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Analyza prikladii procesu vyrovnavani se rodiny S narozenim

a naslednou péci o dité se zavaZznym zdravotnim postiZenim

Abstrakt

Tato bakalaiska prace se zabyva analyzou ptikladli procesu vyrovnavani se rodiny
S narozenim a naslednou péci o dité se zdvaznym zdravotnim postizenim. Teoreticka
¢ast prace rozebira Ctyfi typy poruch, kterymi jsou Downlv syndrom, mikrocefalie,
vigilni komatozni stav a Rettiv syndrom. Nejprve jsou tyto poruchy charakterizovany
anasledn¢ uvedeny jejich pficiny, diagndéza, 1écba atd. Déle je popsana rodina
a vychova. Praktickd ¢ast informuje 0 vysledcich vyzkumu ato pomoci ptipadovych
studii (kazuistik). Byla stanovena strategie kvalitativniho vyzkumu, pouzitou metodou
je dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru. Diskuze poukazuje na vhodny
postup 1€kaiti pii sdélovani zdvazné diagndzy rodi¢iim. Vlastni proces vyrovnavani se
S postizenim ditéte Cini rodi¢im potize, zdsadnim zplsobem ovliviiuje zivotni styl
rodiny ajeho vychova provéti kvalitu manzelského vztahu. Vyznamnou roli v péci

0 dité s postizenim hraje zapojeni jeho sourozencu, $ir$i rodiny i dostatek kontakti

s okolni spolecnosti a jeji pomoc.

Kli¢ova slova
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Analysis of examples of the process of coping the family with the birth

and subsequent care for a child with severe disability

Abstract

This bachelor thesis deals with the analysis of examples of the process of coping the
family with the birth and subsequent care for achild with severe disability. The
theoretical part of the thesis analyzes four types of disorders: Down syndrome,
microcephaly, vigile comatose and Rett syndrome. First, these disorders are
characterized and subsequently their causes, diagnosis, treatment, etc. are listed. The
practical part informs about the results of the research using case studies. The strategy
of qualitative research was determined, the method used is questioning and the
technique of semi-structured interview. The discussion points to the appropriate practice
of doctors in communicating a serious diagnosis to parents. The process of coping with
a child's disability makes it difficult for parents, has a major impact on the family's
lifestyle and educates them to verify the quality of the marital relationship. The
involvement of his siblings, the wider family and the contacts with the surrounding

society and its help play a significant role in the care of a child with disabilities.

Keywords

Child with disability; coping; family; education; lifestyle
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Uvod

Narozeni ditéte, tedy vznik nového lidského zivota, je vzdy uzasnym zéazrakem.
Odnepaméti to tak chapaly vSechny pocetné lidské generace, na jeho ptichod se velmi

tésily a vid€ly v ném pokracovanti jejich vlastniho rodu.

Pokud se potomek objevi zdravy a zdarné€ se rozviji, jsou jeho rodice pfirozené naplnéni
Stéstim a spokojenosti, hned si zacinaji vytvaret povzbudivé predstavy a nadéjné plany
0 jeho Uspésné budoucnosti — ijejich zivot tak dostava novou radostnou dimenzi,

optimisticky néboj a pozitivni smétovani.

Stane-li se ovSem, ze na svét ptijde dité s néjakym zdravotnim postizenim — mnohdy se
jedna i 0 mentalni postizeni — vznikne okamzité velmi tézka situace pro rodice, jeho
sourozence, ale piedeviim pro n& samotné. Zivot viech se rdzem zméni, nabude
mimoradnych rozmérd, rodinné prostfedi se stane zcela specifickym, zna¢né odlisSnym
od ostatnich rodin v okoli. Pod pojmem postiZeni se rozumi podle zakona ¢. 108/2006,
Sb. o socialnich sluzbach télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované

postiZeni, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na pomoci jiné osoby.

V soucasné moderni dob¢ je na jedince s postizenim nahlizeno jinak, jiz nedochazi
k jeho ptehlizeni. Také jej trvale neupozad’'ujeme, ale sméfujeme na néj systematickou
péci, je mu vSestranné pomahano, soustfed’'uje se na n¢j zajem a zivot je mu V mezich
moznosti ulehCovan. Snaha 0 zafazeni do spole¢nosti se stava prvotnim ukolem jeho

blizkého i vzdalengjsiho okoli.

Velkou ptednosti soucasné Ceské spolecnosti je fakt, ze proces vyrovnavani se rodiny
S narozenim anaslednou pé¢i o dité se zadvaznym zdravotnim postizenim se stal
predmétem odborného zajmu nékterych nasich vyznamnych vyzkumnych center, ktera
vyuzivaji K feSeni této problematiky specifické metody a pristupy (v€etné mozZnosti
hospitalizace). Téch 1ze uplatnit mnoho, vzdy ve strukturované podobé, budou se ménit
i rozvijet, korespondovat S potfebami nemocného. Zakladem vSak zistava aktivni

pfistup vlastni rodiny.

Zejména 0 ném, ale i 0 mnohych dalSich SirSich souvislostech, se pokousi pojednat tato
bakalaiska prace. Problematiku samoziejmé nemiiZze vystihnout Vv absolutni uplnosti,
chce se vSak dotknout nékterych jejich zavaznych aspekti. Divodem k vybéru tohoto
tématu byl mtj zajem 0 rodiny, které pecuji 0 dit€ se zdravotnim postizenim, se kterymi

jsem se setkavala na pracovisti.



1 Osoby s postiZenim

Osoby s postizenim nebo osoby s handicapem. Existuje mezi t€émito dvéma pojmy
rozdil? | kdyz se jedna 0 synonyma, existuje zde skutecné rozdil. V 80. letech minulé¢ho
stoleti Svétova zdravotnickd organizace definovala klasifikaci postizeni, které nese
oznaceni International Classification of Impairment, Disability and Handicap. V ramci

této klasifikace je definovano:

e "Postizeni - je jakekoliv omezeni nebo ztrata, ktera vyplyva z vady provadet
cinnosti zpuisobem, ktery je v mezich a ktery oznacuji lidi za normalni.

e Handicap - je znevyhodnéni, které vyplyva z postizeni, které daného jedince
omezuje.

e Problém - je definovin jako jakdkoliv ztrata iabnormdlnost fyziologicke,

psychologické nebo anatomické funkce. ”(Valkova, 2004, s. 3).

Postizeni predstavuje poSkozeni, zneschopnéni a znevyhodnéni. Na coz ve své publikaci
poukazuje Sestak (2007). Ten uvadi, Ze, poskozeni predstavuje ztratu &i né&jakou

abnormalitu a to v ramci fyziologické, psychické, ¢i anatomické funkce nebo struktury.

Zneschopnéni je pojem, ktery predstavuje stav, ve kterém je diky poskozeni omezena
schopnost osoby vykondvat urCitou cinnost. Jedinec ji tedy nemlze vykonavat
zpusobem, ktery je bézny. Muze ji realizovat jen v ramci soch-kulturniho prostiedi.

Tyto poruchy jsou patrné v ramci celého jedince.

Znevyhodnéni je stav, kdy Vv diisledku poskozeni nebo zneschopnéni a ve srovnani se
stavem zdravi jedinec neni schopen, ¢i je schopen omezen¢ plnit role odpovidajici jeho
veéku, pohlavi, socialnim a kulturnim zvyklostem. Jedna se tedy 0 zménu roli, které

Clovek ve vztahu ke spole¢nosti zastava.

Podle zékona ¢. 108/2006, Sb. 0 socidlnich sluzbach, je postizeni chapano jako télesné,
mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady ¢ini nebo
mohou ¢init osobu zavislou na pomoci jiné osoby. Podle Matouska (2013) je postizeni
jev, ktery neptiznivé ovliviiuje zZivot s ohledem na socialni hledisko. Uvadi také, ze
postizeni snizuje schopnost udrzovat ¢i navazovat vztahy s lidmi. Z téchto definic lze
vyvodit, Ze osoby mohou mit rtiznd postizeni. Odborna literatura je shrnuje do CEtyt

skupin — télesna, smyslova, psychickda a mentalni: "Télesna postizeni maji negativni



dopad na zajisteni zakladnich potreb vzhledem k sebeobsluznym schopnostem cloveka.
Ve vetsi ¢i mensi mire prichazi zavislost na pomoci druhych lidi. Na druhé strané je
nejdostupnejsi z hlediska integrace do spolecnosti, protoze tito lidé mohou chodit do
béeznych skol avzdelavat se standardnimi zpusoby, nebo se mohou vénovat radeé
sportit.” (Novakova, 2012, s. 148). Smyslova postiZzeni - jedna se o osoby nevidomé,
nesly$ici, hluchonémé, hluchoslepé nebo s postizenim feci. Nejcastéji vSak maji
postizeni zraku a sluchu. Psychicka postizeni - jedna se 0 specifické vyvojové poruchy,
psychiatricka onemocnéni endogenni, exogenni ¢i degenerativni. Mentalni postizeni -
jde o pervazivni vyvojové poruchy a nespecifické vyvojové poruchy. Lidé s mentalnim
postizenim prochazi odliSnym psychosocialnim vyvojem. Tato postizeni vétSinou
snizuji motorické schopnosti isocialni dovednosti jsou odlisné, jak dale popisuje

Novakova (2012).

V nasledujici ¢asti bakalafské prace jsou popsany Ctyii postizeni, kterymi trpi déti,
jejichZz rodiny byly ptedmétem vyzkumu Vv praktické ¢asti. U kazdého z nich uvadim

jejich zakladni charakteristiku, pfi¢iny nebo rizikové faktory, pfiznaky a projevy,

diagnostiku, prevenci, lé¢bu a prognozu.
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2 Downtiv syndrom

Jde 0 nejcastéjsi chromozomalni vadu ¢lovéka a zaroven nejznaméjsi piic¢inu mentalni
retardace: "Downiiv syndrom predstavuje v poslednich letech nejcastéjsi vrozenou vadu
neboli syndrom. Nalezi tak k nejcastéjsim chromozomalnim porucham. Je taktéz
nejcasteji rozpoznatelnou pricinou mentalni retardace.” (Selikowitz, 2005, s. 39). Jak
autor uvadi, tento syndrom se prumérné vyskytuje u jednoho ze 700 narozenych déti
a to bez ohledu na jejich etnicky pivod: "Priblizné u 4 % déti s Downovym syndromem
je chromozom ¢. 21 pritomen v zarodecnych burikach budoucich rodicu. Z toho vyplyva,
Ze rodic tento syndrom mit nemusi, ale je jeho nositelem a prenasecem chromozomalni

aberace. ” (Svarcova, 2000, s. 121).

Jaké rizikové faktory vedou k Downovu syndromu, se prozatim nepodafilo vysvétlit.
Védecké znalosti potvrzuji, Ze kK chybnému okopirovani genetického materialu dochazi
predevsim v ramci ndhodnych vnéjSich faktorti, patrna je souvislost s vékem matky
(Downtiv syndrom, 2019). Tyto informace potvrzuje Svarcova (2011), kterd rovnéz
uvadi, Ze jedinym zcela prokazanym rizikovym faktorem je v soucasné dob¢ vek matky.
Z4dné jiné rizikové faktory, jako jsou napt. drogy, alkohol, nebyly prokazany. O tom,
jak v€k matky statisticky ovliviiuje vznik Downova syndromu, hovoti nasledujici

tabulka.

Tabulka €. 1: Riziko vzniku syndromu dle véku matky

Riziko Downova syndromu pouze na podkladé véku matky

Vek

20 let

30 let

35 let

36 let

37 let

38 let

39 let

40 let

zdroj: (Hdjek, 2014, s. 101)
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Pouze pro vyskyt Downova syndromu je optimalni v€k matky pro poceti zdravého

potomka 20-24 let. S pfibyvajicimi 1éty vyskyt postizenych déti prudce nartsta.

Tato vada se projevuje typickymi pfiznaky, proto se ji dafi diagnostikovat jiz pfi
narozeni nebo kratce po ném. Jejich vyjadreni ale miize byt U riznych jedinci velmi
variabilni. Prvni zndmkou onemocnéni muze byt svalovd hypotonie novorozence
(snizené napéti svalll), kterd se Casto projevi zdcpou nebo pupecni kylou. Pacient ma
malou postavu, kratkou lebku (brachycefalii) zmenSenou ptedozadné a s tim souvisejici
ploché zéhlavi, oblicej je vyrazné okrouhly, krk velmi kratky vzadu s uvolnénou kizi,
ktera jakoby piebyvala. Usni boltce jsou postaveny nize a maji nezvykly tvar. Na oc¢ich
mizeme Casto nalézt tzv. Brushfieldovy skvrny — malé bilé az nazloutlé tecky na
okrajich duhovky (Leifer, 2004). Dale popisuje piiznaky Downova syndromu napf.
Bartoniova et al. (2007), oblicej je kulaty a z profilu je plochy, vzadu je hlava vétSinou
plocha. O¢i maji tito jedinci ¢asto mirn€ vzhiru a jsou zeSikmené. Také je mozné Casto
najit u o¢i malou koZzni fasu, kterd je vertikdlni mezi vnitinim koutkem oka a kotfenem
nosu. Vlasy maji tito lidé vétsinou rovné a jemné. Piiznaény je kratky a Siroky krk. Usta
jsou Casto mensi a jazyk vétsi. Typické jsou Siroké ruce s kratkymi prsty. Na dlani je
patrnd vétSinou jen jedna pificnéd ryha a na nohou mivaji Sirokou mezeru mezi palcem
a ukazovackem. Vyska téchto lidi je mensSi, kolem 132-155cm u Zen a 145-168cm
u techto jedincii snizeny a je kolem 20-60 bodii.”(Skutilova, 2016, s. 42). Pramérny vék
lidi s Downovym syndromem se sice v poslednich letech prodluzuje, ale Ccasto
nedosahuje primérného véku doziti. V soucasné dobé vSak ve vyspélych zemich svéta
1ze najit jedince, kteti se dozivaji | sedmdesati let (Torr et al., 2010). Tito jedinci jsou
mnohem nachylnéjsi na riizné bézné nemoci, napt. astma, kozni nemoci, onemocnéni
srdce. Také novorozeneckd zloutenka U nich trva del§i dobu (Tsai et al., 2012). Jak
vV neposledni tfadé dopliiuje Menéndez(2005), lidé s Downovym syndromem jsou
nachylnéjsi k Alzheimerové chorobé ¢i epilepsii. Obé choroby tak mohou mit ptivod

v chromozomu 21.

“Prvni zminka 0 mozZnosti diagnostiky Downova syndromu V prenatalnim obdobi, je
zroku 1984. Jednalo se o vysetreni alfa-fetoproteinu ze séra matky. Rizikovym
skupinam poté byla v roce 1988 prvné provedena metoda vypoctu kombinovaného rizika
ze tri hodnot: Alfa-fetoproteinu, Celkového choriogonadotropinu, Nekonjugovaného
estriolu. ” (Hajek, 2000, s. 75).
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V poslednich letech nartsta riziko tohoto syndromu, a proto jsou patrné snahy odhalit
toto onemocnéni jesté pied tim, nez se dité narodi. Jak naptiklad uved] Springer a Zima
(2019), cilem péce 0 t€hotnou zenu je zajistit porod bez komplikaci tak, aby se narodilo

zdravé dite, zdravé matce a ve spravny cas.

v

V soucasné dob¢ je nejspolehlivéj§im vysetienim, vySetfeni genetické a ultrazvukové.
Tento test odhaluje kolem 60 — 70 % piipadi Downova syndromu (Prediko, 2019).

Dalsi metodou je amniocentéza (Svolbova, 2010).

Nejvyznamnéjsi prevenci této vady je prenatdlni diagnostika - rliznd vysetifeni pred
narozenim ditéte, ktera se provadéji u rizikovych ptipadl, naptiklad je-li matka starsi 35
let, po pozitivnich screeningovych testech atd. V prenatalni diagnostice se pouziva
genetické vySetfeni, K némuz se ziskava material zejména odbérem plodové vody
(amniocentéza), je také mozné provést odbér choriovych klkti (CVS) nebo odebrat

vzorek pupecnikové krve (PUBS) jehlou pies biisni sténu matky.

Jak uvadi Vseticka (2004), Downiv syndrom je genetickd vada, takze sama 0 sob¢ se
1écit neda. Dle Selikowitze (2005) vSak obdobné jako 0 jiné zdravé déti, je nutné i 0 déti
s Downovym syndromem pe€ovat. Zajistit jim zdravy zivotni styl. Nalezi sem
predevsim zajisténi laskyplného doméaciho prostiedi, dostatek prostoru, pohybu, pobyt
na cerstvém vzduchu ¢i zajisténi vyvazené stravy. Na druhou stranu neni vhodné tyto
jedince pfili§ opecovavat a chranit. Je pro né€ stejné dilezité, jako pro ostatni, aby méli

aktivni zivot, v némz mohou ziskavat zkusenosti.
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3 Mikrocefalie

Mikrocefalie patii mezi vyvojové abnormality. Jejim hlavnim pfiznakem je maly obvod
lebky. Miize byt geneticky podminéna, nebo vyvoldna vnéjsimi vlivy pfi vyvoji plodu —
napiiklad virovou infekci matky, nebo plsobenim rtznych toxickych latek vcetné
alkoholu (napf. v ramci fetalniho alkoholového syndromu). Déti narozené s mikrocefalii
maji velmi casto mensi mozek a vykazuji nékteré dalsi télesné a dusevni vyvojové vady.
Mozkové zavity jsou jednoduSe vinuté, ryhy mezi nimi mélké a ¢asté byva rozsifeni

komorového systému, bez zvySeni nitrolebniho tlaku (Spektrumzdravi, 2019).

Pricinou mikrocefalie je to, ze mozek ditéte roste piiliS§ pomalu anedava dostatek
podnéti pro rast lebky, kterd se proto normalné nerozsifuje. Mezi znamé plvodce
infekci t€hotnych Zen vedoucich k mikrocefalii plodu patii: virus Zika, virus zardének,
cytomegalovirus, toxoplasméza aviry zpusobujici plané nestovice aklistové
encefalitidy. V soucasné dob¢ je nejvétsi pozornost vénovana viru Zika, U kterého se
predpokladd, ze ¢im dfive je téhotnd Zena nakazena virem Zika, tim dfive je vir

transplacentarné prenesen na plod a zastavi se vyvoj mozku.

Hlavnim pfiznakem je vyznamné zmenSeny obvod hlavy ve srovnani s vrstevniky
stejného pohlavi. Mozek amozecek jsou opozdény ve vyvoji, proto maji néktefi
pacienti problém s udrzenim rovnovahy. Velmi Casto se objevuje kognitivni a motoricka
retardace, je opozdén vyvoj fe€i. V disledku poruchy polykani maji jedinci trpici
mikrocefalii problém s pfijmem potravy, a az 30% z nich trpi podvahou. Mnoho déti
trpicich mikrocefalii je extrémné aktivnich (hyperaktivni) a vykazuji mimovolni pohyby
(hyperkineze). Asi deset procent postizenych trpi epileptickymi zachvaty. Kvili mensi

obranyschopnosti jsou vyznamné nachylnéjsi k infekénim chorobam, které maji

nasledné vliv na délku jejich Zivota (Anamneza, 2019).

Hlavni slovo pfi diagnéze anasledné 1écbé mikrocefalie by mél mit neurolog
spolupracujici s ostatnimi odborniky. MiZe se totiz jednat 0 ptiznak n€kterého z dalSich
onemocnéni (napt. Rettiiv nebo Downlv syndrom, toxoplazmoéza a dalsi). Pokud se
zadny z téchto syndromi nepotvrdi a objevi se nepomér mezi obli¢ejovou a mozkovou
Casti hlavy, ktera je mensi, nez pramér stejné vékové skupiny, jedna se 0 mikrocefalii.

Dale se neurolog zamétuje na psychomotoricky vyvoj ditéte. Mikrocefalie vS§ak nemusi
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nutné¢ zpusobit mentdlni retardaci, ale pouze ménit vzrist, nebo vlivem snizeni

nadoc¢nicovych oblouktl zptisobit postizeni o¢i.

Rodice, ktefi jiz maji dit¢ s mikrocefalii a planuji dalsi potomky, by méli jednoznacné
podstoupit spektrum vysetfeni pro odhaleni divodu nemoci U jejich ditéte. Jedna se
predevsim 0 genetické vySetfeni, protoze V ptipad¢€, ze oba rodiCe jsou nosi¢i recesivni
mutace genu, tak autozomdlné recesivni dédicnosti je 25% moznost pfenosu na
potomka. Pro vSechny t€¢hotné obecné je samoziejmé zakladem snazit vyhnout se vSem

vySe jmenovanym vnéj$im piic¢inam vzniku mikrocefalie.

Komplexni 1é¢ba mikrocefalie zatim neexistuje. Nicméné rodi¢e mohou vyuzit celé
fady terapii, které by mély byt poskytnuty co nejdiive, atim ditéti zkvalitnit
a prodlouzit zivot. Nejde-li 0 prostou kraniostendzu, feSitelnou chirurgicky, tak se
velikost hlavy napravit neda, ale rodi¢e mohou zajistit pravidelnou fyzioterapii
a nadstandardni vyuku feci, také symptomy jako hyperaktivita ¢i zachvaty mohou byt

lé¢eny. Cilem je podporovat sobé&stacnost a zdravé sebevédomi postiZzeného jedince.
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4 Vigilni koma

Vigilni kéma je specificky druh poruchy védomi, pfi némz pacient ptisobi dojmem, ze
se probral. V literatuie ho lze najit pod riznymi nazvy. Jedna se predev§sim 0 coma
vigile, apalicky syndrom, perzistentni vegetativni stav:“Vznika diky tézkému poskozeni
mozkové tkane.” (Streitova et al., 2015, s. 45). V ramci tohoto kdématu mize byt
nefunk¢ni dechové centrum, diky ¢emuz hrozi uduseni. Takovi pacienti potiebuji kyslik
nebo UPV — umélou plicni ventilaci (Drabkova, 2001). Postizeny neni schopen
jakéhokoliv kontaktu s okolim. Neni mozny jakykoliv verbalni projev, ani projev o¢ni.
| kdyz mtize mit jedinec oci oteviené a to spontanné (Vokurka et al., 2008). V roce 1963
vytvofil Armund se svymi kolegy pojem ,,vegetativni®, pro popis podskupiny pacientli

s tézkym poranénim hlavy (Richterova, 2010).

Do vigilniho kématu mohou lidé upadnout z riznych pficin. Mohou byt predev§im
anoxie, prodélané zvyseni nitrolebniho tlaku, subarachnoidalni krvaceni (Mumenthelar
et al., 2008). Dungl et al. (2014) dopliuji, Ze se jedna 0 zvlastni typ poruch védomi,
ktery vznika na podkladé viceCetného ¢i difuzniho poskozeni mozkové kury a téz
subkortikalnich struktur, pti zachované funkci mozkového kmene. Nejcastéjsi pficinou
je globalni mozkova hypoxie, pii pfechodné kardiopulmonalni zastavé nebo difizni
axonalni poranéni v ramci traumatu mozku. Jen vyjimecné dojde i po n¢kolika mésicich
trvani tohoto syndromu k ¢asteéné a zcela vyjimeéné ik plné klinické upravé. Wild
(2007) ve své publikaci popisuje, Ze vramci sledovaného kématu vznikd akutni
traumatické poskozeni mozku, aktudlni poranéni mozku. Poté je pfi¢inou hypoxicko-
anoxické poskozeni, hypoxémie, ischémie (napt. sekundarni zastava srdce, uSkrceni,
perinatalni asfyxie), metabolické pfiCiny, vrozené vyvojové vady ajiné. RozliSujeme
perzistentni vegetativni stav (pokud koma trvd déle nez mésic) apermanentni
vegetativni stav, ktery je U pacienta del$i nez 12 mésicti po traumatickém poskozeni
mozku a 6 mésicii po neurazovém postizeni mozku (Koukolik, 2013). Progndza je

sloZita a zalezi na kvalité oSetfovatelské péce ¢i veéku daného jedince (Kalvach, 2011).

Pacient se nachazi v hlubokém bezvédomi, ale plisobi dojmem, Ze je pii v€domi, lezi,
neméni svou polohu, mé oteviené oci, nedokazou vSak zacilit na konkrétni objekt,
bloudi po mistnosti, miZze se mirné pohybovat (necilen¢), zakladni Zivotni funkce, jako
je obéhova ¢innost a dychani, jsou zachovany, nemluvi, mize vydat nahodny zvuk nebo

sktek, je inkontinentni (neudrzi mo¢ a stolici), ma zachovany primitivni reflexy - pohyb
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Celisti (muze spontdnné¢ zvykat) nebo chnapavy uchop (jako maji novorozenci),

spontanné ziva.

Lécba pacienta ve vigilnim kdmatu je zalozena na kombinaci 1ékatské, oSetfovatelské
a fyzioterapeutické péce. VEtSinou jsou pacienti umisténi na anesteziologicko-
resuscita¢nim oddéleni, ¢i mohou byt také umisténi na jednotce intenzivni péce. Lécba
je znacné naro¢nd. Je zde nutné neurologické vySetieni, poté je také nutné pfistoupit
k rehabilitacni péci (Drabkova, 2001). Lécba musi byt zaroven rychla, protoze muize
dojit k edému mozku, vzniku pourazové epilepsie, profylaxe a jiné (Vétiikova, 2007).
Muize vyvstat otdzka, jak je to s komunikaci s danymi jedinci. Je dilezité si uvédomit,
ze stupen postizeni ¢i znevyhodnéni neni pfimo Umérny kvalité Zivota osoby se
znevyhodnénim: "V komunikaci s jedincem s omezenim télesnych, smyslovych nebo
kognitivnich funkci, se vyuziva nejen standardnich komunikacnich technik a dovednosti,
ale je treba vyuzit specifické znalosti a dovednosti, které napomohou \V efektivni

komunikaci.” (Pokorna, 2010, s. 58).

Prognézu je obtizné Cinit, protoze koma je vlastné urcity stav bezvédomi. Lze jej
oznacit za ¢as oddechu pro mozek. Mozek neni schopen se nahrazovat, ale pokud

nedoslo k poskozeni, je mozné, ze dojde ¢asem k uzdraveni a obnoveni funkeci.
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5 Rettiv syndrom

Rettliv syndrom je geneticky podminéna neurologicka vada postihujici pfevazné divky,
ktera vede K psychomotorické retardaci. Hlavnim znakem Rettova syndromu je

neschopnost ovladat télo a vykonavat motorické pohyby (Kejklicova, 2016).

cey

Po celém svété se udava prevalence 1:10-22 tis. zijicich Zen (Hrdlicka, 2004). Dle
Narodni strategie pro vzidcna onemocnéni je Rettv syndrom vzicné onemocnéni.
Popisuje jej jako komplexni, pievazné dédi¢né onemocnéni, které je charakteristické
nizkym vyskytem Vv ramci populace. Rettiiv syndrom ma dopad na kvalitu Zivota,
zaélenéni jedinct do spoleénosti (Usneseni vlady CR 0 Nérodni strategii pro vzacna
onemocnéni na l1éta 2010-2020, 2019). Dle Evropské unie je onemocnéni vzacné, pokud
jim trpi méné nez 5 0sob z kazdych 10 000: “Rettitv syndrom je U Zen druha nejcastejsi
pricina mentalni retardace, ihned tedy po Downovu syndromu.” (Zumrova

a Kohoutkova, 2014, s. 3)

Dité se po narozeni vyviji normalné. Pfiblizné mezi 6. az 18. mésicem zivota zacne
postupné ztracet své jiz nabyté motorické schopnosti, prestava stat, sedét, neudrzi
hlavi¢ku, za¢ne se rozvijet mentalni retardace. Jak uvadi Zelinova (2005), u divek jsou
Casté epileptické zachvaty, vypadky paméti a védomi, jsou velmi rychle unavitelné.
Vétsina  divek s Rettovym  syndromem  trpi  skoliozou anedochazi u nich
k fyziologickému vyvoji patefe. Casto je mozné pozorovat mimovolni pohyby obliéeje.
Onemocnéni probiha v ne€kolika (cca 5) stadiich, ¢lenéni do jednotlivych stadii je pouze
schematické a mize se individualné velmi lisit délkou i manifestaci pfiznakd. Po
narozeni pokracuje normalni nebo jen velmi mirn€ opozdény psychomotoricky vyvoj
divky. Vyjimkou je patologicky prubéh téhotenstvi ¢i porodu, ktery milize vyraznéji
ovlivnit opozdéni psychomotorického vyvoje jiz od narozeni. Stadium — mezi 6. az 18.
mésicem — trva mésice aZ rok, objevuje se zpomaleni nebo Uplnd zéastava motorické
a verbalni zrucnosti. Stadium — mezi 1. az 4. rokem — nastupuje rychlejsi a vyrazngjsi
dovednosti, které n€kdy nahrazuji kiikem, a pfichazeji o schopnost funkéniho pouZivani
rukou, objevuji se stereotypni pohyby rukou, skiipani zuby, déale se zpomaluje rlst
hlavy. Stadium — po 10. roce — pfibyvaji pohybové a ortopedické obtize (skolioza,
kyf6za), dochazi ke snizovani celkové mobility. Stadium - dospivani a dospélost - divky

s Rettovym syndromem V prabehu Zivota psychicky dozravaji, zklidnuji se, zlepSuje se
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jejich socidlni porozuméni, jejich silnou strankou je pouzivani o¢niho kontaktu. Bézné

se dozivaji kolem 40 - 50 let podle pridruzenych zdravotnich obtizi a komplikaci.

Nejprve Iékat stanovi klinickou diagnézu na zaklad¢ anamnézy a pritomnosti klinickych
priznakt. Zakladem pro diagnézu je zpomaleni vyvoje, které vznika kolem 1. roku
zivota Snaslednou regresi (navrat k nizSimu stupni vyvoje). Rettv syndrom byva
V pocatcich cCasto chybné diagnostikovan jako autismus, mozkova obrna nebo
nespecifické zpomaleni vyvoje. Konecnou diagnézu tak nékdy uréi az genetické

vySetieni.

Lécba priciny onemocnéni neexistuje. Lé¢i se jen jednotlivé piiznaky onemocnéni.
Vyuziva se fyzioterapie arehabilitace zaméfend na udrzovani nebo zlepSovani
motorickych funkci, chlize a udrzeni rovnovahy, zlepSeni pouzivani rukou. Vhodné jsou
I dalsi metody jako muzikoterapie, hipoterapie a hydroterapie. Logopedie zlepSuje

komunikacni dovednosti. Mnozi postiZeni jsou plné odkéazani na pomoc druhych.
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6 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

6.1 Zakladni charakteristika rodiny a jeji funkce

kazdého ditéte (Matéjéek, 2001), jeji funkce, véetné socializacni, se plné osvédcila, je
mnohostranné piinosna. Je velka Skoda, ze v souc¢asné dobé se mnoho rodin zbytecné

rozpada, coz piinasi dalsi velké problémy.

Fungujici rodina od samého pocatku plni nezastupitelnou funkci socidlni
a psychologickou. Dité¢ n¢kam zatazuje, uci ho rozliSovat hmotny svét od spoleCenské
sféry, ktera je v evidentnim pohybu, jevi se hluéna, jiz dokonce: ”...kojenci jsou schopni
vnimat emocni projevy jinych lidi.” (Vagnerova, 2012, s. 102). Uz Vv raném stadiu Zivota
pozitivni rodinné emoce dité¢ uklidiiuji, ale jejich negativni tvar maly jedinec vnima téz

a brzy se u né¢ho probouzi prvotni obranné mechanizmy.

Vychozi kontakt malého ditéte s rodinou je zprostiedkovan matkou. Dité velmi zahy
rozpozna jeji celkové psychické a emoc¢ni rozpolozeni. Jedna se hlavné 0 jeho aktudlni
prezentaci, déti reaguji na ton matCina hlasu, ale nejsou mu nezndmy ani jeji dalsi
vnitini signaly — vyraz obliceje, trochu rozumi téz jejim gestim, momentalnimu drzeni
t€la, snad odliSuji i mat¢inu zlost od nastalého strachu anebo i propuknuvsiho smutku.
Nelze proto také zanedbéavat tendence matky napodobovat vychozi mimické a hlasové
projevy déti. To vSe totiz nasledné ovliviiuje jeho budouci chovéani ke svétu

a k dospélym lidem zvlast’.

Také vztah otce k ditéti je nesmirné uziteény, i kdyZ ma ponékud jinou podobu nez
pusobeni matky. Otec vystupuje vice jako autorita, pfindsi dal$i nadméty, tlohu matky
dopliuje, specificky rozviji, svému potomkovi predklada $irsi obzory i stiipky poznani

okolniho svéta, pracuje na formovani jeho logického a strukturalniho mysleni.

A podobné se projevuje vliv sourozencu. Zasadné vymezuji rdmec pristi détské
kolektivity. Jejich kontakty vedle zdkladni vazby na matku maji rysy vétsi
rozprostranénosti, pomalu se ztraci pocit samojedinosti, funkce rodiny je tak jesté vice
zvyraznéna a dit€ si pomalu uvédomuje, Ze Zije V laskyplnych partnerskych vztazich

vice rozvrstvenych.
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Postupem casu se vSak poslani rodiny zakonit€¢ méni. Pfichazeji dalSi podnéty
z okolniho svéta, nové poznatky amnozstvi informaci, proto vedle svého jiz
vymezeného mista v rodiné musi zaroven hledat orientaci v prostoru, jenz ho obklopuje,

i v Case, ktery détskému svétu dodava nutny rytmus a téz neptehlédnutelnou dynamiku.

Mimo své prostiedi navic rodina predklada dal$i nové zajimavé vyzvy Kk specificky
lidskym aktivitdm, jako je napfiklad nazorova rtiznorodost nebo inspirativni Ciny,
k jejichz pochopeni je tfeba znalosti fady pojmu, ustalenych kategorii véci ajevu,
symbolti, pfiméri a podobné. A soucasné si dité¢ potfebuje osvojit prvotni mravni
stanoviska a celou fadu pfiirozenych spoleenskych ¢i osobnich hodnot. Rodina zde

nesporné plni zcela nezastupitelnou ulohu.

Vyjimeéné poslani rodiny tak bude vzdy potiebné i kdykoliv v budoucnosti. Jeji
principy, zvyklosti atradice jsou zrajicimu c¢lovéku nenahraditelnym zazemim,
nejvlastnéj§im pomocnikem, ¢asto radou i sluzbou, jen jejich podoba se V riznych

souvislostech proménuje.

6.2 PostiZeni ditéte a reakce rodi¢ii na sdéleni 0 jeho zdavaZném stavu

Narodi-li se dit¢ skonkrétnim postizenim ¢i dokonce S postizenim viceCetnym,
vyvstava okamzité tézko teSitelnd situace, totiz piijatelné se vyrovnat S timto neblahym
stavem, kdy konkrétni jedinec se automaticky nachazi mimo variacni §ifi normalu
u svych vrstevnikd. Zpocatku se zminéné kritické poznani tyka zejména jeho rodici

a teprve nasledné — az s ptibyvajicimi lety — se pln¢ dotkne samotného postizeného.

Vyrovnavani se rodict S timto novym zavaznym faktem tzv. ,,coping® Ize rozdélit do
Sesti fazi. Nejdiive nastupuje pocatecni Sok, potom zkratkovité popieni dané situace,
dale radoby tzv. smlouvani, negativni vztah vyvrcholi ovSem zlosti promé&nujici se
v agresi, kterou pak vystiida deprese, az ono bolestné piekvapeni vyusti postupné
V nutnou rovnovahu, jeZ se méni V konkrétnim casovém ramci V bezprostiedni
alarmujici vyzvu i celozivotni kol ve vztahu K postizenému ditéti, néco pro néj

pozitivniho trvale konat.

Vychozi pocatecni reakci se tedy stava Sok, jenz je svou povahou désivy, frustrujici
azda se, ze izniCujici. Pfevrati rodicim dosavadni zpravidla klidny Zzivot a jejich

ustalené zvyky.
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Mnozi si namlouvaji, ze se urcit¢ musi jednat 0 omyl, zasné nedorozuméni, pravdu si
samoziejm¢ nikdo nechce pfiznat, dotirajici realité vétSinou nemohou uvéfit, snazi se

0 jeji popfieni.

Naivn¢ se n¢kdy obraceji k mytu, ¢ekaji na zazrak, nebo spoléhaji na samotného Boha.
Jde svého druhu 0 problematické smlouvani, které neni pfili§ racionalni, a proto takika

nikam nevede.

Zahy potom vsak nastupuje slozité stadium agrese. Jedna se vlastné o zlost nebo zlobu.
Rodice se nesmyslné¢ obvinuji navzajem, nevybiravé inespravedlive, kritizuji
zdravotnicky personal, piirozené¢ vzdy konkrétniho Iékate, jenz jim nepfiznivou
diagnézu potomka byl nucen sdélit. Jsou nepfimétené kruti ke svému nejbliz§imu, ¢asto
vsak i vzdalengjsimu okoli, samoziejmé zcela nevinnému. Prozivanou nespravedlnost
s oblibou ze sebe setfdsaji na druhé, jedna se 0 jev Vv zivoté typicky a plné nevhodny

I pro jiné udalosti.

V rizném Casovém udobi je agrese potom logicky vystiidana depresi a tizkosti. Na viné
je rodi¢ovska beznadgj ahlavné ijejich vyCerpani. Rozhosti se vSeobecny smutek,
pochybovani 0 sobé samych, hledani zasadnich chyb, jeZ neocekavané nastaly. Objevi
se specifické zhrouceni ted” uz nikoliv ve smyslu Soku, ale v podobné scestného
mysleni, které je svym charakterem jest¢ daleko horsi. Jsou to pro rodice poiad chvile

velmi zoufalé.

Uzkost po &ase postupné piece jen zmizi, dochazi K takzvanému vyrovnani,
prekonavajicimu syndrom napéti a deprese u rodict, které by mélo pro né vyvrcholit
adaptaci na to, Ze Snarozenym postizenym ditétem je tfeba dobie Zit, poméahat mu
a samotny zivot mu koncep¢né usnadiiovat. Ve vnitinim svété fady rodica se tak rodi
velmi bolestné ziskané védomi, ze pfijeti postizen¢ho ditéte se stdva, do budoucna pro

né ne¢ekanou vyzvou a zaroven narocnym ukolem S ur¢itym mravnim poslanim.

Zminény postup adaptace je nutno povazovat za vysoce potiebny, ne ve vSech rodinach
vSak probiha tak hladce aplynule. Ne¢kdy se po Udajném vyrovnani rodiCovska
bezradnost vraci, opét nastupuje krize, dostavuje se znovu ambivalentni vztah
k postizenému ditéti, n€kdy jeho opakované odmitani, dokonce i pfemistovani do

ustavu. Jedna se jednoznacné 0 unikani od problému. Dobré to jisté neni, ale vynaseni
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razantniho soudu nad timto chovéanim je velice problematické a mimotradné sporné

(Jankovsky, 2006).

6.3 Vztah ditéte ke svému postiZeni

Snad nejkomplikovanéj$im aspektem se stava vztah samotného jedince K jeho postizeni.
Hlavné¢ on sam se S nim postupné musi vyrovnat, ztotoznit se S védomim, pozd¢ji pfimo
S pozndnim, ze je jiny nez ostatni aze také projevy bezprostiedniho okoli, rodiny
i $ir§iho svéta je nutno pojimat trochu jinak. Jedna se nepochybné o dlouhodoby proces

probihajici v mnoha fazich, z nichz nékteré mohou byt velmi naro¢né.

Objektivné bezproblémova se jevi pocatecni stadia zivota ditéte S postizenim, tedy Cas
novorozenecky a kojenecky. A snad také i éra batolete, kdy se jeSté aktualné nejedna
0 vyhroceny situa¢ni moment, spiSe V této fazi vyvoje jde 0 vyvazenost vzajemnych
lidskych vztahli, pfedev§im o0 formovani jeho zdkladniho emoc¢niho pomeéru viaci
rodi¢lim a matce zvIlast. Prave tady se tvoii kvalita jeho budoucich vztaht. V mladS$im
Skolnim vé€ku se tento pocit vyhrocuje, protoZe tam se zacina jednat 0 vykon, nastupuje
prirozena soutézivost mezi vrstevniky. Ptichazi téz aktudlni touha ditéte po konkrétni
osobnostni identifikaci, S oblibou hleda své ptijatelné vzory. Potteby postizeného ditéte
se ndhle vyrazné hlasi, aktivizuji se, touzi po konkrétnim uplatnéni v zajmu posileni
stradajiciho sebevédomi. Nejvétsi problém u postizenych nastdvd potom samoziejmé
Vv puberté, kdy dochazi Kk vnitini pfestavbé organizmu. Toto obdobi charakterizuje fada
rozport a konfliktd, jez plynou z pociti dospé€losti na stran¢ jedné a zaroven ziejmé

z nezralosti — socialni a psychické — na stran¢ druhé.

Stale naléhavéji vSak Vvtomto obdobi vyvstavd potieba zakonitého uspokojovani
sexualnich potfeb, kterd dospivajicimu jedinci se zdvaznym zdravotnim postiZenim
zivot velmi komplikuje dlouhodobé. Tento problém zistava vétSinou dominantnim

I v nasledujicich letech, v epose adolescence.

MizZe se tak rozvinout t€Z tzv. adolescentni krize, kdyZ u postizeného mladika ¢i divky
se jesté k tomu pftidaji intenzivni prozitky ménécennosti vyplyvajici z obtiZznosti nalézt
pfiméfenou profesiondlni orientaci, ato hlavné Vv pifipad€ postizeni kombinovaného.

V této situaci jinakost adolescenta umocnéné vystupuje do poptedi a trapi ho.
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Celé obdobi dospivani je nutno chapat jako vskutku slozity celek, s mnoha krizovymi
situacemi, nebot dospivajici jedinec je hodné¢ =zranitelny, méné odolny vici

nejriuznéj$im zakonitym strestim, které piirozené tato etapa zivota S sebou piinasi.

Vzdy ale zalezi na kvalit¢ jeho lidského zrani a vstficném piistupu jeho blizkych, rodica

I sourozencu, hlavné téz skoly, ucitela i pratel (Jankovsky, 2006).

6.4 Zména struktury a fungovani rodin s postiZenym ditétem

Narozeni postizeného ditéte nejprve mnohostranné zaptisobi na rodinu, jeji struktury,
fungovani — mnoh¢ se totiz musi zdhy zménit. Dosavadni klidny a mnohdy nenapadny
zivot rdzem prochazi akutni proménou. Vnitini duch rodiny se pfirozené¢ meéni, jedna se

0 vyraznou zkousku jejich kvalit (Vagnerova, 2004).

Ptinosné je, kdyz se rodi¢e 0 zdravotnim problému jejich novorozence dozvidaji co
nejdiive, postupné ho pfijmou, racionalné¢ posoudi a co nejdiive hledaji zptisoby jeho
zatazeni do kazdodenniho kolobé&hu Zivota jejich rodiny. Rodi¢ovsky pfistup musi nutné
obecné znamenat piijeti prvkl specifické a zarovenl podnétné aktivity, nikoliv odsudek
nebo pfezirdni ¢i dokonce nastoleni pochybnych uvah 0 pfemisténi potomka se
zdravotnim postizenim do néjakého tustavu, prosté jeho odsunuti do mist neadresného

zapomnéni.

Rodinna terapie je vychozi azcela nezastupitelnou metodou prace Snemocnym
jedincem, jde oto co nejdiive citlivé ho zafadit do existujicich rodinnych struktur,
navodit mezi nim a ostatni rodinou ptatelské vazby, rodina musi byt napomocna
ménicim se potiebam rozvijejictho se postizeného potomka. Hlavni roli zde opét
sehrava matka, jejiz vztah se knému S piibyvajicimi tydny amésici prohlubuje

a utvrzuje.

Také sourozenci se stavaji vyznamnymi ucastniky Zivota ditéte S postizenim
spoluptisobicimi na vztahy a celkové klima v rodiné. S ohledem na postizeného bratra
nebo sestru se i oni dostavaji do zvlastni situace, brzy vidi a dostatecné si uvédomuji, ze
jejich spoluzaci a kamaradi se nachazeji ve zcela jiné Zivotni situaci a tento fakt u nich

muZe probouzet znacné rozli¢né reakce.

Nékdy jeho ptitomnost citi snad jako zatéz, jist€é zvyraznéné vnimaji celkovou

zvlastnost domaci atmosféry, 0 vécech bezpochyby pravidelné premysleji, takze hned
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zpocatku je tfeba, aby jim rodice dikladn¢ vysvétlili mimofadnost rodinné situace,

opakované 0 ni S nimi hovotili, a pomohli jim se adaptovat.

Za uspéch nutno povazovat fakt, kdyz ke svému postizenému sourozenci zaujmou
pozitivni piistup aaktivné ho zacnou vclenovat mezi sebe, vtahovat do svych
vztahovych struktur, uc¢ini ho jednim znich. Po opakovanych ochranitelskych
projevech, prohloubeni komunikace, nastupuji vzdjemné interakce, hlavné ty pozitivni

vedouci k mezisourozeneckému sblizovani.

Poslanim rodiny je snaha zbavovat dité pocitd ztraty sebedivéry, osamélosti i
komplexii vyplyvajicich z nékterych pfirozenych netspéchii. Vyzaduje to zejména
zbyte¢né Casto ho kriticky nesrovnavat Sdétmi zdravymi a vétSinou i vice

’

zdatnymi: ”...nenastavovat mu pomysiné zrcadlo, jez ukazuje, zZe se S druhymi dost
dobre nemiize vyrovnat.” (Matéjcek, 2001, s. 26). VSichni pak nesmysIné trpi pocity

litosti a zklamani.

Popis pozice rodiny s postizenym ditétem by urCité nebyl uplny bez pripomenuti
nutnosti dobfe zorganizovat ¢asovy rozvrh avymezit tkoly mezi jednotlivé cleny.
Nedodrzovani konkrétné dojednanych aktivit zplsobuje chaos, zmatek, zkratka
ochromuje zivot V rodiné. Navic je nutno dodrzovat jejich ¢asovy sled, nepodceniovat ho

— 1 Cas se zde stava jednim ze zakladnich rozméru zivota.

Fungovani takovéto rodiny na sebe vaze téz mnohé vnéjsi faktory. Nemize zit pouze
uzavien¢ jako mnoho jinych, nybrz své dvete musi pravidelné otevirat pro vstup lékart,
ktefi jsou pfirozené zcela nepostradatelni, ale i psychoterapeutt, ucitelli, socialnich
pracovnikl, ale nesmirné dulezité a nezastupitelné jsou ikontakty skamarady,

spoluzéky a ostatnimi vrstevniky.

Rodinu tak vskutku povazujme za jedinecny pfistav lidské nadéje.

6.5 Desatero zdsad Vv péci 0 dité s postiZenim

Predevs§im, jak uz bylo zminéno pfedtim, prvni poznani rodiny O postizeni jejiho
pfislusnika znamenéd obrovsky otfes anemilé piekvapeni, jde 0 neuvéfitelnou zatéz,
sniz je nutno se co nejrychleji vyrovnat, uskutecnuje se tady zlomovy zésah do

dosavadnich predstav i postoju nestastné rodiny. Ta by se méla co nejdiive vzchopit,

25



vyuzit své vnitini sily, neobejde se ovSem také bez neziStné pomoci od jejiho

nejbliz§iho okoli (Matéjcek, 2001).

Péce o dit¢ se zdravotnim postizenim je slozity proces, ktery se vyviji v ¢ase. Matéjcéek
ho shrnuje do deseti okruhd, ve kterych zaroven radi a poukazuje na to, ¢im by se m¢la

rodina i jeji okoli fidit, co neopomenout a jakych negativnich postoju se vyvarovat:

“l Rodice maji 0 svém ditéti co nejvice védet, maji znat podstatu postizeni jejich ditéte,

mohou mu pak vice rozumeét a lépe pomahat.
Il Pravdu, ale s perspektivou! Rodic¢iim bychom neméli nic podstatného zatajovat.

1II Ne nesteésti, ale uikol! Prozivat postizeni ditéte jen jako nestésti vede rodice K pasivité

a uzavirani se do sebe.

1V Obétavost, ale ne sebeobétovani! Prospivani ditéte S postizenim neni zavislé

vyhradné na jeho rodicich.

Vse v pravy cas a\V pravé mire! Vyvoj ditéte ma své zakonitosti a kazdy krok ve
vychove, v rehabilitaci, v podnécovani vyvoje ditéte musi prijit ve spravny cas, ani prilis
brzy, ani prilis pozdé. Casto hrozi nebezpeci, Ze rodice ve svych ndrocich na dité

vyvojove spise predbihaji, nez ze by dité zanedbavali.

VI Dite samo netrpi! Je mylna predstava, ze dité, které se vyviji opozdeéné v dusledku

sveho stavu télesné nebo dusevné strada.

VII Nejste sami! Rodice deéti s podobnym handicapem jsou vétsinou ochotni sdilet své
zkuSenosti, ale 1 starosti a radosti, solidarita lidi, kteri si mohou dobre rozumeét, byva

oporou V tézkych situacich.

VIII Nejste ohrozZeni! Rodice ditéte S postizenim byvaji nekdy az precitliveli na zdajem
druhych lidi, protoze jejich dosavadni Zivotni jistota je oslabena. Jejich prozita bolest je
déla zvysené vnimavymi, mohou Zit V neustdale zvyseném napeéti, jako by cekali utok

odkudkoli a kdykoli. Tato precitlivélost vsak vétsinou casem sama odezni.

IX Chrante si manzelstvi arodinu! ZvySena zateéz rodicii nezvyklymi pracovnimi
a vychovnymi naroky vyplyvajicimi 7 péce 0 dite S postizenim miize rodinu rozkladat.
V dobre fungujici rodiné jsou si manzelé vzajemné oporou a jim jsou Oporou zase jejich

rodice, pribuzni, pratelé a znami. Tezké ukoly zvladaji spolecne
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X Vyhled do budoucnosti! Rodice by meli po urcité dobé a zkusenostech byt schopni
realisticky zhodnotit, nakolik sami dokazou zajistit potreby ditéte, jakou pomoc mohou
ocekavat od svych nejblizsich. Je treba si ujasnit, zda bude mozné dité zaradit do skolek
askol, zda aodkdy je vhodné kombinovat rodinnou vychovu napr. S dennim

stacionarem, nebo jestli bude nutné umistit dité do ustavu.

Desatero na pomoc rodicum S ditétem S postizenym je mimorddne dobrou metodickou
pomiickou, radi, jak si pocinat, orientovat Se a ucinné pusobit, a zdaroven varuje 1 pred
chybami nepriméreného vychovného piisobeni, presveédcivé doporucuje, co nedélat

a cemu se vyhnout.” (Matéjcek, 2001, s. 47).

6.6  Vychovné p¥istupy rodic¢u K ditéti s postiZenim

Rodice neustale hledaji a ptemysleji, jak postizenému ditéti co nejvice pomoci, jakym
zpisobem ho maji vychovavat. Z mnoha stran se jim také dostava nejriznéjSich dobie
minénych rad. Casto se pak pod vlivem stresu uchyluji k vychovnym modeliim, které
neodpovidaji situaci a spravnému vyvoji ditéte. Jejich realizace mu jesté dale pfitézuje

(Matgjcek, 2001).

Vychova zavrhujici se vyskytuje nejcastéji skryté, vyznacuje se nadmérnym trestanim
a omezovanim, na coz dité reaguje vzdorem a protestem. Objevuje se v piipadé, kdyz

dité neni schopno splnit ocekavani rodicu.

Vychova zanedbavajici se projevi vétSinou neuspokojovanim potieb ditéte, kdy rodice

rezignuji na moznosti jeho budouciho uplatnéni.

Vychova tGzkostna je nadmérné ochranujici, rodi¢e az nezdravé Ipi na tom, aby se ditéti
nic nestalo, nezranilo se tfeba. Brani mu Vv ¢innostech, které mu jeho postiZzeni dovoluje
a které jsou pro n¢j naprosto bézné. Negativni tvar tohoto postoje spociva v utlumovani
détské iniciativy, dovednosti, sebevédomi a socialniho vyspivani. Nejednou to dospéje
az ke zrodu jeho protestu, dokonce i k opakovani mladické vzpoury. Rodic¢e se takto
snazi kompenzovat své vnitini nepfijeti ditéte, nesmifeni se S jeho postizenim, které

navenek demonstruji jako obétovani se ditéti.

S tim souvisi i vychova rozmazlujici, jez chce ditéti pfemirou projevu lasky nahradit to,

0 co bylo svym postizenim ochuzeno. Vyhovuje jeho ndladam a ptanim, kterym se Casto
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podfizuje, coz vede az ke ztrat¢ rodicovské autority. Tim do budoucna ztézuji jeho

spoleCenské osamostatnéni, déti se pak obtizné orientuji a prosazuji ve vSech oblastech.

Opacnou roli potom sehrava vychova perfekcionisticka, ktera se snazi o dokonalost.
Rodi¢e pozaduji, aby se potomek vyrovnal svym vrstevnikiim, nebo dokonce dokazal
byt ve vS§em na piednim misté, aby se t€sil z uspéchl bez redlnych predpokladi pro
jejich dosazeni. Je pro né diilezité dosazeni kompenzace a ocenéni Vv ocich spole¢nosti,
¢imz je zpohledu rodiny zachovan socidlni status. PfetéZzovani vSak dité spise

neurotizuje a probouzi U ného obranné postoje.

A podobné je tomu i s vychovou protekéni. Rodice se snazi, aby dité dosahlo hodnot
a postaveni, které povazuji za dulezité i za cenu toho, ze pracuji misto né&j, nadbytecné
se 0 ného staraji, umetavaji mu cestu, uleh¢uji mu jeho objektivné existujici povinnosti.
Vyzaduji pro néj pfemiru ulev, zvelicuji, nebo naopak umensuji jeho skute¢né postizeni.
Dité je pak nesamostatné, domniva se, ze ma na tlevy narok a narazi-li na nesouhlas,

pocit'uje to jako kiivdu.

Vsechny tato nevhodné zplisoby vychovy tlumi u ditéte motivaci na sobé pracovat.
Nemocny jedinec je uvadén do nepiijemnych situaci, povahové nevyspiva a své potieby

pak Casto uspokojuje pouze ve svété fantazie nebo Vv predcasnych sexudlnich praktikach.

Pfi vychové nemocného potomka je pro rodi¢e vzdy piijemnym stimulem pochvala,
ocenéni a upiimné vyzdvizeni jejich zasluzné prace. Jsou vlastné velkymi hrdiny, i kdyz
nevyhravaji ve vefejnych soutézich, ale ¢ini néco vice: vlastnimi silami, laskyplnym
zajmem a také obétavou denni péci nemocného potomka pfipravuji na Zivot, umoziuji

mu co nejzdatilej$i zafazeni mezi zdravé vrstevniky.
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7 PRAKTICKA CAST

7.1 Metodologie

7.1.1 Cil vyzkumu

Cilem praktické casti mé bakaldiské prace je zmapovani zivota rodin s ditétem
s postizenim. Vyzkum bude postaven na analyze a vyhodnoceni polostrukturovanych
rozhovori vedenych se ¢leny rodiny tak, aby zachytila jejich Zivot nejen z pozice
pozorovatele, ale iz jejich subjektivniho hlediska, jak prozivaly azvladaly Zivotni
zatéze plynouci z péce 0 dité se zdravotnim postizenim. Na zaklad¢ vyzkumného cile
jsem definovala hlavni vyzkumnou otazku, kterd zni: Jakym zpiisobem se rodiny

vyrovnavaji se zdravotnim postiZenim ditéte a naslednou péci o néj?

7.1.2 Vyzkumné techniky

Bakalatfska prace je zpracovana kvalitativni strategii vyzkumu pomoci techniky
polostrukturovaného rozhovoru, kazuistik a ptipadovych studii: “Kvalitativni pristup je
proces zkoumani jevii a problémii v autentickém prostredni s cilem ziskat komplexni
obraz téchto jevii zaloZzeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi tazatelem
a ucastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za
pomoci celé rady postupit a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji
avytvdreji socidlni realitu.”(Svati¢ek et al., 2007, s. 17). Cilem hloubkového
a polostrukturovaného rozhovoru je =ziskat detailni a komplexni informace
0 studovaném jevu. Polostrukturované rozhovory jsem zvolila z toho divodu, ze kromé
odpovédi, které jsem od matek a sourozencu ziskala, bylo pii jejich sdélovani patrné
také citové rozpolozeni dotazovanych iz mimoverbalnich projevii (mimika, gestika).
Seznamila jsem ucastniky rozhovoru s tim, Ze jejich informace samoziejmé zlstanou
anonymni apouziji je pouze do své bakalatské prace. VSichni byli informovani
0 ochrané jejich osobnich dajii a odpovédéla jsem na jejich dopliujici dotazy. Pred
samotnym rozhovorem jsem jim poloZila otdzku, zda souhlasi s mym vyzkumem.
Odpovédeli kladné a podepsali informovany souhlas (rodice jako zédkonni zastupci za

své nezletilé déti) viz piiloha €. 5, proto jsem mohla piistoupit k vlastnimu vyzkumu.
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Soucasti vyzkumu je 1metoda aktivniho naslouchani. Diky ni je mozné ptedat
komunikujicimu partnerovi informaci o tom, Ze jeho nazory, postoje a informace jsou

dalezité¢. Umoznuje vyjadiit empatie a porozumeni.

Dalsi vyzkumnou metodou je ptipadova studie, kterou lze také zaradit mezi vyzkumné
kvalitativni metody. V kvalitativnim vyzkumu jde 0to, porozumét jednotlivci
Vv prostiedi, ve kterém zije, a které ho formuje a ovlivituje. Konkrétn¢ se d4 definovat
ptipadova studie jako:”...systematické zkoumani jednotlivce prostiednictvim
pozorovani a rozhovoru, umoznujici detailni poznavani chovadni, vyvoje a rozvoje jeho
osobnosti. Ziskané poznatky nelze generalizovat.”(Musilova, 2003, s. 10). AvSak
dikladnym prozkoumanim konkrétniho pfipadu, miizeme porozumét podobnym
pfipadim. Studium jednotlivych ptipadi prostiednictvim piipadové studie je
nejefektivnéj$i cesta k ziskdni uceleného obrazu o0 rodi¢ich s détmi s postizenim.
Ptipadova studie obsahuje popis soucasné¢ho stavu jedince, anamnézu, faktory, které

stav zpusobily nebo ovlivnily atd.

7.1.3 Cilova skupina

Muj vyzkumny vzorek tvoii klienti navstévujici pravidelné rehabilitacni ambulanci.
Vybér jsem zvolila zamérné, nebot’ pracuji v nemocnici a znam se s fyzioterapeutkami,
které tyto déti S postizenim cvici a doporucily mi je jako vhodné. Dalsi vyhodou pro mé
bylo to, Ze vSechny déti byly vySetfeny V této ordinaci mym manZelem, a také proto
mély jejich matky ke mné vétsi divéru a byly vice oteviené, coz se myslim projevilo
béhem rozhovori. Vyzkumny soubor je sloZzen ze Ctyf rodin: dvéma rodindm se jiz

narodilo dité s postiZenim a u dalSich dvou se jednalo 0 postiZeni ziskané.

Vyzkum probihal na Klatovsku, oslovila jsem celkem ctyfi rodiny. Rozhovory jsem
vedla pouze s matkami, nebot’ otcové z diivodu pracovni vytiZzenosti neméli ¢as, dale se
mi potom podafilo ziskat krozhovoru dva sourozence téchto déti S postizenim.
Rozhovory probihaly vétSinou u dotazovanych doma, pouze jedna matka zvolila rad&ji
prostfedi kavéarny. Oslovené jsem na zaCatku rozhovoru seznamila Stématem mé
bakalaiské prace a s cilem vyzkumu. Otazky jsem kladla v§em stejné a rozhovory byly
zaznamenany na diktafon. Z diivodu anonymity jsem skute¢nd jména déti nahradila
jinymi, pro lep$i orientaci V textu zainajicimi stejnym pismenem jako nazvy jejich

diagnoz. Jména lékaii a ostatniho zdravotnického persondlu nebyla rovnéZz uvedena.
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Délka a charakter rozhovoru byly individudlni, zavisely na zpiisobu a schopnostech
vyjadifovani dotazovanych. Uvédomila jsem si, ze nékteré otazky byly velmi citlivé,
vracely dotazované zpét do minulosti az na Gplny zacatek, ¢asto nechybél povzdech ba
nékdy i slzy na tvafich. Snazila jsem se byt empatickd, obCas odpovédi zabihaly i do
jinych témat, ale vyslechla jsem je arespektovala. Domnivam se, Ze si matky musely
projit velkym utrpenim. Zazitky ztéchto rozhovorti jsem Vsob¢ jest¢ dlouho
zpracovavala, vyvolavaly ve mné smiSené pocity arozsifily mi obzory do oblasti
zivotnich zkuSenosti jinych lidi, které¢ si bézné ¢lovék neumi a vlastné ani nemiize

vérohodné predstavit.

7.1.4 Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Vyzkumny problém spociva V tzv. ,,copingu’ (vyrovnavani se) se skutecnosti, ze je dité
b

postiZzeno, ze vybocuje z varia¢ni §ife normalu a nemize naplnit ocekavani, kterd do

jeho narozeni rodi¢e vkladali. S danou situaci se postupné snazi vyrovnat nejen rodice,

ale i ostatni rodinni ptislusnici a nakonec i sim postizeny.

Vyzkumnd ¢ast prace pfinasi prostiednictvim kvalitativni analyzy udaji odpovédi na
stanovené dopliujici a pomocné otazky, které smétfuji svou koncepci k ozifejméni

vytyceného cile — odpoveéd na zdkladni vyzkumnou otazku.

Primérni data o cilové skupiné¢ byla ziskdna prostfednictvim polostrukturovaného
rozhovoru. Tento vyzkumny nastroj spada do segmentu kvalitativnich vyzkuma. Klicem
Vv ramci tohoto rozhovoru je vytvofit fadu otazek, které tvoii jakési zavazné schéma.
Otazky je mozné v ramci rozhovoru zaménovat dle situace a také je mozZné vyuzivat
otazky dopliiujici a pomocné. Ty mohou pomoci blize objasnit problematiku

’

sledovaného jevu. Pro vytvofeni téchto otazek plati, ze:”...otdzky maji po gramatické
strance podobu tdzacich vet. Prestoze je kvalitativnimu vyzkumu vlastni urcitd
otevienost aspoléhani se na improvizaci, je treba otdzku formulovat jasne. Tak
abychom na konci své prace dokdzali rozpoznat, zda jsme na ni odpovédél ¢i nikoli.
V souladu s cirkuldrni povahou kvalitativniho vyzkumu provérujeme svoji vyzkumnou
otazku znovu, pri vstupu do terénu, V pritbéhu sbéru dat | pri samotné analyze.VZdy je

mozné se vrdtit areformulovat otdzku tak, aby dobre korespondovala s nasimi

daty. ”(Svaiicek et al., 2007, s. 69).
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Dotazy, které jsem pouzila pifi rozhovorech, jsou rozd€leny do péti okruht

odpovidajicich dopliujicim otazkam (Cislovany fimskymi c¢islicemi 1-V). Tyto jsou

zaméfeny na sdéleni pocateCnich informaci rodin€ ohledné postizeni ditéte, na

vyrovnavani se rodiny S postizenim ditéte, na vliv ditéte S postizenim na rodinu, na

vlastni péci 0 dité S postizenim a nakonec na to, jak vnima zdravé dité svého sourozence

S postizenim. Ke kazdé dopliujici otdzce jsou pfifazeny otazky pomocné (Cislovany

arabskymi Cislicemi 1-29) tak, aby si rozhovory zachovaly jednotnou strukturu

s ohledem na budouci analyzu z nich ziskanych udaji. Zde jsou definovany dopliujici

a pomocn¢ otazky:

I. Co povazuji rodice ditéte s postiZenim za zasadni (nejdilezitéjsi) pri sdélovani

informace o postiZeni (diagnoze) jejich ditéte?

Kdy, od koho a jakym zptsobem jste se dozvédéli 0 postizeni vaseho ditéte?

Jak vam byly ajsou sdélovany informace 0 zdravotnim stavu vaSeho ditéte
a jsou vam srozumitelné?

Jaky byl pfistup l1ékatt k vam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobné
uptfednostnovali?

Jaky byl pfistup zdravotniho personalu k vam?

Me¢li jste v dobé vzniku postizeni vaseho ditéte uz néjakou zkuSenost s timto

onemocnénim?

II. Jak probihala vaSe adaptace (vyrovnavani se) na sdéleni O postiZeni vaseho

ditéte?

8.
9.

Jakd byla vaSe pocate¢ni reakce pii prvnim zjiSténi, Ze vaSe dit€¢ neni zcela
zdravé a bude mit dlouhodoby zdravotni problém?

Myslite si, ze jste proSli vSemi fazemi vyrovnavani, tedy: Sok, popfeni,
smlouvani, agresi, depresi, pfijeti skutecnosti?

V jaké fazi se nachazite dnes?

Myslite si, Ze se Clovék muze upln€ vyrovnat S tim, Ze jeho dité je postizené?

10. Vyrovnali jste se s touto skute¢nosti sami, nebo jste potfebovali n€jakou jinou,

ptipadné odbornou pomoc?

11. Mate z néceho obavy?

I11. Jak vasi rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho postiZeni ditéte?
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12. Kdo vam byl a je nejvétsi oporou?

13. Jak casto travite ¢as dohromady jako rodina?

14. Mate néjaké spolecné aktivity jako cela rodina?

15. Probéhla néjaka zména ve vasem manzelském zivoté, ¢i V §irsi roding?
16. Stykate se s jinymi rodici, ktefi maji také dité s postizenim?

17. Dokazala byste dnes fici, co vam ptipadalo nejtézsi?
IV. Co vS$e pro vas znamena vlastni péce 0 dité?

18. Co vsSechno jste musela ve vasem zivot¢ zmeénit Vramci péce O dité
S postizenim?

19. Musel jste se néceho pro vas dulezitého vzdat?

20. Zbyva vam c¢as na néjaké osobni aktivity?

21. Kdo vam pomaha s péci o dite?

22. Museli jste néjak upravovat prostredi v domacnosti?

23. Co byste poradila ¢i navrhla rodi¢tim v obdobné situaci?
V. Jak vnima zdravé dité svého sourozence s postiZzenim?

24. Kolik je ti let a jakou skolu navstévujes?

25. Jak jsi vnimal a prozival zdravotni postizeni tvého sourozence?

26. Citil jsi nekdy aptipadné jaky rozdil v piistupu rodi¢t ktobé ak tvému
postizenému sourozenci?

27. Veénujes ¢ast svého volného Casu bratrovi, a co spolu délate?

28. Pomahas rodi¢tim s péci 0 svého bratra?

29. Myslis si, Ze té postizeni tvého sourozence néjak zmenilo nebo ovlivnilo?

7.2  Piipadova studie; matka Davida

Kazuistika

Rodinna anamnéza: Rodina bez genetické zatéze, Giplna, matka i otec jsou biologicti
rodice, bydli v rodinném domé&. Matka 38 let, vzdélani odborné uciliste, zdrava. Otec 39

let, odborné ucilisté, zdrav, oba podnikaji v pohostinstvi. Bratr 14 let, zdrav.

Osobni anamnéza: Dit¢ z druhé gravidity, kterd probéhla bez komplikaci, jiZ
bezprostiedné po porodu méli 1ékati ziejmé podezfeni na Downliv syndrom, ktery byl

genetickym vySetfenim nasledné potvrzen. Po né&kolika dnech po narozeni, pak dala
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matka dit¢ na tyden do kojeneckého tustavu, diky prvotnimu Soku a necitlivému
komentati 1ékafe pii sd€leni potvrzené diagnoézy po telefonu. Po tydnu své nédhlé
rozhodnuti ptehodnotila asyna si vzala zpét domu do své péce. Od narozeni na
doporuceni détského neurologa matka se synem cvicila na rehabilitaci individudlné
podle metodiky MUDr. Vaclava Vojty intenzivné (doma 4 X denné) pro hypotonii. Od
jednoho roku kviili nespolupraci cvi¢il David formou hry na miéi, ve 2,5 letech dosahl
plné samostatné chiize 0 SirSi bazi a intenzivni rehabilitace byla ukonéena. Dale cvicil
doma s matkou, jen obc¢as konzultovan postup na rehabilitaci a nutnost oSetieni tstiell

kréni patete.

Nynéjsi stav: Je v 9letech sledovan jako Downiv syndrom se stiedné tézkym
mentalnim postizenim bez vyraznych somatickych vad. V oblasti komunikace je
postizena expresivni slozka S vyrazné omezenou slovni zasobou, receptivni slozka je
podstatné lep$i, rozumi instrukcim. Nema problém se zac¢lenénim do kolektivu, je Vv ném
oblibeny, rad se zapojuje do pohybovych her i do pracovnich ¢innosti. V motorické
oblasti je chtize jista, ale teprve V poslednim roce zvladl stfidavou chtizi po schodech.
Uchop se zlepsil, udrzi i velmi maly predmét, rad kresli vodovymi barvami. Naji se
ptiborem, pije z hrnecku, jen S nékterymi Ukony sebeobsluhy vyZadujicimi jemnou

motoriku potiebuje dopomoc (zapindni malych knofliki, zdrhovadla, vazani tkanicek).
Vyzkum

Vlastni vyzkum byl realizovan s matkou abratrem Davida. David ma Downiv

syndrom.

V ramci prvni dopliiujici otdzky jsem zjiStovala, co povazuji rodice ditéte s postizenim,
za zasadni pti sdélovani informace 0 postizeni jejich ditéte. Zde matka odpovédéla, Ze
0 tom, Zze ma jeji syn Downlv syndrom, se dozvédéla desaty den, po jeho narozeni.
Tuto informaci ziskala telefonicky. Byl to podle ni obrovsky Sok. Z tohoto diivodu také

pfistup Iékaiti hodnoti jako otfesny.

Informantka stejné jako vétSina lidi v dneSni dobé pracuje s internetem. Zde si také
ihned po této informaci vyhledala vétsinu informaci, a proto se k odborniktim objednava

spiSe sporadicky.

Na pomocnou otazku, jestli méla matka nckdy problémy s né&jakym zdravotnim

personalem, odpovédéla, Ze:, Konkrétni probléemy nikdy nezazila.” V neposledni fadé
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byla polozena otazka, zda méla matka z minulosti n¢jaké zkuSenosti s onemocnénim
tohoto typu. Zde informantka uvedla, ze nikdy dfive s danym onemocnénim zkusenost

neméla.

Druhy okruh otdzek se soustfedil na to, jak probihala adaptace (vyrovnavani se) na
sd€leni 0 postizeni vaseho ditéte. Matka odpoveédéla, Ze prvni reakci na sdéleni
diagnozy jejiho syna byl ohromny Sok. Dale ptiznala, ze syna dokonce na tyden dala do
kojeneckého tustavu, coz dnes hodnoti jako dusledek tehdej$i neinformovanosti.
Nepiimo matka sdé€luje, ze doma uz vsSichni prosli vSemi fazemi procesu vyrovnavani
a zacali si postupné uzivat normalniho Zivota. V soucasnosti je matka rada, ze syna ma,
a i sofistikované¢ ladény Zzivot bere coby samoziejmost. Dokonce se podle ni rodice
mohou plné vyrovnat S tim, ze jejich dité je postizené. Je tieba se trpélivé vyrovnavat
Snové nastalym stavem azejména oni sami musi byt aktivni. Matka pfiznava, Ze
pochopitelné Zije s obavou, kdo bude pecovat 0 jeji postizené dité, az ona a jeji manzel

jednou nebudou.

Tteti okruh otdzek se poté zaméfil na to, jak rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho
postizeni ditéte. Matka ptiznala, ze predev§im v obdobi po sdéleni diagnézy potiebovala
pomoc a silnou oporu. Konkrétn¢ uvedla, ze:,, Hlavné v pocatcich potrebovala velkou
pomoc. “Na dopliujici otazku, kdo informantce nejvice pomohl a pomaha, sdélila, zZe je
to predev§im manzel a pak i jejich star$i syn. Matka dale uvedla, Ze jako rodina travi
veSkery Cas dohromady. VSe se snazi realizovat spole¢né. Vyjmenovala jako nejcasté;si
¢innosti to, Ze chodi na plavani, v zimé lyZuji, jezdi na vylety napt. do ZOO. Spole¢ny

¢as si uzivaji hlavné€ o dovolenych.

Poté bylo cilem zjistit, zda matka pocituje vyrazné zmény v Zivoté. Zajimavé je, Ze
matka Zadné zasadni zmény nepocituje. Dle ni rodina funguje dobfe. VSichni si
pomahaji. Velkou pomoc ma4, jak jiZ bylo uvedeno, také od syna a od babicky. Neméné
dalezité bylo zjistit, zda se matka setkava srodic¢i S podobnym udélem. Zde matka

uvedla, Ze se s nimi nesetkava. Dle jejich slov ma svou rodinu a ta ji pln€ naplituje. Na

vV

‘

jasn¢ formulovat:,, Bere vse tak, jak realné je.*

Dale jsem se snaZila zjistit, co v§e pro matku znamena vlastni péce 0 dité¢. Maminka se
domniva, ze v ramci péce 0 dité S postizenim nemusela nic podstatného zménit, a ani

ni¢eho dulezitého se nebyla nucena vzdat. Konstatuje, Ze ji navic zbyva i omezeny cCas
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na zajmové aktivity: chodi napf. cvicit, navs§tévuje masdze a dalsi. Zdaleka nejvice ji
pomaha manzel apak rodice. Nedoslo unich ani k ipravam domacnosti. Rodi¢im
obdobné postizenych déti dotazana matka radi, Ze se nesmi hlavné bat. Pii péci o dité
S postizenim neni Cas:,, Fesit prkotiny.* Matka uvedla, Ze je pfedevsim dllezité zhstat
silny a byt svym détem oporou. Vé&ii si, Ze by jesté zvladla i piipadné potiebnou péci

0 manzela, kdyby se ndhodou roznemohl.

V této rodin¢ se mi podafilo ziskat k rozhovoru i star§iho bratra. Cilem bylo zjistit, jak
vnima zdravé dit€¢ svého sourozence s postizenim. StarSimu bratrovi je 13 let
a navstévuje zakladni Skolu. Zdravotni stav svého sourozence s postizenim vnimal vzdy
celkem normaln¢. Matka k tomu uvedla, Ze se snazi mezi syny necinit rozdily a proto se
domniva, ze syn rozdil v pfistupu rodic¢ k obéma syniim Vv zasadé nepocit'oval. Naopak
doplnila, ze v ptipadé potieby ve svém volném Case bratra Castokrat i hlidal. Bylo také
zjisténo, ze si spolu sourozenci hraji. Konkrétné tak vedle riznych jinych her si zejména
spole¢né pravidelné hraji na tabletu. Starsi bratr také nemd pocit, Ze by ho postiZeni

jeho sourozence néjak negativné ovliviiovalo, nebo dokonce zménilo jeho Zivot.

7.3 Piipadova studie; matka Marty

Kazuistika

Rodinna anamnéza: Rodina s genetickou zatézi, uplna, matka i otec jsou biologicti
rodice, bydli v rodinném domé&. Matka 43 let, vzdélani odborné ucilisté, zaméstnani
péce 0 osobu blizkou, zdrava. Otec 45 let, vzdélani odborné ucilisté, zaméstnani fidi¢
dalkové nakladni automobilové dopravy, zdrav. Dcera 24 let, zdrava. Bratr narozen Vv I.
1995, zemiel 24 hodin po porodu, ziejm& na sepsi S DIK (diseminovanou
intravaskularni koagulaci — rozvrat regulace srdzlivosti krve) skrvacenim do plic,
traviciho ustroji. Sestra narozena Vv r. 1998, zemiela v 16. mésicich Zzivota na
hydrocefalus s generalizovanymi epileptickymi zachvaty. Bratr narozen vr. 2013,

zdrav.

Osobni anamnéza: Tchotenstvi aporod ve 40. tydnu normdlni, bez komplikaci,
genetické vysetfeni béhem téhotenstvi v normé, v 5. dni zivota hospitalizovana na JIP
pro kifeCe, dale vySetfovana na neurologii pro kvadruspasticky syndrom,

psychomotoricky vyvoj opozdén, zaCala chodit 2 X tydné na rehabilitaci, ¢asto byla
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nemocna, v 1. roce zivota zjiSténa epilepsie, nasledné¢ neurologem diagnostikovana

mikrocefalie.

Nynéjsi stav: Ve 14 letech neudrzuje osobni hygienu, celodenné potiebuje plenkové
kalhoty, odkazana pIné na pomoc ostatnich, zvlada chtizi po roviné€ pouze nékolik kroka
s dopomoci, stavi se soporou o0 nabytek, samostatné se v mistnosti pohybuje
posunovanim vsed¢, piekazku vSak nepiekona. M4 v oblibé dievéné hracky, otaci se za
hrackami, nemluvi, napije se z ldhve, vklada si prsty do Ust, naji se rukou, mélo kouse,
polyka celé kusy stravy. Otaci se za zvuky, reaguje na rodinu, na osloveni, vyjadiuje
libost a nelibost, neartikuluje, ,,brouka si“, nebo place, rukama objima blizké osoby.
Nejlépe reaguje na mladsiho bratra, kterym si S ni Casto hraje a ktery ji svou aktivitou
zabavi a prinasi neustalé stimuly, coz vedlo Vv poslednim roce Kk ¢astecnému zlepSeni
kontaktu Marty s okolim. Cvi¢i doma s matkou dle instruktaze protahovani konéetin
avzdy jednu pozici dle metodiky dle MUDr. V. Vojty, postup matka pravidelné

konzultuje s terapeutkou na rehabilitaci.
Vyzkum
Druhy rozhovor byl realizovan s matkou Marty. Marta ma mikrocefalii.

Zde jsem opét zjist'ovala, co povazuji rodice ditéte S postizenim za zasadni pfi sdé€lovani
informace o postizeni jejich ditéte. Zminéna Gcastnice vyzkumu sdélila, Ze prvotni
informace ziskala paty den po narozeni ditéte, ato od lékaiti. Postupné se dané
informace stdvaly srozumitelné, dnes uz jsou vymluvné zcela. Dale mé matka
ujiStovala, Ze ptistup lékatd povazuje za dobry, mysli si vSak, Ze je vhodné informace
poskytovat v soukromi a nesdélovat je na nemocni¢nim pokoji za ptitomnosti jinych
maminek. Na otazku, jak se ji libil postup ostatniho zdravotnického personalu, matka
odpovédéla, ze se ji jevil stejné pozitivni jako u lékaiti. Tato rodina méla s dusledky

zavazného zdravotniho postizeni ditéte jiz zkuSenost z diivéjsi doby.

Druhé dopliujici otdzka se snazila poskytnout informace 0 tom, jak probihala adaptace
(vyrovnavani se) na sdéleni 0 postizeni ditéte. Maminka pfiznava, ze zprvu byla v Soku,
ale pfipousti, ze podobnou situaci tusila. Stejné tak ochotné pfiznava, Ze ona a jeji Sirsi
rodina prosli vS§emi fazemi adaptace — od Soku az po pfijeti skute¢nosti. V soucasnosti
na dotaz, v jaké fazi se nachazi dnes, odpovida ne zcela ptresné, kdyz tika: “Nestiham

nic, jsem v jednom kole.” Dotazovana si mysli S pfidechem fatalismu, protoze ji nic
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jin¢ho nezbyva, Ze ¢lovek se s nemoci svého potomka vyrovnat mize, ba vlastné musi.
Jeji rodina se S danou skutecnosti postupné vyrovnala sama, ale obavy 0 véci pfisti je

uplné neopustily.

Dalsi ¢ast otazek jsem zaméfila na to, jak rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho postizeni
ditéte. Nejvetsi oporou matce byl manzel a ostatni déti, spoleCny Cas spolu nejvice jako
cela rodina travi jen o vikendech, vSedni dny spoleénym programovym aktivitdm
systematicky vénovat nemohou, prost¢ na to nemaji cas. Také zadna zdsadni zména
V jejich manzelském zivoté a ani v §irsi rodin€ neprobéhla. Diive se vice stykali S rodici
déti s podobnym osudem, dnes na to Cas evidentné nezbyva, kontaktuji se jen nékdy po
vecerech na socialnich sitich. Matka pfipustila, Ze vSeobecné nema ¢as. Nedokaze cilené
vyzdvihnout néjakou véc, kterou by povazovala za nejobtiznéjsi pii péci o0 dité

S postiZzenim, za t€zky je nutno povazovat cely proces vyrovnavani s danou skute¢nosti.

Dalsi dopliujici otdzka se soustfedila na to, co vSe pro ni znamend vlastni péce 0 dité.
Matka uvedla, ze samoziejmé zménou proSlo veSkeré dosavadni rodinné prostredi,
organizace zivota, maminka pfiS§la 0svlj soukromy zivot. Musela se vzdat itady
dalsich dutlezitych véci. Spéci odit¢ ji systematicky nepomahd nikdo. Zminované
pomoci se ji dostava jen obcas. Museli také upravovat prostiedi domacnosti, aby bylo
situaci zdsadn¢ dotazovana doporucuje vydrzet, pficemZz zdlvodnéni tohoto jisté
pozitivniho postoje mé zase rysy neurcitého fatalismu, nebot’ fika, ze ,,ono to né&jak

dopadne*‘.

7.4  Pripadova studie, matka VaSka

Kazuistika

Rodinna anamnéza: Rodina bez genetické zatéze, uplnd, matka i otec jsou biologicti
rodice, bydli v rodinném domé. Matka 43 let, vzdélani vysokoSkolské, zaméstnani péce
0 osobu blizkou, zdrava. Otec 45 let, vzdélani vysokoSkolské, podnikatel, zdrav. Bratr

15 let, zdrav.

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi a porod ve 40. tydnu normalni, bez komplikaci, zdravé
dité do 8. meésice. Podatkem 9. meésice zivota témeéf utonul Vv zahradnim bazénu, se

zastavou dechu aob¢hu, byl resuscitovan, po 45 minutdch byl obnoven spontanni
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ucinny ob¢h na anesteziologicko-resuscitaénim oddé¢leni. Doslo k trvalé poruse védomi,
zpocatku mél cCasté opistotonické ataky (kfece zadovych svali projevujici se
obloukovitym prohnutim celého téla od hlavy az k patam) na podkladé hypoxického
poskozeni mozku, byl 1éCen Vv hyperbarické komote, mél zaveden PEG (perkutanni
endoskopickd gastrostomie) pomoci kterého byl nckolik let krmen, pietrvava
kvadruspasticita, vigilni koéma, opakovanym vySetfenim magnetickou rezonanci
potvrzena atrofie mozku. Od pocatku byl intenzivné rehabilitovan véetné reflexniho

cvi¢eni dle metodiky MUDr. Vaclava Vojty.

Nyn¢jsi stav: V 10 letech kvuli spasticit¢ pravidelné¢ dochédzi na rehabilitaci a cvici
s matkou dle instruktdze doma, navstévuje specialni tfidu pii zdkladni Skole —
rehabilitacni program. Reaguje na své jméno, na zvuk, na blizké osoby, nemluvi, fixace
pohledu neni stabilni, vyjadii pocit spokojenosti a nelibosti. Je krmen po lzici, byla mu
odstranéna ¢ast chrupu. Nepotiebuje zadnou farmakologickou 1é¢bu, ma trvale plenkové

kalhoty.
Vyzkum

Setfeni bylo realizovano s matkou a bratrem Vaska. Vasek se nachdzi ve vigilnim

komatu.

| zde bylo cilem zjistit, co povazuji rodiCe ditéte S postizenim za zasadni pii sd€lovani
informace o0 postizeni jejich ditéte. Podle sdéleni informantky se 0 postizeni jejich ditéte
dozvédéli bezprosttedné od vedouciho lékare détské kliniky. Informace ovSem pro
rodice byly sdélovany pfili§ odborné, ne zcela srozumitelné. Proto si je postupem Casu
rodina sama zacala vyhledavat, dopliuje si je pravidelné, aaz tak se stavaji
pochopitelnéjsimi. Pristup jednotlivych Iékaid se rodicim zdal rizny. S ohledem na
diagnozu a pesimistické podavani prognozy dalSiho vyvoje ditéte a celkové kvality jeho
budouciho zivota se ocitli Vv situaci velmi tézké. Zdravotnicky personal uplatiioval
vielej$i a 11dSté;si pristup nez samotni 1€kati. Informace byly rodin€ poskytnuty v dobé,

kdy rodina s danym onemocnénim viibec zadnou zkusenost neméla.

Dalsi dopliujici otdzka se zaméfila na to, jak probihala adaptace (vyrovnavani se) na
sd€leni 0 postizeni ditéte. Maminka se S danym stavem véci nebyla schopna hned smifit,

nechtéla si ho viibec pfipoustét, prozivala obrovsky Sok ahledala rizné dostupné
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terapie, jak ho zménit. Také tato rodina prosla v§emi fazemi procesu vyrovnavani, tedy
Sokem, popfenim, smlouvanim, agresi Idepresi anakonec pfijetim skutecnosti.
Dotazovana potvrzuje, ze V priabéhu tydnl, mésici alet se nakonec s nepfiznivou
situaci smifila, neni si ale zcela jista, zda je to na sto procent. Dnes uz je ve fazi piijeti,
nekdy se vSak znovu dostavuji stavy deprese ze situace, kterou nelze zmeénit. Ziejme se
uplné neumi se zdravotnimi problémy svého syna vyrovnat. Matka uvedla, Ze ji pomaha
nejvice rodina. Dale piipustila, ze vyuziva sluzeb psychologa. Pietrvavaji obavy, aby se
synuv zdravotni stav nezhorSoval, mohl trvale zistat doma a nemusel hledat pomoc
V nemocnici, to jsou divody navstévy psychologa. Rodice citi potiebu, byt sami zdravi,

aby vSechny tkoly nutné péce 0 své dité zvladli.

Dalsi dopliujici otazka znéla: ,,Jak vasi rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho postizeni
ditéte?* Zde bylo zjisténo, ze chodu rodiny se samoziejmé zdravotni stav ditéte dotknul.
Pani nejvice poméhal manzel a rodi¢e z obou stran, veskery ¢as rodina travi spole¢né
kazdy den az na né¢jaké drobné vyjimky. Jejimi nejbéznéjSimi aktivitami se staly
prochdzky do pfirody. Rodina nemtze fungovat béznym zpiisobem, hodné se musela
ptizplsobit potfebam a moznostem syna, nebot’ ten vyzaduje celodenni péci. Pomérné
Casto se stykaji s dal§imi rodinami, které potkal podobny osud, vyménuji si zkuSenosti
a vzajemné se podporuji. Za nejtézsi informantka povazuje smifit se s vzniklou situaci

a pfistupovat ke svému ditéti diisledné s ohledem na jeho moZnosti.

Na otazku, co vSe pro vas znamena vlastni péce 0 dit€, matka uvedla, Ze péce o dité
S postizenim takto zavaznym je zaleZitost pomérné slozitd. VeSkery Cas matce zabira
celodenni péce 0 syna, na jeji vlastni aktivity ji zbyvd minimum casu. Musela pfestat
chodit do prace ajeji rodina zdaleka nevykonava vSechny ¢innosti jako jiné rodiny.
Museli pfistoupit také K upravé domaciho prostiedi, pofidit mnoho pomtcek, bez
kterych by nebyli schopni fungovat: polohovaci sedacku, zdravotni kocarek,
rehabilitaéni lehatko, sedacku do auta, zidli do $koly. Bylo nutno zakoupit i vétsi auto,
do kterého se vejde kocarek a téZ uzpisobit loZnici, V niZ rodi¢e spi spolecné se synem.
Nyni je c¢eka prestavba koupelny. Informantka doporucuje rodinam s podobnou
obtiznou situaci nic nevzdavat, nebot’ vse je fesitelné, | kdyz n€kdy s velkymi obtizemi.

A hlavné se v rodiné vzajemné a upiimne podporovat.
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V neposledni fadé¢ bylo cilem zjistit, jak vnimd zdravé dit€ svého sourozence
S postizenim. Sledovana rodina se stard jest¢ O jednoho chlapce, jemuz je 15 let
anavstévuje 9. tfidu zakladni Skoly. On sdm dlouho doufal, ze se nemocny bratr
uzdravi, v klidu pfijimal, Zze mu rodi¢e vzdy vénovali vice ¢asu. Podle moznosti se sam
bratrovi také vénuje, ¢te mu nebo vypravi, spolecné¢ spolu travi Cas na zahradé, ale
rodi¢iim S bratrem pomaha jenom nékdy. Je toho nazoru, ze postizeni sourozence ho

samoziejme ovlivnilo.
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7.5 Piipadova studie; matka Radky

Kazuistika

Rodinna anamnéza: Rodina bez genetické zatéze, uplna, matka i otec jsou biologicti
rodice, bydli vrodinném domé. Matka 41 let, vzd€lani stiedoskolské, zaméstnani
asistent pedagoga, zdrava. Otec 40 let, vzdélani vysokoskolské, zaméstnani finan¢ni

kontrolor a ekonom v soukromé sféie, zdrav. Bratr 13 let, zdrav.

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi do 34. tydne normalni, pak I¢kafem natfizen klidovy
rezim pro riziko ptfedcasného porodu, v krvi matky zjisténo zvySené mnozstvi protilatek
proti Rh+ krvinkam plodu, ztohoto divodu vyvolan porod ve 38. tydnu. Radka
narozena zdrava, méla lehkou novorozeneckou zloutenku bez nutnosti UV terapie. Od
narozeni pasobila ,,1in&ji*, ve 3. mésici neudrzela hlavi¢ku, zacala cvicit na rehabilitaci
dle metodiky MUDr. V. Vojty, celkovy psychomotoricky vyvoj divky byl opozdén
zhruba 0 2 mésice. Ve 14. mésici pouzivala citoslovce a cca 5 slov, dale rozvoj feci
nepokrocil, Radka nejevila zijem o0 okoli, jakoby ji nic nezajimalo. Pouze rada
poslouchala détské pisnicky a fikanky, pii nichZ se vklece pohupovala. V 17. mésici se
zacala stavét na nohy a obchazet nabytek, zplisob postavovani na nohy byl neobvykly —
z kleku pftes Spicky. Od 20. mésice chodila Radka sama, pievladala chlize po Spickéach
0 Siroké bazi, byla tehdy ukoncena rehabilitace. Byla schopna uchopu, udrzela rohlik,
piti, najedla se 1zickou, bez zajmu listovala v knize a ovladala zvukové hracky. Ve 22.
meésici doslo K regresi feCovych schopnosti, zvysil se nezdjem 0 okoli, Radka byla
vySetiena psychologem se zavérem: opozdény psychomotoricky vyvoj, sttedné tézké
mentalni postizeni. Proto nasledovalo vySetfeni neurologem, u kterého matka podle
informaci vyctenych zinternetu uz tehdy upozoriiovala na Rettlv syndrom, tuto
moznost vSak Iékat odmitl s tim, Ze u Radky nepozoruje zddné ,,myci* pohyby rukou.
Matka ptesto kontaktovala Rett Community a podstoupila s Radkou genetické testy,
jejichz vysledky se dozvédéla az téméf po roce abyly negativni na Rettiv
I Angelmanntiv syndrom. Ve 3letech byla Radka vysSetiena odbornikem na vzacna
onemocnéni se zavérem podezieni na Rettlv syndrom. Vkladala si ¢asto ruce do ust
a kousala si do nich, Gpln¢ ztratila schopnost tchopu, nic neudrzela, byla podrazdéna,
nervozni, Casto brecela, hife drzela rovnovahu, pfi chiizi padala dozadu. Zajem 0 okoli
nebyl ani minimdlni, naprosto pfestala mluvit. Byla pozvana znovu na genetické

vySetieni, které jiz potvrdilo Rettiiv syndrom.
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Nynéjsi stav:V 10 letech neudrzuje osobni hygienu, celodenné potiebuje plenkové
kalhotky, je odk4zana plné na pomoc ostatnich, krmena, zvladd chiizi po roving,
s dopomoci po schodech, témét nepokrcuje kolena, v mistnosti se nejcastéji pohybuje
po kolenou. O¢ni kontakt udrzi jen kratce, ruce téméf vibec nepouziva, typické
stereotypni pohyby rukou jsou prakticky nepietrzité, casto je vklada do ust. Ma rada
spole¢nost, ale do aktivit se nezapojuje, ve Skole mezi spoluzaky je spokojena a dobie
naladéna. Casto Zzvatla, vyslovuje slabiky, ob&as je spojuje dohromady, ale bez
vyznamu. Ma rada zvukové vjemy, pisnicky aritudly. Dochdzi do zdkladni Skoly
specidlni — rehabilitaéni program. Cvi¢i na rehabilitaci dle metodiky MUDr. V. Vojty,
ale idalsich metodik na neurofyziologickém podkladé, které s ni pak doma denné

provadi matka k udrzeni stavajicich pohybovych schopnosti a prevenci skoliozy.
Vyzkum
Jako posledni jsem oslovila matku Radky, jejiz dité¢ ma Rettiv syndrom.

V ramci dopliujici otazky, kterd se zaméfuje na to, co povazuji rodie ditéte
S postiZzenim za zasadni pfi sdélovani informaci 0 postizeni jejich ditéte, jsem zjistila, ze
zpocatku rodie sami presné netusili, 0 jakou nemoc se jedna. Prvni problémy rodice
zacali vnimat, v dobé&, kdy se jejich dit€ nevyvijelo stejné jako jeho vrstevnici, byly tedy
patrné kolem 6. mésice veéku ditéte. Z tohoto diivodu se postupné zacali rodice obracet
na rizna neurologicka a psychologicka pracovisté, a az v Praze v Motole jim lékarka
potvrdila, ze jejich dcera zfejmé ma Rettiv syndrom. Rodice tedy ziskali kone¢nou
diagnozu az kolem ctyt let ve€ku ditéte. Je tak patrné, ze stanoveni diagndzy tohoto

syndromu trvalo v Ceské republice pies 3 roky, coZ je velmi dlouha doba.

Matka uvedla, ze:“...dosavadni medicinsky pristup se rodiné nelibil.” Na pomocnou
otazku, pro¢ tomu tak bylo, matka odpovédé¢la, ze:, Napriklad na magnetickou
rezonanci v Plzni jsme cekali cely jeden rok.* Skute¢né nejlepsi situace se jim zdala
v nemocnici Praze v Motole. Na otazku, co bylo v této nemocnici nejlepsi, matka
odpovédéla, Ze to byl predevsSim pfistup zdravotniho persondl:, Napriklad sestry byly
velmi milé. Ovsem také lékari méli pristup profesiondlni, pozitivni | lidsky prijatelny.
Matka dale uvedla, Ze problémem bylo, ze v dob¢ vzniku postizeni ditéte rodic¢e s danou

abnormalitou neméli dosud zadné zkuSenosti.
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Dale jsem se snazila zjistit, jak probihala adaptace (vyrovnavani se) na sdéleni
0 postizeni ditéte. Matka uvedla, Ze to byl samoziejmé obrovsky Sok. Pokracovala
sdélenim:,, ...ddle jsme citili samoziejmé vztek | beznadej.“ Potom, co se 0 nemoci
rodice dozveédéli, ubehl urcity Cas. Rodice si tak postupné prosli vSemi adaptacnimi
fazemi. Dnes se nachazeji na urovni pfijeti skuteCnosti, i kdyz maji dle slov matky stale
pocit, ze s faktem, Ze jejich dit€ ma postizeni, se do vSech diisledkii nemohou vyrovnat
nikdy. Zde byla poloZzena dopliujici otazka, zda potiebovali néjakou dalsi odbornou
pomoc ¢i radu. Matka odpovédéla, ze: Vetsi odbornou pomoc nijak zietelné
nepotrebovali, velmi nam pomohla rana péce, kterda poskytuje pomoc i rodicum.* Na
otazku, zda v soucasné dobé¢ citi néjaké obavy, matka odpovédéla, ze si obavy snazi
spiSe nepfipoustét. Konkrétné tak rodiCe Ziji ze dne na den, hlavné vSak maji strach

Z obdobi dospivani jejich ditéte.

Tteti dopliujici otdzka se soustiedila na to, jak rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho
postizeni ditéte. Vliv ditéte S postizenim na rodinu je pfirozené zcela zdsadni. Pro déti
jsou samoziejm¢ nejdilezitéj§i oporou, jejich rodice,, ...proto se snazime dceri
pomahat.*“ Jak matka blize uvedla, snazi se se svou dcerou travit vSechen volny cas.
PtedevSim cCas o vikendech a dovolenych travi vSichni jako jedna rodina. Matka dale
pfipustila, Ze jsou vSak urcité aktivity a Cinnosti, které musi realizovat bez nemocné
deery. Casto konaji navstévy ujejich kamaradd, hodné vyuZivaji domaciho bazénu,
nékdy chodi na prochazky. Poté byla polozena otdzka, zda se n¢jak zmenil jejich
manzelsky Zivot. Zde matka odpovédéla, Zze se celkem nezménil, SirSi rodina se jim
snazi ochotné pomahat. Navazali kontakt is jinymi rodi¢i, jde hlavné¢ o matky déti
S podobnym postizenim, navstévujicich specidlni Skolu. Matka poté uvedla, Ze nejtézsi
bylo realnou situaci vysvétlit jejich druhému ditéti — synovi, kterému prave tolik chybi

zdravy sourozenec, snad partner, kvalitni spfiznéna duse.

Dale bylo smyslem rozhovoru zjistit, co v§e pro rodi¢e znamena vlastni péce o dité. Na
tuto otdzku matka odpovédéla, Ze zmény v osobnim Zivoté se dostavily zahy na to, co
jim byla sdélena diagndza. Zmény byly samoziejmé znacné velké. Matka musela zistat
s dcerou doma, po matetské dovolené se nemohla vratit na cely uvazek do predchoziho
zaméstnani, alespon si udélala kurz na asistenta pedagoga. Také byla nucena vzdat se
nékterych pratel atéZ mnoho Casu ji nezbyvad na osobni aktivity. Maminka zaroven

potvrzuje, ze S pééi 0 dceru ji pomaha zejména manzel, specidlni §kola, ale hlavné i jeji
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a manzelovi rodi¢e. Domaci prostfedi zatim pfili§ upravovat nemuseli, nemocna dcera

24

nezvlada chtizi po schodech, vazi 18kg a tudiz je podle potfeby dosud nosena.

Na otdzku, co by matka doporucila ostatnim rodi¢iim Vv obdobné situaci, odpovédéla, ze
navrhuje rychle se spojit s rodi¢i s podobnym osudem. Podle ni je vhodné obratit se také
na pomoc rané péce, Aply, Ci jinych organizaci. Tyto organizace dle matky velmi
pomahaji. Je samoziejm¢ nutné zajistit mnoho dalSich véci, vyuzit prispévek na péci,

auto ¢i zapujcit si rizné pomucky. Tyto véci vyfidit je dle slov matky znacné obtizné.

7.6  Analyza ziskanych uidajii a Komparace

StéZejni Casti celé analyticko-vyzkumné c¢asti bakaldiské prace je porovnani postoji
jednotlivych tcastnic, jejich nazort iprozitkti, ato vzdy Vblizkém vztahu ke
konkrétnim problémim a adresnym potizim jejich nemocnych déti. Nevyhodou je, ze
jednotlivé odpovédi nejsou zdaleka na stejné urovni, a tak pfima interpretace blizkych
jevl je n€kdy dosti slozitd. V rdmci tematickych okruhii jsem se vzdy zaméfila na
konkrétni kauzy a snazila jsem se je citlivé srovnavat. Komparace je zde provedena

pomoci okruhil - doplnujicich otazek.

I. Co povazuji rodice ditéte S postiZenim za zasadni pri sdélovani informace

0 postiZeni jejich ditéte?

Pfesné informace 0 postizeni ditéte se K rodi¢im dostavaly nestejné, okamzité jen
V jednom piipadé. Nejhorsi situace byla patrnd u matky Radky. Zde rodice findlni
diagnozu ziskali az kolem 4 let. Pfitom prvni pfiznaky zacaly vnimat jiz kolem
6 mésice. Tato dlouha doba byla ddna napt. tim, Ze na magnetickou rezonanci museli
rodie v Plzni ¢ekat téméf jeden rok. Naopak udcery Marty, se rodice dozvédéli
informaci o postizeni jejich ditéte jiz paty den po narozeni. Rodi¢e Davida se informaci

dozvédéli desaty den.

Neni mozné zde vSak ucinit jednoznacny zavér o tom, kde byla diagnéza nejrychlejsi
a kde naopak nejpomalejsi. Jak bylo uvedeno V teoretické ¢asti textu, kazdé postizeni je
mozné diagnostikovat rozdilnym zplisobem. Piesto se vSak vSichni shoduji v tom, ze
ocekavali lepsi pfistup lékait pti sd€lovani takto zdvazné informace, co do zplisobu
I kratkého ¢asového prostoru, ktery si k tomu vyhradili. Prali by si, aby jim takovato

informace byla sd€lena citlive, taktné, srozumitelné, na spradvném misté a v pravy cas.
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VétSina informantek potvrdila vstficnost zdravotnického persondlu, Vv jednom ptipadé
zaznéla velmi ostra kritika chovani l1ékare. Jedna matka totiz uvedla, ze diagndza byla
sd€lena po telefonu, coz neni zajisté vhodné feSeni. S postupem Casu podle vétSiny
podilejicich se na vyzkumu rostla i vétsi srozumitelnost informaci. Pouze matka Marty
potvrdila, ze v rodin€ v dob¢ narozeni ditéte S postizenim uz né€jakou zkusenost S tézkou

nemoci ditéte méli, neuvedla ovS§em jakou.

II. Jak probihala vaSe adaptace (vyrovnavani se) na sdéleni O postiZeni vaseho

ditéte?

Vsechny matky se v odpovédich shoduji v tom, Ze prvné zazily Sok, vztek i zklamani,
z ¢etby mezi fadky jejich odpovédi zfetelné vyplyva, Ze ipalCivou beznadéj. Matka
Davida dokonce dala své dité na tyden do kojeneckého ustavu, ale pak si ho vzala zpét
domii. VétSina dotdzanym maminek je pfesvédcena, Ze jejich rodiny jiz prosly vSemi
fazemi vyrovnavani a to dostate¢né. Mezi tyto faze fadi proces od Soku pfes popieni,
smlouvani, agresi, depresi az po piijeti skutecnosti. V soucasnosti, se zkoumané rodiny
nachdzeji na riznych urovnich jejiho piijeti. Nékteré maminky ftikaji, Ze se jejich
domaci prostfedi S danou slozitou situaci vyrovnalo jiz zcela, ¢ast z nich ma pocit, ze ne
upln€, jedna z dotdzanych maminek pfiznava, ze Sosudem svého potomka uplné
nevyrovnd nikdy. Zde napf. matka VaSka uvedla, Ze 1po letech ji pfepadaji stavy
uzkosti a deprese auvedla, ze si neni na sto procent jista tim, Zze se se situaci jiz
vyrovnala. Vlastni pribéh procesu vyrovnavani byl u jednotlivych matek samoziejmé
rozdilny. Matka Marty a Davida jsou dokonce toho nazoru, Ze S nastalym stavem se
Vv zasad€ vyrovnaly samy, jisté i za pomoci manzela, $ir§iho okoli a v jednom piipadé
dotazovana matka VaSka uvedla, ze Vv pocatcich vyuzila pomoc psychologa. Strach
rodi¢i V této jejich zivotni situaci md mnoho forem. PiedevSim se takika vSichni
strachuji, aby se nemoc jejich ditéte nezhorSovala anemuselo byt pfemisténo do
nemocnice. Boji se i 0 svij vlastni zdravotni stav, problémy s nim chapou jako naprosto
zniCujici, a téZ se prevazna vétSina odpovédnych rodich obava nastalého stavu po jejich
smrti. Ekonomickych problému ¢i jinych potizi se nikdo ve svém sdéleni ani nedotkl.
Jedna maminka se zcela presvédCive vyjadtila, ze je rada, ze takové dit¢ ma. Matky zde
uvedly, ze se vSak obavaji toho, az jednou nebudou. Z toho ma vétSina dotazanych
matek strach. Zde napt. matka Vaska uvedla, ze se snazi byt zdravi, aby mohli pomahat

svému synovi.
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II1. Jak vasi rodinu ovlivnil vyskyt zdravotniho postiZeni ditéte?

Vsechny dotazované maminky naprosto jasné potvrzuji, Ze zivot jejich rodin byl nemoci
ditéte zjevné poznamenan, | kdyz kazda z nich ji prozivala rizné intenzivng, zdalo se
jim, ze V této souvislosti doslo k vétsimu stmeleni rodiny. Nejvétsimi pomocniky se
matkam stali jejich manzel¢, ostatni déti, prarodice, matka Vaska uvedla, Ze péce 0 jeji
dité ji zabira celych 24 hodin, coz je dano typem postizeni. Je podivuhodné, ze vné&jsi
pomoc instituci napi. rané péce vyuzily pouze dvé matky, pfitom ta byla pro né
jednoznacnym piinosem. VétSina informantek konstatuje, ze volny Cas se jejich rodiny
snazi travit spole¢né¢ — hlavné o vikendech, svatcich nebo dovolenych — bud’ pfimo
doma hrou, ¢etbou a podle moznosti prochazkami, ¢i spolecné jezdi i na po né dostupné
vylety. Rodina Davida s nim rada chodi plavat a n€kdy dokonce i lyZovat. VSichni tvoii
rodinny program S ohledem na dité S postizenim. Matky se vSak vSechny shodly na tom,
Ze jim nezbyva volny prostor pro né¢ samé. Nemaji ptili§ Casu na své vlastni zaliby
a koni¢ky. Zna¢né rozdilna situace existuje Vpoméru K jinym rodinam se stejnym
udélem. Rodiny Marty a Davida zminéné kontakty neudrzuji, pii feseni svého zivotniho
pribéhu se dosti individualizovali. Dle odpovédi nemaji na tyto véci ¢as. Rodiny Vaska
a Radky naopak tyto styky udrzuji, vzdjemné se podporuji, pomahaji si a vyménuji si
bylo absolvovat proces vyrovnavani jako celek, dopracovat se vyvazené adaptace na
vzniklou situaci, objevovat v sob¢ stale dostatek sily, jednim slovem neochabovat. Za

A4

S postizenim smysl.
IV. Co vS$e pro vas znamena vlastni péce 0 dité?

Dot4dzané maminky se vesmés shoduji vtom, Ze vlastni péce o0 dité se zdravotnim
postizenim je hodné slozitd a vyzaduje pevnou organizaci dne. Shoduji se, Ze veSkery
¢as jim béhem dne zabira péfe 0 nemocné dité, proto plna polovina Ucastnic vyzkumu
musel prestat chodit do prace. Hlavné byly nuceny vzdat se mnoha svych zajmovych
aktivit, cviCeni, koniCkd I nejriznéjsich dalSich kontaktd. Pouze matka Davida mi
sdélila, Ze se aZ tolik omezovat nemusi, pry ji zbyva prostor na cviceni, navstévy masazi
apodobné. Kupravam prostiedi doslo téméf ve vSech domécnostech, nékde
k ¢astenym jinde K naprosto zdsadnim, tieba rodina Vaska musela pofidit nékolik

kompenzac¢nich pomducek, vEétsi auto aupravit loznici. Opét pouze matka Davida
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potvrdila, Ze z4dné¢ zmény technické povahy V jejich domacim prostiedi neprob&hly.
Skoro vSechny maminky se sjednotily Vv nazoru, ze K obtizné zivotni situaci je potfeba
se stavét rozhodné i nebojacné, doporucuji nic nevzdavat, ptizpisobit se a Vv rodiné se
vzajemné podporovat a vytrvale si pomahat, piipadné se spojit S rodinami s obdobnym
zivotnim ukolem. Vzdy uplatiiovat zdravy rozum. Matka Vaska pfimo S optimistickym

patosem fekla, Ze vSe na svéte je fesitelné.
V. Jak vnima zdravé dité svého sourozence s postiZzenim?

Podafilo se mi uskute¢nit rozhovory pouze se dvéma sourozenci, a to s bratry Davida
a Vaska. Prvni rodina se jesté stara 0 13tiletého chlapce a druha také o syna, jemuz je 15
let. Nemocné sourozence vnimaji celkem ptirozeng. 15tilety hoch se dlouho domnival,
Ze se bratr jeSté uzdravi, sam V klidu pfijimal, Ze mu rodice vénovali vétsi péci. Chlapec
zprvni rodiny rozdil Vv pfistupu pfilis nerozliSoval. Podle moznosti se oba zdravi
sourozenci svym nemocnym bratrim pfiméfené vénuji, tou jim, spole¢né S nimi travi
hodné ¢asu na zahradé, hlidaji je a s Davidem si hraje bratr na tabletu. Zdravé déti si
samoziejm¢ uvédomuji, Ze nemoc jejich sourozenci je jist€ ovlivnila, nikoliv ale

netesiteln¢ zatizila. Konflikty mezi nimi nevznikaji.
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8 Diskuze

V mé bakalaitské praci byl vyzkum veden formou polostrukturovanych rozhovora
s matkami a sourozenci déti S postizenim, beéhem kterych bylo z jejich mimoverbalnich
projevi mnohdy patrné citové rozpolozeni dotazovanych, coz mi ¢asto dalo mnohem
vice, nez samotné slovni sdéleni. Cilovou skupinou vyzkumu byly ¢tyfi rodiny s ditétem
S postizenim zijici vV malém meésté. Ve dvou piipadech jde 0 onemocnéni vrozena,
v jednom se uzpocatku zdanlivé zdravého ditéte projevily piiznaky vrozeného
onemocnéni az po prvnim roce zivota a Vv poslednim jde 0 zdvazné zdravotni postizeni
dosud zdravého ditéte ziskané v prvnim roce zZivota Grazem (tonutim). Tento ponékud
riznorody vybér respondentli spolu Sjejich malym poctem samoziejmé vzdy
nedovoluje vyvozovat zavery, které by bylo mozno plo$né€ zobecnit. Na druhé strané se

ukazalo, Ze i U tohoto souboru Ize najit mnoho spole¢nych znaki v procesu vyrovnavani

se rodiny s narozenim a naslednou péci 0 dité se zavaznym zdravotnim postizenim.

Pro rodice je v dnesni dobé k dispozici mnoho odborniki, ktefi jim mohou pomoci pfi
vyrovnavani se Snarozenim ditéte S postizenim, dokdzou jim iSetrné¢ sdélovat

prognozy, jak 0 tom pise ve své publikaci Prochazka (2014).

Prvotni sdéleni diagndzy rodicim vSak zlstava na bedrech 1€kaiti, bud'to pediatri nebo
odbornych lékaili v nemocnicich ¢i ambulancich. Stale jest¢ vzdy neni jejich pfistup
pravé pii prvnim sdéleni zdvazné diagnozy ditéte rodi¢lim profesionalni a dostatecné
empaticky. Dtikazem je fakt, ze hned dvéma matkdm z mého prazkumu byl Iékatem po
oznameni nepiiznivé diagnoézy jejich ditéte jesté pripojen zcela nevhodny, tvrdy ba
pfimo cynicky komentar, postradajici ze strany lékate vciténi do situace matky v jedné
z nejhorSich chvil jejiho Zivota. Tteti z matek byla informace sdélovana v nevhodném
prostiedi na pokoji v porodnici v pfitomnosti dalSich dvou rodi¢ek, pro ni zcela cizich
lidi. Dal$i matka uvedla, Ze jim byla diagndéza sd¢lena telefonicky. Pfimé sdé¢leni
pravdivé informace 0 zdravotnim stavu ditéte rodi¢im jist¢ neni chybou, podle
Jankovského (2006), je ale tieba prihlédnout K tomu, kdo pravdu sdé€luje, jak ji sdéluje,
ptipadné kde akdy tak cini. Jak uvadi Buckman (2019), sdé¢lovat Spatné zpravy
0 zdravotnim stavu je i pro 1ékafe znacné tézky tkol. Nezalezi pfitom na tom, zda je
sdéleni uvadéno ihned pfi diagnodze, recidivé nebo progresi onemocnéni. Na druhou
stranu autor uvadi, ze lékafi jsou na tuto aktivity pfipravovani. Autor také uvadi, Ze

sami lékafi se mnohdy citi bezmocni. Zde také Zacharova (2019) popisuje, Ze pfi
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oznamovani diagnozy je dulezita predevsim profesionalita 1€kaiti, jejich zralost ¢i jejich
autoregulacni mechanismy. Z toho vyplyva, ze kazdy lékaf nemusi byt schopen citlivé
diagnozu sdélit a spravné k této situaci piistoupit. Zde dopliuje Jenkins (2004), Ze
vyzkumy poukézaly, ze skutené¢ ma mnoho l€kafi potize pii zachazeni S vlastnimi

emocemi, kterymi jsou nejéastéji smutek, vina, identifikace a pocit selhani.

Na teoretické tirovni vSak existuje fada strategii, jak je mozné zavazné diagnézy lidem
sdélovat. Za zminku stoji napt. strategie SPIKES. Tato strategie pfedstavuje zasady, jak
vhodné¢ a Setrné diagnozy sdélit. Je to jakési voditko, dle kterého mize 1ékar pracovat.
Casto ji vyuzivaji onkologové, ale je vhodné ji pouZit i pii vyslovovani nepiiznivych
diagnoz rodi¢tim. Strategie vychazi z téchto faktort: S (setting-nastaveni), coZz znamena
ptipraveni rodi¢u k rozhovoru. Poukazuje i na pfiméfené prostiedi, ve kterém je vhodné
uskutec¢nit rozhovor. Jedna se tedy 0 tiché a nerusené prostredi, diky tomu mize 1ékar
poukézat na svoji empatii. Zde dale strategie piipomind, ze 1€kat nesmi byt ni¢im rusen,
ani telefonem, ani jinym personalem. Druhym bodem strategie je P (perception-
vnimani). To znamena, Ze by se 1ékat pred diagn6zou mél zeptat, s ¢im jsou osoby jiz
obeznameny. Vhodné jsou predevSim oteviené otdzky. Tietim bodem strategie je
I (invitation-pozvani, informace). Tento krok ptedstavuje situaci, ve které jsou rodice
dot4zani na to, jaky druh informaci bude uzite¢ny. Veskeré dosud zjisténé informace od
rodi¢d, jsou nasledné zohlednény pii vyiceni diagnézy. Ctvrtym bodem je
K (knowledge-znalosti). V tomto bodu diagnézy je poukazano na to, jak zpravu
sdélovat. Tedy zprava by méla byt sdélena jemné. Vhodna véta je napi.:,, Mam néjaké
vazné zpravy, 0 které jsem povinen se S vami podélit.* (Kaplan, 2010, s. 515). Diky této
veété jsou jiz rodiCe pfipraveni na to, ze bude nasledovat ur¢itd negativni zprava.
Informace o rozsahu dané nemoci ¢i postiZeni, je nutné sd€lovat postupné, v malych
segmentech ataké se snazit O upfimnost. Zde by méli byt rodice Casto tdzani, zda
rozumi vykladu Iékare. Zda nepotiebuji dalsi informace ¢i vysvétleni. ProtoZe pacienti
ani rodina vétSinou nejsou odbornici, je nutné, aby Iékaii pouzivali jazyk neodborny.
Poté, co je diagndza vyicena, je nutné ponechat urcity prostor, pro reakce rodic¢t. Dale
strategie poukazuje na E (emotions-empatie). Empatie je totiz kli¢em k uznani,
pojmenovani emoci. Na informace od rodi¢i by mél lékat odpovidat, mél by byt
schopen pochopit jejich jednani i jejich projevy. Prvni reakci obvykle byva Sok spojeny
S placem, hnévem a odmitnutim. Lékat ma dat najevo, Ze pacientovi rozumi, Ze je S nim

na jedné lodi. Zde je vhodnd véta typu:,, Citim S vami, zprava, kterou jste se prave
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dozvedeli, je opravdu zavazna. “(Kaplan, 2010, s. 515). Touto vétou lékat vyjadiuje
svou empatii. S (strategy-shrnuti, strategie) je poslednim bodem v rdmci jmenované
strategie. Zde by m¢l 1ékat shrnout informace, sestavit a navrhnout mozné dalsi kroky,
mit napt. nachystané letaky 0 socidlnich sluzbach a kontakty na psychology. Je vhodné
zjistit, zda rodice jsou schopni dale spolupracovat a dotdzat se na to, zda jsou srozuméni
s dalsimi kroky. Lékat vypracuje plan pro budoucnost, kterd tak ztraci temnou barvu,
stava se strukturovanou a alesponl ¢astecné kontrolovatelnou, coz snizuje pacientovy
uzkosti a nejistoty. Zapojenim pacienta do planu se z pasivniho ucastnika stava aktivni

hrac.(Kaplan, 2010).

Néktera postizeni zde zminénd, je mozné diagnostikovat hned po porodu, ¢i nékolik
malo dni po ném. Takto byla diagndza oznamena dvéma matkédm a to v okamziku, kdy
jsou rodice psychicky ,,nestabilni“. Zde je dle mého, lidsky a empaticky piistup jeste
vice dulezity. |V této situaci existuji rizné strategie, jak mohou lékafi postupovat.
O tom hovoti napf. Jungwirthova a Hradilkova (2015). Dle autori se jedna 0 teoreticky
model, jak rodi¢im po porodu sdélovat diagnézu. Autofi uvadi, ze po porodu je nutné
umoznit fyzicky kontakt s ditétem. Model poukazuje na téchto pét P: pochvaleni matky,
pohodli, pfivolani otce nebo jiné blizké osoby, pfipravenost na rozhovor, poskytnuti
informaci. Zde je nutné, aby rodi¢im bylo umoZznéno rozvinout rodicovské chovani
a zabranit tomu, aby rodi¢e na dité nahlizeli jen skrz jeho zdravotni problémy. Je
dalezité je podporovat, aby si vytvofili k ditéti vztah. Je vhodné nabizet rodi¢im
rozhovor, ktery se bude na jejich dit€¢ zaméfovat. Dat jim prostor, aby vyjadfili své
pocity a emoce. Také je tieba matku podporovat v kojeni. Rodi¢e by méli byt pfi
propusténi z nemocnice informovani 0 socidlnich sluzbach, mél by jim byt poskytnut

napt. kontakt na ranou péc¢i (Jungwirthova, Hradilkova, 2015).

Je nutné, aby si 1€kati uvédomili, ze:,, ...sdéleni diagnozy je pro rodice prvni kapitolou
pribéhu, ktery budou spolu se svym ditétem prozivat po mnoho let.” (Jungwirthova,
Hradilkova, 2015, s. 5). Problémem, ktery ma také psychologické a etické souvislosti, je
téz mira, hloubka a rozsah informaci, jez je vhodné rodi¢tiim v dané chvili poskytnout.
I mlj vyzkum doklada, Ze prave toto je zasadni. VSichni rodice sice zakonité chtéji znat
pravdu o zdravotnim stavu svého potomka a 0 jeho pfistich moznostech, ale pokud jim
je nepfiznivd informace sdélena strucné, kruté, navic bez SirSitho vysvétleni
problematiky a jen s negativni progn6zou bez nabidky alespon ¢asteéného vychodiska

a rady, jak udé¢lat prvni krok, jsou uvrzeni do daleko tézSiho prvotniho Soku, nez kdyby
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byli informovani citlivé. Ctvrta matka z mého vyzkumu si oteviené stéZuje na pozdni
dobu definitivniho stanoveni diagnézy svého ditéte, kterou vice nez rok provazela
rozporuplnd oznameni 0 jeho skutecném zdravotnim stavu a prognoze. Jeji zkusenost je
dokladem toho, ze pro Iékaie je slozité vyvozovat zdvéry a informovat rodice, pokud si
sami nejsou jisti diagndézou U vzacného onemocnéni, se kterym nemaji zkuSenost
asetkali se snim tfeba Gplné poprvé. Soucasny trend tzv. mediciny zaloZzené na
dukazech je pak vede ke snaze vyckat na vysledky Casto drahych a slozitych vySetfeni,
které navic nemusi byt jednoznacné zvlasté u vzacnéjSich chorob, jejichz vyzkum se
sice neustile, ale jen pomalu vyviji. Rada vzicnych onemocnéni a syndromil se
donedavna diagnostikovala pouze na zéklad¢ souboru jeho klinickych projevi, které
mohou byt utady z nich v po¢atecnich stadiich velmi podobné. Lékai tak v kratkém
casovém useku, kdy je pfi vySetieni ve styku s ditétem S postizenim, nemusi zpozorovat
vSechny ptiznaky, nebo spravné vyhodnotit jejich zavaznost. Pozornd matka, ktera travi
se svym ditétem cely den, ma zékonité nejlepsi prehled o celé Skale projevi jeho
postizeni a v dnesni dobé snadného piistupu K informacim na internetu dojde ke spravné
diagnoze casto diive, nez ji Iékaf potvrdi. To vSechno nutné vede Kk naruseni duvéry
rodi¢d malych pacientd Kk lékaiim, jak se tomu stalo iV pfipadé matek z mého
vyzkumu. Oproti tomu stiedni zdravotnicky personal byl v§emi dotazovanymi matkami
chvalen, protoZe byl vstiicny, empaticky a ve vztahu k rodi¢iim nesettil tolik potiebnou

podporou.

Jak uvadi Vagnerova (2004) pro matku je narozeni ditéte S postizenim velké trauma. To
vyplyva z pocitu vlastniho selhani v rodicovské roli, coz vede ke ztraté¢ sebediivéry
a pocitim ménécennosti. Vznik postizeni ditéte znamena zatéz, ve vetSiné piipadi
neocCekavanou, aje traumatem vyplyvajicim z pocitt selhani v rodicovské roli a viny,
které se vztahuji K postizenému ditéti. Pfijeti postizeni ditéte u obou rodicl také zavisi
na tom, jaké bylo jejich ocekavani ve vztahu Kk rodiovské roli, aje ovlivnéno
potvrzuje, ze reakce rodi¢li na sdéleni vzniku postizeni jejich ditéte, ma faze zcela
shodné s pribéhem reakce na smrt milovaného clovéka (Plevova, 2010). Zpisob
prozivani a vyrovnavani se rodi¢u s touto situaci se podle Matéjcka (1986) v prub&hu
¢asu meéni a prochazi typickymi fazemi: Sok, popfeni, smlouvani, agrese, deprese
anakonec postupné vyrovnavani se s problémem, jeho akceptace a realisticky

postoj: "Pro upresnéni je zde vhodné uvést, Ze stadiu inicidlniho Soku zpravidla
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predchazi tzv. faze nulitni, kdy si clovek moznost narozeni ditéte s postizenim v obecné
roviné sice uveédomuje, ale usebe si tuto eventualitu viastné ani nepripousti.”

(Jankovsky, 2006, s. 60).

Na postupu a charakteristice jednotlivych etap vyrovnavani se s postizenim ditéte se
shoduji, jak vétSina odbornikt, tak vSechny matky z mého vyzkumu, které touto cestou
prosly. Vlastni proces vyrovnavani se vSak U nich zdaleka neprobihal vzdy uplné¢ hladce
a primocare. Nékteré matky mi uptimné sd¢lily, ze v urcitych casovych obdobich se jim
vracely deprese a pochyby, smifit se S realitou vyzadovalo hodné sil, energie i prace
a Casto to znovu a znovu povazovaly za nemozné. Na rozdil od odborné literatury, ktera
tyto véci fesi disledné racionalng, rodice se jich zmociiuji prevazné emotivné, nékdy na
samém pomezi vasnivého prozitku, nechtéji vzniklé situaci v rodin€ uvétit, hledaji
mozné chyby v minulosti, vraceji se ke svému chovani ak ¢inim do ¢asti davno
uplynulych. Zdélo se mi, Ze se né€kdy ocitaji na hrané¢ mytologicky chapaného Zivota.
Dokonce jsem z jejich odpovédi i ¢int - nékdy pateticky nadsazenych (napi. zahrani¢ni
cesty za léCbou) — vycitila, ze snad n¢kdy spoléhali na samotny zazrak. Ten se
samoziejmé nedostavoval, a tak matky i otcové byli nuceni vratit se ke kazdodennimu
opatrovnickému sili, k metodam medicinsky a pedagogicky ovéfenym, hlavné
k osvédCenému soustiedéni se na napliiovani potieb nemocného ditéte, K jeho
peclivému pozorovani a K hram s nim. Proces vyrovnavani tudiz u vSech dotazovanych
pokracoval dal, pfirozen¢ Snamahou a obtizemi, nakonec zbaven i polomytického
a sebezpytného uvaZovani, a zda se, Ze se U vSech pievazné zdafil, byt nékteré matky

musely péci 0 dité s postizenim obé&tovat i své jinak milované povolani.

Vychozi hodnotou pii formovani kazdého ditéte je rodina, jak uvadéji Vagnerova
(2004)nebo Matgjcek (1989). Podle nich od samého zacatku jeji fungujici model plni
rozhodnou ulohu vyznamného socidlniho a psychologického Cinitele, zprostiedkovava
ditéti elementarni kontakt se svétem. Svoji nezastupitelnou funkci zde maji Cetné
aspekty mimoverbalni komunikace: napt. gesta rodi¢t, drzeni jejich téla, ale i rizné jiné
signaly - vyraz obliCeje, mimické projevy, kiik, ismév i plac, stylizace smutku. Dité se
zdravotnim postizenim potifebuje rodinu 0 to vice, nebot” od pocatku svého postizeni
neni cCasto vétSinovou spolecnosti pfijimano stejné jako jeho zdravi vrstevnici.
Uplatiiovani vychovnych metod udéti s postizenim je samoziejmé V konkrétnich
rodindch razné. Mat&jcek sice vysvétluje, ze neni dobré ve vykonech nemocné déti

srovnavat S druhymi, pfesto mnozi rodi¢e tak ¢ini, aby dokazovali sobé i svému ditéti,
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Ze se vyrovnaji ostatnim. Méfeni to samoziejme neni piili§ pfinosné, pfinasi spise litost
a zklamani. V radmci vyzkumu jsem nezjistila, ze by matky odkazy a vyzvy Matéjckova
desatera kritizovaly nebo dokonce odmitaly, a i kdyz ho pfimo neznaly, s vétSinou jeho

principti se intuitivné ztotoznuji a tim potvrzuji jeho platnost.

Narozeni ditéte S postizenim, nebo vznik jeho postizeni Vv pribéhu Zivota piinasi do
rodiny vzdy zaté¢z, jednozna¢né vzdy poznamend Zzivot rodiny a zdsadnim zplsobem
provéti kvalitu manzelského vztahu. Pokud spolu partneti nekomunikuji, skryvaji pred
sebou své skuteéné pocity, dochazi K vytraceni kontaktu anaruSeni vzajemné
komunikace. Casto se objevuje hledani viny na strané partnera a vztek, ktery mize byt
projekci agresivnich pociti rodi¢e vici ditéti S postizenim. To vSe mulze vyvolavat
spory VvV manzelstvi. Zptisob vyrovnavani se S postizenim ditéte se U obou rodict Casto
li§i, faze popirani muze trvat U otct déle, protoze S ditétem S postizenim travi méné
Casu, kdyZz se snazi materialn€ zabezpecit rodinu. Nésledn¢ tak mulze manzelsky
konflikt dovést partnery az k rozvodu (Rigan et al., 2006). Obdobn& hodnoti situaci
Svarcova (2011), kdyz pise, e je pro rodinu velmi dalezité, jak se dovedou rodice
vyrovnat s postizenim svého ditéte. V rodin€, kde jeden z rodicu (Castéji otec) odmita
pfijmout své postizené dit&, neni situace pfili§ perspektivni a disledkem byvé rozpad
rodiny. V zadné ze ¢tyf rodin mého velmi malého vyzkumného souboru k rozpadu
manzelstvi nedoslo, naopak dotazované matky tvrdi, Ze se jejich partnerské vztahy pti
prekonavani této stresujici Zivotni situace utuzily a posilily. PéCi o dit€ s postizenim
obstaravaji pfedev§im matky, otcové zabezpecuji rodinu finan¢né a jsou zaroven svym

partnerkam také nejblizsi oporou.

O uloze otce V roding s ditétem S postizenim se V literatute piSe, Ze se stdva autoritou,
vetSinou piindsi zajimaveé naméty, pracuje formou posilovani logického a strukturalniho
mysleni svého postizeného potomka, snad u né¢ho probouzi potiebné Sirsi obzory, ¢i
spiSe stfipky poznéani okolniho svéta. Podle Sobotkové (2007) vétSina studii uvadi, ze
otcové jsou typicti tim, Ze ditéti poskytuji mnoho podnétl a hraji si s nim vice nez
matky. Jiné studie vSak ukazuji, ze muzi dovedou peCovat 0 déti stejné jako Zeny.
Matéjéek (1999) uvadi, ze se podstatnéji zménilo postaveni muze V nasi rodin¢ nez
postaveni Zeny. Davno uz neni muZz pouze vlddcem rodiny a mnohdy také hlavnim
zivitelem, jak tomu bylo v minulosti, ale mnohem vice se podili na vychové ditéte od

samého pocatku. Toto mnou dotazované matky v rozhovorech nepotvrzuji, nebo
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nezminuji. Otce se mi z davodu jejich pracovniho zaneprazdnéni K rozhovorim

nepodafilo pfimét.

Hlavni odpovédnost za péci o dité s postizenim tak obvykle zlistava na matce i piesto,
ze otec je také aktivni a ditéti se vénuje, coz pro ni predstavuje velkou zatéz. Musi této
situaci prizplsobit sviij Zivot, napiiklad se vzdat svych zajmi, zaméstnani a mize se
citit pretizena, vycerpana psychicky i fyzicky, mize pocitovat ztratu svobody. Proto je
pro rodic¢e dilezité peCovat 0 svoje dusevni zdravi (Vagnerova et al., 2009). Nervove
vycerpany a stale unaveny rodi¢ urcit€¢ neni tim nejlepSim vychovatelem, svérené dité
spise pouze hlida. VSechny matky z mého vyzkumu potvrdily, Zze vychova a péce o dité
S postizenim je ¢asové ndrona a odsouvaji proto své vlastni potfeby do pozadi.
Polovina z nich musela pfestat chodit do prace a vétSina vyrazné omezit své zajmové
aktivity. Postupné si vSak diky pevné ¢asové organizaci dne a S pomoci nejblizsi rodiny
a pfibuznych vétSina z nich vytvofila 1 trochu prostoru pro sebe. Jejich rodinam se tak
veelku dati prekonavat piekdzky a komplikace spojené s péci o dit€ s postizenim hlavné
diky podpofte blizkého okoli, nedostavaji se tak ani do socialni izolace, jejiz riziko hrozi
(Slowik, 2007), pokud by tuto podporu postradaly. | kdyz polovina rodin z mého
vyzkumu cilené nevyhledavd spolecné aktivity S ostatnimi rodinami S podobné

postizenymi détmi a vétSinu aktivit podnikd individualng, neciti se byt v socialni izolaci.

Poméry Vroding¢ s ditétem S postizenim se sice zakonité¢ vice ¢i mén€ komplikuji,
odborna literatura, avSak ani ta vzdy dusledné nedovede Vv celé §ifi vyjadiit zfetelnou
proménu lidského ziti. Velmi blizko se urcité k pravdé ptiblizil Jankovsky (2006), kdyz
napsal, Ze rodina své postaveni nesmi chapat coby 0d¢l — pasivné ¢i fataln€ — nybrz jako
mobilizujici tikol, jenz vyzaduje ¢iny ve prospéch nemocného, zcela konkrétni, adresné,
funkéné pfinosné. Pravdu maji ziejmé vSichni ti, ktefi volaji po odpovédné rané péci
o dité, jeji kvalita totiz vzdy vyrazné ovliviiuje jeho veskeré pozdé&jsi zrani. V mém

vyzkumném vzorku vyuzily sluzeb rané péce dvé ze Ctyf rodin.

Rodinnd péce by ovSem méla mit pomémné Siroky zabér a mnohostranny rozmeér.
Nejedna se zdaleka jen 0 poslani matky. VSechny dotazované se shoduji S odbornymi
publikacemi. Souhlasi hlavné s Matéjckem (2001), ze vydatnou pomoc by mélo
nabidnout i nejblizsi okoli — babicka, dédecek, dalsi ptibuzni, a to nejen s ohledem na

vétsinou velmi unavenou matku, ale podle nazoru néekterych iproto, aby i dité
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S postizenim dobfe vidélo a postupné i chéapalo, ze svét je mnohovrstevnaty, Clenity
a barevny. Predpoklada se, ze ostatni pfibuzni je budou predevsim hlidat, hrat si S nim,
¢ist mu a vymyslet razné dalsi formy péce 0 néj. Rodice Castokrat nedocenuji tento
dulezity fakt, ze nejsou na vSe sami. Také by vyrazné pomohlo, kdyby si vice
uvédomovali, ze ackoliv jsou jejich syn ¢i dcera objektivné nemocni, tak prozitkove

nestradaji, netrpi, nybrz si ziji relativné poklidn¢ se svymi starostmi | radostmi. Neni

dobré projevovat pfehnanou litost.

Skala fesenych problémt v roding je zna¢né Siroka: od naléhavé potieby dostateénych
informaci pies proces sdélovani neptijemné pravdy, velké mnozstvi nezbytnych tkond,
nutnost obétavosti, ¢asové i faktické strategie oSetfovatelské péce, le¢ i neopomijeni
ulohy manzelstvi a v neposledni fad¢ téz i zduraziovani vyhledu do budoucnosti. Pro
uplatiiovanou syntézu v denni praxi je toho skute¢né mnoho, jsou to vSak vzdy véci

nanejvys uzitecné a nezbytné potiebné.

Domnivam se, ze funk¢nost rodiny ovliviuji i vztahy mezi jejimi jednotlivymi ¢leny.
Pro dit¢ s postizenim je velice dilezité dostate¢né mnozstvi kontakt S jinymi lidmi,
zasadni je hlavné¢ kontakt S pecujicimi osobami a zdravymi sourozenci. Pozice zdravych
sourozencu se dostava ve zminénych rodinach do zajimavych souvislosti. Oba osloveni
si uvédomuyji, Ze jejich situace je pon€kud zvlastni, ale ukazalo se, Ze maji mezi sebou
vétSinou velmi dobry vztah, Ze se zapojuji do péce, a ze jsou S postiZzenym sourozencem
v kontaktu. Dokonce ani neZarli na to, Ze nemocnému bratrovi je poskytovan vétsi

zajem rodicu.

| pres dulezitost rodiny bylo zjisténo, ze dvé matky vyuzivaji socialni sluzby. Zde je
dilezita napf. rand péce, kterd je napomocna détem a jejich rodinnym ptisluSnikiim.
Vede ke zmirnéni dlsledkd postizeni. UmoZziiuje poskytnout roding, ditéti i spolecnosti
predpoklady socidlni integrace. Zde je nutné pfipomenout, Ze sluzby rané péce maji byt
poskytovany od zjisténi rizika nebo postizeni do piijeti ditéte vzdélavaci instituci tak,
aby zvySovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou ohrozeny faktory
biologickymi, socidlnimi a psychologickymi. |kdyz tedy nckteré matky nechtéji
vyuzivat téchto sluzeb, je na zvazeni, zda je matka sama schopna nabidnout ditéti vie
potifebné pro integraci a vyvoj ditéte. Samoziejmée, ze to zavisi ve velké mife na typu
postizeni. Mimo jiné vede obecné rand péce ke snizovani vlivu prvotniho postizeni

abrani vzniku postizeni druhotného. To je projevem poruseni vazeb ditéte s jeho
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okolim nebo nedostatecnym rozvinutim funkci postizeného orgdnu. Rana péce také
posiluje rodinu, vyuziva jejich ptirozenych zdroju tak, ze idité s postizenim miize
vyristat a prospivat v jejim prostfedi. Ekonomicky pfinos, postupné cini rodice
nezavislymi na institucich, snizuje nutnost tstavniho pobytu a Setfi tim statni vydaje. Je
ptedpokladem uspésné socialni integrace. Je poskytovana prevazné v pfirozeném
prostiedi ditéte. Zakladnim pfirozenym prostiedim je rodina. Toto plati zejména pro
obdobi od 0 do 3 let. Pravé laskyplna a stimulujici interakce mezi rodi¢em a ditétem
S postizenim je podle poslednich vyzkumt podstatnym faktorem rozvoje nejen jeho
psychickych, ale i fyziologickych funkci. Proto je pro ranou péci typicka forma terénni
prace (navstév poradenského pracovnika v domacim prostiedi). Doporucila bych
rodindm vyuZivat tyto sluzby. Je vSak otdzkou zda je matky nevyuZzivaji z diivodu, ze
Vjejich blizkosti nejsou tyto socidlni sluzby umistény. Nejeden prizkum totiz
poukazuje na to, ze v Ceské republice jsou socialni sluzby rozdéleny v krajich
nevhodné. VétSina kraji vSak ma nedostatek socialnich sluzeb a existuje zde ptevis

poptavky nad nabidkou.

Piinosem této diskuse myslim bylo srovndni nazorti odbornika s laickymi ziskanymi
Zivotni zkuSenosti. Pfevazné se shoduji, ale v uritych aspektech jsou i odlisné. Kazda
rodina, které se toto téma dotyka, je jedineCna ve své aktuadlni Zivotni, socialni
a ekonomické situaci. Miize si vSak z této diskuze vzit naméty, jak by nékteré dilci
problémy fesSila, aziskat iurCity celkovy nadhled pochopenim spole¢nych znakd
prib&hu vyrovnavani se s postizenim ditéte popsanych odborniky. Inspirujici mohou byt
i odpovédi ucastnikd rozhovori, ale konkrétni navod na zivot s ditétem S postizenim

musi kazdy hledat uvnitf sebe.
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9 Zavér

Tato bakalarska prace se zabyva velmi zdvaznym tématem, jez je zajimavé jak ze
zdravotniho, tak i socialné-spolecenského hlediska, totiz situaci osobni i rodinnou po
narozeni ditéte S postizenim. Jde 0 pozoruhodny namét majici zaroven povahu vypjaté
vyzvy Krodi¢im samym, KSir§i rodin€ icelému dostupnému okoli. PostiZeni je
jakékoliv omezeni nebo ztrata vyplyvajici zvady provadét cinnosti zplisobem
pohybujicim se vV mezich, které vétSina lidi oznacuje za normalni. Muze jit 0 télesné,
mentalni, duSevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo
mohou ¢init jednu osobu zavislou na pomoci jiné osoby. VSichni zicastnéni prochazeji
Vv prib¢hu Casu procesem, prostiednictvim kterého se musi se svou zivotni roli

vyrovnat.

Prace je ¢lenéna na Cast teoretickou a nasledné praktickou. V teoretické ¢asti se snazim
shrnout a utfidit dosud znamé poznatky 0 rodinach s jedinci s postizenim, zptehlednit je
a predlozit v konkrétnim systému, i kdyz ten nemtize byt nikdy Gplné dokonaly, protoze
mySlenkova reflexe vyuzivanych odbornych autort se jevi vzdycky V jistém ohledu
odlisnou a subjektivni. Publikaci ke zminénému tématu je dnes K dispozici velké
mnozstvi, jak domaciho tak izahrani¢niho puvodu. VétSina vyuzitych autorl se
Vv jednotlivych situa¢nich momentech a potiebnych gnozeologickych tkonech shoduje.
Odborné sdéleni bakalaiské prace zde osciluje mezi informacemi medicinské povahy

a ¢etnymi aspekty lidsko-spolecenskymi v adresné etapé vyvoje jedince S postizenim.

zivotnim prostfedim takika kazdého ditéte, at’ jiz zdravého ¢i postizeného. Fungujici
rodina od samého pocatku plni nezastupitelnou funkci socialni a psychologickou.
Postupem cCasu se vSak poslani rodiny zdkonit€¢ méni, jak ptichazeji dalsi podnéty
z okolniho svéta. Jedinec S postizenim pfijima nové poznatky a mnoZstvi informaci,
proto vedle svého jiz vymezeného mista v rodin€, musi zaroven hledat orientaci
Vv prostoru, jenz ho obklopuje, i v Case, ktery détskému svétu dodava nutny rytmus a téz

nepiehlédnutelnou dynamiku.

Narodi-li se dité skonkrétnim postizenim ¢i1 dokonce S postizenim vicecetnym,
vyvstava okamzité tézko feSitelna situace, totiz pfijatelné se vyrovnat S timto neblahym

stavem. Vyrovnavani se rodic¢i S timto novym zavaznym faktem, mé nékolik fazi. Projit
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vSemi fazemi se jevi jako vysoce potfebné. AvSak nejkomplikovangjsim aspektem neni
vyrovnani se rodi¢i s timto faktem, ale vztah samotného jedince K jeho postizeni.
Hlavné€ on sam se S nim postupné musi vyrovnat, ztotoznit se S védomim, pozd¢ji pfimo
S poznanim, ze je jiny neZ ostatni aze také projevy bezprostiedniho okoli, rodiny
I $ir§iho svéta je nutno pojimat trochu jinak. Jedna se nepochybné 0 dlouhodoby proces

probihajici v mnoha fazich, z nichz nékteré mohou byt velmi naro¢né.

V ramci praktické ¢asti textu byly popsany Ctyfi ptipadové studie procesu vyrovnavani
se rodiny s postizenim ditéte, Slo konkrétn¢ o Ctyfi rtizna onemocnéni - Downav
syndrom, Mikrocefalie, Vigilni komatézni stav a Rettiiv syndrom. Ve dvou piipadech
jde 0 onemocnéni vrozena, v jednom se u zpocatku zdanlivé zdravého ditéte, projevily
ptiznaky vrozeného onemocnéni az po prvnim roce zivota a Vv poslednim jde 0 zavazné
zdravotni postizeni dosud zdravého ditéte, ziskané V prvnim roce Zzivota urazem
(tonutim). Tento pon¢kud rGznorody vybér respondentd, spolu s jejich malym poctem,
samoziejmé vzdy nedovoluje vyvozovat zavéry, které by bylo mozZno plosné zobecnit.
Na druh¢ stran¢ se ukazalo, ze i U tohoto souboru Ize najit mnoho spoleénych znaki
V procesu vyrovnavani se rodiny Snarozenim a naslednou péc¢i o dité se zavaznym
zdravotnim postizenim. Vstoupila jsem do piibéhu nékolika rodin a jakkoli jsem
sledovala stejny Zivotni prozitek, nalezla jsem i rozdily, které jsou v Grovni socializace
jejich prislusnikd, ve vychodiscich jejich intelektualniho fondu, ve schopnostech obecné
empatie i tfeba v uméni rychle se prizptsobit. U nékolika rodin se ukéazala schopnost
pomérné bezbolestné domaci poméry uspofadat tak, aby byly relativné pfijatelné pro
vSechny, v€etné oblasti vztahové, piibuzenské ipo linii materidlné technického

uspotradani mista bydliste.

Pro rodice ditéte S postizenim je v dnes$ni dobé k dispozici mnoho odbornikd, ktefi jim
mohou pomoci. Prvotni sdéleni diagnézy rodi¢im vSak zlstava na bedrech 1ékard,
bud'to pediatrii nebo odbornych 1ékaiti v nemocnicich ¢i ambulancich. Toto oznament je
samoziejmeé pro rodice velky Sok. VétSin€ mnou dotazovanych tato zprava nebyla l1ékati
vhodné sdé€lena. Oproti tomu stfedni zdravotnicky persondl, byl vSemi matkami
chvalen, protoze byl vstficny, empaticky a ve vztahu k rodi¢im nesetfil tolik potiebnou
podporou. Vznik postizeni ditéte znamena zaté¢z, ve vétsiné piipadli neo¢ekavanou, a je
traumatem vyplyvajicim z pocitd selhani v rodicovské roli aviny, které se vztahuji
k postizenému ditéti. V diskuzi poukazuji na to, jak vhodn¢ by méli 1ékati pfistupovat

pii sd€lovani zavazné diagnozy.
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Vlastni proces vyrovnavani se rodicl s postizenim, vSak zdaleka neprobihal vzdy uplné
hladce a ptimo¢ate. Cinil rodinam potiZe, zisadnim zptisobem ovlivnil rodinu i provéfil
kvalitu manzelského vztahu. V dotazovanych rodinach vSak ani v jednom ptipadé
nedoslo k rozpadu manzelstvi. Domnivam se proto, ze funkc¢nost rodiny ovliviiuji
hlavné vztahy mezi jejimi jednotlivymi ¢leny. Pro dité S postizenim je velice dilezité
dostatecné mnozstvi kontaktll Sjinymi lidmi, zasadni je hlavné kontakt S pecujicimi
osobami azdravymi sourozenci. Pozice zdravych sourozenci se tak dostava ve
zminénych rodinach do zajimavych souvislosti. Také zde bylo poukazano na diilezitou
ulohu rané péce ajeji vyhody jak pro samotného jedince S postizenim, tak i pro celou

rodinu.

Zpracovani bakalaiské prace me poucilo predevSim V tom, ze V kazdé zivotni situaci,
tieba ivelmi kritické a nepiiznivé, ovlivnéné dokonce itézkou nemoci, je nutné
nekapitulovat, neuchylit se do svazujici pasivity, ale aktivné se postavit neptiznivému
osudu, zasadné vzdycky ptitakat Zivotu, bojovat 0 jeho kvalitu a dal$i rozvoj — prosté
nabidnout pozitivni ¢in! Jednd se tak nejen 0 poznani plynouci z procesu zpracovani
této bakalatské prace, ale soucasné 0 nepomijivou a povzbuzujici pravdu veskerého

naSeho pozemského byti.
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Priloha ¢. 1: Matka Davida

1. Kdy, od koho a jakym zptsobem jste se dozvédéli 0 postiZzeni vaseho ditéte?

"O tom, ze ma muj syn Downuv syndrom, jsem se dozvédeéla 10. den po jeho narozeni,

po telefonu od lékare.”

2. Jak vam byly ajsou sdélovany informace 0 zdravotnim stavu vaseho ditéte a jsou

vam srozumitelné?
"VSe si zjistuji sama z internetu, a kdyz néco potrebuji, objednam se k odbornikiim."

3. Jaky byl pfistup 1ékaid k vam, jakou formu sd€leni diagndzy byste osobné

uptfednostnovali?

"Pristup K nasemu pripadu byl otiesny, ocekdavala bych slusnéjsi chovani a né sdélovat

tak dulezitou véc po telefonu."
4. Jaky byl ptistup zdravotniho personalu k vam?
"Zdravotni persondl - osobné jsem nikdy problém neméla."

5. Méli jste vdobé vzniku postizeni vaseho ditéte uz néjakou zkuSenost S timto

onemocnénim?
"Neméli."

6. Jaka byla vaSe pocatecni reakce pii prvnim zjiSté€ni, ze vase dité¢ neni zcela zdravé

a bude mit dlouhodoby zdravotni problém?

"Byl to velky Sok, prvni reakce byla dat syna do kojeneckého ustavu, coz jsem na tyden
ucinila a sama jsem se Stim musela psychicky vyrovnat. A nacerpat informace na

internetu, nevédéla jsem vitbec, 0 co se jedna. A nikdo mi ty informace ani neposkytl."

7. Myslite si, Ze jste prosli vSemi fazemi vyrovnavani, tedy: Sok, popfeni, smlouvani,

agresi, depresi, pfijeti skute¢nosti?

"Myslim si, Ze jsem se S tim vyrovnala velmi dobre hlavné rychle a nic mi nebranilo si

uzivat normalni zivot."



8. V jaké fazi se nachazite dnes?

"Dnes jsem rada, Ze syna mam. A beru Zivot takovy, jaky musi byt."

9. Myslite si, Ze se clovék mlze uplné vyrovnat S tim, ze jeho dité je postizené?
"Myslim si, ze miize, ja nemam probléem."

10. Vyrovnali jste se stouto skute¢nosti sami, nebo jste potiebovali néjakou jinou,

ptipadné odbornou pomoc?
lISamalll
11. Mate z né¢eho obavy?

"Mdm jen obavy Z toho, az ja a manzel nebudeme, kdo se o syna postara. Mozna starsi

syn, ma ho velmi rad, ale nevim."

12. Kdo vam byl a je nejvétsi oporou?

"Manzel a starsi syn."

13. Jak casto travite ¢as dohromady jako rodina?
"Myslim si, ze stale."

14. Mate né&jaké spolecné aktivity jako cela rodina?

"Délame vse spolecné, jezdime na plavani, lyze, na ruzné vylety, do ZOO, dovolené,

welnesy."
15. Probehla n&jakd zména ve vaSem manzelském zivoté, ¢i v $irsi roding?

"Ne nic takového nepocituji, kdyz potrebuji babicky, hlidaji stejné, jako by byl syn

zdravy a vse funguje stejné jako driv."
16. Stykate se S jinymi rodic€i, ktefi maji také dité s postizenim?

"Nestykam, pouze ve skole se potkavam S riznymi maminkami, tak si obcas

popovidame. Syn chodi do specialni skoly ve Strakonicich.”



A4

"Asi ne, beru vse tak, jak to je."”

18. Co vsechno jste musela ve vasem zivoté zménit V rdmci péce 0 dité S postizenim?
"Rekla bych, ze nic."

19. Musela jste se né¢eho pro vas dulezitého vzdat?

"Ne. "

20. Zbyva vam cas na néjaké osobni aktivity?

"Ano, chodim cvicit, na masaze aj."”

21. Kdo vam pomaha s péci o dite?

"Nejvic manzel, pak rodice."

22. Museli jste n&jak upravovat prostiedi v domacnosti?
"Ne."

23. Co byste poradila ¢i navrhla rodi¢tim v obdobné situaci?

"At se niceho neboji, da se to zvladnout, nesmi clovek resit prkotiny a brat zivot takovy

jaky je. Kdyby mi ted’ onemocnél treba manzel, tak se taky 0 néj postaram a neresim,

vvvvvv

24. Kolik je ti let a jakou $kolu navstévujes?

Dominik: "Je mi 13 let, chodim do zdkladni skoly."

25. Jak jsi vnimal a prozival zdravotni postizeni tvého sourozence?
"Normalné."

26. Citil jsi nékdy apfipadné jaky rozdil Vv pfistupu rodici Ktobé ak tvému

postizenému sourozenci?

"Nectitil jsem nic."



27. Vénujes ¢ast svého volného €asu bratrovi, a co spolu délate?

"Ano, hrajeme si anebo si poustime tablet."”

28. Pomahas rodictim s péci 0 svého bratra?

"Ano, kdyz néco délaji na zahrade, tak ho hlidam."

29. Myslis si, Ze t€ postiZzeni tvého sourozence néjak zménilo nebo ovlivnilo?

"Ne,"



Piiloha ¢. 2: Matka Marty

1. Kdy, od koho a jakym zptsobem jste se dozvédéli o postiZzeni vaseho ditéte?
"5. den po narozeni, od lékare."

2. Jak vam byly ajsou sdélovany informace 0 zdravotnim stavu vaseho ditéte a jsou

vam srozumitelné?
"Postupné, V dnesni dobé jsou uz informace 0 ditéti srozumitelné."

3. Jaky byl pfistup 1ékaid Kk vam, jakou formu sd€leni diagndézy byste osobné

uptfednostnovali?

"Dobry, lepsi by bylo rodice odvést do soukromi a nesdélovat to na pokoji s nékolika

maminkami."
4. Jaky byl piistup zdravotniho personalu k vam?
"Priblizné stejny jako U lékari."

5. Méli jste vdobé vzniku postizeni vaseho ditéte uz néjakou zkuSenost S timto

onemocnénim?
"Ano, na tezké vrozené onemocneni mi uz predtim dve deti zemrely."

6. Jaka byla vase pocatecni reakce pfi prvnim zjiSténi, Ze vaSe dité neni zcela zdravé

a bude mit dlouhodoby zdravotni problém?
"Sok, tusila jsem to."

7. Myslite si, Ze jste proSli vSemi fazemi vyrovnavani, tedy: Sok, popfeni, smlouvani,

agresi, depresi, prijeti skute¢nosti?

"Ano."

8. V jaké fazi se nachazite dnes?

"Nestiham nic, jsem v jednom kole."

9. Myslite si, Ze se ¢lovék miize upln€ vyrovnat S tim, Ze jeho dité€ je postizené?
"Ano, protoze mu nic jiného nezbyva, leda tak psychiatrie-luzkové oddéleni. Hihi..."
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10. Vyrovnali jste se stouto skuteCnosti sami, nebo jste potiebovali néjakou jinou,

ptipadné odbornou pomoc?

"Ano, sami."

11. Méte z néceho obavy?

"Ano, mam z budoucnosti."

12. Kdo vam byl a je nejvétsi oporou?

"Manzel a deti."”

13. Jak casto travite ¢as dohromady jako rodina?

"Jen o vikendech."

14. Méte néjaké spolecné aktivity jako celd rodina?

"Ne, na fo cas neni."”

15. Probéhla néjaka zména ve vasem manzelském zivoté, ¢i v $irsi roding?
"Ne, nic se nezménilo."”

16. Stykate se s jinymi rodici, kteti maji také dit€ s postizenim?

"Drive ano, dnes na to ¢as nemam, jen na socidlnich sitich po vecerech."
17. Dokéazala byste dnes fici, co vam piipadalo nejtézsi?

"Vyrovnat se s tim."

18. Co vSechno jste musela ve vaSem zivoté zmeénit V ramci péce 0 dité s postizenim?
"Vsechno, prisla jsem 0 sviij soukromy Zivot."

19. Musela jste se néceho pro vas dilezité¢ho vzdat?

"Ano, skoro vseho."

20. Zbyva vam ¢as na néjaké osobni aktivity?

"Ne,"

Vi



21. Kdo vam pomaha s péci o dit&?

"Nikdo."

22. Museli jste néjak upravovat prostfedi v domacnosti?

"Ano, ale jen drobné upravy, mame NV planu postavit novy bezbariérovy diim."
23. Co byste poradila ¢i navrhla rodi¢im v obdobné situaci?

"Vydrzet, néjak to dopadne.”

Vil



Priloha ¢. 3: Matka Vaska

1. Kdy, od koho a jakym zptsobem jste se dozvédéli o postiZzeni vaseho ditéte?
"Bezprostiedné po uraze od prednosty détské kliniky FN Plzen."

2. Jak vam byly ajsou sdélovany informace 0 zdravotnim stavu vaseho ditéte a jsou

vam srozumitelné?

"Od osetrujict léekarky nam bylo sdéleno, zZe by bylo lepsi, kdyby uraz viibec neprezil, ze

to nebude pro syna ani pro nas kvalitni Zivot.

Od specialisty oboru neurologie sdéleni, abychom dali dité do ustavu, Ze tam stejné

dlouho Zit nebude a poridili si nové.

Tyto sdéleni nepovazuji za profesionalni a dle mého ndazoru by neméli byt takto rodiciim

sdélovany.
Ostatni informace byly sdélovany pro rodice hodne odborné, ne zcela srozumitelne.

Postupem casu, kdy si sami vyhledavame informace a dopliiujeme znalosti, se stavaji

informace srozumitelnéjsi."”

3. Jaky byl pfistup 1ékaid K vam, jakou formu sd€leni diagndzy byste osobné

uptednostiovali?

"Pristup byl ruzny, S ohledem na diagnozu pro nas hodné drsné a pesimistické podani

dalsiho vyvoje ditete a celkové kvality Zivota."
4. Jaky byl ptistup zdravotniho personalu k vam?
"Zdravotni personal mél ve vsem vielejsi a lidstéjsi pristup nez lékari."

5. Méli jste vdobé vzniku postizeni vaseho ditéte uz né&jakou zkuSenost S timto

onemocnénim?

"Vitbec Zadnou."
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6. Jaka byla vase pocatecni reakce pfi prvnim zjiSténi, Ze vaSe dit¢ neni zcela zdravé

a bude mit dlouhodoby zdravotni problém?

"Nemohla jsem se s tim hned smirit, byla jsem ve velkém Soku a situaci jsem si nechtéla

pripustit.

Snazila se pomoci dostupnych moznych terapii a metod nepriznivy zdravotni stav

zmenit."

7. Myslite si, Ze jste prosli vSemi fazemi vyrovnavani, tedy: Sok, popfeni, smlouvani,

agresi, depresi, pfijeti skutecnosti?

"Myslim si, Ze S postupem casu se clovek se situaci smiri, nejsem si jista, zda je to vSak

na 100%."
8. V jaké fazi se nachazite dnes?

"Dnes ziejmé faze prijeti. Nékdy se vsak dostavi stavy deprese ze situace, kterou nelze

zménit."
9. Myslite si, ze se ¢lovék miize uplné vyrovnat S tim, Ze jeho dité€ je postizené?
"Ne uplne."

10. Vyrovnali jste se stouto skute¢nosti sami, nebo jste potiebovali né&jakou jinou,

pfipadné odbornou pomoc?
"V pocatecnich mésicich mi pomohla rodina a pomoc psychologa ve FN Plzen."
11. Mate z né€eho obavy?

"Aby se synovo zdravotni stav nezhorsil, mohl zistat doma a nepotieboval

zdravotnickou pomoc v nemochnici.

K tomu hlavné potrebujeme | sami byt zdravi, abychom to zvladli."
12. Kdo vam byl a je nejvétsi oporou?

"Rodina. Manzel a oboje rodice."”

13. Jak casto travite ¢as dohromady jako rodina?



"Kazdy den az na vyjimky."

14. Mate né&jaké spolecné aktivity jako cela rodina?

"Prochazky."

15. Prob¢hla néjakd zména ve vaSem manzelském zivoté, ¢i v $irsi roding?

"Celad rodina se musela hodné prizpiisobit potrebam a moznostem syna.

Potrebuje celodenni 24 hodinou péci a nelze fungovat béznym zpiisobem."

16. Stykate se s jinymi rodici, ktefi maji také dit¢€ s postizenim?

"Ano, pravidelné. Stykame se a vymeénujeme zkusenosti."

17. Dokazala byste dnes fici, co vam ptipadalo nejtézsi?

"Smirit se Se situaci a naucit se pristupovat K ditéti jinak s ohledem na jeho moznosti."”
18. Co vSechno jste musela ve vaSem zivoté zménit V ramci péce 0 dité S postizenim?

"Prestala jsem chodit do prdce, veskery cas mi zabere péce 0 Syna a ostatni zvladam jen

s vypétim vsech sil a podpory rodiny."

19. Musela jste se néceho pro vas dilezité¢ho vzdat?

"Nelze délat vSechny aktivity spolecné jako rodina."”

20. Zbyva vam Cas na néjaké osobni aktivity?

"Minimalni."

21. Kdo vam pomaha s péci o dit&?

"Rodice, tchyne."

22. Museli jste néjak upravovat prostiedi v domacnosti?

"Ano. Poridit spoustu pomiicek, bez kterych bychom nebyli schopni fungovat.

Polohovaci sedacka, zdravotni kocar, rehabilitacni lehdtko, sedacka do auta, Zidle do

skoly, ...
Museli jsme zakoupit vétsi auto, do kterého se vejde kocar.
Uzpiisobit loznici, ve které spime spolecné se synem.
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Cekd nas predélani koupelny."”
23. Co byste poradila ¢i navrhla rodi¢iim v obdobné situaci?
"Nic nevzdavat vse je resitelné, | kdyz nékdy s velkymi obtizemi.

Podporovat se vzdjemné Vrodiné. Ohledné pomoci pak vyuzit | ranou péci, kterda

dochazi do rodiny a pomaha s usnadnénim zvladnuti celé situace.”
24. Kolik je ti let a jakou $kolu navstévujes?

"15 let, 9. trida ZS."

25. Jak jsi vnimal a prozival zdravotni postizeni tvého sourozence?
"Nejdriv jsem doufal, Ze se uzdravi.”

26. Citil jsi nékdy apiipadné jaky rozdil v pfistupu rodi¢i Ktobé aktvému

postizenému sourozenci?

"Brachovi venovali vidy vic casu."”

27. Vénujes ¢ast svého volného Casu bratrovi, a co spolu délate?

"Nekdy mu vypravim nebo ctu nebo jsme spolecné na zahrade."

28. Pomahas rodi¢im s péci o svého bratra?

"Neékdy, kdyz mam cas, asi tak jednou za tyden, nékdy i vicekrat."”

29. Myslis si, Ze t€ postiZzeni tvého sourozence né€jak zmeénilo nebo ovlivnilo?

"Ano. Naucil jsem se byt ViC trpélivy."
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Piiloha ¢. 4: Matka Radky

1. Kdy, od koho a jakym zptsobem jste se dozvédéli 0 postiZzeni vaseho ditéte?

"Kdyz byl dceri rok apil, apripadala nam opozdéna, poslala nas détska lekarka
k psycholozce na vysetreni, ta udélala néjaké testy a nic nesdélila. Pozdéji prisel domii
dopis, Ze dcera ma stredné tézkou mentalni retardaci. To nam zpiisobilo Sok, protoze do
te doby kazdy rikal, Ze je jen trochu opozdeéna. Tento pristup se nam absolutné nelibil

a jiz jsme tuto psycholozku nikdy nenavstivili!"

2. Jak vam byly a jsou sdélovany informace 0 zdravotnim stavu vaseho ditéte a jsou

vam srozumitelné?

"S dcerou jsme absolvovali velkou spoustu vySetieni, protoZe nebyla znama jeji
diagnoza. Sami jsme si nasli na internetu pribéhy devcat, které meély podobné chovani
jako dcera, jednalo se o Rettitv syndrom. Na neurologii jsme toto sdélili vysetrujici
lékarce, tak nam rekla, Ze nema vsechny priznaky aze to meni pravdeépodobné.
Podstoupili jsme vySetieni na genetice, psychiatrii, foniatrii. Na genetice se Rettiiv
syndrom neprokdzal. Na vySetieni v Motole u MUDr. Zumrové, které jsme si sjednali
sami, dle chovani usoudila, Ze se 0 tento syndrom jedna. Poslala nds na dalsi genetické
vySetreni. Az ve cCtyrech letech dcery se novou metodou zkoumani potvrdilo, Ze tento

syndrom opravdu ma."

3. Jaky byl pfistup lékaid k vam, jakou formu sd€leni diagndézy byste osobné

uptednostiovali?

"Pristup nékterych lékaru se nam nelibil. Napr. na genetice V Plzni, dale cekani na
magnetickou rezonanci pomalu jeden rok. Kdyz v jiném mésteé to $lo ihned atd. Nejlepsi

pristup byl v nemocnici v Motole a také na neurologii v Plzni."
4. Jaky byl piistup zdravotniho personalu k vam?

"Zdravotni persondal jako napr. sestry pri pobytu V nemocnici mély pristup profesionadlni
a lidsky."

5. Meéli jste vdobé vzniku postizeni vaseho ditéte uz néjakou zkuSenost S timto

onemocnénim?
"Nemeli."
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6. Jaka byla vase pocatecni reakce pfi prvnim zjiSténi, Ze vaSe dit¢ neni zcela zdravé

a bude mit dlouhodoby zdravotni problém?
"Sok, vztek a beznadéj."

7. Myslite si, ze jste prosli vSemi fazemi vyrovnavani, tedy: Sok, popieni, smlouvani,

agresi, depresi, pfijeti skutecnosti?

"Ano vSemi fazemi jsme jiz prosli."”

8. V jaké fazi se nachazite dnes?

"Prijeti skutecnosti."”

9. Myslite si, ze se ¢lovek miize uplné vyrovnat S tim, Ze jeho dité je postizené?
"Nemiize se S tim vyrovnat nikdy!!!"

10. Vyrovnali jste se stouto skute¢nosti sami, nebo jste potiebovali néjakou jinou,

ptipadné odbornou pomoc?

"Zadnou odbornou pomoc jsme nepotiebovali. Nejvice nam pomohla rana péce, kde se

nestaraji pouze 0 dité, ale pracovnice pomahda i rodicim."
11. Mate z néc¢eho obavy?

"Zijeme pouze ze dne na den. Obavy si radeji zatim moc nepripoustime. | kdyz

samoziejmé vidime a vime, zZe ¢im bude dcera starsi, bude to tézsi."
12. Kdo vam byl a je nejvétsi oporou?

"Rodice.”

13. Jak casto travite ¢as dohromady jako rodina?

"Mdme jesté zdravé dité, které je starsi. Cas jako rodina travime bézné, asi jako ostatni
rodiny. O vikendech, na dovolenych. Pouze na nékteré vylety aspolecenské akce
Jjezdime bez dcery, abychom se venovali dostatecné 1 starsimu ditéti. Dceru hlidaji

prarodice."
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14. Mate né&jaké spolecné aktivity jako celd rodina?

"Jezdime napt. na vylety do ZOO, do prirody, délame geocaching, chodime na
prochazky, navstévujeme kamarady dcery ze Skoly, mame doma bazén, Vv léte se koupe
cela rodina. Dcera ma vodu rada. Jiné aktivity spise spolecenské jako napr. navstéva

kina, koncertu atd. s dcerou podnikat nejdou. Tak je podnikame pouze se synem."
15. Probéhla néjaka zména ve vaSem manzelském zivote, ¢i v Sirsi roding?

"Manzelsky Zivot se nezmeénil. Sirsi rodina se nam snazi pomahat, jak jiz bylo uvedeno

vySe, nejvice S hlidanim dcery."”
16. Stykate se s jinymi rodic€i, ktefi maji také dité s postizenim?

"Dcera navstévuje specialni Skolu ve Strakonicich, takze se S jinymi rodici stykame.

Moame mezi nimi | hodné dobrych pratel.”
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"Nejtezsi bylo prijmout fakt, Ze je dité postizené. AV nékterych ohledech nelze délat vse

Vv

jako ostatni rodiny. Nejtezsi je toto viici synovi, kterému chybi zdravy sourozenec."
18. Co vSechno jste musela ve vaSem zivoté zménit V ramci pé€e 0 dité S postizenim?

"Musela jsem ziistat S dcerou doma. Nemohla jsem se vrdtit po materské dovolené zpet
do prace. S dcerou jsem byla doma do jejich sedmi let. Udelala jsem si alespon kurz na

asistenta pedagoga. A nyni vykondvam jiz dva roky tuto praci na pil vuvazku."
19. Musela jste se néceho pro vas dulezité¢ho vzdat?

"Prace na cely uvazek. Nékterych pratel.”

20. Zbyva vam ¢as na né&jaké osobni aktivity?

"Na osobni aktivity moc casu nezbyvd, ale to si myslim, Ze nezbyvd ani matkam
zdravych déti, jak to pozoruji ve svém okoli. Spise bezné aktivity nelze délat jako ostatni

matky. Napr. dojit nakoupit, musim, kdyz je dcera ve skole, S ni to neni mozné atd."
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21. Kdo vam pomaha s péci o dit&?

"S péci 0 dceru mi pomaha manzel, specialni Skola Strakonice, a moji a manzelovo

rodice."
22. Museli jste n¢jak upravovat prostiedi v domacnosti?

"Upravovat prostiedi jsme nemuseli. Dcera nezvlada chiizi do schodii aze schodii.
Zatim vazi 18kg, tak ji nosime. Jinak sama chodit umi. Na delsi prochdzky, pouzivame
kocar."

23. Co byste poradila ¢i navrhla rodi¢im v obdobné situaci?

"Rodicum V obdobné situaci bych navrhla vyhledat pomoc Rané péce, Aply nebo
podobnych organizaci, které V nynéjsi dobé pribyvaji. Poskytnou cenné rady ohledné
ditéte, péce 0 néj iV oblastech socidalnich (prispévek na péci, auto), zapijcuji riizné
pomiicky a hracky atd., poradi se Skolou. Ddle vyhledat rodice, které maji také

postizené dite."”
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Priloha €. 5: Informovany souhlas ucastnika (informanta) vyzkumu

Vazeny pane, vazena pani,

Vv souladu se zdsadami etického provadéni vyzkumu Vas Zzadam o souhlas s Vasi ucasti

pti realizaci mé bakalaiské prace (dale téz "projektu").

Nazev projektu: Analyza ptikladii procesu vyrovnavani se rodiny S narozenim

a naslednou péci o dité se zavaznym zdravotnim postizenim
Resitel projektu: Jana Néavratova, tel. 376 511 334

Nazev pracovisté: Ustav socialnich a specialné pedagogickych véd Zdravotné socialni

fakulty Jihogeské univerzity v Ceskych Bud&jovicich
Vedouci prace:Doc. PhDr. Jiti Jankovsky, Ph.D.

Cil vyzkumu: Zjistit jakym zptusobem se rodiCe a sourozenci vyrovnavaji se zatézi
spojenou s narozenim a naslednou péci o dité s postizenim z pohledu emocionalniho,

socialniho i praktického.

Popis vyzkumu: Bakalafska prace se zabyva rozborem procesu vyrovnavani se rodiny
S narozenim a naslednou péci o0 dité se zdvaznym zdravotnim postizenim. Zkouma jeho
vliv na rodinu jako celek, na vztahy mezi jejimi jednotlivymi €leny, pfedevSim mezi
obéma partnery ase sourozenci, ale také s Sir§i rodinou a okolim. Vénuje se také
zpisobim vychovy Vrodin¢ s ditétem s postizenim a postupiim, jak zvladat tuto
obtiznou situaci. Praktickd ¢ast prace porovndva poznatky z odborné literatury
S konkrétnimi  prozitky a zkuSenostmi Uc€astnikii vyzkumu. Zpasob zapojeni
zkoumanych osob do vyzkumu spociva v poskytnuti polostrukturovaného rozhovoru
S pfredem pfipravenymi otdzkami na vySe uvedena témata, ktery prob&éhne v soukromi
s fesitelkou projektu a bude zaznamenan na diktafon. Ta zarucuje naprostou anonymitu
vSech udajl, zvukovy zadznam piepiSe do pisemné formy, ve které jména Ucastnikli
rozhovorti nejsou nikde uvedena, jména déti S postizenim jsou zménéna. Zvukovy
zdznam bude ihned poté znicen. Rodi¢e souhlasi S tim, ze seznami feSitelku projektu

s obsahem odbornych zprav tykajicich se zdravotniho stavu jejich ditéte.

datum a podpis fesitele projektu
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Prohlaseni a souhlas ucéastniki (informanti) s jejich zapojenim do vyzkumu:

Prohlasuji a svym nize uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, ze dobrovolné
souhlasim s ucasti ve vysSe uvedeném projektu aze jsem meél/a moznost si fadné
a Vv dostatecném cCase zvazit vSechny relevantni informace 0 vyzkumu, zeptat se na vse
podstatné tykajici se ucCasti ve vyzkumu aze jsem dostal/ajasné a srozumitelné
odpovédi na své dotazy. Byl/a jsem poucen/a 0 pravu odmitnout ucast ve vyzkumném

projektu nebo sviij souhlas kdykoli odvolat bez represi resp. mého ditéte.

Jméno a prijmeni UCASINIKA: .....ccivviiiiiiiiiie i

Datum NATOZENI: ....couiiiiiiieiiiie e
Adresa trvalého bydliSte GCastnIKa: .........ccoiiiiiiiiiiic e
Podpis TCASTNIKA: .....eiiiciiceee e
Jméno a piijmeni ZzAkonnEho ZASTUPCE: .......ooieiiiiiiiiiii e

Datum NATOZENI: ....coviiiiiiiiiiiie e
Adresa trvalého bydliSté zakonn€ho ZAStUPCE: ......oovvviiiiiiiiic e

Vztah zdkonného zastupce k UC€astnIKOVI: .....oovviiiiiiii

Podpis ZAKkonn€ho ZASTUPCE: ........oiiiiiiiiiiiiii i
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