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Anotace

Diplomovéa prace se zabyva analyzou, hlubSim poznanim rodiny (rodinného
prostfedi), do které se dité s postiZzenim narodi. Teoreticka ¢ast nastini problematiku
jedincd s mentalnim postizenim, tedy vymezeni pojmu, klasifikace, etiologie, druhy,
prevence a charakteristika osob s mentalnim postizenim v détském véku. Nasledujici
kapitola je zaméfena na rodinu, jeji historii a funkce. DalSi kapitola pfiblizi Zivot ditéte
s mentalnim postizenim v rodiné, popiSe reakce rodi¢i na fakt, Ze dité je postizené, a
predstavuje téZz vychovu mentalné postizeného jedince a jeho vztah se zdravym
sourozencem. Posledni kapitola teoretické ¢asti je vénovana podpofe rodin s mentalné
postizenym ditétem, jako je rand péce, poradenstvi a vzdélavani. Prakticka ¢ast se
bude zabyvat zjisténymi vysledky z dotaznikového Setfeni. Pro pfesnéjsi pohled budou
popsany a vyhodnoceny i zkuSenosti a nazory rodi€t déti s mentalnim postizenim,

s nimiz byly pofizeny rozhovory.
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Annotation

The presented diploma thesis provides an analysis of families into which
mentally handicapped children are born and tries to bring deeper understanding of the
environment in such families . The theoretical part outlines the problems, classification,
etiology, types, prevention and characteristics of mental disorders which affect
individuals at an early age. The following chapter deals with the history and functions
of family in general. The next chapter focuses on the mentally handicapped child as
part of a family, the way parents react to the fact that the child is handicapped, the
relationship between a mentally handicapped individual and his healthy siblings and
the upbringing of mentally handicapped individuals. The last chapter of the theoretical
part covers the support of families with mentally handicapped children, like early care,
counselling and education. The practical part aims to elaborate on results of a survey.
It also contains the description evaluation of experiences and opinions gathered by

interviewing parents of mentally handicapped children.
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UvoD

» BozZe, dej mi vyrovnanost,
abych pfijal to, co zménit nemohu,
odvahu, abych zménil to, co zménit mohu,
a moudrost, abych to dokazal rozlisit.”

(Reinhold Niebuhr)

Kazdy rodi¢ ma sen, a to pfivést na svét zdravého potomka. VétSina z nas bere
prichod zdravého ditéte jako samoziejmost. Cel& rodina pfi zjisténi t&€hotenstvi Zzeny
zazivd nesmirnou radost. Casto si rodi¢e planuji budoucnost svého ditéte, o to
bolestivéjsi je potom pfijmout fakt, Ze je dité ,jiné“. Rodina musi ¢asto zménit své
pohledy na budoucnost ditéte a ¢asto dochazi ke zklamani. Pro rodi€e jsou ostatni
obtize a nepfijemnosti jen nepodstatnymi zalezitostmi, ale tuto bolest rodina musi

klid a vyrovnanost. Pokud je to jen trochu mozné, méli by se snazit Zit normalnim

Zivotem a stéle se radovat ze Zivota, prave to je velmi dulezité i pro dité s postizenim.

o e

Narozeni ditéte s postizenim pfinaSi obrovskou zkouSku pro celou rodinu,
pfichazi uzkost a pocity beznadéje, které mohou trvat hodiny, dny, tydny, mésice.
Mnohdy dochazi ke ztraté opory ze strany jednoho z rodicu, €i dokonce k rozpadu
narozeni ditéte s postizenim jako fakt a ne jako ,neStésti“, znamena to obrat ke

Stastnému a spokojenému Zivotu.

Téma diplomové prace pro mé bylo jednoznacnou volbou. V sou€asné dobé
pracuji jako ucitelka na soukromé zakladni Skole Slunce ve Stochové (Soukroma
materska, zakladni a stfedni Skola Slunce, 0.p.s.). Za tu dobu jsem poznala mnoho
déti a jejich rodi¢l. Co rodina, to jiny pfibéh, jiny osud. Ale jedno maji spole¢né. Kazda
rodina, kam se dité s postizenim narodi, projde stejnym obdobim, a to obdobim, kdy si

rodi¢e sami sobé pokladaji otdzku: ,Pro¢ zrovna my? “

Diplomovéa préce si klade za cil analyzu, hlubSi poznani rodiny (rodinného
prostfedi), do kterého se dité s postiZenim narodi. Prace je rozdélena na c&ast

teoretickou a na Cast praktickou. Teoretickou €ast tvofi Ctyfi kapitoly, které jsou
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rozdéleny do podkapitol. Na teoretickou ¢ast navazuje ¢ast prakticka, ktera se zabyva
informacemi z dotaznikového Setfeni a ktera je doplnéna o poznatky rodic¢l déti

s mentalnim postizenim.

Prvni kapitola je vénovana mentalni retardaci obecné. V ramci podkapitol je
objasnén pojem mentalni retardace pro pochopeni dané problematiky. Déle je
vysvétlena klasifikace, etiologie a druhy mentélni retardace, posledni podkapitola
obsahuje nahled do problematiky prevence vzniku mentalniho postizeni.

Druha kapitola je zaméfena na rodinu. V podkapitolach je popsana rodina a jeji
hlavni funkce, dale je zde vysvétlen historicky vyvoj rodiny od jejiho prvopocatku az do

soudasnosti.

Treti kapitola se zabyva rodinou s ditétem s mentalnim postizenim. V prvni
podkapitole je vénovana pozornost reakcim rodi€l na narozeni mentalné postizeného
ditéte, dale je zde proveden rozbor vychovy rodiny ditéte s mentalnim postizenim.
Posledni podkapitola patfi problematice vztahu déti s mentalnim postiZzenim s jejich

zdravymi sourozenci.

Hlavnim tématem ctvrté a posledni kapitoly teoretické &asti je podpora rodin
s mentalné postizenym ditétem. Pozornost je zde vénovana rané peci, poradenstvi, ale
i vzdélavani déti s mentalnim postizenim.

Praktickd ¢ast obsahuje analyzu dotaznikového Setfeni, kter4 je doplnéna o

rozhovory s rodi€i déti s mentalnim postiZzenim.
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TEORETICKA CAST

1 MENTALNIi RETARDACE

1.1 Pojem mentalni retardace

Definice mentélni retardace neni v odborné literatufe sjednocena. V dnesni
dobé mame k dispozici velké mnozstvi definic, které vystihuji podstatu syndromu, a
také definice, které zahrnuji jak klasifikaci, tak i symptomatologii. (Cerna, 2008)
V klinické praxi jsme se jesté donedavna setkavali s pouZitim terminu oligofrenie a

slabomysinost. (Pipekova, 2006)

.Mentalni retardace je vrozeny stav, ktery se vyznacuje omezenim rozumovych
a adaptivnich schopnosti, jinymi slovy nedoSlo k piméfenému a Uplnému rozvoiji
mentalnich schopnosti ¢lovéka“ (Cadilové, Jun, Thorov4a, 2007, s. 26). Mezi adaptivni
schopnosti fadime schopnost Clovéka jednat samostatné na urovni svého véku.
Uroveri dovednosti, které Ize méfit standardizovanymi psychometrickymi testy, je
oproti prdméru snizena. Mezi dovednosti fadime dovednosti poznavaci, feCove,

pohybové a socialni. (Cadilova, Jan, Thorova, 2007)

PsycholoZka a odbornice v oblasti pedopsychologie, vyvojové psychologie a
psychologie handicapu Vagnerova (2004) vysvétluje pojem mentalni retardace jako
vrozené postizeni rozumovych schopnosti, kdy jedinec neni schopen porozumét
svému okoli a v poZzadované mife se mu pfizplsobit. Dale Vagnerova definuje
mentalni retardaci jako ,neschopnost dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového
vyvoje (méné nez 70 % normy), pfestoze postizeny jedinec byl pfjatelnym zpdsobem
vychovné stimulovan.” (2004, s. 289) Hlavnimi znaky mentalni retardace oznacuje
nedostateény rozvoj mysleni, fedi a omezenou schopnost ucéeni. Ztéchto obtizi

vyplyvaji obtiZze v adaptaci na bézné podminky Zivota.

Za jedince s mentalni retardaci i postiZenim jsou povazovani ti, ,u nichz
dochazi k zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnému vyvoji nékterych

psychickych vlastnosti a k porucham v adaptac¢nim chovani.“ (Svarcova, 2000, s. 24)
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U nas (v CR) je nejznaméjsi definice podle Dolejsiho: ,Mentalni retardace je
vyvojova porucha integrace psychickych funkci rdzné hierarchie s variabilni
ohranic¢enosti a celkovou subnormalni inteligenci, zavisla na nékterych ztéchto
Ciniteld: na  nedostatcich  genetickych  vloh; na  poruseném  stavu
anatomickofyziologické struktury a funkce mozku a jeho zrani; na nedostate¢ném
nasycovani zakladnich psychickych potfeb ditéte vlivem deprivace senzorické, emocni
a kulturni; na deficitnim uceni; na zvlaStnostech vyvoje motivace, zejména negativnich
zkuSenostech jedince po opakovanych stavech frustrace i stresu; na typologickych

zvlastnostech vyvoje osobnosti.” (1973, s. 38)

V roce 1977 uvedla Svétova zdravotnicka organizace (WHO) poprvé definici
mentalni retardace nasledujicim zplsobem: ,Pod heslem mentalni retardace se
rozumi celkové sniZeni intelektualnich schopnosti osobnosti postizeného, které vznika
v prubéhu vyvoje a je obvykle provazeno niZSi schopnosti orientovat se v Zivoté.
Nedostatek adaptivniho chovani se projevuje ve zpomaleném, zaostavajicim vyvoji,
v ohrani¢enych moZnostech vzdélavani a nedostateé¢né socialni prizpdsobivosti,
pficemZz se uvedené pfiznaky mohou projevovat samostatné nebo v rdznych

kombinacich.“ (Cerna, 2008, s. 79)

V roce 1983 vydava Svétova zdravotnicka organizace upravenou definici takto:
.Lojem mentélni retardace se vztahuje k podprdmérnému obecné intelektualnimu
fungovéani osoby, které se stava zfejmym v prdbéhu vyvoje a je spojeno poruchami
adaptacniho chovéani. Poruchy adaptace jsou zfejmé z pomalého tempa dospivani, ze
sniZzené schopnosti udit se a z nedostateéné socialni pfizpdsobivosti.“ (Cerna, 2008, s.
79)

1.2 Klasifikace mentalni retardace

V odborné literatufe nalezneme velké mnoZzstvi rdznych klasifikaci mentalni
retardace: klasifikace podle etiologie (kapitola 1.3), symptomatologick& Klasifikace,
klasifikace podle vyvojovych obdobi, klasifikace dle typu chovani, dle stupné

mentalniho postiZeni. (Bartofiova, Bazalova, Pipekova, 2007)

12



~Symptomatologicka klasifikace se zabyva typickymi pfiznaky vzhledu,
osobnostnich rysd, somatickych zvlaStnosti, motorického a psychického vybaveni

mentalné postizenych.“(Bartoriova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 31)

Klasifikace podle vyvojovych obdobi vychazi z vyvoje v pfedSkolnim véku a
z jeho zvlastnosti, vyvoje v mladSim Skolnim véku, starSim 3Skolnim véku a

adolescenci. (Bartoriova, Bazalova, Pipekova, 2007)

Bazalova in : Pipekova (2006a) uvadi klasifikaci dle typu chovani takto: ereticky
— jedinec je neklidny, nepokojny, drazdivy; torpidni — jedinec je apaticky, strnuly,

netec¢ny a typ nevyhranény.

.Pro souc¢asnou specialné-pedagogickou praxi je nejpouzivanéjsi klasifikace dle
stupné mentélniho postizeni.“ (Bartofiova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 31)
Inteligenéni kvocient je hlavnim hlediskem této klasifikace, je to nejpouzivanéjsi
vyjadfeni Urovné inteligence. Inteligenéni kvocient zavedl americky psycholog, filozof
némeckého pdvodu a profesor psychologie Wiliam Stern. (Svarcovd, 2003)
V soucasné dobé se pouziva ¢lenéni podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemaoci
(MKN X.), ktera byla vroce 1992 zpracovana Svétovou zdravotnickou organizaci

v Zenevé s platnosti 1. 1. 1993.

Mentélni retardaci délime do Sesti z&kladnich kategorii: lehka mentalni
retardace, stfedné tézka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka
mentalni retardace, jinA mentalni retardace, nespecifikovand mentélni retardace.
(Svarcova, 2000) ,Mentalni retardace patfi do oboru psychiatrie, proto ma jako prvni
oznaceni pismeno F. Oddil F70 — F79 je pak cely vénovan mentalni retardaci a toto
oznaceni je povazovano za zékladni kod.“ (Bartoriovd, Bazalova, Pipekova, 2007,
s. 31)

Lehka mentalni retardace - 1Q 50 - 70

Lehka mentalni retardace je nékdy téZz oznacovana jako . familiarni“, jelikoz
v etiologii previada urgitd polygenni dédi¢nost. (Vitkova, 2004) Radime ji mezi
nejrozSirenéjsSi formu retardace, jelikoZz je diagnostikovana asi u 80% populace

s mentalnim postizenim.

Svarcova (2000) uvadi, Ze jedinci slehkou mentélni retardaci dosahnou

schopnosti uZivat fe€ v kazdodennim Zivoté a udrZovat konverzaci, i kdyz si fe€ osvoji
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az v pozdéjsim veéku. ,Ve Skole mivaji potiZze s u¢enim, zakladni Skolni dovednosti jsou
schopné zvladnout, a to zhruba do urovné 10 — 11 let. VSechny obvykle selhavaji
v abstraktnich pfedmétech a logickych operacich.* (Cadilova, Jun, Thorova, 2007, s.
27) S osnovami zakladni Skoly maji problémy, jelikoz se u nékterych objevuji
dysgrafické, dyslektické a dyskalkulické obtize. V sebeobsluze a v praktickych
domacich dovednostech jsou nezavisli a v adaptovaném prostfedi dokaZou Uspésné
pracovat. Po nacviku jsou tito lidé schopni i samostatného bydleni. (Cadilova, Jin,
Thorova, 2007)

Svarcova (2000) uvadi, Ze dusledky retardace se mohou projevit, pokud je
jedinec emoc€né a socialné nezraly. Napfiklad pokud neni schopen vyrovnat se
s pozadavky na vychovu déti a nedokaze samostatné feSit problémy kazdodenniho
Zivota. ,Na uspésnost fungovani v bézném Zivoté maji vliv i jiné faktory, jako je napf.
aroveri fecovych schopnosti, pfitomnost a zavaznost poruchy aktivity a pozornosti
(nesoustfedénost, hyperaktivita, hypoaktivita), poruchy chovani, epilepsie.“ (Cadilova,
Juan, Thorova, 2007, s. 27) Bartofiova, Bazalova, Pipekova (2007) uvadi, ze diagn6za
lehk&d mentalni retardace v sobé zahrnuje lehkou slabomysinost (oligofrenie), lehkou

mentalni subnormalitu a debilitu.

Stredné téZzka mentalni retardace - 1Q 35-49

Jedinci se stfedné téZkou mentélni retardaci zvladnou za dobu zékladni Skoly
zaklady trivia — Cteni, psani a pocitani. V sebeobsluze jsou samostatni, ale pfi
slozitéjich situacich potfebuji dohled a pomoc. (Cadilov4, Jan, Thorova, 2007)
MiZeme hovofit o opozdéné&jSim rozvoji chapani a uzivani feci. Specialni vzdélavaci
programy pak mohou pomoci k ziskani zakladnich védomosti a dovednosti. (Svarcova,
2000) VétSina jedinch se stfedné té&Zkou mentalni retardaci mulze pracovat
v chranénych dilnich, ale samostatného Zivota nejsou schopni, jejich mentalni vék se

pohybuje mezi 4 — 8 lety. (Cadilov4, Jiin, Thorova, 2007)

Svarcova (2000) uvadi, Ze tito lidé byvaji mobilni a fyzicky aktivni, dokaZou
navazat kontakty. ,V této skupiné jsou obvykle podstatné rozdily v povaze schopnosti.
Néktesi jedinci dosahuji vysSi Urovné v dovednostech senzoricko — motorickych nez
v Ukonech zavislych na verbalnich schopnostech, zatimco jini jsou znacné neobratni,
ale jsou schopni socialni interakce a komunikace. Uroveri rozvoje Fedi je

variabilni.* (Svarcova, 2000, s. 29). P¥i stfedné t&Zké mentalni retardaci je rozvoj fedi
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velmi variabilni, néktefi jedinci jsou schopni konverzace s druhymi lidmi, ale jini nejsou
schopni vyjadfit svoje zékladni potfeby. Dokonce si néktefi Fe€¢ neosvoji a
k dorozumivani pouzivaji nonverbalni komunikaci. (Svarcova, 2000) U mnohych osob
jsou pfitomny poruchy autistického spektra, ¢i jiné pervazivni vyvojové poruchy, tyto

déti mohou mit zaroven pfidruzenou i vyvojovou afazii.

O nerovnomérnych schopnostech hovofime u drovné rozumovych a
motorickych. (Cadilova, Jan, Thorova, 2007) ,Nékdy je mozZno zjistit rdzna
psychiatrickda onemocnéni, avSak vzhledem k omezené verbalni schopnosti pacienta je
diagn6za obtizna a zavisi na informacich od téch, ktefi ho dobfe znaji.* (Svarcova,
2000, s. 29) Do stiedné tézké mentélni retardace patfi: stfedni mentalni subnormalita,

stfedni slabomysinost (oligofrenie) a imbecilita. (Bartorfiova, Bazalova, Pipekova, 2007)

Tézka mentalni retardace - 1Q 20 - 34

Pokud jde o klinicky obraz, symptomy téZké mentéalni retardace jsou velmi
podobné se stfedné téZkou mentalni retardaci. U jedinct je velmi snizena uroven
schopnosti, trpi poruchami motoriky nebo jinymi pFidruzenymi vadami. (Svarcova,
2000) Déti s téZkou mentalni retardaci nejsou schopny zvladnout trivium — ¢teni, psani,
pocitani. K sebeobsluze potfebuji vyraznéjSi pomoc, pracovni dovednosti mohou

uplatnit v chranénych dilnach. (Cadilova, Jan, Thorovéa, 2007)

Hluboka mentalni retardace - 1Q nizSi nez 20

Jedinci s hlubokou mentalni retardaci nejsou schopni porozumét pouze
verbalnim instrukcim a vyhovét jim, jsou omezeni ve svém pohybu nebo jsou zcela
imobilni. PostiZeni byvaji velmi €asto inkontinentni, vyZaduji od okoli neustaly dohled a

pomoc. Moznost vzdélavani u téchto jedincl je velmi omezena. (Svarcova, 2000)

Cadilova, Jan, Thorova (2007) uvadi, Ze lidé s hlubokou mentalni retardaci jsou
hyperrealisté, nejsou schopni symbolického uvaZovani a jejich mentalni vék je nizsi
nez 18 mésicl. ,Lze dosahnout nejzakladnéjSich jednoduchych zrakové prostorovych
orientaénich dovednosti a postizeny jedinec se mdze p/A vhodném dohledu a vedeni
podilet malym dilem na domécich a praktickych Gkonech a sebeobsluze.* (Svarcova,
2000, s. 30)

Hlubokou mentalni retardaci mdZeme zafadit mezi pervazivni vyvojove

poruchy, a proto je velmi obtizné u téchto jedincli tuto poruchu diagnostikovat. Pfi
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hluboké mentalni retardaci mizZzeme diagnostikovat atypicky autismus nebo jinou
vyvojovou pervazivni poruchu. Ur€ité procento jedincu neumi pouZivat fe¢, nerozumi
mluvenému projevu, neni schopno zékladni sebeobsluhy, jini trpi vyraznéjSim fyzickym
handicapem nebo se nedokdZou samostatné pohybovat po okoli. (Cadilova, Jan,
Thorova, 2007) ,Tato diagn6za zahrnuje: hlubokou mentalni subnormalitu, hlubokou

oligofrenii (idiocii).“ (Svarcova, 2000, s. 30)

Jind mentalni retardace

V daném pfipadé mentalni retardaci nelze pfesné urit pro pfidruzena postiZzeni
smyslova a télesna, poruchy chovani a autismus (Pipekova 2006). ,Tato kategorie by
méla byt pouZita pouze tehdy, kdyZz stanoveni stupné intelektové retardace pomaoci
obvyklych metod je zvlasté nesnadné nebo nemozné pro pfidruzené senzorické nebo
somatické poSkozeni, napf. u nevidomych, neslySicich, nemluvicich, u jedinct
s téZzkymi poruchami chovani, osob s autismem, ¢i u téZce télesné postizenych
osob.* (Svarcova, 2000, s. 30).

Nespecifikovana mentalni retardace

Pipekova (2006) uvadi, Ze jde o mentalni postiZeni, ale pro nedostatek znaku
nelze jedince pfesné zaradit. Mezi kvantitativni hodnoceni mentalné postizenych patfi
vySetfeni rozumovych schopnosti pomoci standardizovanych testd. Nemuzeme vSak

opomenout i kvalitativni hodnoceni.

Kvalitativni hodnoceni zahrnuje ,posouzeni miry vyuZitelnosti zachované
inteligence mentalné postizenych. PA hodnoceni vyuZitelnosti inteligence mentalné

postiZzenych je nutné vzit v tvahu:

- prevazujici pfistup k problémdm a preferovany zpdsob jejich feSeni (napf. miru
ulpivani na urcitém stylu, sklon k impulzivnimu feSeni apod.)

- individualni typickou Uroveri aktivace, tj. osobni tempo mentalné postizeného ¢lovéka

a stim souvisejici Groveri pozornosti a paméti, unavitelnost ¢i Uroveri tolerance
k jakékoli zatézi." (Vagnerova, 1999, s. 149 - 150)
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1.3 Etiologie mentalni retardace

Etiologie mentélni retardace je velmi rozmanitd, a to z pfi€in prenatélnich,
perinatélnich a postnatélnich, ale hraje tu roli i dédi¢nost a poruchy chromozomalni a
metabolické. (Cerna, 2008)

.Mezi lidmi s mentalni retardaci existuje obrovska variabilita tykajici se pficin
vzniku mentalni retardace a jejich moznych kombinaci. Navic je tfeba si uvédomit, Zze
u kazdého jednotlivého ¢lovéka nelze vétSinou jednoznacné uréit, zda jeho mentélni
retardace byla zpdsobena pouze jevy biologickymi a do jaké miry se na jeho aktualnim
stavu podileji vlivy socialni. Biologické i socialni faktory se v osobnosti ¢lovéka prolinaji
- pavodni obraz postizeni mdze byt pozménén pozitivné i negativné vlivem podnétného
¢i nepodnétného socialniho prostfedi a Zivotnich zkuSenosti. DdleZitou roli hraje
i Gasovy faktor, totiz kdy a v jakych souvislostech k mentalni retardaci doslo.“ (Cerna,
2008, s. 84). Pfi narozeni ditéte s mentalnim postizenim se cela rodina zaméfi na
pFi€inu této skuteCnosti. Chtéji od lékafl vysvétleni, pro€¢ k tomuto postizeni doslo.
Mnoho rodi¢d tento zajem projevuje z davodu obavy pfi narozeni dalsiho. (Svarcova,
2000)

Pfi¢iny mentalniho postizeni mizeme rozdélit na pfi¢iny endogenni — vnitini a
pFic¢iny exogenni — vnéjSi. PFiiny endogenni jsou takové, které jsou zakodovany
v pohlavnich burkéach, jsou to tedy pfi¢iny genetické. PFiciny exogenni pusobi od
poceti, v priab&hu porodu, po porodu i v raném détstvi. (Svarcova, 2000) ,Exogenni
faktory mohou, ale nemusi byt bezprostfedni pficinou poSkozeni mozku plodu nebo
ditéte. Mohou také hréat roli Cinitele, ktery ,spousti“ projevy zakdédované patologie
dédiénosti nebo modifikuje jeji probéh.* (Svarcova, 2000, s. 51) Faktory exogenni
muzeme dale délit podle obdobi, kdy k poSkozeni doSlo. Je to obdobi prenatalni,

perinatalni a postnatalni. (Svarcova, 2000)

v vs

Svarcova (2000) uvadi nej &astéjsi p Fiéiny mentalni retardace takto:
1. Nasledky infekce a intoxikace
e prenatélni infekce — napf. zardénkova embryopatie
* postnatalni infekce — napf. zanét mozku

* intoxikace
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» kongenitélni toxoplazméza
2. Nasledky urazu, fyzikalnich jeva

* mechanické poskozeni mozku pfi porodu

* postnatalni poranéni mozku nebo hypoxie
3. Poruchy vymeény latek, rlstu, vyzivy — napf. mozkova lipoid6za
4. Makroskopické léze mozku

5. Nemoci a stavy zplUsobené, zpusobené jinymi a nespecifickymi prenatalnimi

vlivy — napf. hydrocefalus, mikrocefalie
6. Anomalie chromozomu — napf. Down(v syndrom
7. Nezralost
8. Vazné duSevni poruchy
9. Psychosociélni deprivace

10. Jiné a nespecifické etiologie

Cernéa (2008) déli etiologii podle Penrose:

A. Pficiny genetické, dédicné (endogenni)

1. davné - zplsobené spontanni mutaci v zarode¢nych burkéch,
2. Cerstvé — spontanni mutace.

B. Pric¢iny vzniklé vlivem prostfedi (exogenni)

1. vraném téhotenstvi - poSkozeni oplozeného vajicka,
v pozdnim t&hotenstvi - intrauterinni infekce, Spatna vyZiva, inkompatibilita,

intranatalni - abnormalni porod,

P w N

postnatalni - nemoci nebo Urazy v détstvi, nepfiznivy vliv vychovy.

Dale se zaméfuje na souéasnou klasifikaci etiologie podle AAMR (American

Association for Mental Retardation):

A. Prenatalni

1. chromozomalni aberace (Downlv syndrom, Turnerlv syndrom, syndrom

fragilniho X chromozomu)
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4,

5.

metabolické a vyZivové poruchy (fenylketonurie, nemoc Tay-Sachsova,

galatosemie, Prader-Williho syndrom)

infekce matky (zardénky, syfilis, HIV, cytomegalovirus, Rh inkompatibilita,

toxoplasméza)
podminky prostfedi (fetalni alkoholovy syndrom, uZivani drog)

neznameé (anencefalie, hydrocefalus, mikro - makrocefalus)

B. Perinatalni (nizka porodni hmotnost, nezralost)

1.

neonatalni komplikace (hypoxie, porodni Uraz, nasledek kleStového porodu,

respiracni nouze, prekotny nebo naopak protahovany porod)

C. Postnatalni

1.

infekce, otravy, intoxikace (otravy olovem, encefalitida, meningitida, Reylv
syndrom)
faktory prostfedi (Spatné zachazeni ¢&i zanedbavani ditéte, Urazy hlavy,

podvyZiva, deprivace)

onemocnéni mozku (neurofibromatdza, tuberkulézni skleréza)

MuUzeme se setkat i stzv. jednoduchou klasifikaci mentalni retardace podle

etiologie, kterou sestavil Hort a kol. (in Cerna, 2008, s. 89):

1.

2.

,genetické poruchy — anomalie chromozomu, vrozené poruchy metabolismu,

prenatalni poSkozeni - infekce matky, plodu, rentgenové ozafeni plodu,

abnormalita placenty atd.,

perinatalni poSkozeni — anoxie, nedono3enost, poranéni mozku, krvaceni,

jadrovy ikterus atd.,

faktory hrajici roli az po narozeni — vlastné jde o demence: degenerativni a
demyelinizani onemocnéni, zanétliva onemocnéni CNS, (razy mozku,

epilepsie, intoxikace, psychozy, alimentarné infek&ni vlivy, HIV infekce.”

Vyzkum pfi¢in mentalni retardace se nachazi spiSe na pocatku nez v zavére¢nych

fazich. K. Matuly uvadi, Ze dosud znamé pficiny vyvolavaji necelou &tvrtinu této

poruchy. Neur¢ity plivod ma pfiblizné 80% mentalni retardace, vétSinou v pasmu lehké
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mentalni retardace. V dnedni dob& nam jsou velmi napomocna klinicka pracovisté,

ktera maji technické vybaveni, jako napf. pocitacovy tomograf.

,cestou do slepé ulicky pro rodice mentalné postizenych déti je usilovné
a neutuchajici hledani pficin mentalniho postiZzeni v téch pfipadech, na néz medicina
dosud nezn& odpovéd. Cestou ke zhoubé rodiny je pokus hledani viny a vinikd tam,
kde Zadna vina neexistuje. Timto pfistupem pak trpi cela rodin i postizené dité, které,
at’ jeho postizeni pfedchédzelo a jeho pficinou se stalo cokoli, je vzdycky

nevinné." (Svarcova, 2000, s. 53)

1.4 Druhy mentalni retardace dle Pipekové

Vrozena mentalni retardace

Vrozend mentalni retardace byla dfive nazyvana oligofrenie. Jedna se o po3kozeni,
ur€itou odchylnou strukturu nebo odchylny vyvoj nervového systému, které trva od
obdobi prenatéalniho do zhruba dvou let Zivota ditéte. Hovofime tedy o primarnim

mentalnim postizeni

Ziskanad mentalni retardace

Jedna se o sekundarni postiZzeni, pfi kterém dochazi k poruSe inteligence, které vznika

po druhém roce Zivota. Ziskana mentalni retardace je zapfi¢inéna poruchou, nemoci

nebo Urazem mozku, kdy se zastavi nebo rozpadne mentalni vyvo;.

Socialné podminéna mentalni retardace, pseudooligofrenie

Jedna se o nepravou oligofrenii. Nejcastéji vznika v dusledku pusobeni vnéjSiho
prostfedi - nedostateénym socialnim prostfedi ditéte. Jedinec stimto postizenim se
projevuje vyrazné opozdénym vyvojem feci, mysleni a schopnosti socialni adaptace.
Tento stav nemusi byt stavem trvalym a neménnym, vlivem vhodného vychovného

pusobeni a zménou prostifedi miZze dojit ke zlepSeni. (Pipekova in Vitkova 2004)
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1.5 Prevence vzniku mentalniho postizeni

Svarcovéa (2000) uvadi prevenci primarni a prevenci sekundarni. Prevence primarni

je zaméfena na zamezeni vzniku fyzické, intelektové, psychické &i smyslové vady.

Prevence sekundarni je jiz zaméfena na zabranéni tomu, aby vada zpusobila trvalé

funkéni omezeni nebo postizeni. Do prevence dale fadime napfiklad primarni

zdravotni péci, péci o dité pfed porodem i po porodu, spravnou vyZzivu.

Mezinarodni liga spole¢nosti pro mentalné postizené (ILSHM), formuje deset

zésad, diky kterym Ize vznik mentélniho postizeni omezit:

1.

8.

9.

Zena, kter4 planuje podeti ditéte, by méla nejméné 3 mésice pred
planovanym otéhotnénim navstivit svého Iékare, ktery ji bude informovat o

jejim stavu a popfipadé ji doporuci podporujici opatfeni.

. Zena by v dobé t&hotenstvi méla jist zdravou, rozmanitou a vyvaZenou stravu.

V dobé téhotenstvi by se nastavajici matka méla zcela vyhnout piti

alkoholickych néapoju.
Zena by méla byt fadné naockovana, popfipadé je vhodné i pfeockovani.

Zena by méla skongit s koufenim. Koufeni mlze zplsobit nespravny vyvoj

ditéte, nizSi porodni vahu a vétSi nachylnost k nemocim v prvnim tydnu Zivota
ditéte.

Zena, kterd je starsi 35 let, &i prodélala potrat nebo porodila mrtvé dité, nebo
ma-li jeden z partnert v rodinné anamnéze geneticky defekt, by méla navstivit

genetickou poradnu.
UzZivat léky jen po poradé se svym oSetfujicim lékafem.
Dat si pozor na RTG zareni, které muze poskodit dité.

Vyhybat se infek&nim chorobam.

10. Dochéazet na pravidelné kontroly ke svému Iékafi. (Svarcova, 2000)
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1.6 Charakteristika osob s mentalnim postizenimvd  étském v éku

Mentélné postiZzeny jedinec ma urcité charakteristické rysy, kterymi se projevuje, a

tyto rysy jsou spole¢né pro vSechny jedince s mentalnim postizenim. Pravé mira

projevu zavisi na druhu mentélni retardace, na rozsahu, ale i hloubce postiZzeni, dale

zda jsou postizeny vSechny slozky psychiky, nebo jen nékteré funkce clovéka.
(Svarcové 2000)

Psychologické zvlatnosti jedinc & s mentalni retardaci dle Svarcové (2000):

zpomalena chapavost, konkrétnost a jednoduchost tsudkt
omezena schopnost komparace a vyvozovani logickych vztaht
snizena pamét, jedinec pouZziva spise pamét mechanickou nez logickou
tékavost pozornosti

Spatna vyjadrovaci schopnost

nedostate¢na slovni zasoba

poruchy vizuomotoriky a pohybové koordinace

zpomalenost chovani nebo hyperaktivita, impulzivnost

citova vzrusivost

rigidita a sugestibilita chovani

nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji ,ja“

opozdény psychosexualni vyvoj

nerovnovaha aspiraci a vykonu

zvySend potfeba bezpeci a uspokojeni

porucha v interpersonalnich skupinovych vztazich a komunikaci

snizena pfizplUsobivost k socialnim pozadavkim

Vnimani

Obsahem vniméani jsou pocitky, viemy nebo predstavy. U déti s mentalnim

postizenim je proces vnimani pomaly a probiha s ur€itymi odchylkami, jako je
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opozdéna a omezena schopnost vnimani. Dale maji tito jedinci nedostate¢né
prostorové vnimani a nedokonalé vnimani prostoru a ¢asu. Tyto odchylky maji velky

vliv na psychicky vyvoj jedince. (Valenta, Muller, 2003)

Mysleni

Dle Pipekové (2006) je mysleni slovem zprostfedkované poznavani
skute€nosti. U déti s mentalnim postizenim se mysleni utvafi vétSinou v takovych
podminkach, kde je nedostateCné smyslové poznani, nedostatecné se rozviji fe€ a
praktické Cinnosti. MySleni mentéalné postizeného od zdravého jedince se liSi velkou

konkrétnosti a mensi schopnosti zobecrovani.

Mentélné postizeny jedinec neni schopny vysSi abstrakce a generalizace.

Mysleni je nedlsledné a Usudky jsou nepfesné.(Valenta, Miller 2003)

Zdravy jedinec vyjadfuje své mySlenky pomoci slov, av3ak u mentalné
postizenych déti je toto mnohdy nemozné. Sluchové rozliSovani a vyslovovani slov se

utvari pozdgji, nez je tomu u zdravych déti. Slovni zasoba u déti s mentalni retardaci je

mnohem mensi nez u zdravych vrstevnikl. (Pipekova 2006)

Pozornost

Dle Svarcové (2000) souvisi pozornost s bezprostfednim vnimanim a
poznanim. Zamérna pozornost mentalné postizenych osob vykazuje nizky rozsah

sledovaného pole, nestalost a snadnou unavitelnost.

Pravodni jevy mentéalni retardace dle Svarcové (2000, s . 34):

Obrazek 1 - Pridvodni jevy mentalni retardace

Mentalni retardace

Hluboka
Lehka Stredné tézka Tézkéa
(IQ nizsi nez
(1Q 50 — 69) (1Q 35 - 49) (1Q 20 — 34) 20)
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o Omezeny, Omezeny,
Neuropsychicky x N Celkové Vyrazné
opozdény vyrazné
VYVOj o omezeny omezeny
opozdény
Velmi Casté,
. neurologické
S Casta,
omaticka Sastd. dasty -
Ojedinéla C?Sta’ casty neurologické priznaky,
postizeni vyskyt EPI : )
piiznaky EPI kombinované
vady télesné a
smyslové
Casté
stereotypni Vétsinou
sd&ni . . imobilni
Poruchy Opo-zde’nl Vyrazne automatické
motorického opozdént, nebo vyrazné
motoriky o mobilni pohyby,
vyvoje ; ) o omezeni
vyrazné poruseni
pohybu
motoriky
Snizeni aktivity Celkové
o omezeni,
psychickych
procesu, nizka
L ) Vyrazné
Vyvoj, pozornosti, i
Poruchy L ) omezena Tézké poruchy
funkcni oslabent, vyrazné
psychiky L opo3dENY uroven vsech véech funkci
prevladaji p y
- schopnosti
konkretni, rozvoj chapant,
nazorné a opozdény rozvoj
schopnosti sebeobsluhy
Schopnost Uroveri rozvoje Komunikace Rudimentarni
Komunikace . o o
komunikovat feci je variabilni, NP o
s o L prevazne nonverbalni
rec vétsinou néktefi jedinci
vytvorena, jsou schopni nonverbalni, komunikace
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opozdény vyvoj
fedi, obsahova

chudost, ¢asté

socialn{
interakce a

komunikace,

neartikulované
vykFiky, pfipadé

jednotliva slova

nebo
nekomunikuji

vlibec

poruchy verbalni projev
formalni Gasto byva
chudy,
stranky reci agramaticky a
Spatné
artikulovany
. . Tézké
Afektivni labilita, . . Celkové
Nestalost nalady, poskozeni
@ impulsivnost, poskozeni
Poruchy cit G imoulzivita o
Gzkostnost, P : afektivni sféry, afektivni sféry,
avale fe s zkratkovité ot o
_— jednani < o
sugestibilita sebeposkozovani
dohled
Vzdélani na i
o Na zakladé Vytvaren| Velmi
zakladé
MozZnosti specialniho dovednosti a omezené
specialniho
vzd élani vzdalavaciho Programu navykad, (individudlni
pomocné Skoly péce)

programu

rehabilitacni tfidy

Novorozenecké obdobi

Novorozenecké obdobi trva pfiblizné jeden mésic. Toto obdobi je obdobim, kdy

se organismus adaptuje na nové prostfedi. VétSina vyvojovych odchylek pokracuje

z prenatélniho obdobi, ¢i z obdobi tésné po porodu. Jiz v novorozeneckém obdobi

muzZeme diagnostikovat urcité odchylky, které povedou k odlisnému vyvoji jedince.

(Pipekova 2006)

Kojenecky vék

Vagnerova (2004) uvadi, Ze kojenecky vék trva od konce prvniho mésice do

jednoho roku Zivota ditéte. Déti s postizenim maiji zvySenou potfebu jistoty a bezpedi,
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a to zdlvodd omezenych schopnosti, ztizené orientace v prostiedi, nedostatku

informaci o svété ¢i z davodu nepfiméfeného zpracovani podnéta.

Mentélni retardace se projevuje opozdénim psychického a télesného vyvoje.
Déti, které maji leh&i formu postiZzeni, byvaji zpravidla méné aktivni, spavé a klidné.
Déti s téZkou a hlubokou mentélni retardaci mdZeme diagnostikovat jiz v tomto obdobi.
(Pipekova 2006)

Batoleci obdobi

Batoleci obdobi v sobé zahrnuje druhy a tfeti rok Zivota ditéte. V tomto obdobi
dochazi ke zménam v oblasti chovani a prozivani. Déti v pasmu lehké mentalni
retardace vykazuji opozdéni celkového vyvoje o rok az rok a pul. Déti v pasmu stfedni
a tézké mentdlni retardace jsou Casto zcela zavislé na druhé osobé a jsou ve vyvoji

opozdény tak, jako by se vabec nerozvijely. (Pipekova 2006)

UZ v obdobi batolete si za¢nou cizi lidé uvédomovat, Ze se dité nevyviji zcela
normalné. V této dobé se rodina musi vyrovnavat s riznymi reakcemi okoli, jako je

napriklad okukovani. (Vagnerova 2004)

Pfedskolni obdobi

PfedSkolni obdobi trva u zdravé populace od 3 do 6 let. U déti s mentélnim
postizenim se tato doba prodluZuje, vétSinou o Ctyfi az pét let. Hlavnim davodem je
potfeba vytvoreni vychozich podminek, dlouhodobé diferencialni diagnostiky a potfeba
stanovit progndzu pro rozvoj ditéte. V tomto obdobi je velmi dilezita spoluprace
odbornych pracovnikl a jejich péce o dité. Jsou to psychologové, specialni
pedagogove a fyzioterapeuti. Také rodina zaujima v tomto obdobi duleZitou péci. Na
konci predskolniho obdobi je nutné stanovit prognézu rozvoje ditéte a navrhnout

rodi¢um Skolské zafizeni, které je vhodné pro jejich dité. (Pipekova 2006)
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2 RODINA

~Jednim ze zakladnich pfedpokladd zdravého duSevniho vyvoje ditéte je, aby
vyristalo v prostfedi citové vielém a stélém, coz vyZzaduje, aby rodice méli radi své

dité a také aby se méli radi navzdjem. “ (Matéjcek, 1986, s. 48)

Bartoriova (2004) uvadi, Ze v poslednich letech klesd stabilita manZelstvi.
VétSina lidi vstupuje do manzelstvi az tehdy, kdyZ planuji potomka. Rodinné atmosféra
je v dnedni dobé naruSena strachem z budoucnosti, ztratou zaméstnani, ale i strachem

z nedostatku financi a zajisténi rodiny.

Sobotkova (2001) piSe, Ze neni mozné dosdhnout jednotné a obecné pfijimané

definice rodiny.

.Rodina je malad spole¢enska skupina sloZzend ze dvou dospélych opacéného
pohlavi a jejich potomkd“. (Matéjcek in Bartoriova, 2005, s. 75) Zakon ¢&. 94/1963 Sb.,
o rodingé, ve znéni pozdéjSich pfedpisti vymezuje povinnosti muze a Zeny v manZzelstvi,
v 8 18: ,MuZ a Zena maji v manZzelstvi stejna prava a stejné povinnosti. Jsou povinni zit
spolu, byt si vérni, vzajemné respektovat svoji dustojnost, pomahat si, spole¢né

pecovat o déti a vytvaret zdravé rodinné prostredi®.

,-Rodina je spolecenstvi lidi zahrnujici osoby, které se Ucastni kazdodenniho
Zivota rodiny, vychovy déti, zabezpeceni. MdZzeme predpokladat, Ze ma alespori dvé

generace". (Plevova, 2007, s. 31)

Bartoriova (2005) uvadi, Ze rodina je prvnim pfirozenym spole¢enskym
atvarem, do kterého dité pfichazi, kdy rodina ma nezastupitelné misto pfi jeho
vychové. Uplnou rodinu tvofi matka, otec a déti. Vazby vroding jsou biologické,
psychické a spolecenské. ,Slovo rodina vyvolava atmosféru tepla, bezpedi. Toto
prostfedi by mélo byt mistem, kde jeji ¢lenové nachazeji porozuméni, pocit radosti,
misto, kde se mdze kazdy zrealizovat, spole¢né proZivat ispéchy a kazdy svym dilem

muZe pomahat zajiStovat spokojeny Zivot rodiny“.(Bartorfiova, 2005, s. 75)

Kramer (in Sobotkova, 2001, s. 22): ,Rodina je skupina lidi se spole¢nou
historii, soucasnou realitou a budoucim ocekavanim vzajemné propojenych
transakénich vztahd. Clenové jsou casto (ale ne nutné) vazani hereditou, legalnimi
manzelskymi svazky, adopci nebo spoleénym uspordadanim Zivota v urcitém dseku

jejich  Zivotni cesty. Kdykoli mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinualni
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psychologické a emocionalni vazby, mdze byt uzivan pojem rodina, i kdyz jde napr. o

nesezdany pér, o ndhradni rodinu atd.”
,Rodina je misto, kde se jedinci dostavéa pfirozenou formou ¢etnych podnétu a

zkuSenosti, kde se na kazdém kroku uci pristupu ke skutecnosti a kde si osvojuje

zaklady svého socialniho chovani.” (Java, 2003, s. 45)

Dle Stfelce (1998) je rodina mala skupina lidi, kterd vznikd po manZzelstvi a
umozZziuje souZziti mezi partnery, rodi¢i a détmi, utvari vztahy mezi pfibuznymi a vztahy

mezi rodinou a spole¢nosti.

Hartl (2000) v psychologickém slovniku uvadi, Ze rodina je spoleCenska
skupina, kterd je spojena manZzelstvim, pokrevnimi vztahy a dale odpovédnosti a

vzajemnou pomoci.

VétSina autor(l se shoduje, Ze rodina je pro kazdého jedince velmi dulezita.
Rodina jako takova ma jeden zakladni vyznam, a to vyznam biologicky, ktery je
dalezity pro udrzeni lidské spolecnosti a je nezbytny pro spravny vyvoj jedince. Rodina
také jedinci urCuje vyvoj vztahu k ostatnim skupindm, pfedava hodnoty a zvyky, ale

také socialni dovednosti. (MatouSek, 2003)

Rodinu mazeme rozdélit na rodinu nuklearni, kde je pfitomen otec, matka a
déti, a dale na rodinu rozSifenou, do které fadime dalSi pfibuzenstvo, jako jsou
napfiklad prarodie, sourozenci rodi€u apod. V dnesni dobé je velmi rozSifena rodina
doplnénd, o niZ hovofime v pfipadé, kdy je jeden z rodi€u nahrazen jinym partnerem.

(Bartonova, 2004)

2.1 Rodina a jeji funkce

~Funkce rodiny jsou vétSinou chapany jako ukoly, které plni rodina jednak vdci

svym pfislusnikam, ale také ve vztahu ke spoleénosti.“ (Strelec et al, 1998, s. 157)
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Vychovné funkce

Tato funkce vychazi ze Zakona o rodiné €. 89/2012 Sb. Rodi¢e odpovidaji za
svoje déti, zajistuji jim vychovu, vzdélani a bezpeci. Rodina se fadi mezi zakladni
vychovnou instituci, ale na déti ptsobi i ostatni vychovné instituce. V dnesni dobé jsou
rodiCe postaveni pfed vice moznosti v oblasti vzdélani, vychovy, naboZenského,

filosofického, ale i politického sméru.

Ekonomicko — zabezpecéovaci funkce

Funkce ekonomicka je také nazyvana funkci zabezpelovaci. Nejedna se pouze
o0 materialni zabezpeceni, ale také o celkové zajiSténi potfeb ditéte a vSech ¢lend
rodiny tak, aby nestradali v oblasti, ktera je pro né dulezita. (Mozny, 2002) Rodina je
samostatna hospodafici jednotka, a tato funkce ztéto skute€nosti vychazi.
Ekonomicka stranka rodin je odliSna, coz souvisi se za¢lenénim rodinnych pfislusnikd
do pracovni sféry. (Bartoriova, 2004) Stfelec (1998) uvadi, Ze rodina je jednotkou
mikroekonomického rozhodovani, rodina ma financni, ale i materialni prostfedky, které
vyuZzZivd, investuje nebo uklada. ,Na rodicich spocéiva podstatna ¢ast odpovédnosti za
zabezpeceni materialnich podminek pro zdravy a plnohodnotny vyvoj déti.” (Stfelec et
al.,, 1998, s. 157, 158) DneSni spole¢nost se zaméfuje na mladé rodiny s détmi.
(Bartonova, 2004)

Biologicko — reprodukéni funkce

Jednd se o nejstarSi funkci rodiny. Tato funkce zabezpecuje uspokojeni
biologickych potfeb, a proto ji fadime mezi funkce primarni. Finanéni stranku fadime
mezi podminky, které ovliviiuji poCet déti v rodiné, a mozna proto plozeni déti neni
dnes podstatné pro rodinu. (Bartorfiova, 2004) Stfelec (1998, s. 158) uvadi,
Ze,manZzelstvi je instituci (prostfedim) pro spolecensky (pravné i eticky) uznavany

sexualni styk.”

Emocionalni funkce

Matéjcek (1994, str. 196) uvadi: ,PA trvalém neuspokojovani potfeb lasky,

pozornosti a uznani ze strany rodi¢d vaci ditéti mdze u ného dojit k psychické
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deprivaci. Ta se muze projevit v destruktivnim chovani vdéi vSemu hodnotové

odliSnému, neschopnosti spoluprace ci slabé vdli jedince.”

Odpocinek a regenerace télesnych a dusSevnich sil

Tato funkce v dnedni dobé spiSe roste. Duvodem muze byt zména zpusobu Zivota
¢lend rodiny. U dospélych plati, Ze domov pini funkci kompenzace proti svétu
zaméstnani, povinnosti a narokd. Déti spiSe nachazeji misto regenerace mimo ramec

rodiny.

2.2 Historie rodiny

Vznik rodiny se fadi do davné minulosti, do obdobi pfechodu od primitivniho
zemédélstvi k pastevectvi. ,Malinowski svymi vyzkumy v Melanésii dokazal, Ze i ve
spolecnosti, v niz lidé nevédi, kdo je biologickym otcem ditéte (obyvatelé
Trobriandskych ostrovi na zacatku dvacatého stoleti véfili, Ze Zena pocne dité poté, co
ve spanku obcovala s duchem), Ziji v rodinach, ve kterych ma jisty muz (napf. matcin

stryc) ulohu otce ditéte a Zena ulohu matky.“(Matousek 1997, s. 20)

,-Rodina je zajisté nejstarsi lidskou spolecenskou instituci.” (Matéjcek, 1994, s.
15) MatéjCek (1994) uvéadi, Ze kofeny rodiny sahaji az do prvopocatku lidstva a vznikla
na zékladé pfirozené potfeby Clovéka, coz znamena sdruZovat se, mnoZzit se, pecovat

0 potomky a vychovavat je.

Lidé vdobé pravéku Zili ve skupinach, byly to klany spojené pokrevni
pfibuznosti, stejnym naboZenstvim a pravidly. Na dodrZzovani pravidel dohliZzela rada
starSich. MuZi obstaravali lov a Zeny se vénovaly sbéru. Pfiblizné v dobé kamenné
zacaly vznikat rody a Zena hrala v této dobé dulezitou roli. Starala se o rodinu, o
vychovu déti, pfipravovala pokrmy, ale také se zabyvala vyrobou odévui. S rozvojem
spole¢nosti v oblasti obchodu a femesel se opét do popfedi v rodiné dostavaji muzi.
(Matousek, 2003)

Dale MatouSek (2003) uvadi, Ze s obdobim antické civilizace nastupuje obdobi

patriarchatu. V obdobi patriarchatu tvofili spole€nost nesvobodni nebo neplnopravni
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ob&ané. Muz predstavoval hlavni postavu v rodiné a mél ur€itou moc. Rozhodoval o
potratu Zeny nebo o odkladani déti. Ve Sparté byla Castéji odkladana dévcata a
rozhodnuti bylo v moci statu. DévCata méla omezené moznosti ve vzdélani,
v samostatném pohybu mimo domov a snatky byly uzavirdny koncem puberty divek.
V této dobé ma velky vliv na rodinu statni moc. Vytvéfi pravidla rodinného Zivota a pfi
nedodrZeni téchto pravidel pfisné trestd. Cisaf August se snaZi nastolit jeSté vétsi

mravnosti v rodinném souziti.

V pocatcich stfedovéku je rozSifeno mnohoZenstvi, které je vSak kfestanskou

spole€nosti odsuzovano. V této dobé krfestanstvi napfiklad stanovuje pravidla
rodinného Zivota nebo vymezuje rodinné role. ,Trvalost rodiny byla garantovana
transcendentnim imperativem: Co Budh spojil, ¢lovék nerozluéuj.“ (Mozny, 2002, s. 20)
Déti maji ctit a milovat své rodi¢e a Zena poslouchat svého muze. MiZzeme hovofit o
podfazenosti Zeny va&i muzi. Zplsobem obzivy v této dobé se stava zemédélstvi.
V dobéch neudrody pfindSelo velké problémy pro celou rodinu. Kolem osmého roku
Zivota ditéte koncilo détstvi, déti odchazely od rodiny do uéeni nebo pracovaly

v zemédélstvi.

Novovék pfindsi zmény, které se tykaji ekonomiky a kultury. Rodina se méni a
pfechazi od rodiny tradi¢ni k rodiné moderni. Spole¢né bydleni, zdsadni slovo muze
v roding, vychova déti, ale také starost o Cleny rodiny ztraceji v moderni rodiné

vyznam. (Mozny, 2002)

Nasleduje kapitalismus, ktery s sebou pfinaSi rozvoj pramyslu a urbanizaci,
stéhovani lidi z vesnic do mést za praci. Stat projevuje vétsi zajem o rodinu, nastupuje
emancipace. Prava muZze a Zeny se zacinaji vyrovnavat, zvySuje se pocet déti
vrodiné. Stat prebird nékteré funkce rodiny a zfizuje napfiklad Skolni nebo

zdravotnické instituce. (MatouSek, 2003)

Kraus, PolaCkova (2001) uvadeéji, Ze jako posledni nastupuje rodina
postmoderni, ktera ztrci tradi¢ni podobu. Dochazi ke zménadm v planovaném
rodiCovstvi, které mnohdy pfichazi az s vy$Sim vékem rodicl, déti pozdéji odchazeji
z domova. ,VétSina socialnich roli se stala pohlavné univerzalni.“ (Mozny, 1990, s.
103)
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3 DITE S MENTALNIM POSTIZENIM V RODINE

Obdobi pfed narozenim ditéte je pro rodiCe tim nejkrasnéjSim obdobim,
dokaZou dlouho debatovat napfiklad o tom, jak bude jejich potomek vypadat, komu se
bude podobat nebo po kom bude mit jaké vlastnosti. Velmi silné proZivaji obdobi
téhotenstvi Zeny ty pary, které dité nemaji, musely na graviditu partnerky &ekat, &i ty
pary, pro které je narozeni ditéte prestizni zaleZitosti. (Maté&jcek, Dytrych, 1994)

Vs

porodnik nebo neonatolog, Z2e ma dité po narozeni néjakou vrozenou vyvojovou
vadu.” (Matéjcek, Dytrych, 1994, s. 23)

MdZeme hovofit o tom, Ze kazda Zena na porodnim sale pocituje bolest, strach
a nejistotu. Kdyz lékar Zené oznami, Ze jeji dité je zdraveé, strach a nejistota se zméni
na neuvéfitelny pocit Stésti. V tu chvili je pro matku jeji dité to nejkrasnéjSi stvoreni na
svété. BohuZel se |ékafi setkavaji i se situaci, kdy musi Zzené oznamit, Ze jeji dité je
postizené. Pravé tyto Zeny se musi po porodu vyrovnat s faktem, Ze jejich dit& nebude

stejné jako ostatni. (Markova, 1987)

Vagnerova (2000) uvadi, Ze u partner muze dojit k problémum kvuli
nedostatku Casu, ktery by méli jen sami pro sebe. Matka cely den pecuje o postizené
dité a manzelsky zivot hlavné kvuli unavé odsouva do Ustrani, coz muzi Casto
nechapou. Z pohledu Zeny to neznamena nezajem o muze, ale psychické a fyzické
vyCerpani. MuZi tento fakt feSi mimo rodinu a vtu chvili je fungovani celé rodiny
v ohrozeni. Prazkumy ukazaly, Ze muzi jsou ti, ktefi situaci neunesou a od rodiny

odchézeji.

.,Ne nadarmo se fik4, Ze postiZzeni ditéte znamena postizeni celé rodiny. Rodina
S postizenym ditétem se musi vyrovnat i srdznymi pfedem nepfedvidatelnymi
reakcemi okoli. Néktefi pratelé a znami odejdou. Treba ani ne proto, Ze by byli zli,
mohou byt pouze zaskoceni situaci a nevédi, jak reagovat na dité ani jak se chovat
k rodiéim.” (Svarcova, 2003, s. 137)
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3.1 Reakce rodi €l na narozeni mentaln é postizeného dit éte

,Objektivni adaptace je nej¢astéji posuzovana podle toho, jak zdafile je ¢lovék
zabydlen, zakotven, zakofenén ve svété své rodiny, ve svété lidi a ve svété prace.
Subjektivni adaptace vyjadfuje, jak se ¢lovék v uvedenych vztahovych oblastech Zivota
citi  spokojeny a Stastny, nebo zda proziva napéti, neklid, Gzkost,
nespokojenost.” (Smékal, 2002, str. 267)

Ten den, kdy se rodina dozvi, Ze je u jejich ditéte diagnostikovano mentalni
postiZzeni, znamena pro oba rodi¢e obrovskou ranu. Tento fakt zastihne vétSinou oba
rodiCe zcela nepfipravené. Nechapou, co se s jejich ditétem stalo, nedokdzZou si
predstavit, jak bude jeho vyvoj pokracovat, jak s nim maiji jednat, jak ho vychovavat.
(Svarcové, 2000)

Pueschel (1997) uvadi, Ze za nejvice traumatizujici skutec¢nost je povazovano
pravé to, kdyZ se jedinci narodi postizené dité. Do svého ditéte vkladame své sny,
nadéje a naplnéni smyslu Zivota, ale po oznameni, Ze pravé nasSe dité je postizeno, se
tyto sny a nadé&je rozplynou. Néktefi rodice si postizeni svého ditéte nepfipoustéji a
vyf¢enou diagnozu vnimaji jako chybnou, jini zase véfi, Ze jejich dité bude vyjimkou.
Mnoho rodi¢l vypravi o strachu, dokonce o odporu se k ditéti pfibliZit, jini zase o
strachu z odpovédnosti a budoucnosti. Pfes prvotni strach a odpor si poté rodie
uvédomi, Ze se jejich potomek velmi podoba ostatnim détem, za¢nou ho chovat a
dotykat se ho. Po Case si rodi¢e na vzhled i chovani potomka zvyknou a ani si

neuvédomuji, Ze néco neni v pofadku.

Matousek (2003, s. 123) piSe: ,Reakce rodiny na zjisténi mentalni retardace u
ditéte je analogickd reakci rodiny na umrti jejiho c¢lena. V prvnim obdobi je ztrata
popirana (zdravotnici jsou podezfivani z mylné diagndzy), teprve potom pfichazeji
vyrazné emochi reakce a aZ za ¢as po nich urcité smireni.”

Jako krizi rodiCovské identity oznaCujeme obdobi, kdy je dité definitivné
oznaceno za postizené. Pokud rodi€e dité jiz od raného détstvi pfijimaji jako postiZzené,
nejsou na ného kladeny takové pozadavky a oCekavani, jako kdyby bylo zdravé. (Hadj

— Moussova, Vagnerova, 1999)

Mnohdy rodina potfebuje vice péfe nez postizené dité. Je nutné, abychom

pfijali sebe jako rodi¢e a vychovatele postizeného ditéte. (Kubler-Rossova, 1995)
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Matéjcek, Dytrych (1994) uvadéji 3 zasady, které mohou usnadnit rozhovor

srodiCi a prijeti této skutecnosti. Hovofit s obéma rodi¢i, davat pozor na vlastni

obranné tendence a velmi dilezité je vysvétlit pFiciny.

Vagnerova (2003) uvadi 4 faze reakci rodi ¢€a na postizeni dit éte:

1.

Faze Soku a pop feni. Prvni reakci je 30k a tuto situaci nelze akceptovat. Situace
vétSinou vyusti v popfeni. Popfeni se postupem ¢asu méni v ohroZeni rodi¢ovské

identity, deprivace z budoucnosti, obavy z ohroZeni bezpeci a soudrznosti rodiny.

Faze postupného vyrovnavani. Prubéh zavisi na raznych faktorech - zralost
osobnosti rodi¢a, jejich emocni vyladéni, schopnost porozuméni podstaté
postizeni, mnozZstvi Zivotnich zku3enosti, kvalita citového zazemi, ale i aktuaini

somaticky €i psychicky stav.

Podle toho, jak rodina pfijme informaci o postiZzeni ditéte, maze u rodicl
dochéazet ke vzniku psychickych obran — Gtok nebo unik. Utok — tendence bojovat
s nepfijatelnou situaci. Velice Casto je agrese vysilana proti ndhradnimu viniku,
nejcastéji z fad rodiny nebo zdravotnického personalu. DalSi reakci mlize byt
unik ze situace, se kterou se jedinec nedokédze vyrovnat. Hovofime napfiklad o
odloZeni postizeného ditéte do jiné péfe, o odchodu od rodiny, ale i o

pFetrvavajicim vytésnéni skute€nosti z védomi.

Jednou z Unikovych alternativ je racionalizace, coZz znamena zkresleny
vyklad skuteénosti subjektivné pfijatelnym zpasobem. Unik do fantazie znamena
pfedstavy a prani lepSiho vyvoje ditéte bez ohledu na danou skute¢nost. DalSi
unikovou reakci maze byt substituce (nahrazeni jednoho zdroje uspokojeni jinym
— dostupnéjsSim). Prijatelnou formou substituce je napfiklad aktivita v néjakém

sdruZeni, nepfijatelnou pak unik z reality, nej¢asté&ji pomoci alkoholu.

Faze smlouvani. Obdobi, kdy se rodi¢e vyrovnavaji s narozenim postizeného
ditéte. Tato faze trva rtizné dlouho. Vyjadfuje uréitou nadéji na alespon minimalni

ZlepSeni stavu a ¢astecné pfijeti odmitané reality.

Faze vyrovnani a p fFijeti skute €nosti. BohuZel ne vsichni rodie dosahnou
vyrovnani se skute€nosti, neakceptuji dité takové, jaké je. Mohou pretrvavat
neadekvatni obranné postoje odmitavé, omezujici rozvoj ditéte nebo naopak

pretézujici dité.
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Kibler - Rossova uvadi p ét fazi reakci rodi €a na postizeni dit éte:

1.

2.

Negace (30k, popirani) - Sok je prvni reakci na skute¢nost, Ze je dité postizené.
Agrese (hnév, vzpoura) - rodiCe se snaZzi najit vinika této situace.

Smlouvani (vyjednavani) — rodie jsou ochotni obétovat cokoli, jenom aby doslo

ke zméné, napfiklad hledaji zazra¢né 1éky nebo IéCitele.

Deprese (smutek, strach) — zde se jiZ objevuje napfiklad strach o budoucnost

ditéte nebo obavy z mozného zhorSeni stavu.

Smifeni (souhlas) — dochazi k vyrovnani a k akceptaci ditéte takového, jaké je.
Rodi¢e jsou ochotni a schopni jej rozvijet v mezich jeho mozZnosti. (Kubler-
Rossova, 1995)

Prevendarova (1998) rozd éluje reakce rodi €0 na postizeni dit éte na tfi faze:

1.

Emocionalni dezorganizace , vtéto fazi pocatecni Sok vystfida Uzkost,
beznadéj, smutek, deprese nebo zmatenost. Muze se objevit zlost vuci sobé

anebo také agrese vici sobé nebo druhym.

Faze reintegrace, rodiCe zalinaji postupné vnimat realitu, ale obranné

mechanismy mohou stéle pretrvavat.

Faze zralé adaptace, rodiCe postupné pfijimaji své postizené dité. Dochazi ke
zménam postoju, chovani, vztahu a utvareji se pfedpoklady ke stabilizaci Zivota

celé rodiny.

Vyrovnani rodi¢u a rodiny by mélo byt ukonéeno ,pfjetim ditéte takového, jaké

je. Znamena to pro né dopracovat se identity rodi¢d postizeného ditéte. Nestydét se za

to, neprotestovat proti tomu, ale pAjimat postizeni, nemoc, zvlastnosti svého ditéte

nikoli jako nestésti, ale jako Zivotni akol.” (Matéjcek 1992, s. 49 - 50).
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3.2 Vychova rodiny dit éte s mentalnim postizenim

Vychova, nebo také vychovny styl miZzeme oznadit jako souhrn zamérnych a

spontannich zpasobu chovéani vychovatele k vychovavanému. (Pracha, Walterova,
Mares§, 1995)

V literatu fe se setkdvame s 3 zékladnimi zp Gsoby vychovnych styl G:

1.

autoritativni — tento styl klade diraz na posluSnost. Dité se musi podfidit

autorité rodicu, poslechnout vSechny prikazy a zakazy dospélych.

liberalni — rodina, kterd preferuje tento styl, ponechava ditéti volnost bez

omezeni jeho vlastni aktivity.

vvvvvv

bytosti s pravem rozhodovat o sobé svobodné vzhledem k véku. Dité poznava
svou odpovédnost vici druhym lidem v rodiné i mimo ni. (Langmeier, Krej€ifova,
1998)

PFinosilova (2006 In : Opat Filovd) uvadi nasledujici nevhodné p  Fistupy:

Zavrhujici vychova - tato vychova se vyskytuje ve vétSiné pripadt skryté.
Projevuje se napfiklad nadmérnym trestanim, omezovanim ¢i Utlakem. Byva v

pfipadé, Ze dité neni schopno splnit o¢ekavani svych rodica.

Zanedbavajici vychova — projevem byva neuspokojeni nékteré potfeby nebo
celkovym zanedbanim. Uroven stimulace ditéte ze strany rodi¢t je minimalni.

Rodice rezignuji na mozné uplatnéni ditéte.

Rozmazlujici vychova — projevuje se nezdravym citovym Ipénim na ditéti.
Rodic¢e dité nekritizuji, ocenuji sebemensi vyvojovy pokrok. Rodi¢e védomeé Ci
podvédomé udrzuji dité v zavislosti na sob& a nedovoluji mu postupné se
osamostatnit, zcela se mu podfizuji a posluhuji mu. Takto rodie ditéti umeéle
prodluzuji détstvi a v dospélosti maji velké problémy s prosazenim, at uz
pracovnim, partnerskym nebo spoleCenskym. Rozmazlovani se projevuje

egoismem a panovacnosti ditéte.
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« Uzkostna vychova — rodi¢e dité nadmérné ochrafiuji, zakazuji mu délat
¢innosti, které by mu mohly podle nich ubliZit. Objevuje se zde také nezdravée
Ipéni na ditéti. Dité ztraci jeho vlastni iniciativu, €asto byva frustrovano
z neuspokojeni potfeb stimulace, aktivity a poznavani prostfednictvim své
iniciativy. Této situaci se velmi ¢asto brani, ale také rezignuji a pfijimaji péci
rodicu.

» Perfekcionisticka vychova - rodie se pfilis snazi o dokonalost ditéte,
postizené dité by meélo byt nejdokonalejSi ve vSem, co z hlediska svého
postizeni zvladne. Velmi €asto oCekavaji uspéch ve Skole, aviak nedokazou
ocenit napfiklad samostatnost ditéte, schopnost adaptace na kolektiv nebo

pfijeti autority ucitele.

* Protek éni vychova - tato vychova se téZ snazi o dokonalost ditéte, ale o
dokonalost takovou, kterd by byla pro rodi¢e vyhodna a vyznamna. Rodi¢e se
snazi ditéti odstranit vS8echny prekazky a vyzaduji to i od ostatnich. Dité se

nenauci byt samostatné a mylné se domniva, Ze ma pravo na ruzna privilegia.

Ze zavérl z vyzkumu Prevendarové vyplyva, Ze matky nej¢astéji uplatriuji vici
postizenym détem nadmérné ochranujici vychovny styl, otcové spiSe vychovu liberalni
anebo zanedbavajici. Dlvody zanedbéavajici vychovy u otcd souvisi nejspiSe
s ekonomickou situaci rodiny. Otec je vétSinou jediny Zivitel rodiny, a proto povazuje

finanéni zabezpeceni za prioritu. (Prevendarova, 1998)

Hlavnim cilem vychovy déti s mentalnim postizenim by méla byt co mozna
nejvétsi sobéstacnost a sebeobsluha. Dité by si mélo zvyknout na urcitou, tfeba i
omezenou osobni hygienu, jako je napf. umyti rukou, pouzivani WC, samostatné se
najist apod. V3echny sebeobsluzné cinnosti by se déti mély ucit od utlého véku,

protoZe napomahaji k rozvoji dusevnich schopnosti. (Markova, Stfedova, 1987)

Rodinné klima

Rodinné klima je stejné dulezité jako vychovné pfistupy, a proto je nutné se o

ném zminit.
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Podminky usnad fujici Zivot rodindm dit éte s postizenim:

1. Rodi¢e by méli o svém ditéti védét co mozna nejvice — nejlépe z odbornych zdroja.
2. Dité s postizenim potfebuje porozuméni a vychovné vedeni, ale ne ,obétovani se".
3. Vztah k postizenému ditéti nema mit charakter pasivniho proZivani nestésti, ale
spiSe aktivniho feSeni ukold.

4. Rodi¢e musi znat pravdu a pfijmout budoucnost vyvoje svého ditéte.

prekazek, feSeni ukolu, ne je pouze litovat.

6. Kazdy krok ve vychové, uéeni ¢i rehabilitaci chce svuj ¢as a nalezitou miru.
7. Rodi¢e postizeného ditéte by se neméli vyhybat spole¢nosti.

8. Rodi¢e postizeného ditéte by se méli zbavit pfecitlivélosti na reakce okoli.
9. Je velmi nutné si chranit manzelstvi a rodinu.

10. Je tfeba realisticky vyhlizet do budoucnosti. (Matéjcek in Valenta, Miller, 2003)

3.3 Dité s mentalnim postizenim a zdravi sourozenci

.Mentalné postizené dité by nemélo zdstat jedinackem, protoZe to neni dobré
ani pro né, ani pro rodi¢e. Mohou se sice jeho vychové intenzivnéji vénovat, nez kdyz
vyrusta v rodiné vice déti, ale na druhé strané nikdy nemohou ditéti dat to, co bratr

nebo sestra.” (Markov4, Stfedova, 1987, s. 71)

Matéjcek (1992) popisuje situace, kdy je vyhodnéjsi, aby postizené dité bylo
starSi a po ném by mélo pfijit mlad3i, zdravé dité. DalSi vyhodou je i jiné pohlavi, aby
nedochazelo ke srovnavani. MatouSek (2003) uvadi, Ze i kdyZ je postizené dité

nejstarsi, psychologicky zastava roli ¢lena nejmladsiho.
»Sourozenci byvaji spojenci i soupedi, ale postizené dité nemdze byt soupefem,
protoZe tomu neodpovidaji jeho kompetence.” Postizené dité nemdze byt ani vzorem,

s nimzZ by se mladSi sourozenec mohl ztotoznit. Je jiné, vyjimecné, a proto neposkytuje

obvyklou zkuSenost. Vytvoreni skutecné vztahové symetrie, kterd je mezi zdravymi
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sourozenci bézna, je vtomto pfipadé hdfe dostupné.” (Vagnerova, 2004, s. 169)
Zdravy sourozenec muzZe ve vztahu k handicapovanému vnimat jistd specifika,
napfiklad je postizeny sourozenec privilegovan nebo se toleruji jeho projevy chovani.
(Vagnerovéa 2004)

Z vyzkumu z roku 1992 (Prevendarova 1998) vyplyva zvySeny pocit kfivdy,
zlosti a Zarlivosti ze strany zdravého sourozence k postizenému. Zdravée déti pocituji
kfivdu za to, Ze se mu rodi¢e nemohou tolik vénovat, nebo naopak, Ze na néj maji vétsi
naroky. Z dalSich vysledk( vyplyva, Ze pro sourozenecké vztahy je typicka
jednostranna pomoc a podpora ze strany zdravého ditéte. Pokud nastanou spory,

zdravy sourozenec ustoupi.

Na rodicich je velkd zodpovédnost, aby nekladli na zdravé déti vétSi naroky,
nez které ony samy mohou zvladnout. Méli by sledovat ,nejen zajem jednoho a
druhého ditéte, ale i blaho rodiny jako celku, nebof jen vradostném, vnitiné

uspokojeném spolecenstvi, mdze byt dobre vSem.” (Matéjcek, 1992, s. 77)

Pfichod postizeného ditéte do rodiny pfinasi zatéz i pro zdravé sourozence.
Zalezi na rodicich, jak pfijali postizeni ditéte a jak tento fakt vysvétlili zdravému
sourozenci. Nejdulezitéjsi je, aby svou lasku rozdélili mezi sourozence rovnomeérné.
(Plevova, 2007)
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4 PODPORA RODIN S MENTALN E POSTIZENYM DITETEM

Cerna (2008) shrnuje rGizné prehledy o podpofe poskytované rodindm déti

s mentélnim postizenim v CR:

1. legislativni podpora - do této podpory se fadi vSechny platné zékony, vyhlasky a

metodické pokyny upravujici vzdélavani zakl s mentalnim postizenim,
2. finan éni podpora - socialni pfispévky a davky,

3. operativni podpora - materialni podpora v prdbé&hu vzdélavani a pracovniho

uplatnéni,

4. poradenskd podpora - v oblasti zdravotni a |ékarské, v oblasti psychologické a

v oblasti pedagogické),

5. vzdélavaci podpora - tato podpora je poskytovana pedagogovi v béznych i
specialnich Skolach, PPP, SPC,

6. informa ¢ni podpora - knihy, ¢asopisy, internet, poradny,

7. svépomocna podpora — jsou to rlzna sdruzeni ¢i kluby rodi¢l déti s mentalnim

postizenim.

4.1 Rana péce

Pro dité hraji vyvojovou roli prvni tfi roky zZivota, a proto je velmi dulezité, aby
v pfipadé potfeby byla poskytnuta v€asna odbornd pomoc. Tato pomoc se nazyva
rand péce. Je to soubor zdravotnickych, sociélnich a pedagogicko — psychologickych
sluzeb. Tato péce je poskytnuta od doby, kdy bylo postiZzeni zjiSténo, do té doby, nez je

jedinec pfijat do vzdélavaci instituce. (Valenta, Muller, 2003)

Ranad péce je registrovand sociélni sluzba a je zakotvena v zakoné C.
366/2011Sh, kde je definovana jako: ,terénni sluzba, popfipadé doplnéna ambulantni
formou sluzby, poskytovana ditéti ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohroZen v ddsledku nepfiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena

na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potfeby*
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Stfediska rané péce pro déti s mentalnim postizenim & pro déti
s kombinovanymi vadami u nés zacala vznikat v devadesatych letech. V této dobé se
vice prosadila stfediska rané péce pro jedince se zrakovym postizenim. Sluzby
stfediska rané péce zahrnuji v€asnou diagnostiku ditéte, rehabilitaci, poradenstvi pro
rodi¢e, pujéovani pomucek a odborné literatury, terénni prace v roding, zacvik
pracovniki pomahajicich profesi, transport déti do vychovné — vzdélavaciho systému.
(Valenta, Muller, 2003)

,Cilem rané intervence je podpora a podnécovani senzoricko-motorického,
emocionalniho, socialniho a intelektualniho vyvoje ditéte tak, aby se mohlo co mozna

nejsamostatnéji aktivné zapojit do Zivota spolecnosti“. (Novakova in Vitkova, 2004, s.
237)

4.2 Poradenstvi

Poradenstvi miZeme rozdélit napfiklad na oblast Iékafskou, psychologickou,
specialné-pedagogickou, profesni, technickou a socialné-pravni. (Novosad, 2006) Nize

budou rozebrany oblasti v poradenstvi psychologickém, pedagogickém a socialnim.

Psycholoqgické poradenstvi

Psychologické sluZby rodinam predstavuji podle Krejéitové (in Cerna, 2008):
= vyvojoveé a anticipacni poradenstvi
= specidlni terapie pro dité
= sluzby pro rodice

= sluZby pro sourozence

V dnedni dobé je velmi oblibend metoda rodinné terapie, kdy terapeut pracuje
nejen s problémovym ditétem, ale i s celou rodinou (Bartofiova, 2005). ,NezaleZi na

tom, kdo je pfitomen terapeutickému sezeni, ale na tom, co je pfedmétem
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pozornosti.“ (Plevova, 2007, s. 31) Rodinnou terapii miZzeme provadét u téch rodin,
které ji pfijmou. Terapeuticky pfistup se liSi podle toho, zda jde o rodinu napfiklad
s postizenym ditétem, rodinu s malymi nebo s dospivajicimi détmi, rodinu v rozvodové,

¢i porozvodoveé situaci, rodinu s velmi starymi lidmi.(Plevové, 2007)

Pedagogické poradenstvi

Ukolem poradenskych instituci je dlouhodoba a pravidelna pfima prace
s ditétem, ale fadime sem i spolupraci s rodici, kterd je zaméfena na eliminaci Skolnich

problémd, podporu pfi integraci ditéte a podporu vzdélani. (Bartorfiova, 2005)

Vyhlaska 72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich uvadi, Ze poradenské sluzby jsou poskytovany détem,
Zzakum, studentim, ale i zakonnym zastupcim, Skolam a Skolskym institucim. Sluzby
jsou bezplatné a zamérfuji se na napfiklad na vytvareni zdravych podminek pro zdravy
télesny, psychicky a socialni vyvoj jedince, rozvijeni schopnosti a dovednosti, zaméfuji
se také na prevenci socialné patologickych jevl, vytvareji vhodné podminky pro
integraci nejen Zaku nadanych a mimoradné nadanych, ale i pfislusSnikd narodnostnich

mensin.

Do pedagogického poradenstvi fadime pedagogicko-psychologické poradny a

specialné pedagogicka centra. Pedagogicko-psychologicka poradna poskytuje sluzby

pedagogicko-psychologické a specialné pedagogické poradenstvi. Cinnost poradny je

ambulantni, probiha tedy na pracovisti. Specidlné pedagogické centrum poskytuje

poradenské sluzby Zzakim se zdravotnim postizenim a Zakim se zdravotnim
znevyhodnénim, ktefi jsou integrovani ve Skolach a Skolskych zafizenich. Déle jsou
sluzby poskytovany nejen Zakim se zdravotnim postizenim a znevyhodnénim, ktefi
dochézeji do Skol, tfid, oddéleni nebo do studijnich skupin, kde maji upravené
vzdélavaci programy, ale také zakim se zdravotnim postizenim v zakladnich Skolach
specialnich a détem s hlubokym mentalnim postizenim. Cinnost centra je ambulantni,
ale uskute¢nuje se i navstévami pedagogickych pracovniki centra ve Skolach,
Skolskych zafizenich, dale také vrodindch &i v zafizenich pecujicich o Zaky se

zdravotnim postizenim.
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Odborné socialni poradenstvi

Kroutilovd Novakovéa uvéadi, Ze socialni poradenstvi ,se zaméruje na zjiStovani
rozsahu a charakteru nepfiznivé socialni situace a sleduje priciny jeho vzniku. Na
zakladé tohoto zjisténi pak poskytnutim potfebnych informaci napoméaha k feSeni

nepfiznivé socialni situace.” (Kroutilovd Novakov4, 2012, s. 21)

V zakoné o socidlnich sluzbach &. 108/2006 Sb., je sociélni poradenstvi
definovano v 837. V odstavci 1 je uvedeno, Ze socialni poradenstvi rozdélujeme na

dva typy: 1. zakladni sociélni poradenstvi,

2. odborné socialni poradenstvi.

Michalik (2009) uvadi, Ze odborné socialni poradenstvi je bezplatné a zahrnuje
zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti

a pomoc pfi uplatfiovani prav.

1. Zakladni socialni poradenstvi

v

Vyhlaska €. 505/2006 Sb., kterou se provadi zakon o socialnich sluzbach,

s w7z

definuje v druhé ¢asti paragrafu €. 3 ¢innost zakladniho poradenstvi takto:

»a) poskytnuti informace smérujici k feSeni nepfiznivé socialni situace prostrednictvim

socialni sluzby,

b) poskytnuti informace o moznostech vybéru druhu socialnich sluzeb podle potrfeb
osob a o jinych formach pomoci, napriklad o davkadch pomoci v hmotné nouzi a
davkéach sociélni péce,

c) poskytnuti informace o z&kladnich pravech a povinnostech osoby, zejména v
souvislosti s poskytovanim socialnich sluzeb, a o moznostech vyuZivani bézné
dostupnych zdroju pro zabranéni socialniho vylouceni a zabranéni vzniku zavislosti na
socialni sluzbé,

d) poskytnuti informace o moznostech podpory clend rodiny v pripadech, kdy se

spolupodileji na péci o osobu.”
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Cilem zakladniho socidlniho poradenstvi je poskytovat informace a
zprostifedkovavat dalSi potfebnou pomoc jedinci. Poskytovatelem je sociélni pracovnik
nebo pracovnik Ufadu, ktery proSel specidlnim proSkolenim. (KroutilovA Novakova,
2012)

2. Odborné socialni poradenstvi

Dle Michalika (2009) mé& odborné sociélni poradenstvi za cil pomoct k prevenci

socialni exkluze uzivateld socialnich sluzeb.

Odborné socialni poradenstvi je podle zakona poskytovano jednotlivym
okruhim socialnich skupin osob v ob&anskych, manzelskych a rodinnych poradnach,
poradnach pro seniory, pro osoby se zdravotnim postizenim, pro obéti trestnych &inu a
domaciho nasili. Sociélni poradenstvi také zahrnuje socialni praci s osobami, jejichz

zplUsob Zivota muze vést ke konfliktu se spole€nosti.

Vyhlaska €. 505/2006 Sb. definuje €innost odborného socialniho poradenstvi
takto:

a) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim:
zprostfedkovani navazujicich sluzeb,
b) sociélné terapeutické cinnosti:

poskytnuti poradenstvi v oblastech orientace v socidlnich systémech, prava,
psychologie a v oblasti vzdélavani; tato zakladni c¢innost mdze byt zajiStovana

poskytovanim poradenstvi alespori ve 2 z téchto oblasti,

c) pomoc pA uplatiiovani prav, opravnénych zajmd a phA obstardvani osobnich
zalezitosti:

pomoc pfi vyfizovani béZznych zaleZitosti, pomoc p/i obnoveni nebo upevnéni kontaktu

s pfirozenym socialnim prostfedim.

Poskytovatelem odborného socialniho poradenstvi jsou odborné instituce, kde
pracuji socialni pracovnici, pedagogové, psychologoveé, sociologové, pravnici, ale i

rizni odborni Iékafi. (Kroutilova Novakova, 2012)
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4.3 Vzdeélavani

MozZnosti vzdélavani Zakd s mentalnim postizenim muzeme rozdélit na obdobi
pfFedskolni, obdobi plnéni povinné Skolni dochéazky a stfedni a celoZivotni vzdélavani.
(Bendova, Zikl, 2011)

V dnesni dobé vSichni védi, ze i déti a mladez s raznymi druhy postizeni maji
stejné pravo na vzdélavani jako jejich vrstevnici, maji moznost navstévovat bézné

matefské Skoly, nebo specialni 3koly. (Svarcova, 1997)

V Ceské republice plati povinna devitileta $kolni dochazka, ktera zagina v Sesti
letech a koné&i do dosaZeni 17 let. Reditel mGZe hranici 17 let posunout na 18 let na
Zadost zakonnych zastupcl. U déti se zdravotnim postizenim muZze hranici posunout
na 20 let a u déti se stfedné tézkym, téZkym mentalnim postizenim a s autismem az
na 26 let. (Bendova, Zikl, 2011)

Materské Skoly

Déti s mentalnim postizenim mohou dochazet do specialnich matefskych 3kol
nebo jsou integrovani do bézné materské Skoly. (Vitkova, 2014) ,Déti s lehkym
mentalnim postizenim dochazeji vétSinou do béznych materskych Skol a v dobé
nastupu u vétsiny z nich neni jeSté postizeni diagnostikovano.” (Bendova, Zikl, 2011, s.

v o w

34-35) Déti s t&z8im postizenim dochazi do MS specialni. Specialni matefské Skoly
jsou uzpusobeny pro déti s mentalnim postizenim, jako je napfiklad nizSi pocet zaku
ve tfidé nebo materialni vybaveni Skoly. Matefské Skoly specialni mohou fungovat jako
soucast bézné Skoly, setkavdme se s nimi vétSinou v mensich obcich. Déle se
muZeme setkat s matefskymi Skolami, jako je napfiklad MS pro déti s vadami sluchu,

zraku nebo MS logopedické. (Bendova, Zikl, 2011)

V materské Skole je zakladem individuaini pfistup ke kazdému ditéti, které pini
ukoly v rdmci pFipravy déti pro Zivot ve spole€nosti a v oblasti Ulevové péce pro rodice
téchto déti. Déti jsou zde podle svych mozZnosti vedeny k samostatnosti a
sebeobsluze. (Vitkova, 2004)
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Ptipravny stupen ZS specialni

Déti s mentalnim postizenim mohou pfed zaCatkem Skolni dochézky
navstévovat pfipravny stupen zakladni Skoly specialni. Tento pfipravny stupen se
nepodita do povinné 3kolni dochazky, i kdyz je soucasti ZS specialni. Pfipravny stupen
mohou navstévovat déti se stfedné tézkym, téZkym a hlubokym mentalnim postizenim,
ale i déti s kombinovanym postizenim. Déti s autismem navStévuji pFipravny stuper
jako pfipravu na povinnou 3kolni dochazku. Dé&ti mohou pfipravny stuper navstévovat

od 5 let, az do doby zah§jeni povinné skolni dochazky. (Bendova, Zikl, 2011)

Pfipravna trida

.Nékteré déti s mentalnim postizenim vyuZivaji i moznosti dochazky do
pripravné tAidy zakladni Skoly, kterd je sice uréen détem se socialnim znevyhodnénim,
ale tuto podminku fada déti s mentalnim postizenim splriuje také.” (Bendova, Zikl,
2011, s. 35)

PFipravné tfidy jsou zfizovany u b&znych ZS nebo pfi ZS praktickych, nejsou
povinné a nezapoditavaji se do povinné Skolni dochazky. Déti do pfipravnych tfid
dochazeji po dobu jednoho roku pfed zahajenim povinné Skolni dochazky. (Bendova,
Zikl, 2011)

Zakladni Skola prakticka (drive zvlastni Skola)

Z&kladni Skola prakticka je ur€ena pro zaky s lehkym mentalnim postizenim. Na
zakladé doporuceni Skolského poradenského zafizeni a se souhlasem rodi¢u maze byt

dité zafazeno do této Skoly. (Bendova, Zikl, 2011)

Z&kladnim cilem specialni Skoly praktické je vybavit zaky védomostmi,
dovednostmi a navyky, které je pfipravi na dalSi vzdélavani, kde ziskaji potfebné

védomosti a dovednosti k vykonu povolani. (Franiok, 2008)

Praktickou Skolu rozdélujeme na 1. stupen (1. — 5. ro¢nik) a 2. stupen (6. — 9.
roénik). Skolni vzdélavaci plan (SVP) se vytvafi na zakladé ramcového vzdélavaciho
planu (RVP) pro zakladni vzdélavani — prilohy upravujici vzdélavani zakd s lehkym
mentalnim postizenim. Od b&Zné zakladni Skoly se ZS prakticka lisi hodinovou dotaci

a obsahem vzdélavani. (Bendova, Zikl, 2011)
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Zakladni Skola specidlni (dfive pomocnéa Skola)

Z&kladni Skola specialni je ur€ena pro Zaky se stfedné tézkym, téZkym a
hlubokym postizenim. Jako na z&kladni Skole praktické je nutné doporuceni Skolského
poradenského zafizeni a také souhlas rodicu, aby dité mohlo byt zafazeno do tohoto
typu Skoly. (Bendov4, Zikl, 2011)

,Obsah vychovné vzdélavaci cinnosti se zaméruje na vypéstovani navyku
sebeobsluhy, osobni hygieny, rozvijeni pfimérfenych poznatkd a pracovnich dovednosti

s pfedméty denni potfeby.” (Franiok, 2008, s. 57-58)

Vzdélavani na zakladni Skole specialni trva 10 let, mizeme ji rozdélit na dva
stupné. Prvni stupen zahrnuje 1. — 6. roénik, druhy stupen 7. — 10. ro¢nik. (Bendova,
Zikl, 2011) Cilem specialni Skoly je osvojit si elementarni védomosti, dovednosti a
navyky pro co mozna nejvétsi samostatnost a nezavislost na druhych osobach. Tim
nejvétsim cilem je naudit déti zéklady trivia (Cteni, psani, pocitani). Velky vliv na
zapojeni déti do spole€nosti ma aroven rozumovych schopnosti, ale ve velké mife i

vztah k ostatnim lidem a schopnost komunikovat. (Franiok, 2008)

Skolni vzdélavaci program zakladni 3koly specialni je sestaven na zékladé
Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni Skolu specialni. RVP rozdélujeme na
dva dily: I. dil — vzdélani zaku se stfedné téZzkym mentalnim postizenim a dil Il. —
vzdélavani Zaka s téZzkym mentalnim postizenim a soub&Znym postizenim vice
vadami. (Bendov4, Zikl, 2011)

v w7

Délka vyu€ovacich hodin je pfizplsobena individualité Zaka. Obsah pfedmétu
se prekryva, ve vSech pfedmétech rozvijime mysleni a motoriku Zaka. Velky diraz je

kladen na komplexni péci psychologu, logopedd a dalSich odbornikd. (Franiok, 2008)

Franiok (2008) uvadi, Ze v ucebnim planu zékladni Skoly specialni jsou

zafazeny predméty:
1. smyslova vychova
2. rozumova vychova, kterd zahrnuje ¢teni, psani, pocty, vécné uceni
3. télesn& a sportovni vychova
4. pracovni vychova

5. logopedicka péce
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Rehabilitacni tfida zakladni Skoly specidlni

V rehabilitaCnich tfidach se vzdélavaji déti stézkym zdravotnim postizenim,
které dosud nemohly byt vzdélavany, ale také déti, které proSly tfiletym cyklem
pfipravného stupné pomocné Skoly, ale i tak nejsou schopny vystudovat nizsi stuper
pomocné Skoly. Toto vzdélavani byva desetileté. Déti s téZkym postizenim potfebuji
jiny obsah vzdélavéani, specialni podminky, které odpovidaji jejich potfebam. Ve tfidé je
pocet Zaka sniZzen na 4 — 6. UCebni plan zahrnuje napfiklad vychovu rozumovou,
smyslovou, Fe€ovou, rehabilitatni. Vzdélavani uskute€nuje specialni pedagog ve
spolupraci s psychologem, logopedem a rehabilitaéni asistentkou. Velmi dulezité je
vybaveni rehabilitacnich tfid, kdy je kladen velky dlraz na vhodny nabytek a

kompenzacéni pomUcky. (Franiok, 2008)

Odborné ucilisté

,Tato 3kola je uréena zejména absolventdm ZS praktickych a poskytuje nizsi
stfedni odborné vzdélani.“ (Bendova, Zikl, 2011, s. 41) Skola poskytuje velky vybér
profesni pripravy. Zaci si mohou vybrat udebni obor dle svych z&jmd. Vzdélavaci
program navazuje na Vzdélavaci program zvlastni Skoly, ucilisté tento program jen
doplfiuje a prohlubuje. Hlavnim cilem je pfiprava Zaka na pracovni uplatnéni. (Franiok,
2008)

,Skoly realizuji vyuku mnoha uéebnich obort podle redukovanych ucebnich
pland, délka studia jsou dva nebo tA roky a na zavér ziska uspésny absolvent vyucéni
list. (Bendova, Zikl, 2011, s. 41)

Prakticka Skola s jednoletou pfipravou

Tento typ Skoly je uréen absolventim zakladni Skoly specialni, tedy tém, ktefi
maji diagnostikované tézké mentalni postiZzeni, postizeni vice vadami nebo autismus.
(Bendova, Zikl, 2011) Cilem praktické Skoly je nejen umoznit zakim uplatnéni v oboru,
ve kterém absolvovali profesni pfipravu, ale také rozSifit teoretické a praktické
vzdélavani a poskytnout jim zaklady manualnich dovednosti. VétSina absolventl najde

uplatnéni v chranénych dilnach ¢i pfi pomocnych pracich. (Franion, 2008)

Vzdélavaci program pomocné 3Skoly s jednoletou pfipravou obsahuje

nasledujici vyucovaci predméty: Cesky jazyk, literatura, matematika, obcanska
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vychova, vytvarny vychova, hudebni a pohybova vychova, télesna vychova, rodinna
vychova, ruéni prace, prakticka cviceni. Absolvent se dokaze (stné, ale i pisemné
vyjadfit, rozumi pokynim, dokaze pozadat o radu, pIni povinnosti, dodrZuje pravidla,
slusné se chova na verejnosti, vazi si svého zdravi, dodrZzuje zasady bezpecnosti pfi
praci. (Franiok, 2008)

Prakticka Skola s dvouletou pfipravou

Prakticka Skola s dvouletou pfipravou je uréena zakim se stfedné tézkym
mentalnim postizenim. Vzdélavat se zde mohou i Zaci slehkym postizenim
v kombinaci s jinym postizenim. (Bendova, Zikl, 2011) Skola poskytuje zékladni
védomosti, dovednosti a navyky k vykonu jednoduchych &innosti v Zivoté. Vzdélavaci
program praktické Skoly s dvouletou pfipravou obsahuje vyucovaci predméty: Cesky
jazyk a literatura, ob&anska vychova, matematika, vytvarna vychova, hudebni vychova,
télesnd vychova, rodinna a zdravotni vychova, ruéni prace, pfiprava pokrmi a
prakticka cvieni. Absolvent vramci vyuky v praktické Skole s dvouletou pfipravou
rozvinul svou komunikaci, dokaze se vyjadfit Ustné i pisemné, rozumi pokynam, umi
naslouchat a na sdéleni reagovat, pini povinnosti, dodrZuje pravidla spole¢enského

chovani, vazi si svého zdravi, dodrzuje bezpecnost prace. (Franiok, 2008)

Absolventi mohou vykonavat pomocné prace ve zdravotnictvi, socialni péci,
v zemeédélstvi, v chranénych pracovistich, ve Skolnich kuchynich, v dilnach na Siti
odévu, v cukrarské vyrobé, v zahradnictvi nebo napfiklad jako lakyrnici ¢i zamecnici.
(Franiok, 2008)
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PRAKTICKA CAST

5 MENTALNE POSTIZENE DITE V RODINE

5.1 Cil, metody Set feni

Hlavnim cilem diplomové prace je analyza, hlubSi poznani rodiny (rodinného

prostfedi), do kterého se dité s postizenim narodi.

Cim déle pracuiji jako specialni pedagog u klientd se specialnimi vzdélavacimi
potfebami, tim vice si uvédomuiji, jak okoli vnima a reaguje na déti s postizenim, ¢€i na
jejich rodiny. Dité s postiZzenim je €asto labilni, nekontroluje své chovani, jednéani, ale i
télesné pohyby. Toto chovéani je nejen pro okoli, ale i pro rodi¢e nepochopitelné a
Casto se takto déti projevuji v nepfedvidatelné situaci. Velmi ddlezZitou podminkou pro
vyvoj déti jak zdravych, tak pfedevsim déti s mentalnim postizenim je klidna rodinna
atmosféra a nejen psychicka, ale i télesna pohoda rodi¢u. BohuZel vSak rodiny, které

vychovavaji dité s mentalnim postizenim, nemohou €asto tyto podminky dodrZet.

Na otazky tykajici se napfiklad pocitu rodic¢l pfi narozeni ditéte s mentalnim
postizenim, vyrovnavani se s touto skute¢nosti ¢i vztahl mezi sourozenci nalezneme
odpovédi v osmi pfibézich rodica.

Dlvodem zkoumani byly negativni zkuSenosti s okolim a jejich pohled na
rodiny a déti s postizenim, a proto by toto Setfeni mélo pfinést jiny pohled na rodiny

s postizenym ditétem.

Hlavni metodou pouzitou v Setfeni byla kvantitativni vyzkumna metoda -

dotaznikové Setieni. Dotaznik byl uréeny rodi¢im postizenych déti, byl rozdan ve dvou

Skolach, které se vénuji détem se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Dotazovanymi
byli rodi¢e déti s mentalnim postizenim lehkého az téZkého stupné, kombinovanym
postizenim, rodi¢e déti s mentalni retardaci Downova syndromu a déti s poruchou

autistického spektra.

Pfed rozdanim dotaznikld bylo kontaktovano vedeni Skoly, které néasledné

kontaktovalo rodice, ktefi udélili souhlas s vyplnénim dotazniku. Kazdy dotaznik
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obsahoval pravodni dopis. Vedeni Skol bylo velmi ochotné a rado s dotaznikovym
Setfenim vyslo vstfic.

Dotaznik byl sestaven z 33 otazek a obsahoval otazky uzaviené se Skélou
odpovédi, které méli respondenti oznalit zakfizkovanim a popfipadé doplnit
komentafem. Otazky plynule navazovaly jedna na druhou. Dotaznik byl zaméfen na
zjisténi obecnych informaci o roding, postiZeni, o pocitech rodi€l pfi zjiSténi diagnozy,
dale na zjisténi informaci o rodinném prostfedi, pfistupu rodi€u k postizenému ditéti,

ale i o vztahu ke zdravému sourozenci.

Dale byla pouZzita kvalitativni _metoda - rozhovor. Rozhovory probihaly

v rodinném prostiedi rodiny s détmi mentalnim a kombinovanym postizenim a jsou
vedeny s matkami. Rozhovoru se zucastnilo 8 matek s détmi od lehkého stupné az po
hluboké mentélni postizeni. Tyto rozhovory vedly k prohloubeni informaci a ziskani
osobnégjsiho charakteru. Otazky byly zvoleny v souladu s otdzkami z dotaznikového
Setfeni.

Z davodu zachovani autenti¢nosti jsou vSechny odpovédi ponechany v

pavodnim znéni a vSechna jména v praktické ¢asti diplomové prace byla zménéna.

5.2 Stanoveni hypotéz a ¢&asovy plan

Jak uz bylo fe¢eno vySe, vyzkum si kladl za cil analyzu, hlubSi poznani rodiny a

rodinného prostredi, do kterého se dité s postizenim narodi.

Dle poznatkQl ziskanych z literatury, sestavenim vlastniho dotazniku a z cile

diplomové prace byly stanoveny nasledujici hypotézy:
H1 — narozeni postiZzeného ditéte mé negativni dopad na soudrznost rodiny,
H2 — pokud je postizené dité prvorozené, zustava jedinackem,

H3 — rodiCe maiji jasnou predstavu o budoucnosti svého postiZzeného ditéte.

Kvalitativni metoda — cilem rozhovoru bylo:
e Zjistit, jak rodiny reaguji na fakt, Ze jejich dité je postizené,
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» Soudrznost rodiny po zjiSténi diagnozy,

» Jak se rodina vyrovnala se skutecnosti, Ze jejich dité je postizené.

Casowvy plan Setieni

Rijen 2014 — listopad 2014 Dotaznikové Setfeni
Listopad 2014 — prosinec 2014 Rozhovory s rodi¢i déti s mentalnim
postizenim
Bfezen 2015 — Duben 2015 Zpracovani ziskanych informaci

5.3 Vlastni Set feni a analyza odpov édi

Tato kapitola pfinese odpovédi na jednotlivé otazky, které byly poloZzeny
v dotaznikovém Setfeni. U kazdé otazky budou vyhodnoceny vysledky v ramci vSech
respondentd. Dotaznikové Setfeni probihalo v obdobi fijen 2014 — listopad 2014. Bylo
rozdano 160 dotaznikl s navratnosti 120 dotaznikd, tedy procentualni navratnost ¢ini
75%.

Dal3i metodou, ktera byla ve vyzkumném Setieni pouZita, byla metoda kvalitativni —
rozhovor. Soubor se sklada z8 rodin s détmi s mentalnim & kombinovanym
postizenim ve véku 3 — 18let, které maji jedno €i vice zdravych déti. Rozhovory

probihaly v obdobi listopad 2014 — prosinec 2014.

5.3.1 Dotaznikové Set feni

Prvni otazky v dotaznikovém Setfeni byly sméfovany na osobni (daje

respondenta.
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Otazka €. 1 - Vék matky v dob é narozeni dit éte:

Prvni otazka byla zaméfena na zjisténi véku matky v dobé& narozeni ditéte.
Respondenti se méli zaradit do jedné z 5 skupin podle dosazeného véku (22 let a
méne, 23 — 27 let, 28 — 32 let, 33 — 37 let, 38 a vice let). Nejpocetnéjsi skupinou byla
vékova skupina 23 — 27 let, ktera cinila 35 respondentli, tedy 28%. Druhou
nejpocetnéjSi skupinou byla vékova kategorie 28 — 32 let, tato skupina ¢inila 32
respondentd, tedy 27%. DalSi skupinou byla skupina ve véku 18 — 22 let, ktera Cinila
30 respondent(, tedy 25%. Za skupinu 33 — 37 let odpovidalo 15 respondentu, tedy
13%. Nejmensi skupinou byli respondenti od 38 let a vy3e, kter& méla zastoupeni
pouze 8 respondentu.

Graf 1 - Vék matky v dobé narozeni ditéte

38 avice
7%

33-37 let 22 let a méné
12% 25%

28 - 32 let
27%

29%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 2 - Vék otce v dob é narozeni dit éte:

Druh&a otazka dotaznikového Setfeni se tykala véku otce v dobé narozeni
ditéte. Respondenti se méli téz zaradit do jedné z 5 skupin podle dosazeného véku (22
let a méne, 23 — 27 let, 28 — 32 let, 33 — 37 let, 38 a vice let). NejpocetnéjSi skupinou u
otcl byla vékova skupina 28 — 32 let, ktera &inila 37 respondentu, tedy 30%. Druhou
nejvice odpovidanou vékovou skupinou byla skupina ve véku 23 - 27 let a také skupina
33 — 37 let, které Cinily 26 respondentu, tedy 22%. DalSi skupinou byla skupina ve
véku 22 let a méné, ktera Cinila 16 respondentt, tedy 13%. NejmenSi skupinou byli
respondenti od 38 let a vy3e, kterd méla 15 respondentd, tedy 13%.
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Graf 2 - Vék otce v dobé narozeni ditéte

38 a vice 18 - 22 let
12% 13%

33-37 let
22%

23 - 27 let
22%

31%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 3 - Ukon €ené vzd élani matky:

Treti otazka se tykala matky a jejiho ukon&eného vzdélani. NejvétSi skupinou
byly 2 skupiny matek se stfednim odbornym ucilistém a stfedni Skolou s poctem 40
respondentl, 34% a 33%. DalSi skupinou byli jedinci se stfedni odbornou Skolou
s poétem 23 respondentl, tedy 19%. Stejny pocet Sesti respondentd meéla skupina
s ukon€enym vzdélanim na urovni zékladniho vzdélani a také skupina s nejvysSim
moznym dosazenym vzdélanim, a to vysokoSkolskym, ktera cinila 5%. NejmenSi

skupina 5 respondentu byla skupina jedincu s vySSi odbornou Skolou.

Graf 3 - Ukoncené vzdélani matky

VOS VS ZS
4%

SOuU
34%

SS
33%

S0S
19%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Otéazka €. 4 - Ukon ¢éené vzd élani otce:

Ctvrta otazka se tykala otce a jeho ukonéeného vzdélani. Nejvétsi skupinou byli
jedinci se stfednim odbornym ugilistém v poctu 41 respondentu, ktera Cinila 34%. DalSi
skupinou byla skupina respondentt se stfedni Skolou s poétem 22 jedincu, tedy 18%.
Pouze o dva respondenty méné meéla skupina otcl se stfedni odbornou Skolou, tedy
20 respondentt, 17%. Skupinou pouze se zakladnim vzdélanim bylo 18 respondent,
coz ¢&ini 15%. 14 jedinct odpovidalo nejvy$Si mozné ukoncené vzdélani, a to
vysokoskolské, s poétem 14 respondentu, 12%. Nejmensi skupina 5 respondentt byla

Nt

skupina jedincu s vy3Si odbornou Skolou s poétem 5 respondentd, tedy 4%.

Graf 4 - Ukoncené vzdélani otce

VS yAS

VOS

SS
18%

SOS
17%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 5 - Vas rodinny vztah k dit éti s mentalnim postizenim:

Pata otazka se tykala rodinného vztahu k postizenému ditéti. Z vysledku
vyplyva, Ze se dotaznikového Setfeni nejvice zucastnilo 107 matek, coz je 89%
z celkového poctu. Dale 7 prarodicl, tedy 6%, a nejmensi skupinu ¢&inila skupina otcu

v zastoupeni pouze 6 respondent(, coz ¢ini 5%.
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Graf 5 - Vas rodinny vztah k ditéti s mentalnim postizenim

Prarodi¢ Otec

89%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 6 - Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit &?

Otazka ¢. 6 se zabyva stupném postizeni, kterym trpi déti dotazovanych.
Respondenti si méli vybrat z6 skupin - lehka mentalni retardace, stfedné tézka
mentalni retardace, téZzka mentalni retardace, hluboka mentalni retardace, jina
mentalni retardace, nespecifikovana mentalni retardace (nelze vysetfit). Nejvétsi
skupinou byla skupina jedinct se stfedné tézkou mentalni retardaci v poétu 41, coz
¢ini 34%. DalSi skupinou byla skupina stézkou mentalni retardaci s poétem 30
jedincu, 25%. Lehka mentalni retardace c¢inila 20 jedincl, 17%. Pouze o jednoho
respondenta méné meéla skupina s hlubokou mentalni retardaci s poétem 19 jedincq,
16%. Dvé nejméné pocetné skupiny byly skupiny sjinou mentélni retardaci a
s nespecifikovanou mentélni retardaci (nelze vySetfit) s poétem 5 respondent(, tedy
4%.
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Graf 6 - Jakym stupném postizeni trpi VaSe dité

Nespecifikovna
MR (nelze
vysetfit); 5; 4%

Lehkd MR; 20;
17%

Jind MR; 5; 4%
Hluboka MR; 19;

16%
. . Stfedné tézka
Tezkgsl\(/)l/(f%, 30; MR; 41; 34%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 7 - Ekonomickou situaci rodiny hodnotite jako:

Sedma otadzka se tykala ekonomické situace vroding, ktera je pravé v
téchto rodindch s détmi s postizenim velmi duleZitd. 43 respondentl (35%) hodnotilo
svoji ekonomickou situaci jako uspokojivou. 38 respondenttd (32%) jako neuspokojivou.
O dva respondenty méng, tedy 36 jedincu (30%) hodnotilo svoji ekonomickou situaci

jako dobrou a pouze 3 jedinci (3%) jako velmi dobrou.

VétSina téchto rodin potfebuje pomoc od statu, jelikoZz naklady na specialni

pomucky pro déti s tézSim postizenim jsou velmi vysoké.
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Graf 7 - Ekonomickou situaci rodiny hodnotite jako

Velmi dobrou
2%

Neuspokojivou
32%

Dobrou
30%

Uspokojivou
36%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 8 - Vyskytuje se podobné postizeni ve Vasi a SirS i rodin é?

Osma otazka se tykala zjisténi, zda se podobné postizeni vyskytuje v rodiné
dotazovaného. Nejvice dotazovanych odpovidalo, ze se podobné postiZzeni vyskytuje
v jejich roding, pocet byl 89 respondentli, coz &ini 74%. 20 respondentd (17%)
odpovidalo, Ze se podobné postizeni v jejich rodiné nevyskytuje a 11 respondent

(9%) o podobném postiZzeni v rodiné nevi.

Graf 8 - Vyskytuje se podobné postiZzeni ve Vase a SirSi rodiné

Nevim
9%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 9 - VaSe rodina je:

Devata otazka se tykala Uplnosti a neuplnosti rodiny dotazovanych. 79
respondentl (66%) odpovidalo, Ze jejich rodina je Uplna, v rodiné jsou oba rodice. 41

respondentl (34%) odpovidalo, Ze jejich rodina je nelplna, tedy jeden rodi¢ chybi.

Graf 9 - VaSe rodina je

NeUplna (jeden
rodi¢ chybi)
34%

plna (oba
rodice)
66%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 10 - Pokud je rodina Uplna, jaké jsou vztahy mezi  rodi ¢i?

s

Ze jejich vztahy jsou bezkonfliktni, normalni a bézné. 20 respondentl (25%)
odpovidalo, Ze jejich vztahy jsou konfliktni. A pouze 6 respondenttu (8%) uvedlo, ze

jejich vztah je pfed rozvodem.

Narozeni postizeného ditéte je pro rodinu velky zasah, a proto se jejich vztahy
mohou dostat i do konfliktnich situaci, které ale z dotaznikového Setfeni mnoho rodin
ustoji.
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Graf 10 - Pokud je rodina UplIna, jaké jsou vztahy mezi rodici

Pred rozvodem
8%

Konfliktni
25%

ezkonfliktni,
normalni, bézné
67%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 11 - Pokud je rodina neuplni, mohlo eventudln & rozpad rodiny
zapfi€init mimo jiné i postiZzeni dit  éte?

Respondentam, ktefi ziji v nedplné rodiné, odpovidalo 41 dotazovanych
z celkového poctu 120 dotazovanych. U 28 dotazovanych (68%) mohlo eventualné
rozpad rodiny zapfi¢init mimo jiné i postizeni ditéte. 7 dotazovanych (17%)
odpovédeélo, Ze narozeni postizeného ditéte nezapfiCilo rozpad rodiny. A 6
respondent (15%) odpovédélo, Ze nevi, jestli rozpad rodiny zapfi¢inilo mimo jiné i
postiZzeni ditéte.

s e

Graf 11 - Pokud je rodina neuplna, mohlo eventualné rozpad rodiny zapficinit mimo
jiné i postiZeni ditéte

Nevim

Ne
17%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 12 - VaSe dité s postizenim je:

DalSi otazka se tykala pozice postizeného ditéte z hlediska poradi. 48
respondentl (40%) odpovédeélo, Ze jejich postizené dité je prvorozené. 30 respondentu
(25%) uvedlo, Ze jejich dité je nejmladSi. S poctem 26 respondentt (22%) odpovédélo,
Ze jejich dité je prostfedni. Nejmensi skupina byla skupina bez sourozencl s poctem
16 jedincl (13%).

Graf 12 - Vase dité s postizenim je

Bez sourozencl
Nejmladsi 13%

25%

22%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 13 - Bylo postizeni VaSeho dit éte moznym d Gvodem k neplanovéani
dalSiho dit éte?

TFin4ct4 otdzka se vénovala obavdm a moznému neplanovani dalSiho ditéte.
Z uvedeného vyplyva, Ze vice jak polovina rodi¢l, konkrétné 72 (60%), neméla obavy
z mozného rizika vzniku postizeni u dalSiho ditéte, a toto nebylo moznym divodem
k neplanovani dalSiho ditéte. 23 rodicu (19%) rodicl si naopak tyto obavy do
budoucna uvédomovalo. 15 respondentlt (13%) nemd dalSi dité a 10 rodin (8%) se
rozhodlo aZ po genetickém vySetfeni, coz je zodpovédny pfistup a mize znamenat, Zze

pravé rodiny, které se nebaly mit dalSi dité, znaly pfi€inu postizeni svého ditéte.
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Graf 13 - Bylo postizeni VaSeho ditéte moznym ddvodem k neplanovani dalSiho ditéte

Neméame dalsi

dité Ano
13% Ano, rozhodli
jsme se aZ po
genetickém
vySetfeni
8%

Ne
60%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 14 - V kterém obdobi vyvoje VaSeho dit éte doSlo ke vzniku postizeni?

Ctrnacta otazka se tykala obdobi, kdy do3lo k postizeni ditéte. Respondenti si
vybirali ze &tyf moznosti — pfed porodem, v pribéhu porodu, po porodu a nevim.
NejvétSi zastoupeni meéla skupina, kter4 odpovidala, Ze nevi, kdy doSlo ke
vzniku postizeni ditéte, ktera Cinila 41 respondentl, 34%. DalSi nejvice zminovana
odpovéd byla, Ze ke vzniku postizeni doSlo pred porodem s poétem 39 respondentu
(33%). 24 jedinc (20%) odpovédeélo, Ze ke vzniku postizeni doSlo po porodu a 16

jedincu (13%) odpovédélo, Ze ke vzniku postizeni doSlo v pribéhu porodu.

Graf 14 - V kterém obdobi vyvoje VaSeho ditéte doSlo ke vzniku postizeni

Nevim Pfed porodem
33%

Po porodu
20% 13%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 15 - Kdy byl poprvé konstatovantyp ad Gvod postizeni VaSeho dit éte?

Patnacta otazka se dotazovala, kdy byl rodiné poprvé fecen typ a duvod
postizeni ditéte. Nejvice dotazovanych odpovidalo, Ze v prabéhu 1. roku Zzivota byl
poprvé konstatovan typ a divod postizeni ditéte s poctem 48 respondentt (40%). 41

respondentl (34%) uvedlo, Ze typ a davod postiZzeni ditéte byl Fe¢en pozdéji (graf 16).

Z celkového podtu 41 respondentt (34%), ktefi uvedli, Ze postiZzeni ditéte bylo
konstatovano pozdéji, uvedlo, Ze u 18 (44%) jedincu byl typ a divod konstatovan ve 2
letech, u 13 jedinct (32%) ve 3 letech a u 10 jedincu (24%) ve 4 letech. U 21
dotazovanych (18%) byl typ a divod postizeni konstatovan po porodu a jen u 10
respondentt (8%) byl konstatovan typ a divod postiZzeni ditéte v téhotenstvi matky.

Graf 15 - Kdy byl poprvé konstatovan typ a ddvod postiZzeni VaSeho ditéte

V téhotenstvi
8%

Pozdéji
34%

Po porodu
18%

ehu
1.roku zivota
ditéte 40%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Graf 16 - Pozdéiji - kdy, v kolika letech

4 roky
24%
2 roky
44%

3ro
32%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Velmi dllezitd je pro pochopeni postizeni ze strany rodi¢l osoba, ktera
sdéluje tuto skute¢nost, a také zda informaci pfijimaji oba rodi¢e sou¢asné ¢i zplsob a

mnozstvi informaci, které rodi€¢im osoba podava.

Otazka €. 16 - Kdo Vas prvni informoval o postizeni VaSeho  ditéte?

Sestnécta otazka se tykala toho, kdo rodiim sdéloval informaci o postiZzeni
ditéte. NejvétSi zastoupeni méla odpovéd, Ze tuto skutec¢nost sdéloval rodiné |ékar
s poétem respondentd 105 (87%). 9 respondentd (8%) odpovédélo, Zze o této
skute€nosti je informoval psycholog. Sociélni pracovnice informovala z dotazovanych 4
jedince (3%) a 2 respondenti (2%) uvedli, Ze nékdo jiny.

Otazka obsahovala u posledni mozné varianty (jiny) doplfujici otazku ,kdo* a
moznost rozepséani. Jeden dotazovany uvedl, Ze o postiZzeni ditéte je informoval

genetik, a druhy dotazovany uvedl, Ze pani ucitelka ve Skole.

Graf 17- Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho ditéte

Sociélni
pracovnice Jiny - kdo?
Psycholog 3% 2%

8%

87%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 17 - Jak Vam byla tato informace p fedana?

Z dotaznikového Setfeni vyplyva, Ze informace o postizeni ditéte byla
v poloviné pfipadd (60 respondentl, 50%) sdélena osobnim rozhovorem jen s jednim
z rodicl. 42 respondentiim (35%) byla tato informace sdélena osobnim rozhovorem
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s obéma rodic¢i a u 18 dotazovanych (15%) byla informace predana jen pisemné ve

zprave z vysetreni.

Z tohoto muze vyplyvat, ze jiz pfi sdélovani informace o postizeni ditéte byla

rodina nedplna.

Graf 18 - Jak Vam byla tato informace predana

Pisemné ve
Zpravé z
vySetreni

obnim
ovorem s

Osobnim m z rodiéd
rozhovorem s 50%
obém rodici
35%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 18 - VaSe pocity p Fi sd élovani informace o postizeni VaSeho dit  éte byly

dle VaSeho nazoru podany:

Osmnacta otazka se tykala podani informaci a pocitt rodi¢t pfi sdélovani této
skute€nosti. Z uvedeného vyplyva, Ze zpusob informovani rodi€d o postizeni jejich
ditéte je ve vétSiné pripadd (55 respondentd, 46%) sdélovan odborné s pochopenim a
se sdélenim dalSich moznych perspektiv ve vyvoji ditéte. 28 dotazovanych (23%)
odpovédelo, ze informace byly podany formalné, bez zbyteénych podrobnosti. Vécné a
odborné byla tato skute¢nost podana 21 jedincim (18%) a 16 dotazovanych (13%)
odpovédeélo, ze jim informace byla podana zprostfedkované stim, at si podrobné

informace opatfi sami.
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Graf 19 - VaSe pocity pri sdélovani informace o postizeni VaSeho ditéte byly dle

VaSeho nazoru podany

Zprostfedkované
s tim, at' si
podrobné
informace

opatfime sami Vécné a odborné

18%

Formalné, b
zbyte¢nych

sdélenim dalSich
moznych
perspektiv ve
vyvoji ditéte
46%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 19 - Hodnotite toto sd éleni ve VaSem p Fipadé spiSe:

Devatenacta otazka se zabyvala tim, jak toto sdéleni dotazovani hodnoti.
Z vysledkl vyplyva, Ze toto sdéleni o postizeni jejich ditéte je ve vétSiné pripadu (87
respondentl, 72%) sdélovano citlivé, ve 33 pfipadech (28%) dotazovani hodnoti, Ze

jim tato skute€nost byla podana necitlivé.

Graf 20 - Hodnotite toto sdéleni ve VaSem pripadé jako spiSe

Necitlivé
28%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 20 - Vedlo Vas sd éleni informace k aktivitim (ziskat vice informaci,
pomoc dalSich odbornych pracovi§  t nebo zdroj G, v€. internetu apod. center)?

Otazka €. 20 se tykala aktivity rodi€¢t po sdéleni diagnézy. Ze 120 vysledku
dotaznikového Setfeni uvedlo 98 respondentl (82%), Ze je tato skutec¢nost vedla
k aktivitam, jako je napfiklad ziskani vice informaci ¢i pomoc odbornych pracovist. U

22 respondentd (18%) nevedlo sdéleni informaci k zadné aktivité.

Graf 21 - Vedlo Vé&s sdéleni informace k aktivitdm (ziskat vice informaci, pomoc
dalSich odbornych pracovist nebo zdrojd, v¢. internetu apod. center)

Ne
10

82%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 21 - Myslite si, Ze l1éka Fi a dalSi zdravotni pracovnici poskytuji nalezitou

odbornou pé ¢€i?

Otazka ¢. 21 se tykala lékaru, dalSich zdravotnich pracovniki a jejich
poskytujici péci. Respondenti méli na vybér ze tfi moznosti — ne, neposkytuji, maji
Spatny pfistup, ano, poskytuji, s pfistupem jsme byli spokojeni, setkali jsme se jak
s dobrym, tak i se Spatnym pfistupem. Nejvice respondentl (78, 65%) uvedlo, Ze se
setkali jak s dobrym, tak i se Spatnym pfistupem. Jen 26 respondentt (22%) uvedlo, Ze
lékafi a dalSi zdravotni pracovnici poskytuji odbornou péci a s pFistupem byli
spokojeni. 16 respondentt (13%) uvedlo, Ze |ékafi neposkytuji odbornou péci a maji

Spatny pfistup.
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Graf 22 - Myslite si, Ze |ékari a dalSi zdravotni pracovnici poskytuji nalezitou odbornou

péci

Ne, neposkytuji,
maji Spatny
fistup

tak i se Spatnym
pFistupem
65%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 22 - Setkali jste se od léka Fa s nazorem, Zze mate dat dit & do
specializovanych celoro €nich Ustav a?

Dvacété druh& otdzka se tykala nazoru lékard, jestli rodina ma své dité dat do
specializovanych celoro¢nich Ustavu. 87 respondentl (72%) se nesetkalo s tim, Ze by
jim byl l1ékafem doporu€eny Ustav, 33 respondentiim (28%) byl doporuc¢eny néjaky
celoro¢ni Ustav.

Graf 23 - Setkali jste se od Iékarti s nazorem, Ze mate dat dité do specializovanych

celorocnich Ustavd

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Velmi dalezité v této nelehké situaci je pro rodinu nékdo, komu se mohou svéfit,
rodiCe potfebuji oporu jak od SirSi rodiny, tak i od lidi z okoli. Kazda rodina, kazdy
jedinec proziva tuto nepfijemnou skute¢nost jinak a dale ovliviiuje jeho chovani, proto

potfebuji v mnoha pfipadech pomoc od nejblizsi rodiny a pratel.

Otazka €. 23 - Byla Vam rodi éum SirSi rodina v dob & zjiSt éni postizeni Vaseho
ditéte oporou?

Otazka €. 23 se zabyvala SirSi rodinou a jejich oporou v dobé zjisténi postizeni
ditéte. 91 respondentl (76%) odpovidalo, Ze rodina jim byla v dobé zjiSténi postizeni

~ws

ditéte oporou, jen 29 respondentl (24%) uvedlo, Ze oporu od SirSi rodiny nedostali.

Graf 24 - Byla Vam rodi¢dm SirSi rodina v dobé zjiSténi postiZzeni VaSeho ditéte oporou

Ne
20

76%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 24 - Trpi VaSe dit & néjakou dalsi vadou, poruchou  ¢&i chorobou?

Dvacatéa Ctvrta otazka se zabyvala tim, zda postizené dité trpi néjakou dalSi
vadou, poruchou ¢&i vadou. U této otazky bylo ziejmé, Ze vétSina dotazovanych odpovi,
Ze dité trpi néjakou dalSi vadou, poruchou ¢&i chorobu. 91 respondentl (86%) uvedlo,
Ze jejich dité trpi néjakou dalSi vadou, poruchou ¢i chorobou, jen 29 dotazovanych
(14%) uvedlo, Ze jejich dité vadou, poruchou ani chorobu netrpi. Posledni odpovéd
(ano — Jakou?) byla otevfeného charakteru, zde jsou uvedeny nejcastéjsi odpoveédi:

e Autismus

» Vada fedi
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* Vada zraku

» ADHD

* Vyvojova dysfazie
» Onemocnéni srdce

* Epilepsie

Graf 25 - Trpi VaSe dité néjakou dalSi vadou, poruchou ¢i chorobou

Ne
4%

Ano, jakou
86%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 25 - Jak partner/ka reagoval/a na zjist éni typu postizeni (narozeni)
ditéte?

Otazka €. 25 se tykala reakce partnera Ci partnerky pfi zjiSténi postizeni
ditéte. Respondenti méli na vybér ze tfech moznosti — dité pfijal/a bez problému, stale
se s tim vyrovnava a dité nikdy nepfijme. V 80 pfipadech (66%) partner/ka dité pfijali
bez problému. 25 respondentd (21%) uvedlo, Ze se s touto nelehkou situaci jejich

partner/ka stale vyrovnava a v 15 pfipadech (13%) dité nikdy nepfijme.
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Graf 26 - Jak partner/ka reagoval/a na zjisténi typu postizeni (narozeni) ditéte

Dité nikdy

Stéle se s tim
Vyrovnava
21%

té prijal/a bez
problému
67%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 26 - Jak pfijali sourozenci dit éte jeho handicap (vyplnit vp Fipadé, Ze

sourozence ma)?

Ze 120 dotazovanych respondentt, uvedlo 113 respondentl, ze jejich
postizené dité ma sourozence. Tudiz 87 respondentt (77%) uvedlo, Ze jedinec pfijal
postizeného sourozence bez problémd, 23 respondentd (20%) uvedlo, Ze zdravy
sourozenec se s narozenim postizeného stale vyrovnava a 3 respondenti (3%) uvedli,

Ze zdravy sourozenec postizeného sourozence nikdy nepfijme.

Graf 27 - Jak prijali sourozenci ditéte jeho handicap (vyplnit v pfipadé, Zze sourozence

ma)

Stéle se s tim Sourozence

vyrovnavaji
20%

pfijal/a bez
problému
7%

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 27 - Jak reagovala SirSi rodina na narozeni dit  éte?

Dvacata sedma otazka se tykala reakce SirSi rodiny na narozeni ditéte. 73
respondentl (61%) uvedlo, Ze rodina pfijala dité bez problému. V 36 pfipadech (30%)

se s touto situaci rodina stale vyrovnava, v 11 pfipadech (9%) dité nikdy nepfijmou.

Graf 28 - Jak reagovala SirSi rodina na narozeni ditéte

Dité nikdy
nepfijmou

Stéle se s ti
VYrovnavaj
30%

ité pfijali bez
problému
61%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

DalSi otazky z dotaznikového Setfeni sméfovaly na oblast reakci okoli,
obnovovani sil a v neposledni fadé na budoucnost postizeného ditéte. Starost o
mentalné postizené dité je fyzicky a psychicky naroéna prace. Mnohdy jde o 24
hodinovou péci, ale i tyto rodiny si potfebuji obnovit své psychické a fyzické sily,

~ v

k ¢emuz by jim méli dopomoci nejen jejich nejblizsi, ale i lidé v okoli.

Otazka €. 28 - Kdyz pot febujete pomoc od lidi v sousedstvi:

Otazka €. 28 se tykala mozné pomoci od lidi v sousedstvi. Respondenti méli
na vybér ze tfech moZnosti — setkavam se s ochotou pomoci, setkavam se
s neochotou pomoci, lhostejnost. Nejvétsi zastoupeni (69, 58%) méla odpoved, Ze se
respondent setkava od lidi v sousedstvi s ochotou pomoci. V 35 pfipadech (29%) se
respondenti setkavaji s Ihostejnosti a v 16 pfipadech (13%) s neochotu pomoci.

72



Graf 29 - KdyZ potrebujete pomoc od lidi v sousedstvi

Lhostejnost
29%

neochotou
pomaoci
13%

Setkavam tou pomaoci

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

Otazka €. 29 - Jak zvladate pé ¢i o dit & s postizenim?

Dvacata devata otazka se zabyvala zvladanim péce o dité s postizenim. 43

respondentl (35%) uvedlo, ze péci zvlada, 39 respondentl (33%) je unaveno a jen

o jednoho respondenta méné, tedy 38 (32%), péci zvlada s menSimi obtizemi.

Graf 30 - Jak zvladate pédi o dité s postizenim

Jsem unaven/a
32%

Zvladam
36%

obtizemi
32%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 30 - Obnovujete své psychické a fyzické sily?

Otazka €. 30 se tykala obnovy psychickych a fyzickych sil respondentd. Ze

120 dotazovanych uvedlo 48 (39%), Ze své psychické a fyzické sily neobnovuje, témér

stejné procento dotazovanych uvedlo (43, 36%), Ze své psychické a fyzické sily
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obnovuje kazdy den. 15 respondentl (13%) se snaZzi své sily obnovit alespori jednou

tydné a o jednoho méné, tedy 14 (12%), jen jednou za mésic.

Graf 31 - Obnovujete své psychické a fyzické sily

Ano, kazdy den

Ne 36%

40%

mesic tydné
12% 12%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 31 - Jaka je rekce (ve fejného) okoli na VaSe postizené dit &?

Otazka ¢. 31 se zabyvala reakci okoli (vefejného) na postizené dité
respondenta. Ve velké vétSiné dotazovanych, 52 (43%), je reakce okoli nevhodna
(zvédavost, okukovani atd.). 26 dotazovanych (22%) uvedlo, Ze se vefejné okoli snazi
pomoci. Odpovéd nijak uvedlo 17 respondentl (14%), 15 respondentl (13%) uvedlo

soucit a 10 respondentu (8%) nezajem.

Graf 32 - Jaka je reakce (vefejného) okoli na VaSe postizené dité

Nijak Soucit

(zvédavost,
okukovanti,..)
43%

nezajmem
8%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 32 - Jak si pro Vase dit & predstavujete budoucnost?

Tficata druha otazka se tykala budoucnosti postizeného ditéte, jak si
respondent budoucnost pro své dité predstavuje. Respondenti méli moznost vybéru ze
¢tyf odpovédi — dokud to puajde, bude zit v domaci péci, chranéné bydleni, uUstavni
péce, nevim. Velka vétSina, tedy 83 (68%) respondentu, uvedla, Zze dokud to pujde,
bude jejich dité zit v domaci péci. 19 (16%) respondentu uvedlo, Ze budoucnost ditéte
si predstavuje v chranéném bydleni, 15 respondentd (13%) nevi, jak si budoucnost
svého ditéte predstavuji, a 3 respondenti (3%) uvedli, Ze budoucnost svého ditéte vidi

v Ustavni péci.

Graf 33 - Jak si pro Va3e dité pfedstavujete budoucnost

i Nevim
Ustavni péce

ud to pujde,

bude Zit v
domaci péci
69%

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 33 - Mate obavy z budoucnosti VaSeho dit éte s postizenim?

TFicata tfeti otdzka se zabyvala obavami rodi€ld =z budoucnosti jejich
postizeného ditéte. 91 respondentl (76%) uvedlo, Ze ma strach z budoucnosti svého
ditéte, 16 respondentl (13%) obavy z budoucnosti nema a 13 (11%) respondentt

nevi.

75



Graf 34 - Mate obavy z budoucnosti Vaseho ditéte s postizenim

Nevim

Zdroj: Autor, viastni Setfeni, 2015

5.3.2 Vysledky dotaznikového Setreni

Hypotéza 1:

Narozeni postizeného ditéte ma negativni dopad na soudrZnost rodiny.

Hypotéza 1 u uvedeného vzorku respondentl nebyla potvrzena.

Z vysledkl vyplyva, Ze ze 120 dotazovanych 79 respondentt (66%) Zije v Uplné
rodiné, 41 respondentl (34%) Zije v rodiné nedplné.

s

Ze jejich vztahy jsou bezkonfliktni, normélni a bézné. 20 respondentl (25%)
odpovidalo, Ze jejich vztahy jsou konfliktni. A 6 respondentt (8%) uvedlo, Ze jejich

vztah je pfed rozvodem.

Respondentdm, ktefi Ziji v neuplné rodiné, odpovidalo 41 dotazovanych
z celkového poctu 120 dotazovanych. U 28 dotazovanych (68%) mohlo eventuélné
rozpad rodiny zapfi¢init mimo jiné i postizeni ditéte. 7 dotazovanych (17%)
odpovédeélo, Ze narozeni postizeného ditéte nezapficilo rozpad rodiny a 6 respondentt

(15%) odpovédelo, ze nevi, jestli rozpad rodiny zapficinilo mimo jiné i postizeni ditéte.

VétSina rodin se s postizenim svého ditéte vyrovnalo a Zije v puvodnich
vztazich. MGZeme fict, Ze postizené dité v rodiné nema negativni dopad na soudrznost

rodiny.
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Hypotéza 2:

Pokud je postizené dité prvorozené, zustava jedinackem.

Hypotéza 2 u uvedeného vzorku respondentt nebyla potvrzena.

Z vysledkd vyplyva, Ze ze 120 respondentt 48 (40%) odpovédélo, Ze jejich
postizené dité je prvorozené. 30 respondentl (25%) uvedlo, Ze jejich dité je nejmladsi,
26 respondentl (22%) odpovédélo, Ze jejich dité je prostfedni. Nejmensi skupina byla

skupina bez sourozencl s po¢tem 16 jedincu (13%).

Hypotéza 3:

Rodi¢e maji jasnou predstavu, Ze jejich postizené dité bude zit v domaci pédi.

Hypotéza 3 u uvedeného vzorku respondentt byla potvrzena.

Velka vétSina, tedy 83 respondentll (68%), uvedla, Ze dokud to pujde, bude
jejich dité zit vdomaci péci. 19 respondentl (16%) uvedlo, Ze budoucnost ditéte si
predstavuji v chranéném bydleni, 15 respondentl (13%) nevi, jak si budoucnost svého
ditéte predstavuji, a 3 respondenti (3%) uvedli, Ze budoucnost svého ditéte vidi

v Ustavni péci.

5.3.3 Rozhovory

Metoda rozhovoru je vhodna z toho duvodu, abychom zjistili, jak se rodina citi
a co si mysli. Rozhovor byl polostandardizovany — kombinace standardizovaného, coz
jsou otazky, které jsou predem pfipravené, a nestandardizovaného, kde otazky
nemame pfedem pfipravené, a to hlavné z duvodu otazky, jez se tykala situace, kdy
Zena zUstala na vychovu postizeného ditéte sama. Rozhovor se skladal ze 17 otazek,

které volné navazovaly jedna na druhou.

Rozhovor sestaval z Uvodu, kde jsem se predstavila a rodiné objasnila cil
diplomové prace. Byla jim zaru¢ena anonymita a vSichni méli moZnost na jim
neprijemné otazky neodpovidat, ¢i kdykoliv rozhovor ukongit. Rozhovory se konaly

v domacim prostfedi rodiny, pficemz, jak uz bylo fe€eno, kvalitativhi metody vyzkumu
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— rozhovoru se zucastnilo jen 8 Zen. MuZi se rozhovorl nechtéli ucastnit, tudiz
z rozhovoru vyplyva, Ze s touto nelehkou situaci se lépe vyrovnavaji Zeny nez muZzi,
ktefi od rodiny mnohdy odchézeji nebo situaci fesi jinak. Naro€nou situaci pro mé bylo

zvladani emoci, mnohdy se Zeny rozplakaly a byla na nich patrna beznadéj a strach.

Béhem rozhovoru jsem provadéla pisemny zaznam, ktery mnohdy sniZoval

tempo rozhovoru. Jak jiz bylo feCeno vySe, rodiné byla zaru€¢ena absolutni anonymita.

Rodice byli vytipovani z fad Skoly se specialnimi vzdélavacimi potfebami, kde
pracuji. Bylo vytipovano 12 rodin, 2 uc¢ast odmitly a se 2 rodinami jsem se z ¢asovych

ddavodl nesetkala.

Otazka €. 1: Jakeé je VaSe (VaSeho partnera) povolaniav ék?

Tabulka 1 - Jaké je Va3e (VaSeho partnera) povolani a vék?

Rodina |V ék matky, otce Povolani matky, otce

1 34 let, 36 let Ucitelka, dopravni policista

2 26 let, 32 let Zdravotni sestra, sanitar

3 Oba 44 let Délnice, zednik

4 42 let, 44 let Pécée o osobu blizkou, fidi¢ autobusu

5 56 let, 57 let Zubni technik — nyni studentka SPPG, OSVC
6 39 let, bez partnera | Péce o osobu blizkou

7 Oba 26 let MD, Programator U¢etnich softwart

8 32 let, bez partnera | Asistent pedagoga

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 2: Jakym stupn ém postizeni trpi Vase dit &? Kolik mu je let?

Tabulka 2 - Jakym stupném postiZeni trpi VaSe dité? Kolik mu je let?

Rodina |Pohlavi [V ék Diagnoza

1 Muzské | 3 roky Stiedné téZké az tézké MP

2 Zenské 3 roky Stfedné téZké MP, DMO diparéza, epilepsie

3 Zenské 13 let Lehké MP, Prader — Willy syndrom

4 Zenské | 16 let Té&zké MP

5 Muzské 18 let Hluboké MP, metabolické onemocnéni alfa
mannosidosa, postizeni mentalni 1Q50,
sluchové ztrata 80%, mozeckovy syndrom,
ataxie,

6 Zenské | 13 let Hluboké MP

7 Muzské 5 let, 2,5 roku Prvni syn: Lehké aZ stfedné tézké MP, détsky
autismus, ADHD, strabismus, opozdény vyvoj
feCi
Druhy syn: Lehké MP, opozdény vyvoj feci,
ADHD, mozeckovy syndrom
= u obou chlapcu vSe na zakladé syndromu
kfehkého X chromozomu

8 Zenské | 8 let Lehké MP

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 3: Védéla jste o postizeni VaSeho dit éte jesSt & pFed jeho narozenim?

Tabulka 3 - Védéla jste o postiZzeni VaSeho ditéte jeSté pfed jeho narozenim?

Typ odpov édi Po éet odpov édi (%)

Nev&dsli 8 (100%)

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015

Z vysledkl vyplyva, Ze ani jedna z 8 dotazovanych rodin nevédéla o postizeni
svého ditéte pred jeho narozenim. Mnoho matek v rozhovoru se divilo, Ze v dnesni

moderni dobé lékafi nedok&zou zjistit postiZzeni ditéte v brzkém stadiu t&hotenstvi.

Otazka €. 4: Vite, co bylo p Fi€éinou postiZzeni VaSeho dit éte?

s e

Tabulka 4 - Vite, co bylo pfic¢inou postiZzeni VaSeho ditéte?

Typ odpov édi Po¢et odpov édi (%)
Nevime 2 (25%)

PredCasny porod 2 (25%)

Geneticka vada 2 (25%)

Odpojeni od dychacich pfistroju 1(12,5%)
Poskozeni mozku z divodu 1(12,5%)
hypoglykémie

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Otazka €. 5: Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni VaSeho di  téte a v kolika

letech?

Tabulka 5 - Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho ditéte a v kolika letech?

Rodina |Typ odpov édi

1 Détsky lékar, neurolog, ve 2 mésicich Zivota ditéte

2 Lékar, 14 dni po porodu

3 Lékarka na genetice, 3 roky

4 Détska lékarka, v pul roce

5 Centrum dédi¢nych metabolickych poruch, ve 2,5 letech
6 Détska lékarka, v 1 roce

7 Genetika Motol, prvni syn — 4 roky, druhy syn — 1,5 roku
8 PsycholozZka, 3 roky

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015

Otazka €. 6: Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po  sdéleni diagnézy?

Tabulka 6 - Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sdéleni diagnozy?

Typ odpov édi Po¢et odpov édi (%)
Sok, strach, bezmoc 6 (75%)

Vygitky 1 (12,5%)
Nepopsatelné 1(12,5%)

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015
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.Méla jsem pocit, Ze mé nékdo prastil po hlavé, vibec jsem nebyla schopna
pfemyslet. Koukala jsem na doktorku a vidbec jsem ji neslySela, v hlavé se mi honila
jedna zmatenéjSi mysSlenka za druhou. Vlastné jsem teprve doma musela najit na

internetu v8echny informace, protoZze jsem vSechno o jeji nemoci zapomnéla.”

Otézka €. 7: Kdo Vam v této chvili byl nejv  étSi oporou?

Tabulka 7 - Kdo Vam v této chvili byl nejvétsi oporou?

Typ odpov édi Po &et odpov &di (%)
Manzel 2 (25%)

Matka 3 (37,5%)
Sourozenec 1(12,5%)

Dite 2 (25%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

~16Zko fict, manzel ne, nemluvili jsme o tom, asi maminka, ale ani tam jsme o

nemaoci pfilis ¢asto nemluvili.”

Otazka €. 8: Vedlo Vas toto zjiSt éni k dalSim aktivitam? Jako nap Fiklad hledani

rodin se stejnym osudem?

Tabulka 8 - Vedlo Vas toto zjisténi k dalSim aktivitam? Jako napfiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Typ odpov &di Pocéet odpov édi (%)

0,
Ao 4 (50%)

0,
Ne 4 (50%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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,Ano, syn byl prvni s touto diagn6zou v republice, asi 300 na celém svété, tak
jsem hledala tam, internet nebyl, psala jsem si s naSimi velvyslanci v USA, Némecku,
Austrdlii, Rakousku... Dostala jsem kontakt na Iékare v zahranici, potom pozvanku na
svétovy kongres podobnych onemocnéni, byli jsme v Némecku, Rakousku, Francii,
Austrdlii, vSe ,za své“. V roce 1994 jsem se spolupodilela na vzniku Spolec¢nosti pro

mukopolysacharidosu.”

Otazka €. 9 - Jak reagovala Vase SirSi rodina na zjist  éni postiZzeni VaSeho dit éte?

Tabulka 9 - Jak reagovala Vase SirSi rodina na zjisténi postizeni Vaseho ditéte?

Typ odpov édi Po €et odpov édi (%)
Dité prijali 6 (75%)

PFeruseni kontaktu 1 (12,5%)
Bagatelizovani, stranéni ditéte 1 (12,5%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Otazka €. 10 - Pomaha Vam n ékdo z SirSi rodiny s pé ¢i?

Tabulka 10 - Pomaha Vam nékdo z Sirsi rodiny s péci?

Typ odpov &di Pocéet odpov édi (%)

Ao 4 (50%)

Ne 4 (50%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

.VétSina péce lezi na mné&, manzel je hodné v praci. Moje maminka se snazi i
pohlidat, abych mohla byt tfeba jen s dcerkou. Ani se nedivim obavdm z delSiho
hlidani, protoZe Davidek mé& epilepsii a kdyZ dostane zachvat, je to na RZS. Zatim to

jde, uvidime, jak Davidek poroste.*
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.Ne. Moji ani manZelovi rodice jiz neziji, ja jsem jedinacek, manzel ma dva
bratry, se kterymi udrzuje vice méné formalni vztahy. Ostatni pfibuzni jsou bud’ staf,
nebo jesté pracuji, ¢asto daleko od nas. Ale jsem jim vdécna i za to obc¢asné pohlidani

a za toleranci, se kterou s nim posedi a poslouchaji jeho ¢instinu.”

Otazka €. 11: Jak p Fijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post  iZeny? Jaky

maji mezi sebou vztah?

Tabulka 11 - Jak pfjali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je postizeny? Jaky maji

mezi sebou vztah?

Typ odpov édi Po €et odpov édi (%)

Sourozence pfijali 8 (100%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

VSechny maminky se shodly, Ze at’ uzZ je sourozenec postizeného ditéte starsi
¢i mladsi, tak maji mezi sebou hezky vztah a svého sourozence pfijali bez problému.
Maminky poukézaly i na fakt, Ze jsou to vétSinou sourozenci se vSim vSudy a Ze i u

nich dochazi k mensim roztrzkam.

.Mam starSiho zdravého syna, vyrdstal v realité postizeného bratra. Problém
nastal, kdyZz se nemoc zacala projevovat naplno a Vojtéch zacal své schopnosti
ztracet. To bylo velmi téZké, neslySel, nemohl délat to, co dfiv a bohuZel si to
uvédomoval a stale uvédomuje. Byl nékdy vztekly a starSi syn to moc nechapal.
Postupné to ,pobral“ a dnes si celkem rozumi, obéas ho vezme na vylet, do garaze,

sveze ho na motorce."
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Otézka €. 12: Ovlivnilo zjist éni diagnozy dit éte Vas partnersky vztah?

Tabulka 12 - Ovlivnilo zjiSténi diagnézy Vas partnersky vztah?

Typ odpov édi Po éet odpov édi (%)
Ano 6 (75%)
Ne 2 (25%)

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015

Sest maminek uvedlo, Ze zjisténi diagndzy jejich ditéte partnersky vztah

neovlivnilo, avSak se u vétSiny zménilo celé fungovani rodiny.

LASi ano. Je to naroc¢néjsi casové, finan¢né. Myslim, Ze pro manzela je to tézSi
se s timto faktem vyrovnavat nez u mé. Nechci tvrdit, Ze si nepostesknu, ale snazim se

byt nad véci. Zatim nedok&zu fict, zda nas to vice sbliZilo, ¢i naopak.”

L,Ano. Jakmile otec zjistil, Ze je to pravdépodobné jeho genetické zatiZeni,

neustal to a odesel.”

Otazka €. 13: Citite se n ékdy osam éle, kdyZ jste z Gstala s dit étem sama? (pokud

jste z Gstala sama)?

Tabulka 13 - Citite se nékdy osaméle, kdyz jste zdstala s ditétem sama? (pokud jste

zlstala sama)?

Typ odpov édi Po €et odpov édi (%)

Ano, nékdy se citim sama 2 (100%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Tato otazka byla poloZzena jen maminkam, které vychovavaji své dité samy.
Dvé maminky z osmi vychovavaji své postizené dité samy a obé se shodly, Ze ob¢as

pocit samoty maji, ale jejich postizené dité jim samotu pIné vynahrazuje.

Otézka €. 14: Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Tabulka 14 - Jak obnovujete své psychické a fyzické sily?

Typ odpov &di Pocet odpov édi (%)
Na obnovu sil ¢as nezbyva 1(12,5%)

Velice tézko 1 (12,5%)

Sily obnovuiji 6 (75%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015

Jedna z osmi dotazovanych maminek uvedla, Ze na obnovu svych sil Cas
nezbyva, jelikoz dcera potfebuje 24 hodinovou péci. DalSi popsala, Ze ,bohuzel velice
tézko, odreagovani, tfeba vylety s détmi, které by byly fajn, v souc¢asné dobé nejsou
mozné. Vice méné kvdli AneZzce chodim do prace o vikendech, abych ji pfes tyden
mohla zaopat/it.* Sest maminek uvedlo, Ze své sily obnovuje, i kdyZ je to mnohdy

Casové naroc¢né. Napfiklad ¢tenim, prochazkami, spole¢nosti kamaradl apod.

w

Otazka €. 15: Jak se na postizeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢&asu,

vyrovnali jste se s nim?

Tabulka 15 - Jak se na postiZzeni VaSeho ditéte divate s odstupem ¢asu, vyrovnali jste

se s nim?
Typ odpov édi Po éet odpov édi (%)
Ne, nevyrovnaly 4 (50%)
Ano, vyrovnaly 4 (50%)

Zdroj: Autor, vlastni Setfeni, 2015
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Ctyfi dotazované maminky uvedly, Ze se s postizenim vyrovnat nelze, pouze
pfijmout fakt. DalSi ¢tyfi maminky se s postizenim ditéte smifily. AvSak vSech osm

dotazovanych uvedlo, Ze své dité berou takové, jaké je, a miluji ho.

,Ano, vyrovnala. Myslim, Ze mame pékny Zivot, nevim jestli by to bylo se
zdravymi détmi lepSi, takhle jsme museli prehodnotit priority, jezdili jsme po svété
(kluci dodnes oba vzpominaji, kde vSude jsme byli, co jsme vidéli a co se stalo, samo
Ze nejvic vzpominaji na prasvihy), jA se ucila jazyky, za dva tydny obhajuju
bakalarskou praci, syn je relativné spokojeny, i kdyZ ho nemoc postupné omezuje, ja
se shazim si to nepfipoustét, to Ze nastane doba, kdy nebude uZ pohyblivy, pfijdou

obtiZze se srdcem, s dychanim, inkontinence, ne, na to se dopfedu nemysli."

.Myslim, Ze se s tim nelze vyrovnat. Pouze p/ijmout to jako holy fakt. Ja si
fikam, Ze nikdy neni tak Spatné, aby nemohlo byt jeSté har. Mé motivuji a povzbuzuji

obé naSe déti i tim, jaké jsou, stejné je milujeme."

Otazka €. 16: Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti Vaseho dit éte? Mate n éjaké

obavy?
Tabulka 16 - Jakou mate prfedstavu o budoucnosti VaSeho ditéte?
Typ odpov édi Po éet odpov édi (%)
Mam predstavu o budoucnosti 6 (75%)
Nemam pFedstavu o budoucnosti 2 (25%)

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015

87




Tabulka 17 - Méate néjaké obavy?

Typ odpov édi Po éet odpov édi (%)

Ano, obavy mam 8 (100%)

Zdroj: Autor, vliastni Setfeni, 2015

V8ech osm maminek se shodlo, Ze obavy o budoucnost svého ditéte maji. ,Tak
to nam déla velké starosti. Zcela upfimné vdbec nevim, co bude. V soucasné dobé
téméF neumi komunikovat s okolim. M&m pocit, Ze kolikrat ani nerozumi, co se po ni
chce, a misto, aby se zeptala, nechala si zopakovat nebo vysvétlit, tak se zacne
vztekat. Nejsem si jista, jestli bude schopnd samostatného Zivota. Snad chranéné
bydleni. To je ted” momentalné véc, o které doma hodné diskutujeme a shirame
informace.” AvSak dvé maminky uvedly, Ze pfedstavu o budoucnhosti nemaji. ,Zatim
pfedstavu nemam, stakovym ditétem bohuZel nevim, co bude zitra, natoz

v budoucnu.”

Otazka €. 17: Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢tm, které potkal stejny Zivotni
pFibéh?

Po poloZeni této otazky se vSechny maminky usmaly a byla z nich citit
neuvéfitelna sila, kterou v sobé maji. Kazda maminka odpovidala jinak, a proto zde

uvedu jen nékteré odpovédi.

.10, Ze mam nemocné dité, mi dalo straSné moc, nefeSim zbytec¢nosti a

neustale za ni bojuji, at’ uz s Grady, tak s lidmi, diky ni vim, co vSechno dokazu.“

.Hlavné se nesloZit, jak fekla ma kamaradka psycholozka - v prvni fazi stejné
brec¢i§ nad sebou, nad svymi ztracenymi iluzemi a plany, ne nad ditétem, to pfijde
pozdéji. | stakovym ditétem je mozné Zit hezky Zivot, dat mu lasku a mit celkem

Stastné manzelstvi. “
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.Nezoufejte, je nds hodné. SnaZzte se i v tom mélu hledat pozitiva a nedejte na
vyféené diagnézy. Nedavat vinu nikomu a vibec uz ne sobé. Zivot je tézky, ale

zaroveri straSné moc krasny."

5.3.4 Vysledky rozhovor

Zjistit, jak rodiny reaguji na fakt, Ze jejich dit & je postizené.

Z vysledkl rozhovoru vyplyva, Zze vSechny rodiny prozivaji stejné ¢i podobné
pocity po zjisténi diagnozy ditéte. Zjisténi koresponduje stim, co bylo zminéno

sz w7z

v teoretické ¢asti — reakce rodi€u na narozeni mentalné postizeného ditéte.

v s

rodina musela sama zjiStovat, jakou nemoci vlbec jejich dité trpi. V tuto dobu se cely
Zivot rodiny podrobi zkouSce. Reakce rodi€l na postizeni ditéte také souvisi s dobou,
kdy jim byla tato skute¢nost oznamena. V rozhovorech matky uvedly, Ze si prosly
obdobim 3oku, smutku, Uzkosti a pravé tyto faze vedly krozvoji obrannych
mechanisma. Tyto prozitky miZzeme interpretovat jako reakci na sdéleni diagnézy

jejich ditéte, tedy na prozité trauma.

RodiCe prozZili velké zklamani a ptali se sebe sami na otazku: ,Pro€ zrovna
my?“ Jedna maminka dokonce uvedla, Ze citila vycCitky, co mohla udélat Spatné a poté,
co se otec dozvédeél, Ze geneticka zatéz je nejspiSe z jeho strany, tak to neunesl a od

rodiny odeSel.

Rodiny, které maji starSi zdravé dité, Casto porovnavaly vyvojova obdobi
mladSiho ditéte se starSim sourozencem a o postizeni se dozvédéli az po urcitém véku
ditéte. Pravé tito rodi€e nesli zjisténi diagndézy hure, nez rodiCe déti, ktefi o postizeni
ditéte védéli drive. VétSina rodi€u si musela sama shanét informace o diagnéze a

hledat zafizeni, kde jim pomohou.
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Soudrznost rodiny po zjist éni diagnozy.

Soudrznost rodiny po zjiSténi diagndzy zrozhovord muazZeme porovnat i
s otazkami z dotaznikového Setfeni, kdy ze 120 rodin jich je 79 Uplnych a z nich 53
rodin m& mezi rodi¢i bezkonfliktni vztahy. Rodin neuplinych je 41 a 28 dotazovanych

odpovédélo, Ze rozpad rodiny mohlo zapfi€init i postiZzeni ditéte.

Sest maminek z osmi uvedlo, Zze partnersky vztah jim to v mnoha ohledech
zménilo, avSak stale tvofi Uplnou rodinu. Dvé maminky zustaly po zjisténi diagnozy
samy. Jedna maminka dokonce uvedla, Z2e manZel i manZelova rodina prerusili

jakykoliv kontakt s ni i s dcerou, jelikoZ se za postiZzenou dceru stydi.

VétSina dotazovanych maminek z Uplnych rodin uvadéla, Ze nejvétsi oporou jim
byl pravé manzel. Maminky, které zUstaly samy, hledaly oporu u svych rodi¢i &i u

svého ditéte.

| pfes narozeni postizeného ditéte rodiny poznaly spoustu novych véci, se
kterymi by se jinak nesetkaly, rodina drzi vice pfi sobé, raduji se z mali¢kosti. Objevily

v sobeé silu a pédi o postizené dité zvladaji, i kdyz jim mnohdy nezbyva sila.

Jak se rodina vyrovnala se skute €nosti, Ze jejich dit é je postiZené.

Ctyfi maminky uvedly, Ze s touto skuteénosti se bohuZel vyrovnat nelze, pouze
rodiny musi pfijmout postizeni jako fakt. Ostatni maminky se s postizenim ditéte
smifily. Jedna maminka uvedla, Ze postiZzeni jejich ditéte nijak ji ani manzZelovi
neprekazi, prosté ji berou takovou, jaka je. DalSi maminka uvadi, Ze je to jeji dité a

miluje ho takove, jaké je.

Pfesto vSech osm maminek uvadi, Ze jejich déti miluji a nikdy nepfemyslely nad

tim, Ze by mély déti dat do specializovanych celoro¢nich ustavu.
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Diplomova prace se vénovala rodiné s mentalné postizenym ditétem. Cilem
byla analyza, hlub8i poznani rodiny (rodinného prostfedi), do které se dité
s postizenim narodi. Na zakladé prostudované literatury, kvalitativniho a
kvantitativniho vyzkumu se prace pokusila pfiblizit rodinu, vztahy uvnitf rodiny, reakce

rodiny na narozeni postizeného ditéte, ale i zvladani této naro¢né Zivotni situace.

Na zakladé stanovenych hypotéz z dotaznikového Setfeni (kvantitativni
metoda) bylo zjiSténo, Ze narozeni postizeného ditéte nema negativni vliv na
soudrznost rodiny. Mnoho lidi by se domnivalo, Ze vrodindch, kam se narodi
postizené dit&, je soudrznost rodiny zna¢né naruSena. AvSak z vysledkd vyplyva, Ze
tato naro¢na situace je sice pro rodinu velmi namahava, ale vétSina z nich tuto situaci
ustoji a mentalné postizené dité¢ Zije v uplné rodiné. DalSi hypotéza se zabyvala
otazkou, zda prvorozené postizené dité zlstava jedinackem. Tato hypotéza nebyla
potvrzena, avSak vZité nazory verejnosti jsou takové, Ze pfi narozeni postizeného
ditéte uz dalsi dité rodi¢e nechté&ji. Velkou roli zde hraje strach a obavy z narozeni
dalSiho postizeného ditéte. | kdyZ jsou vysledky jednoznacné, do budoucna by bylo
dobré pravé tuto otdzku sledovat. Posledni hypotéza z dotaznikového 3Setfeni se
vénovala jasné predstave rodicl, Ze jejich postizené dité bude zit v domaci péci. Tato
hypotéza byla potvrzena. Z vysledkl vyplyva, Ze vétSina rodi¢l ma jasnou predstavu o
budoucnosti svého ditéte, a to takovou, Ze jejich postizené dité bude Zit v domaci péci.
Laicka vefejnost se mnohdy domniva, Ze rodina po zjiSténi postizeni svého ditéte
nasledné umisti dité do specializovanych uUstavl, nebo ¢asem tuto nelehkou situaci

nezvladne a dité do Ustavu da pozdéji.

Kvalitativni metoda — rozhovor, méla tfi cile. Prvni cil se zabyval zjiSténim, jak
rodiny reaguji na fakt, Ze jejich dité je postizené. Druhy byl zamé&fen na soudrZznost
rodiny pfi zjiSténi diagnozy a posledni cil si kladl otazku, jak se rodina vyrovnala se
skutecnosti, Ze jejich dité je postizené. PFileZitosti pro dalSi vyzkumné prace v této
oblasti jsou neomezené. Vysledky by bylo pfinosné oveéfit na CetnéjSim vyzkumném
souboru. Domnivdm se, Ze po precteni této prace se Ctenaflm nabidnou dalSi
vyzkumné otazky.

s s

Ve vztahu dvou zamilovanych lidi je dité velice dulezité. Narozeni ditéte prinasi

do celé rodiny velkou zménu. O to vétSi zména to je, kdyZ rodina zjisti, Ze se jedna o
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dité s postizenim. RodiCe se téSi na narozeni svého potomka, planuji budoucnost, t&si
se na spole¢né stravené chvile. Pro matku je neuvéfitelné silny zazitek, kdyz poprvé
v naruci chova sveé dité. Pokud se jim vSak narodi dité s postizenim, zaZivaji pocit
velkého zklaméni. Pro celou rodinu tak nastavéa velmi téZké obdobi a rodice si projdou

fadou fazi, nez se adaptuji na Zivot s postizenym ditétem.

Dité s mentalnim postizenim pfedstavuje pro rodinu zatéZ nejen ekonomickou,
pracovni, ale i citovou. Pokud je vSak rodina silnd a je zaloZena na vzajemné lasce a
pomoci, méla by i tuto té€Zkou situaci zvladnout a vychovavat dité spole¢nymi silami.
Bohuzel jsou &asto pfipady, kdy jeden z rodi€l tuto nelehkou situaci nezvladne a od

rodiny odchazi, tim padem se cela rodina rozpada.

Po pfichodu dom( zacina pro rodinu béh na dlouhou trat. Péce o dité
s postizenim je velmi narocna, a to jak fyzicky, tak i psychicky. Proto je rodina velmi
dalezita, dité nikde nenajde tolik lasky a pochopeni jako pravé u rodiny. U déti
s mentalnim postizenim je o to vice dulezité harmonické rodinné prostfedi. Velkou a
vyznamnou roli hraje i podpora SirSi rodiny. Rodina by méla citit podporu i z kruhu
préatel, hledat podporu u rodin déti s podobnym postizenim. Nikdo jiny se nedokéze vZzit

do situace rodiny tak, jako rodina, kterou potkal stejny ¢i podobny osud.

Pomoc rodi¢im napfiklad ze strany Iékafu, psychologui €i pedagogl by méla
pFijit ihned poté, co se dozvi, Ze dité neni zcela v pofadku. Pro rodice je velmi dulezite,

aby citili, Ze na tuto traumatizujici situaci nejsou sami a maji se na koho obrétit.

Pro mé samotnou byla diplomové prace velkym pfinosem, méla jsem moZnost
nahlédnout do Zivota téchto rodin a z vypravéni s nimi prozit nejen ty Stastné, ale i
traumatizujici dny. Nebojim se tyto rodiny oznacit za vyjime€né a neuvéfitelné silné.
Maji v sobé spoustu trpélivosti, jsou obétavi a své déti nade vSe miluji, i kdyZ jim Zivot

nenadélil zrovna to nejlepsi.
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PRILOHY

Priloha A — Dotaznik pro rodiny d éti s mentalnim postizenim

Vazeni rodice,

jsem studentkou magisterského studia 2. ro€niku oboru Specialni pedagogika -
uditelstvi,Univerzity Jana Amose Komenského Praha. Touto cestou bych Vas chtéla
poprosit o pomoc pfi vyzkumu v ramci diplomové prace, jejiz téma zni ,Mentaln é
postizené dit é v rodin é“. Mym cilem je hlubSi poznani rodin (rodinného prostfedi), do

které se postizené dité narodi. A k tomu nezbytné potfebuji VaSe cenné zkuSenosti.
Dotaznik bude vypliovan zaSkrtdvanim z nabidky moZnosti.

Vedoucim bakalarskeé prace je PhDr. Olga Opekarova, Ph.D.

VS8echna ziskana data budou zpracovana zcela anonymné.

V pfipadé Vaseho zajmu o vysledky vyzkumu Vam hotovou préaci poslu.

Za pomoc pfi praci velice dékuiji.

Michaela Brozova

Univerzita Jana Amose Komenského, specialni pedagogika — ucitelstvi

Dotaznik:

1. Vék matky v dob & narozeni dit éte:

0 22letaméné
0 23-27let

0 28-32let

0 33-37let

0

38 let a vice




2. Veék otce v dob é narozeni dit éte:
22 let a méné

23 — 27 let

28 — 32 let

33— 37 let

38 let a vice

O O O o o

3. Ukon €ené vzd élani matky:
ZS

SOou

soS

SS

Vy38§i odborna Skola

O O O O o o

VysokoSkolské vzdélani

4. Ukon ¢ené vzd élani otce:

sS

VysS8i odborna Skola

O O O o o o

Vysokoskolské vzdélani

5. V&S rodinny vztah k dit éti s mentalnim postiZzenim:

0 otec
0 matka
0 prarodi¢

6. Jakym stupn ém postiZeni trpi VasSe dit é:
Lehk& mentalni retardace

Stfedné tézka mentalni retardace

Tézka mentalni retardace

Hluboka mentalni retardace

O O O o o

Jina mentalni retardace



0 Nespecifikovana mentélni retardace (nelze vySetfit)

7. Ekonomickou situaci rodiny hodnotite jako:
0 velmi dobrou

0 dobrou

0 uspokojivou

0 neuspokojivou

8. Vyskytuje se podobné postizeni ve VaSi a SirSir  odin é:

0 ano
0 nhe
0 nevim

9. VaSe rodinaje:
0 Uplna (oba rodice)

0 neudplna (jeden rodi€ chybi)

10. Pokud je rodina upln4, jaké jsou vztahy mezir  odié€i:
o bezkonfliktni, normalni, bézné
o konfliktni

0 predrozvodem

11. Pokud je rodina neuplna, mohl eventudln & rozpad rodiny zap Fi€init mimo

jiné i postiZzeni dit éte:

0 ano
0 nhe
0 nevim

12. VaSe dité s postizenim je:
bez sourozencl
prvorozené

prostfedni

o O o o

nejstarsi



13. Bylo postizeni Vaseho dit éte moznym d Gvodem k neplanovani dalSiho
ditéte:

ano

ano, rozhodli jsme se aZ po genetickém vySetfeni

ne

O O O o

nemame dalSi dité

14. V kterém obdobi vyvoje Vaseho dit éte doSlo ke vzniku postiZeni:
pfed porodem
v pribéhu porodu

po porodu

o O o o

nevim

15. Kdy byl poprvé konstatovantyp ad tvod postizeni VaSeho dit éte:
v téhotenstvi
po porodu

v prabéhu 1. roku Zivota ditéte

O O O o

pozdéji — kdy, v kolika letech? ..o,

16. Kdo Vas prvni informoval o postizeni VaSeho di  téte:
lékar
psycholog

socialni pracovnice

O O O o

JINY = KAO? e e e e

17. Jak Vam byla tato informace p fedana:
0 o0sobnim rozhovorem s jednim z rodicu
0 osobnim rozhovorem s obéma rodici

0 pisemné ve zpravé z vySetreni

18. VaSe pocity p Fi sd élovani informace o postizeni VaSeho dit  éte byly dle
VaSeho nazoru podany:

o vécné a odborné



19.

20.

0

(0]

21.

22.

(0]

(0]

23.

24,

odborné s pochopenim a se sdélenim dalSich moznych perspektiv ve vyvoiji
ditéte
formalné, bez zbytecnych podrobnosti

zprostfedkované s tim, at' si podrobné informace opatfime sami

Hodnotite toto sd éleni ve VaSem p Fipadé jako spiSe:
citlivé

necitlivé

Vedlo Vés sd éleni informace k aktivitam (ziskat vice informaci, pomoc
dalSich odbornych pracovi§ t nebo zdroj G, v€. internetu apod. center):
ano

ne

Myslite si, Ze |éka Fi a dalSi zdravotni pracovnici poskytuji nalezitou
odbornou pé éi:

ne, neposkytuji, maji Spatny pfistup

ano, poskytuji, s pfistupem jsme byli spokojeni

setkali jsme se jak s dobrym, tak i se Spatnym pfistupem

Setkali jste se od |éka Fa s nazorem, Ze mate dat dit & do specializovanych

celoro €nich Ustavu:

ano

ne

Byla Vam rodi éam SirSi rodina v dob & zjiSt éni postizeni VaSeho dit éte

oporou:

ano

ne

Trpi VaSe dit & néjakou dalSi vadou, poruchou  €i chorobou:
ne

ano, JaKOU.......covieiie e e



25.

26.

O O o o

Jak partner/ka reagoval/a na zjist éni typu postizeni (narozeni) dit éte:
dité pfijal/a bez problém0
stéle se s tim vyrovnava

dité nikdy nepfijme

Jak pfijali sourozenci dit éte jeho handicap (vyplnit pokud sourozence

ma):

dité pfijal/a bez problém
stéle se s tim vyrovnava

sourozence nikdy nepfijme

. Jak reagovala SirSi rodina na narozeni dit  éte:

dité pfijali bez problému
stéle se s tim vyrovnavaji

dité nikdy nepfijmou

KdyZ pot febujete pomoc od lidi v sousedstvi
setkdvdm se s ochotou pomoci
setkdvdm se s neochotou pomoci

Ihostejnost

. Jak zvladate pé ¢i o dit é s postizenim:

zvladam
zvladam s mensSimi obtizemi

jsem unaven/a

. Obnovujete své psychické a fyzické sily:

ano, kazdy den
ano, jednou tydné
ano, jednou za mésic

ne

Vi



v

31. Jakd je reakce (ve Fejného) okoli na Vase postizené dit é:
soucit

snazi se pomoci

S nezajmem

nevhodna reakce (zvédavost, okukovani, ...)

O O O o o

nijak

32. Jak si pro VaSe dit & predstavujete budoucnost:
o0 dokud to pljde, bude zit v domaci péci

0 chranéného bydleni

0 Ustavni péce
0

nevim

33. Méte obavy z budoucnosti VaSeho dit éte s postiZzenim:

0 ano
0 ne
0 nevim

Vi



Priloha B — Rozhovor ¢€.1

Jaké je Va3e (VaSeho partnera) povolaniav ék?

Mné je 34 let a jsem ugitelka prvniho stupné ZS. ManZzelovi 36 let a pracuje jako

dopravni policista.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Davidkovi jsou 3 roky, psychologické vySetieni teprve probéhne. Co mame pfiblizné z

jeho 2let, jeho postiZeni je stfedné tézké az tézké.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Nevédéla, teéhotenstvi bylo bez komplikaci.

Vite, co bylo p Fiéinou postiZzeni VaSeho dit éte?

TéZka novorozenecka hypoglykemie s pfechodnou hyperglykemii (0,4 cukr v krvi), coz
zpUsobilo poSkozeni mozku, ovSem pfi¢ina hypoglykemie nebyla zjiSténa. Byla i

zvaZzovana metabolicka vada, ale opét dosud nezjisténa.

Kdo Vas prvni informoval o postizeni VaSeho dit  éte a v kolika letech?

V podstaté od 2. mésice Zivota Davidka, kdy se projevila naplno i epilepsie. Informovali
nas neurologové a détska doktorka. A vlastné my sami jsme se dovtipili, Ze to neni

klasicky vyvoj.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce posd éleni diagnozy?

Bylo mi smutno, béla jsem se, aby ndm prvné Davidek nezemfel. Stres, Sok.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  ét3i oporou?

Moje dvouleté dcerka.
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Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitAm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

To ani ne, mame i zname, ktefi maji starSi postizené déti. SpiSe se o tuto problematiku
vice zajimam. Ale setkani se nebranim. Vyhledala jsem pomoc rané péce. Snazime se

Zit stejné jako dfiv, samoziejmé v ramci moznosti.

Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist éni postizeni VaSeho dit éte?

Da-li se to tak Fict, tak normalné. Tendence k litosti maji spi$ praprarodi¢e Davidka.

Pomaha Vam n ékdo z SirSi rodiny s pé ¢&i?

VétSina péce lezi na mné&, manzel je hodné v praci. Moje maminka se snaZi i pohlidat,
abych mohla byt tfeba jen s dcerkou. Ani se nedivim obavam z del3iho hlidani, protoze
Davidek ma epilepsii a kdyZ dostane zachvat, je to na RZS. Zatim to jde, uvidime, jak

Davidek poroste.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZzeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Ségra ho tak bere. Rikame si, Ze ackoliv uz je Davidek v&tsi, uvnitf je pofad malicky. A
ona podotkne, Ze za to muZe ta epina. Ale citim, Ze jak roste, ségra vic Zarli. Pfece

jenom ta péce o brasku je jina.

Ovlivnilo zjist éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

v s

Asi ano. Je to naro¢néjsi Casové, finanéné. Myslim, Ze pro manzela je to téZSi se s
timto faktem vyrovnavat nez u mé. Nechci tvrdit, Ze si nepostesknu, ale snazim se byt

nad véci. Zatim nedokdazu fict, zda nas to vice sblizilo, ¢i naopak.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Kazdy tyden si davame s kamaradkami kavu, jednou za &as vinarna, prochazky i s

détmi, relaxace u rodi¢u. A knizka samoziejmé, mam-li vecer jesté sily Cist.



Jak se na postizeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢€asu, vyrovnali jste se

s nim?

Myslim, Ze se s tim nelze vyrovnat. Pouze pfijmout to jako holy fakt. J& si fikdm, Ze
nikdy neni tak Spatné, aby nemohlo byt jesté huf. Mé motivuji a povzbuzuji obé naSe

déti i tim, jaké jsou, stejné je milujeme.

Jakou méte p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit  éte? Mate n éjaké obavy?

Réada bych, kdyby Davidek chodil, to uz se ndm plni, mluvil a rozumél, sam jedl a
nemél pleny. V budoucnu se o sebe zvladl postarat, tfeba v chranéném bydleni. Obav

je vic, ale pro mé je dost deprimujici nad nimi viibec pfemyslet.

Je néco, co byste rdda sd élila rodi €tm, které potkal stejny Zivotni p  Fibéh?

Nezoufejte, je nds hodné. SnaZte se i v tom malu hledat pozitiva a nedejte na vyicené
diagno6zy. Nedavat vinu nikomu a viibec uZ ne sobé. Zivot je t&7ky, ale zaroven strasné
moc krasny.



Priloha C — Rozhovor €. 2

Jaké je Va3e (VaSeho partnera) povolaniav ék?

J& jsem zdravotni sestra a je mi 26 let, partner sanitaF 32 let.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Stfedné téZké postizeni, DMO diparéza, epilepsie a ma 3 roky.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Ne.

Vite, co bylo p Fiéinou postizeni VaSeho dit éte?

Pred&asny porod, krvaceni do mozku

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

Lékarka, bylo to 14 dni od porodu.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sd éleni diagnozy?

Ano, hned jsem premyslela, jaké to bude mit nasledky do budoucna. Taky velky

strach, stres.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  ét3i oporou?

Partner.

Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitdm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Ne.
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Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist  éni postizeni VaSeho dit éte?

VSechny to hodné vzalo

Pomaha Vam n ékdo z Sirsi rodiny s pé ¢&i?

Ano, rodice.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post

sebou vztah?

Vztah maji UZasny. Braskovi je 9 let a m& ochranéafsky pud.

Ovlivnilo zjiSt éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Ano.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Prace, konicky.

Jak se na postizeni VaSeho dit éte divate s odstupem

s nim?

iZeny? Jaky maji mezi

€¢asu, vyrovnali jste se

Beru to tak, jak to je. Vice méné jsem se stim smifila, i kdyZz nékdy, kdyZ se stav

zhorsi, tak se musim se situaci srovnat a pak zase fungovat dal, prosté umét to brat

tak, jak to bézi.

Jakou méte p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit  éte? Mate n éjaké obavy?

Zatim pfedstavu nemam, s takovym ditétem bohuZel nevim, co bude zitra, natoz

v budoucnu. Ale strach a obavy samoziejmé mame.
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Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

At nevési hlavu, Ze i s takovym ditétem se da pracovat a i zazraky a prekvapeni se

déji.
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P¥iloha D — Rozhovor €. 3

Jaké je Va3e (VaSeho partnera) povolaniav ék?

Manzel je zednik, j& momentalné délnice v Legu, oba mame 44 let.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Lehké mentalni postizeni, vék 13 let.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Nevédéla.

Vite, co bylo p Fiéinou postiZzeni VaSeho dit éte?

NetuSim.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

vvvvvv

zpomalené. Pretaceni na bfisko, lezeni, chozeni, mluveni. Pediatricka jen stdle mavala
rukou, Ze je lina. Opravdova rana pfisla nahodou z genetiky, kde jsem byla na
vySetfeni plodové vody, protoZe jsem byla téhotna. Anezka byla pouze jako doprovod.
Tady nam pani doktorka pfi prvnim pohledu na Anezku sdélila, Ze ma Prader-Willy

syndrom.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce posd éleni diagnozy?

Nepopsatelné. Méla jsem pocit, Ze mé nékdo prastil po hlavé, viibec jsem nebyla
schopna prfemyslet. Koukala jsem na doktorku a vibec jsem ji neslySela, v hlavé se mi
honila jedna zmatengjSi myslenka za druhou. Vlastné jsem teprve doma musela najit

na internetu vSechny informace, protoZe jsem v3echno o jeji nemoci zapomnéla.
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Kdo Vam v této chvili byl nejv  ét3i oporou?

Asi AneZzka. Manzelovi, ktery byl u poc¢ate€niho rozhovoru, takZze védél o mentélni
retardaci, ktera vyplyva z Prader-Willy syndromu, jsem v podstaté jen potvrdila to, co
slySel, a vic jsem mu Fekla az za néjakou dobu. Potfebovala jsem sama co nejvic
informaci a navic nas Cekalo neskute¢né kolo vySetfeni. A dokud to nebylo jisté,

nechtéla jsem ho jesté vic stresovat.

Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitdm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Vzhledem k tomu, Ze toto zjisténi bylo jako blesk z ¢istého nebe, zacalo
nékolikatydenni vySetfovani Anezky, takZe Cas na jakékoli kontakty nebyl. Pozdéji
jsem se snazila ziskat jakékoli osobni zkuSenosti, ale v dobé pfed 10 lety jsem nic

nenasla, a tak jsme s AneZzkou bojovali sami.

Jak reagovala Vase SirSi rodina na zjist  éni postizeni VaSeho dit éte?

V podstaté nijak. Diagn6zu jsme se dozvédéli v prabéhu jejiho détstvi, takze vSichni
prijali informaci, Ze tento stav je trvaly, jen jako informaci. Na AneZku, na jeji chovani,

si v8ichni davno zvykli, takZze nebylo co fesit.

Pomaha Vam n ékdo z Sirsi rodiny s pé ¢&i?

Ano.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Bratr Anezky je mladsi, takZe s touto informaci se teprve uci Zit. Doposud rozdil mezi
nimi nebyl tak velky a on nikdy nemél pocit, Ze by byla jinA. Bereme oba jako
rovhocenné partaky. Vztah je mezi nimi ryze bratrsky, samoziejmé se v3im vsudy,
jakoby AneZka byla normalni. Nicméné jeji bratr ma ochranitelsky cit. Pokud se

Anezka dostane do problémd, myslim mezi détmi, zastava se ji. Je na jeji strané.
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Ovlivnilo zjist éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Vztah ne. Ale diky ni je doma vétSi napéti. Jeji naladovost, vyplyvajici z jejiho

syndromu, a détinské chovani ndm davéa poradné zabrat.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

BohuZel velice téZko, odreagovani, tfeba vylety s détmi, které by byly fajn, v sou¢asné
dobé nejsou mozné. Viceméné kvuli AneZce chodim do prace o vikendech, abych ji

pres tyden mohla zaopatfit.

Jak se na postizeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢&asu, vyrovnali jste se

s nim?

Anez&ino postizeni mné, a myslim, Ze i manzelovi, nijak vyrazné nepiekézi. Bereme ji

prosté takovou, jaka je.

Jakou méte p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit  éte? Mate n éjaké obavy?

Tak to nam déla velké starosti. Zcela upfimné vibec nevim, co bude. V soucasné
dobé témeér neumi komunikovat s okolim. Mam pocit, Ze kolikrat ani nerozumi, co se
po ni chce, a misto toho, aby se zeptala, nechala si zopakovat nebo vysvétlit, tak se
zaCne vztekat. Nejsem si jista, jestli bude schopnd samostatného Zivota. Snad
chrdnéné bydleni. To je ted momentalné véc, o které doma hodné diskutujeme a

shirdme informace.

Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

Po zkuSenostech s naSi pediatrickou, kterd odmitla AneZzku nechat testovat pfi
podezfeni neurolozky na Prader-Willy syndrom, kter4 neustale tvrdila, Ze se AneZzka
nemuUze hybat, protoze je tlusta, protoZe ji preziram, pfestoze Anezka v té tobé
nechtéla vlibec jist. Ktera se mi vysmala do o¢i, Ze netusi, co je Prader-Willy syndrom,
kdyZ jsem ji pfinesla zpravu z Gennetu o podezfeni. Tak po téchto zkuSenostech viem
radim nedat se, nenechat se oblbnout. A kdyZz nevim, zeptdm se, tfeba na tfech
mistech, nékde se nékdo najde, kdo mi to vysvétli. A rozhodné doporucuji milovat své

dité, at' je jakékoliv. Ja vim, Ze my na tom jsme jeSté dobfe, ale i tak. Ten mrious to
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bude mit v Zivoté uz takhle tézké, tak at vi, Ze doma ho maji vSichni radi, stoji za nim a

budou ho podporovat. Spousta handicapovanych mize vést Zivot, ktery by je bavil.
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Priloha E — Rozhovor ¢€. 4

Jaké je Va3e (VaSeho partnera) povolaniav ék?

Jé pecuji o dcerku a manzel je fidi¢ autobusu, mame 42a44 let.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

TéZké mentdlni postizeni, je ji 16 let.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Nevédéla.

Vite, co bylo p Fiéinou postiZzeni VaSeho dit éte?

Odpojeni od dychacich pfistroju.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

V pul roce jsme si vSimli, Ze je jina nez syn. A prvni nas informovala détska |ékafka.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sd  éleni diagnozy?

Byl to Sok, Ze je tak hodné postiZzena.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  ét3i oporou?

Manzel.

Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitdm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

To zrovna ne, ale zac¢ala jsem hledat, co to je a co nas Cekd. Ale v té dobé jsme neméli

internet, tak to Slo tézko.
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Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist éni postizeni VaSeho dit éte?

Celkem dobre.

Pomaha Vam n ékdo z Sirsi rodiny s pé ¢&i?

Ne.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZzeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Syn to pfijal dobfe a s dcerkou maiji krasny vztah, mé ji rAdd a rozumi si s ni.

Ovlivnilo zjiSt éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Ne.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Nijak, nemam na to ¢as, dcerka potfebuje 24hodinovou péci.

Jak se na postiZzeni VasSeho dit éte divate s odstupem ¢€asu, vyrovnali jste se

s nim?

S tim se neda asi pofadné vyrovnat.

Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit éte? Mate n éjaké obavy?

Ze se jednou nebudu moc o ni postarat, protoze je lezacek.

Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

Ze to chce hodné sil.

XVIII



Priloha F — Rozhovor ¢€.5

Jaké je VaSe povolaniav ék?

Vék 32 a jsem asistent pedagoga.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Lehké mentalni postiZzeni, 8 let.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Nevédéla.

Vite, co bylo p Fiéinou postiZzeni VaSeho dit éte?

Pficina je prozatim neznama. Existuje vice variant. Dédi¢nost, pribéh porodu,

samotné téhotenstvi, epidural atd.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

Ve 3 letech, velice blizka a znamé psycholozka.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sd éleni diagnozy?

Velika panika a vycitky, co jsem udélala Spatné. A samoziejmé velik& starost, co bude

s moji dcerou a co udélat, aby to bylo lepsi.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  étSi oporou?

Moje matka.
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Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitAm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Samoziejmé informace, informace od odbornikd, foniatrd, psychologd, logopedu.
Nikoho se stejnym osudem jsem nevyhleddvala. SpiSe jsem hledala moZnosti, jak

nejlépe pomoci svému ditéti.

Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist  éni postizeni VaSeho dit éte?

Prvotni bylo zdéSeni a litost. Poté se snazili svymi moznostmi pomaoci.

Pomahé Vam n ékdo z SirSi rodiny s pé ¢&i?

Vypomahaji prarodice ditéte.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZzeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Vztah maji vyborny, jako jini sourozenci. Na vefejnosti sestru brani, ¢i ji pomahaiji.

Ovlivnilo zjist éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Ano. Jakmile otec zjistil, Ze je to pravdépodobné jeho genetické zatiZzeni, neustél to a

odesel.

Citite se n ékdy osam éle, kdyz jste z Gstala s dit étem sama?

Obcas vecer, kdyZz je hezky a vSude je klid. Jinak mi to dit¢ pIné vynahradi.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Psychické asi fyzickou praci na své pidizahradce. Fyzické sily odpocinkem

Vv naprostém tichu.
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Jak se na postizeni VasSeho dit éte divate s odstupem ¢€asu, vyrovnali jste se

s nim?

S tim se vyrovnat nejde, spi$ jen smifit, zatnout zuby a délat vSe pro to, aby bylo dité
sobéstacné a Stastné.

Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit éte? Mate n éjaké obavy?

Obavy samozfejmé& mam. Jak se o sebe postara? Nebude ji nékdo zneuZivat? A
predstavy, Ze si udéla dobry u¢nak, najde préaci, popfipadé chranéné bydleni, uvidime,
jak se to vyvine.

Je néco, co byste radda sd élila rodi €tm, které potkal stejny Zivotni p  Fibéh?

Nepolevovat, vytrvat a hlavné to nevzdavat. KdyZz Vam nékdo fekne , nejde to“, najit

nékoho, kdo fekne , pokusime se“, a ono to puljde.
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Priloha G — Rozhovor €. 6

Jaké je VaSe (VaSeho partnera) povolaniav ék?

Ja 56 let, pGvodné zubni technik, nyni studuju bakalafské studium obor speciélni

pedagogika, manzel 57 let, vyuéeny, nyni OSVC.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Hluboké mentalni postizeni. Synovi je 18 let, metabolické onemocnéni alfa
mannosidosa, postizeni mentélni 1Q50, sluchové ztrata 80%, mozeckovy syndrom,

ataxie.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Nevédéla.

Vite, co bylo p Fi€inou postiZeni VasSeho dit éte?

Ano, vadny gen, oba s manZelem jsme prenaseci.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

Diagnoza byla stanovena ve 2,5 letech v centru dédi¢nych metabolickych poruch Ke

Karlovu Praha 2.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sd éleni diagnozy?

Sok, nevira, beznad&j. Nejhorsi bylo zjisténi, Ze nejde nic délat, jen se divat, jak

v3echny jeho schopnosti mizi, jak trpi.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  étSi oporou?

TéZko Fici, manzel ne, nemluvili jsme o tom, asi maminka, ale ani tam jsme o hemoci

prilis ¢asto nemluvili.
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Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitAm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Ano, syn byl prvni s touto diagn6zou v republice, asi 300 na celém svété, tak jsem
hledala tam, internet nebyl, psala jsem si s naSimi velvyslanci v USA, Némecku,
Austrdlii, Rakousku... Dostala jsem kontakt na Iékafe v zahranici, potom pozvanku na
svétovy kongres podobnych onemocnéni, byli jsme v Némecku, Rakousku, Francii,
Austrdlii, vSe ,za své“. V roce 1994 jsem se spolupodilela na vzniku Spole€nosti pro

mukopolysacharidosu.

Jak reagovala Vase SirSi rodina na zjist  éni postizeni VaSeho dit éte?

VétSinou neveéfili, nerozumeéli tomu, bali se zeptat, spekulovali. Pozdéji to vSichni pfijali

jako fakt. Dnes ho vSichni berou takového, jaky je.

Pomaha Vam n ékdo z SirSi rodiny s pé €i?

Ne. Moji ani manzelovi rodiCe jiz neziji, ja jsem jedinaCek, manzZel ma dva bratry, se
kterymi udrZzuje viceméné formalni vztahy. Ostatni pfibuzni jsou bud stafi, nebo jesté
pracuji, ¢asto daleko od néas. Ale jsem jim vdé¢nd i za to oblasné pohlidani a za

toleranci, se kterou s nim posedi a poslouchaji jeho &instinu.

Jak piijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Mam starSiho zdravého syna, vyrlstal v realité postizeného bratra. Problém nastal,
kdyZ se nemoc zacCala projevovat naplno a Vojtéch zacal své schopnosti ztracet. To
bylo velmi tézke, neslySel, nemohl délat to, co délal dfiv a bohuZel si to uvédomoval a
stale uvédomuje. Byl nékdy vztekly a starSi syn to moc nechapal. Postupné to
.pobral* a dnes si celkem rozumi, ob¢as ho vezme na vylet, do garaze, sveze ho na

motorce.
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Ovlivnilo zjist éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Ano, museli jsme zcela pfehodnotit plany, nemohla jsem uZ jit pracovat. VSechny
penize Sly na cestovani po kongresech a po Iékafich v zahrani¢i. ManzZel si otevrel
obchod, kde se stfidame, a i ja jsem tak trochu v kontaktu s lidmi. Na druhou stranu byt

stale spolu je opravdu narocné. Zatim to zvladame.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Dfiv jsem sportovala rekreaCné, zdravotni problémy a Urazy to omezily, stale planuju,
studovat VS, mi hodn& pomohlo, s nadsazkou Fikam, Ze kazd& matka, které se narodi
postizené dit&, by méla okam?Zité zacit studovat, hodné jsem se dozvédéla a vim, Ze

hodné véci bych dnes délala ve vychoveé jinak.

Jak se na postizeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢&asu, vyrovnali jste se

s nim?

Ano, vyrovnala. Myslim, Ze mame pékny Zivot, nevim, jestli by to bylo se zdravymi
détmi lepsi, takhle jsme museli pfehodnotit priority, jezdili jsme po svété (kluci dodnes
oba vzpominaji, kde vSude jsme byli, co jsme vidéli a co se stalo, samo Ze nejvic
vzpominaji na prisvihy), ja se ucila jazyky, za dva tydny obhajuju bakalafskou praci,
syn je relativné spokojeny, i kdyZ ho nemoc postupné omezuje, j4 se snazim si to
nepripoustét, to Ze nastane doba, kdy nebude uz pohyblivy, pfijdou obtiZze se srdcem,

s dychanim, inkontinence, ne, na to se dopfedu nemysli.

Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit éte? Mate n éjaké obavy?

Z budoucnosti obavy trochu mam, je mi 56 let. VétSina déti vtomto véku s touto
nemoci je na voziku s mnoha dalSimi zdravotnimi problémy, bojim se, Ze aZ jednou
nebudu fyzicky zvladat, nenajdu vhodné zafizeni, kde by se na kratkou nebo delSi
dobu dokazali postarat. Jde hlavné o kvalitu péfe a smyslupiné traveni ¢asu za
rozumnou cenu. Stat si zjednoduSil Zivot, pfesunul financovani socialnich sluzeb

respektive stacionafll na rodiCe, za stacionare platime mnohdy vic nezZ je cely PNP,

ktery nebyl navic cela léta valorizovany.
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Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

Hlavné se neslozit, jak Fekla ma kamaradka psycholozka - v prvni fazi stejné brecis
nad sebou, nad svymi ztracenymi iluzemi a plany, ne nad ditétem, to pfijde pozdéji. |
s takovym ditétem je mozné Zit hezky Zivot, dat mu lasku a mit celkem Stastné
manzelstvi.
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PFiloha H — Rozhovor ¢€.7

Jaké je VaSe povolaniav ék?

Vék 39 let a povolani malifka porcelanu, nyni pé€e o osobu blizkou.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Hluboké mentalni postizeni, 13 let.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pred jeho narozenim?

Ne, byl to pfed€asny porod ve 26 tydnu.

Vite, co bylo p Fiéinou postiZzeni VaSeho dit éte?

Pred&asny porod.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

Détska lékarka, zhruba v roce se zjistil rozsah postiZzeni.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce po sd éleni diagnozy?

Sok, strach, bezmoc.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  ét3i oporou?

Rodige.

Vedlo Vaés toto zjist éni k dalSim aktivitam? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Ano, byli jsme v rané péci Praha, to mi pomohlo.
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Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist éni postizeni VaSeho dit éte?

ManZelova rodina i on semnou a dcerou prerusili styk, s Terkou se nevidaji, protoZe se

za ni stydi.

Pomaha Vam n ékdo z Sirsi rodiny s pé ¢&i?

Pouze 16letd dcera a maminka.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post  izeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Terezku maji radi a diky ni jsou jinak vychovani.

Ovlivnilo zjiSt éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Ano.

Citite se n ékdy osam éle, kdyz jste z ustala s dit étem sama?

Ano. Citim. Zaroven chapu, proC jsem sama, je to obrovské obétovani. Ale Terezka mi

vSe vynahradi.

Jak obnovujete své psychické a fyzické sily?

Chodim hodné sportovat, nebo maluju kaminky a délam keramiku.

Jak se na postiZzeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢&asu, vyrovnali jste se

s nim?

Je to mé dité, které miluji takové, jakeé je. A to, Ze je nemocn@, beru tak, jako kdyby

byla zdrava. Myslim, Ze kazdy rodi€ se s tim vyrovna.
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Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit éte? Mate n éjaké obavy?

Mam obavy, kdyZ zemfu dfiv nez ona, aby neskoncila v Ustavu, protoZe jeji otec by se
0 ni nepostaral.

Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

To, Ze m&m nemocné dité, mi dalo straSné moc, nefeSim zbyte€nosti a neustéle za ni

bojuji, at’ uz s dfady, tak s lidmi, diky ni vim, co vSechno dok&zu.
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P¥iloha CH — Rozhovor ¢€. 8

Jaké je VaSe povolaniav ék?

Jé jsem na matefské dovolené, 27 let. ManZzel programator G€etnich softwart, 27 let.

Jakym stupn ém postiZeni trpi VaSe dit é? Kolik mu je let?

Samuel (5 let) — détsky autismus, hranice lehké aZ stfedné téZké mentalni retardace,
ADHD, strabismus, opoZzdén vyvoj feCi a to v3e na zakladé genetické vady syndromu

kiehkého X chromozomu.

Sebastian (2,5 roku) — lehka mentélni retardace, ADHD, opoZzdén vyvoj fedi,
mozeckovy syndrom a to vie také na zakladé genetické vady syndromu kiehkého X

chromozomu.

Védéla jste o postiZzeni dit éte jeSt & pfed jeho narozenim?

Ne, nevédéla.

Vite, co bylo p Fi€inou postiZeni VasSeho dit éte?

Geneticka vada.

Kdo Vas prvni informoval o postiZzeni Vaseho dit  éte a v kolika letech?

Genetika Motol, Samuel 4 roky, Sebastian 1,5 roku.

Pamatujete si, jaké byly VaSe prvni reakce posd éleni diagnozy?

Bezmoc a neznalost. O této vadé jsem nikdy neslySela a nevédéla jsem, co si pod tim

pojmem predstavit.

Kdo Vam v této chvili byl nejv  étSi oporou?
Rodi¢e, sourozenci, manzel.
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Vedlo Vas toto zjist éni k dalSim aktivitAm? Jako nap Fiklad hledani rodin se

stejnym osudem?

Ano, hlavné hledani osob s touto vadou a zjiStovani, jak si vedou jako dospéli jedinci.

Jak reagovala Va3e Sirsi rodina na zjist  éni postizeni VaSeho dit éte?

Snaha o bagatelizovani vady nebo stranéni déti.

Pomaha Vam n ékdo z SirSi rodiny s pé ¢&i?

Ne.

Jak pfijali sourozenci fakt, Ze jejich sourozenec je post iZzeny? Jaky maji mezi

sebou vztah?

Mam dva syny a oba maji stejnou genetickou vadu. Maji se moc radi.

Ovlivnilo zjiSt éni diagndzy dit éte Vas partnersky vztah?

Urcité. ManZel zacal vice pracovat, snazil se od problému utéci.

Jak obnovujete své psychické a fyzickeé sily?

Sportem. Konkrétné fitbox a béh.

Jak se na postiZzeni VaSeho dit éte divate s odstupem ¢€asu, vyrovnali jste se

s nim?

Myslim, Ze stim se nikdo nevyrovna. SpiS jsem rada, Ze zndm svého soupere.
Obdobi, kdy ndm hledali diagn6zu, bylo tézké.
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Jakou mate p Fedstavu o budoucnosti VaSeho dit éte? Mate n éjaké obavy?

Pfedstavu nemam. Tato vada je velmi individuélni a kazdé dité s touto diagnozou je
odliSné. Obavy mam veliké. Hlavné o to, zda budou nékdy kluci schopni alespor

c¢astecné samostatného Zivota.

Je néco, co byste rada sd élila rodi ¢am, které potkal stejny zivotni p  Fibéh?

Nic neni tak horké, jak se uvari. Déti nas €asto pfekvapi, co vSechno jsou schopny se

naucit a zvladnout i pres svij handicap.
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