalezitosti, jsou pro ni jedinou moznosti, kde miize
nechat syna a vi, Ze je o n¢j postarano. Dle slov dotazované, jeji rodice pftijali situaci, jak

nejlip to Slo a jsou ji velkou oporou v celém jejim zivote.

V rozhovoru ¢.3 jsme se dozvédé€li, ze na rozdil od vlidného pfijeti prarodict
v rozhovoru ¢.2, tomu tak zde nebylo. Prarodice, ptedev§im déda z otcovi strany daval
participantce synovo postizeni za vinu, obvinoval ji, ze syna Spatn¢ vychovava a Ze diky tomu
neni dle jeho slov normalni. OvSem 1 pfes veSkeré obviflovani se snazil déda zajistit rizna
vySetieni na zaklad¢ jeho znamosti. Jakmile se manzelé rozvedli, s prarodi¢i z otcovi strany
se jiz nevidaji a ze strany dotazované to rodice jiz piijali. Co se tyka sourozenct, tak jiz vime,
ze dotazovana ma jesté¢ dceru, kterd je mlad$i. Dé&ti se navzajem dost handrkuji, ale vse
lehce odlisny od ostatnich déti. Né&jakou dobu trvalo, nez sestra dokazala pochopit, co se ji
dotazovana snazi sd¢lit, ale nasledné to bylo pfijato. S ohledem na vék dcery nemohla byt
zprava sdélena, tak jako dospélé osobé a ¢im starSi dcera bude, tim ji dané skutecnosti chtéji

vice objasnovat.

Reakce spole¢nosti a piatel.

Po dotazovani na reakci ptatel, pfi rozhovoru ¢.1 se zde odpovéd jako takova
neobjevila, ale po dotazani na spolecnost a spolecensky Zivot jiz odpovéd’ piiSla. OvSem
z odpoveédi a nasledného rozhovoru vyplynulo pouze to, ze pratele maji, ovsem nikoliv jestli
to jsou pratelé, kteti byli jiz predtim, popiipad€ zda jsou to pratelé novi. Nebylo ani zjisténo,

jak spolec¢nost, kromé zminénych prarodicu a sourozencu reagovala.

Reakce u rozhovoru ¢.2 byla jasnéj$i nez u predchoziho rozhovoru a bohuzel nebyla
moc pozitivni. Dotazovana se svéfila s tim, Ze o vSechny plivodni pfatele pfisla. Participantce
pratelé fikali, Ze jim synovo postiZzeni nevadi, ale skute¢nost byla jind a v nasledujici dobé
se ji zacali tehdejSi pratelé stranit az doSlo k uplnému oddéleni. Jelikoz dotazovand bydli
v malé vesnici, zacala si vS§imat okoli, které neustdle feSilo syna dotazované. Setkala
se i s pripovidkami od sousedky, ohledné¢ toho, Ze by bylo lepsi, kdyby se jeji syn ani
nenarodil. Lidé z okoli neustdle dotazované radili, aby dala syna do ustavu a tim se ho
,,Zzbavila®“. OvSem dotazovana, aZ na zminénou sousedku, toto nesla velmi dobfe a sd€lovala,

ze alespon poznala pravé piatele.
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Stejné jako v rozhovoru €.1, tak ani v rozhovoru ¢.3 nebylo sdéleno, jak reagovala
spole¢nost a ptatelé. Ovsem z celého rozhovoru opét vyplyva, zZe pratele dotazovand ma a tim,
ze dotazovana bézné chodi do spolecnosti a do prace, tak spolecnost to také musela pfijmout
jako faktum. Jelikoz se nijak explicitn¢ dotazovana o okoli a piatelich nezminovala,
domnivame se tedy, ze negativni ozvény nepiiSly ve zvlast velkém mnozstvi, aby tato

skute¢nost tzv. stala za fed.

Spolecensky zivot rodi¢u a rodiny.

Dotazovani ¢.1 poznamenali, ze jejich spole¢ny spolecensky zivot musel jit stranou.
Od té doby, co se narodil syn, nepodnikli nic pouze spolu, sami dva. Ov§em nasli ve svém
zivoté kompromis a oba dva ziji spoleCenskym zivotem. Vzdy po spole¢né domluvé si jeden
Z nich vyrazi na kdvu s kamarady, do divadla, na hokej a na dalsi spolecenské akce. Bylo
tézké najit urcité kompromisy, ale to se jim po Case podafilo a ted’ mé kazdy z nic moznost jit
do spole¢nosti. Co se tyka spoleéné straveného Casu, tak podnikaji dovolené a aktivity,
kterych se mohou ucastnit vSichni. Dle jejich slov jsou s timto feSenim spokojeni a jsou radi,

zZe pres to vSechno mohou udrzovat na dale spolecensky Zivot a stykat se se svymi pfiteli.

Jiz z vySe rozebranych témat miize byt patrné, Ze dotazovand €.2 nevede pfili$
spoleCensky zivot. Predev§im z divodi naro¢nosti a nutnosti pée o syna, kdy péce
je celodenni a nelze nechat syna bez dozoru. Do spolecnosti se participantka dostava pouze
pokud ji syna pohlidaji rodi¢e nebo pokud miiZze vzit syna s sebou. Participantka ma nyni
predevsim pratele, ktefi maji také déti s postizenim a vic si s Nimi rozumi a maji pro sebe vEtsi

pochopeni.

Jelikoz dotazovana ¢.3 se svym byvalym manZelem maji stftidavou péci, tak
spolecensky Zivot dotazované neni omezeny v takové mife. Také syn je velmi samostatny
a zvladne byt doma i sdm. Dotazovana tedy chodi do prace a Zije béZnym spolecenskym
zivotem. S rodinou jezdi na spoustu vyletl, jezdi na dovolené a podnikaji vSechny bézné véci,
jako ostatni rodiny. Co se tyka sdileni synova postiZzeni s nékym, kdo to ma podobné¢, tak ma
dotazovana sousedku, ktera ma syna se stejnym postizenim a také se pfidala do jedné skupiny
na socialnich siti, kde jsou rodice déti s PAS, kde se seznamila s dal$imi rodici, ktefi ji jsou
ted’ velmi blizci. Na rozdil od ptfedchozich rozhovorti zde vidime velmi malé omezeni, co
se tyka spolecenského zivota, a predevsim je to zplisobeno velkou samostatnosti a stfidavou

péci syna participantky ¢.3.
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Rozpad manzelstvi a budovani dalSich vztahu.

U rozhovoru ¢.1 bylo jako u jedin¢ho zjisténo, ze manzelstvi je stale funkéni
a po zjisténi diagndzy se nerozpadlo. Rodina drzi neustdle pii sobé a navzajem se podporuji
ve vSech oblastech zivota, v péci o syna, v moznosti zit spoleCensky zivot a zafizovani dalSich

dalezitych véci. Manzelé maji v sobé oporu a mohou se na sebe kdykoliv obratit.

Manzelstvi u dotazované ¢.2 bohuzel dlouho nevydrzelo a na zéklad¢ zjisténi synova
postizeni se rozpadlo. Otec s rodinou byl do synovych 6 let a poté odesel. Otec si sviij Zivot
predstavoval jinak a nechtél Zit zivot s omezenim. Od rodiny nasledné¢ odesel a prest¢hoval
se na Moravu, kde si zalozil jinou rodinu. Participantka sdélila, Ze muze nehledd, vétSinou
Ji byl muz piitézi nez pomoci a nutné nehleda partnera. Zminuje, Ze na nékteré prace by byl
vhodny, ale naucila se byt samostatnd, vSechno si zafidit a postarat se o vSe sama a je ji takto

dobfe. OvSem sd¢lila, ze pokud néco ptijde, branit se nebude.

Jak jiz bylo zminéno ve vySe rozebiranych tématech, manzelstvi dotazované
¢.3 serozpadlo na zdkladé neuneSeni skutecnosti byvalého manzela dotazované. Ackoliv
se manzelstvi rozpadlo, byvaly manZelé mezi sebou udrzuji celkem vielé vztahy, maji
nastavenou stfidavou péci, ktera funguje. Byvaly manzel neustale Zije sdm a novou partnerku
si nenasel, kdezto dotazovana si zalozila novou rodinu, kde vztahy funguji a sou¢asny manzel
pijjal postizeni velmi viele a tim, Ze se jim narodila dcera, maji ve vztahu 1 jiny element.
Z rozhovoru vyplyvalo, ze dotazovana je v tomto vztahu velmi spokojend a §t'astna za svoji

celou rodinu.

Skolstvi a socialni sluzby.

Co se tyce skolstvi, ze vSech rozhovort vyplynulo, Ze chodili do stejné matetské
Skoly, a to do matetské Skoly urcené pro déti s postiZzenim, a to samé co se tyka Skoly zakladni

a nastavbové stiedni skoly.

Z rozhovoru ¢.1 pak vyplynulo, Ze se Skolami jako takovymi byli spokojeni, ve Skolce
jim nejvice pomohla pani feditelka svym pfistupem, kterd jim oteviela oci a dokazala poradit.
Ve skole narazili na dobré pedagogy. OvSem co vnimaji jako problém je za prvé nedostatek
asistentli ve Skolach a ani jeden z rodi¢li neuznava integraci osob s postizenim do béznych

Skol a nesouhlasi s timto smérem, kam se chce Skolstvi ubirat.
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Co se tyce socialnich sluzeb, tak zddné nevyuzivaji, jelikoz v dob¢, kdy se o postizeni zacali
dozvidat, tak moc sluzeb neexistovalo a nebyl Kk nim takovy pfistup a poté, co jiz socialni
sluzby zacali vznikat, tak uz méli sviij rezim, ktery jim vyhovuje. Parkrat dotazované napadlo,
ze by mohl syn jet na tdbor pro déti s timto postizenim, ovSem vzdy je odradila plna kapacita

a ¢ekaci doba témét dva roky, tam kam by oni chtéli.

Kdyz jsme se u rozhovoru ¢.2 dostali k tématice Skolstvi, odpovédi bylo, Ze Skolstvi je
zde podle dotazované dobré, alespont dle jejich zkuSenosti. Dotazovana byla spokojena
se skolou jak matetskou, zékladni, tak stiedni, vSechny tyto Skoly, byly Skoly ziizené podle
§16 odst. 9 Skolského zakona. Byla zde spokojena jak s chodem Skoly a osnovami, tak
I s pfistupem pedagogti. Dotazovana se stejné jako ptedchozi participanti vyjadfovala
K tématu integrace, kdy vnima situaci podobné, jako participanti pfedesli. Dotazovana si
mysli, ze pokud je dité s urCitym mentdlnim postizenim, mélo by se vyucovat zvlast ve
Skolach a nemélo by byt integrovano, a to kvili ptipadnému ,,brzdéni* spoluzaki. Integraci u
jinych druhti postizeni, které nezasahuji mentalitu, tak schvaluje. Participantka zminila jesté
jednu zajimavost, kterd se tykala toho, ze jiz ve Skolkach by se déti m¢ly seznamovat s tim,
Ze se ve spolecnosti objevuji 1 lidé, kteti jsou néjakym zplisobem postizeni. Mélo by se tak dit
predevsim kvili vétsimu pochopeni a naslednému pfijeti spolecnosti. Co se ty¢e komplexnich
sluzeb, respondentka zadné sluzby nevyuziva, poukazuje na to, ze v dobé&, kdy se na postizeni
ptislo, komplexni sluzby nebyly nijak rozsédhlé a tim padem uz se naucili fungovat bez jiné
pomoci. Sdéluje, Ze jim, jako rodicl ani z4dnd péce nebyla nabidnuta a sami neméli velky
pristup k informacim, kde se o né&jakych sluzbach dozvédét. DalSim divodem, proc
participantka nevyuzivd komplexni sluzby je nesndSenlivost cizich lidi jejim synem,
at’ se jedna o déti, kdyby to byly naptiklad tabory, tak i dospélé osoby v ramci napiiklad
osobni asistence. Dotazovana zmifiuyje, Ze jedinymi osobami, komu lze syna svéfit, jsou jeji

rodice, ktefi ji na Stésti vzdy vyjdou vstfic.

Co se tykd Skolstvi, tak syn dotazované ¢.3 navstévoval stejné Skoly jako déti
predchozich dotdzanych. Stejné, jako ptfedchozi dotdzané, tak 1 participantka ¢.3 byla
se Skolou velmi spokojend, vzdy ji ve vSech situaci vychazeli vsttic a v§e bylo bez problémt.
Skolstvi jako takové ji pfijde, Ze se postupné rozviji a posouva dal, co se tyée moznosti,
a predevsim 1 podpory, jak rodici, tak déti. Opét, stejné jako v predchozich rozhovorech jsme
se 1 zde dozvédéli, ze Zadné komplexni sluzby nebyly a nejsou vyuZivany, opét ze stejnych

duvodu.
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Za prvé z diivodu, Ze v té dobé nebyly jesté tak rozsahlé, tudiZ moznosti byly velmi malé a za
druhé opét kvli cizim lidem. Jelikoz syn dotazované nema rad nové lidi, ani déti, nebyla by
pro n¢j situace piijemna a tim, ze syn je vcelku samostatny, nemaji potiebu néjaké sluzby

vyuzivat.

Plany do budoucna

Participantka ¢.1 po vétsinu Casu sdélovala, ze nechce pfemyslet nad tim, co bude, nad
budoucnosti a zbyteCné se tim trapit a mit starosti navic. Dotazovana sd¢lila, ze po Case
zjistila, ze je dilezité se starat o to, aby syn mohl fungovat ted’ a byl zajistény ted’ a ne
pfemyslet nad tim co bude. OvSem bylo ndm sdé€leno, Ze nasledujici dva roky bude chodit
jesté do skoly a pak budou premyslet, co bude dal, jelikoz nechtéji, aby syn byl celé¢ dny
doma. UvaZzuji nad chranénymi dilnami, popfipad€ nad n&jakymi centry. Dale bylo zminéno,
ze ur€ité budou muset syna dat do Ustavni péce a bude za né&j zodpovidat dcera. OvSem toto
dle nich pfijde nejdiive za deset let a do té doby chtéji predevsim piremyslet nad soucasnosti

a aby se jim v zivoté dafilo.

Dotazovana ¢.2 se snazi stat nohama na zemi, s tim, ze si dle jejich slov budoucnost
moc nemaluje. Snila by o tom zrekonstruovat si dim po babicce, ve kterém by mohli nasledné
se synem bydlet. V pribéhu rozhovoru zminovala, Ze syna nechce davat do zadné tustavni
péce, pokud to jen bude mozné. Partnera do svého zZivota nehleda a svou budoucnost nechava
osudu. Na konci rozhovoru sdélila, Ze je ve svém Zivot€ $t'astna a to, Ze ma syna s postiZzenim
neznamena, ze Zivot musi byt hned Spatny. Nasledn¢ vSak zminila, ze s danou skute¢nosti
nebude nikdy smifena a vzdy ztoho bude svym zptisobem smutna, ale ve své podstaté

je stastna i za ten zivot, ktery ma.

Co se tyce planii do budoucna ohledné syna dotazované ¢.3, dotazovand ma v planu
V budoucnu synovo osamostatnéni. Po jejich rodi¢ich zistane byt 1+1, ktery nasledné bude
syna. Jelikoz syn zvlada domaci prace, hygienu a podobné véci, bylo by samotné bydleni
mozné, ovSem samoziejmé s urCitym harmonogramem a pravidelnou kontrolou. OvSem
toto osamostatnéni komplikuje dotazovany byvaly manzel, ktery s timto krokem nesouhlasi,
a tak se jesté nevi, jak budouci osamostatnéni dopadne. Co se tykd budoucnosti dotazované,
ta konkrétni plany do budoucna nema. Kdyz jsme se dotazované ptali na to, jak se ji dafi, bylo
odpovézeno, ze v ramci moznosti a s ohledem na okolni situaci, se maji dobfe, ovSem

posledni dva roky pro n€ byly velmi naro¢né.
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5.4 Diskuze

V nasledujici kapitole se zaméfime na shrnuti vysledki vyzkumu a jejich vyznamu,
ato predevsim zodpovézenim na nase vyzkumné otdzky, které jsme si stanovili na zaklad¢

naseho vyzkumného problému.
1. Jak se rodice a rodinni pfisluSnici vyrovnavaji se zjisténim postizeni u svych déti?

Jak je ofekavano, tyto informace nejsou nikdy piijemnou zpravou. Pro starsi generace,
jako jsou prarodi¢e déti s postizenim, je zpracovani téchto zprav o néco naro¢néjsi. V jejich
dob¢ se o tomto tolik nemluvilo a vSe bylo dle nic ur¢ovano vychovou. Proto je pro n¢ velmi
tézké se smifit s tim, Ze postizeni vychova bohuzel ovlivnit nemuize. Prarodice ¢asto obvinuji
rodi¢e déti z toho, Ze je Spatné vychovavaji, ze je rozmazluji a nejsou na né dost pfisni.
Aby se informace Ilépe zpracovaly je velkou napomoci vysvétleni odbornika, nikoliv
pfetlumoceni rodict. Po néasledném vysvétleni a zpracovani téchto dat ve své hlavé jiz jde

pfijimani lépe.

Kdyz se podivame na sourozence, z vyzkumu vyplyva, ze ti to berou svym zpisobem
nejlépe ze vSech. Pokud je sourozenec starsi, tak se spiSe musi vyrovnat s tim, Ze je o né¢koho
pecovano vice nez o n& a Ze bohuZel je obcas odstréen tzv. na druhou kolej. Samotné
postizeni vSak pfijimaji dobfe. Ohledné¢ mladSich sourozencii je situace jednodussi,
ti se do dané problematiky jiz narodi, vnimaji, Ze je néco jinak, ale tim, Ze se sourozencem

vyristaji, tak se celému procesu ptizplisobuyji.

Co se tykd piimo rodicd, tak zvyzkumu je patrné, ze hlie samotny proces
vyrovnavani snaSeji muZi, tudiz tatinci déti. Je to pro né velmi silnd informace, kterou
ve vétSiné piipadli nedokazou zpracovat a prevzit za svou. OvSem jak je vidno z vyzkumu,
neni to vzdy pravidlem. Co se tyka Zen, jakozto maminek, ty samoziejmé také snaseji sdéleni
velmi Spatné. Jak bylo popsano od dotazovanych, vyskytovaly se faze, které probihaji
pfi vyrovnavani se s danym postizenim. Zprvu veliky Sok, nasledovalo urcité obviflovana
aneptijeti, kdy v téchto fazich to vedlo aZ krozpadu manzelstvi u vétSiny dotazanych.
Maminky se snazi hodn¢ bojovat a vyhledavat, co se da s danym postizenim d€lat, jaké to ma
omezeni, co lze podniknout, kam se obratit, tento pfistup velmi napomdhd k samotnému
ptijeti. Tim, Ze rodice hledaji cesty, co s danou situaci Ize délat a jaké kroky podnikat,

napojuji se tak vic na samotné dité a piijimaji tak skutecnost toho, ze dité je postizené.
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Celym proces provadi chvile bezmoci, starosti, place, nevédeni, zoufalstvi, ale také spousta
sily, ktera dodava energii pro dalSi boje. Vyrovnavani se s témito informacemi je nejen
psychicky narocné, ale také fyzicky. Se sdélenim téchto zprav prichdzi jak mentalni prace
na tom, to prijmout, ale také fyzicka sila, kdy se musi chodit po spousté doktorech, uradech

a také okolo samotného ditéte.

Zda se rodice a rodinni pfislusnici s danou situaci plné¢ vyrovnaji je velmi sporné.
S jistotou muzeme stanovit, ze postizeni piijmou a své déti miluji nadevSechno na svéte,
ackoliv samotné stoprocentni vyrovnani jiz potvrdit nejde. Objevuji se nazory, ze vyrovnat

se s tim a obcas nad tim netruchlit nelze, ovSem pfijmout situaci za takovou jaka je, to ano.
2. Jaké faktory napomahaji rodi¢iim pii vyrovnavani se s postizenim?

Jako prvni bychom zminili to, Ze jakousi fazi Soku a n¢jakého nepfijeti nelze preskocit
a projde si timto kazdy, ovSem co lze, Ize eliminovat nepiijemné pocity a urychlit proces
ptijeti. Ceho si miizeme v§imnout, viem dotazovanym pomohla uréitym zptisobem spole¢nost
a to, Ze nebyli zavieni doma. Byla to jiz zminovana Skolka, kde pani feditelka m¢la svérazny
ptistup a tim je dokazala vratit zpét do bézného Zivota, tak to bylo i zjisténi, ze v dané situaci
nejsou sami a nejsou jedini, kdo se s timto potyka. Rodicim pomohli i informace, které
se dozvédéli od odborniki a mohli s nimi tim padem pracovat. Velmi dulezité je neulpivat
na neuspesich, ale naopak vidét pozitivni odezvy a pokroky, které jim nasledné budou délat

radost.

Jako stézejni tedy bylo zacit zit opét béznym Zivotem, samoziejmé v ramci danych
moznosti. Pokud to jde, je dobré se vratit do prace, kde jste 1 mezi lidmi. Pokud to situace
neumoziuje, je dobré se vidat se svymi prateli, byt ve spolec¢nosti, obratit se na odborniky,
kteti mohou rodi¢iim poradit s potiebnymi vécmi. Jako velmi uZite¢né se ukazalo 1 poznani
jinych osob, které maji taky déti s postizenim, rodicim pak piibyva sila, protoze vidi,
Ze V tom nejsou sami a mohou dané problémy spole¢né S jinymi lidmi prozivat. Zaroven

je dulezité celému procesu dat ¢as a postupné se pomalymi kricky adaptovat na danou situaci.
3. Jaky pristup by méli volit Iékati pii sdélovani neptiznivych zprav?

Z uskute¢néného vyzkumu nam vyplynula jednozna¢na odpovéd” na danou
vyzkumnou otdzku. Od dotazovanych ndm bylo feceno, ze sdéleni téchto neptiznivych
informaci by mé&lo probihat pfedevSim v klidném, pfijemném a nejlépe rodinném prostiedi.
Rodice by méli mit moznost obcerstveni, ve formé vody, popfipadé horkého napoje.
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Atmosféra ve sdélovaném prostfedi by méla byt pfijemnd, prostory by nemély byt pfili§
formalni, protoZze pak diagnéza vyzniva hif, nez jaka je. Lékafi by si méli na tato sdéleni
vyhradit dostatek Casu a samoziejm¢ nejenom na samotné sdé€leni, ale i na diagnostikovani.
Pti sdé€leni by rodice ocenili konkrétni popis dané¢ho postizeni a co od n¢j mohou ocekavat
a jak dané postizeni muze progredovat. Vhodné by bylo rodic¢iim doporucit konkrétni sluzby,
které mohou vyuzivat, nasledné odkazat i na socidlni sféru ve form¢ moznych piispévka
na péci. Urcite by rodi¢lim 1 rodinnym piislusnikiim pomohlo, kdyby jim bylo sd€leno,
jak k danému ditéti mohou pfistupovat, co si mohou dovolit, co s nim mohou délat a jaké
pomucky lze vyuzivat. Samoziejm¢ vSechna tato doporuceni se netykaji jen pii sdélovani
rodi¢lim, nybrz i rodinnym piislusnikiim. U starSich generaci, jako jsou prarodice je vhodné
jim vSe detailné vysvétlit a mit trpélivost a respektovat pomalejSi vstfebavani vSech
zucastnénych. Lékati by méli zajisté odpovidat na vSechny dotazy, které od dotdzanych

dostanou.

Kdybychom to méli shrnout, sdé€lovani nepfiznivych zprav by mélo dle vyzkumu
probihat v pfijemném prosttedi, kde panuje pfijemna nalada. Osoby, kterym je zprava
sd¢lovana by mély mit moznost obcCerstveni a dostatecny prostor pro své dotazy. Lékari
by méli pfistupovat s ictou a vyjadfovat se srozumitelné, tak aby rodi¢e informace mohli
pochopit. Mél by byt pro celé sdéleni a diagnostikovani dostatek ¢asu, ve kterém se stihnout
fict vSechny dilezité véci, jako je tedy samotna diagnéza, co od ni o¢ekavat, kam se obratit

a jak dané dit¢ dale rozvijet.
4. Jaky vliv ma dité s postiZzenim na rodinu a spolecensky Zivot rodi¢i?

At chceme nebo nechceme, postizeni u ditéte a nasledna péce, urcitym zpitisobem
spolecensky Zivot ovlivni. Zalezi na mnoha faktorech, pfedev§im na zavaZnosti postiZeni,
pokud je dité¢ samostatnéjsi, postiZeni neni tak zdvazné, tak i spoleCensky zivot je v tomto
pfipad¢ udrzitelnéjsi. Pokud ma dité t€Z8i stupen postiZeni, zaleZi zde na dalSich faktorech,
jako je vyuziti komplexnich sluzeb, zda je rodina uplna nebo manzel domécnost opustil.
Jestlize zlistava matka sama, tak opét situace je narocnéjsi, pokud zlstal muz v domacnosti,
tak jsou na péci dva, kdy jeden z paru si mize vyrazit do spole¢nosti. Déle pokud nastane
stiidava péce, je zde také vétsi prostor pro spolecensky zivot. Dal§imi faktory jsou i prarodice
a dalsi ptibuzenstvo, jakmile je pfibuzenstvo ochotné a samo diagndzu ptijalo, miize se o dité

postarat a rodice opét mohou mit vétsi volnost.
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Samoziejmé zde zalezi i na ptatelich rodic¢i, pokud oni sami nepiijmou fakt, Ze maji dité
S postizenim, je pravdépodobné, ze o ptatelé rodice pfijdou, coz samoziejmé¢ nevylucuje
moznost ziskani pfitel novych. Kdyz se podivame na spolecensky Zivot rodici dohromady,

jsou zde ur€itd omezeni v tom, Ze neni tolik pfilezitosti travit Cas spolecné o samot¢.

Co se tyka vlivu na rodinu, jak jiz bylo zminéno, mize to mit dopady ve stylu rozpadu
manzelstvi, dale ur¢it¢ nepochopeni ze strany prarodi¢t, kdy mohou pfichazet vytky
a obvinovani, to muze vést k velkym neshodam a ztraté¢ kontaktu mezi sebou. Kdyz
se zam¢éiime na sourozence, zde je dilezit¢ vSechny souvislosti sourozencim objasnit,
aby netapali a naptiklad nezacali pochybovat sami o sob¢. Je velmi dilezité nezanedbavat

zdravé dite, kvili ptilisné péci o dité s postizenim.

Shrneme-li si celou situaci, je patrné, ze vliv ditéte s postizenim uréité ma dopad
na spolecensky zivot rodiny a na rodinu samotnou. MiZze dochazet k omezenému kontaktu
se spolecenskym prostiedim, dale ztraty ptatel, hadky v rodin¢ az k rozpadu manzelskych
vztahli. Samoziejmé toto neni nutnosti a zpravidla to nebyva na celou dobu. Neshody
vV roding, co se tyka prarodic¢ii a sourozencl se vétSinou urovnaji a dojde k pochopeni. Co
se tyka pratel, je pravdépodobné, Ze pokud rodice pfijdou o své staré pratele, poznaji pratelé
ze svych nynéjsich okruhii. Rodinny zivot se urcit¢ zméni v ohledu nemoznosti paru byt
0 samot¢, ovSem vzdy jsou moznosti spolecnych dovolenych a spole¢n¢ traven¢ho Casu, kde

se da také odpocinout.

5.5 Doporuceni pro praxi

Pro specidlnépedagogickou praxi bychom zde osobam sdélujicim a pracujicim
s rodinami s détmi s postizenim doporucili uréitou vstiicnost a trpélivost. Dilezité, pro rodice
je empatie sdélujicich a nasledna podpora. Doporucili bychom sd€lovani zprav v piijemném
prostoru, ve kterém bude pohodlné sezeni, napiiklad v podobé gauce, do mistnosti, kde
se diagndza sd€luje bychom dale doporucili urcité doplitky, které mistnost zitulni a mistnost
by nebyla tzv. hola. Co povazujeme za vhodné je nabidnout formu obcerstveni, v podobé
chlazenych ¢i horkych népojii. Rodi¢iim neni vhodné sdélovat dlouze latinské nazvy diagndz,
ale je pro né efektivngjsi sdéleni konkrétniho stavu, co to pro né¢ znamena, jak pfistupovat,
€0 Si mohou a nemohou dovolit. Dillezité je si na rodinu udélat dostatecny Casovy prostor.
Pokud se rodiné neda dostatek Casu, je pro né pfijeti zpravy ndrocnéj$i a v dané situaci

je nenapadaji ani zadné otazky, tim, ze jsou v Soku.
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KdyZ bychom to tedy shrnuli, osoby sdélujici by méli byt empaticti, mit porozumeéni,
odpovidat na dotazy a byt dostatecné kvalifikovani, aby dokazali objasnit dané postizeni.
Pokud je to mozné, bylo by vhodné si na sdéleni diagnozy sundat bilé plaste, které taktéz
pusobi stresujicim dojmem a pokud je Iékaii nemaji na sob¢, rodie se citi piijemnéji.
Co se tyka prostfedi, méla by zde byt moznost obcCerstveni, toalety, otevieni oken. M¢lo
by zde byt misto, kam se lze pohodIné usadit, mistnost by neméla byt typickou ordinaci,
ale mistem, kde budou uré¢ité dopliky, barevné podnéty, které prostiedi zpiijemni.
Podivame.li se na samotné sdé¢leni, mél by byt vyhrazeny dostatecny prostor, pro sdélovani
téchto informaci. Informace by mély byt feCeny srozumitelné, tak aby si rodi¢e dokazali
konkrétnéji predstavit, co dané informace znamenaji. Osoby sd€lujici by nadale méli rodindm
doporucit nésledné¢ komplexni sluzby, kam se mohou obratit a jaké jsou jejich moznosti.
Me¢l by byt sdélen i ocekdvany progres postizeni a také sdélit moznosti ptispévkll na péci

a na dalsi mozné pomucky.
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ZAVER

V bakalarské praci jsme se zabyvali fazemi vyrovnavani se zdravotnim postizenim
u rodinnych ptislusnik. Dana problematika byla zkoumana z divodu z4jmu a touze pomoci
rodindm, které se problematikou vyrovnavani se s postizenim potykaji. Sttedem zajmu byl
I vyzkum, jak jsou zavazné zpravy sdélovany a zjisténi, zda je tento zptisob vhodny a jaké

postupy ptipadné doporudit, pro vlidné;si sdéleni téchto zprav.

V teoretické praci jsme shromazdili informace o jednotlivych typech zdravotniho
postizeni déti participanti vyzkumu. Zdravotni postizeni jsme Klasifikovali a popsali
problematiku kazdého z nich. Ddle jsme si vymezili funkce a druhy rodiny a to, jaky vliv ma
na kvalitu zivota rodinnych piislusnikid dit€ se zdravotnim postizenim. Sezndmili jsme
se s fazemi vyrovnavani se zdravotnim postizenim dle riznych autor a také s protokolem
sdélovani zavaznych zprav, ktery slouzi, jako struktura pro osoby sdélujici tyto zpravy. Jako
posledni se v teoretické casti vyskytuji informace o komplexnich sluzbach, které mohou

napomahat rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim.

Zamérem praktické Casti bylo analyzovat redlné ptibehy rodin, kterym se narodilo dité
se zdravotnim postizenim. Cilem bylo popsat proces vyrovnavani se s postizenim ditéte
anazaklad¢ ziskanych dat vyvodit zavéry pro rodiny, které se potykaji s danou

problematikou a nasledné 1 pro odborniky, ktefi se v této oblasti pohybuji.

Vyzkum byl uskute¢nén se Ctyfmi rodi¢i (manzelsky par a dvé maminky) pomoci
rozhovori a jejich naslednou analyzou a interpretaci. Vysledkem vyzkumu bylo zjisténi, jak
se dané rodiny s postiZzenim vyrovnavali a co jim na této cesté¢ pomahalo, na zakladé toho byla
stanovena urcita doporuceni pro rodi¢e. Témi jsou naptiklad stykani se s dalS§imi lidmi,
ato jak s béznou populaci, tak s rodici, ktefi maji také déti s postizenim. Rodi¢e by neméli
chodit do Ustrani a stranit se spolecnosti, protoZe to nasledné oddaluje ptijeti danych
informaci. Pokud je to mozné, méli by vyhledavat relevantni informace, nejlépe, aby jim byly

sdéleny od lékatti. Tyto informace pak napoméhaji pochopeni dané problematiky.
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Co se tyka lékarti ¢i osob sd€lujici tyto nepiiznivé zpravy, méli by byt pro rodice
oporou. M¢li by si na rodinu udélat dostatek ¢asu, ve kterém jim konkrétnéji popisou, o jaky
problém se jedna, jak postupovat a co to miize znamenat do budoucna. Informace by mély byt
sd€lovany tak, aby jim mél moznost porozumét kazdy rodi¢, popiipadé by sd€lujici osoba
meéla byt schopna odpovédét na nasledujici dotazy rodi¢li. Nemélo by chybét pfijemné
prostfedi, vcetn¢ malého obcerstveni, pfijemného posezeni, a piedevSim by meéla byt

nastolena bezpe¢na atmosféra a empaticky, pfivétivy postoj.

Vysledky naSeho vyzkumu mohou byt uZzite¢né pro specialnépedagogickou praxi,
atovramci danych doporuceni pro osoby sd€lujici zdvazné zpravy a pro 0soby pracujici
s klientelou rodict, kterym se narodilo dité se zdravotnim postizenim. V praci jsou popsany
faktory, které napomdhaji rodi¢lim, pfi sdélovani téchto zprav. Odbornici se zde mohou
témito faktory inspirovat a pievzit je pro svou specialnépedagogickou praxi a nasledné k nim
pridavat své dalsi zkusSenosti, se kterymi se v praxi setkali. Zaroven odbornici nemusi Cerpat
informace dulezité jen pii sdélovani zprav, ale také mohou v praci vy¢ist, co rodi¢e potiebuji

slySet, co jim poméh4 a nasledné je na to odkazovat.
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