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Abstrakt

Nazev mé bakalaiské prace je Typologie matek handicapovanych déti
a charakter jejich rodinného prostiedi (analyza na zakladé kazuistik v knize Milose

Veleminského ,,Celebritami proti své vili... ).

Obsahem teoretick¢ cCasti je zpracovani postaveni osob s postizenim
ve spoleCnosti. Zaméfila jsem se pfedevSim na to, jak se rodina vyrovnava s narozenim
ditéte s postizenim a jak vypada role a osobnost matky ditéte s postizenim. Dale jak
na tuto skute¢nost pohlizi okoli rodiny, prarodi¢e nebo pratelé¢. Teoretickd cast také
zahrnuje postoj ditéte k vlastnimu postizeni a problematiku vychovy ditéte s postizenim.

Popsala jsem zde i dllezitou komunikaci s rodinou ditéte s postizenim.

Cilem préace je dopatrat se pohnutek, které matky déti s postizenim vedly k tomu,
ze se jejich smyslem Zivota stala péce o jejich dité. Dale zjisténi, co je v tomto ohledu

motivovalo a ovliviiovalo jejich rozhodnuti.

Metodikou bakalaiské prace je kvalitativni vyzkum. Konkrétné rozbor kazuistik
z knihy Milose Veleminského ,,Celebritami proti své viili...“. V téchto rozborech jsem
se zameétila predev§im na skuteCnosti, které tyto matky dovedly k tomu, ze své dité
S postizenim vychovavaji doma. Popsala jsem, jak vypada jejich rodinny a partnersky
zivot. Déle jakym zplsobem se matky s narozenim ditéte S postizenim vyrovnavaly
a jaké mély vtomto ohledu komplikace. Ke komplikacim patii napf. nevhodna

komunikace s Iékafem nebo absence podpory nejblizsich lidi.

Vysledkem je zjisténi, pro¢ se smyslem Zivota téchto matek stala péce o jejich
dité s postizenim. VSechny tyto matky spojuje pfijeti rodiCovské zodpovédnosti a laska
ke svému ditéti, kterému Casto obé&tuji cely zivot. Jsou to silné osobnosti, jejichz
porovnavala rodinné prostiedi, manzelské souZiti, postoj okoli a l1ékait k rodiné. Tyto

skutecnosti jsou u kazdé kazuistiky velmi individudlni. Pro tyto matky je podpora



rodiny, okoli i Iékatfti velmi dilezitd. Proto jsem porovnavala, jak matka danou situaci
zvlada i v ptipad¢, ze ji n€ktery z téchto aspektti chybi. Zjistila jsem také, Ze narozeni

ditéte s postizenim muze pozitivné ovlivnit zivotni hodnoty rodiny.

Vyzkumem jsem zjistila, jaké jsou osobnostni rysy téchto matek a divody, proc¢
své dité s postizenim vychovavaji doma. Témito divody jsou piedevSim pfijeti

rodi¢ovské zodpovédnosti a laska ke svému ditéti.



Abstract

The title of my bachelor’s thesis is The Typology of Mothers of Handicapped
Children and the Features of their Family Environment (an analysis on the basis of case

reports in the book “Celebrities in spite of their Will...” by Milo§ Veleminsky).

The theoretical part deals with the position of the handicapped in society.
| focused, in particular, on how family cope with the birth of a handicapped child and
what is the role of a handicapped child’s mother. Further, the approach to this situation
by the family, grandparents and friends is discussed. Theoretical part also includes the
stance of a child on its handicap and the question of upbringing of a handicapped child.

I described the importance of communication with a handicapped child’s family.

The aim of this thesis is to discover the motives which led mothers
of handicapped children to the result that the care of the handicapped child became
the meaning of their life; what motivated them in this respect and what influenced their

decisions.

The methodology of this thesis is a qualitative research, specifically the analysis
of case reports from the book “Celebrities in spite of their Will...” by Milos
Veleminsky. In these analyses, | primarily focused on the facts which led the mothers
to bring up their handicapped children at home. Their family and partner lives are
described. Further, the ways how the mothers coped with the birth of handicapped
children is discussed. In this respect, | also deal with the complications which
accompanied them. These complications include, for example, a poor communication

with doctors or the absence of support from their close family and friends.

The result is a finding why the care of the handicapped children became
the meaning of the life of their mothers. All these mothers accept their parental
responsibility and love their children that they frequently devote them the whole life.
They are strong individuals whose meaning of the life is to provide their children with

the possible happiest life. The analyses also compare the family environment,



the matrimonial cohabitation, the position of others and the doctors to these families.
These facts are very specific in each case report. The support of their families, friends as
well as doctors is very important to these mothers. Situations in which some of these
aspects were absent are also considered. | have found out that the birth of a handicapped

child can positively influence family life values.

The research discovered the features of these mothers and reasons why they
bring up their handicapped children at home. In particular, these reasons are their

parental responsibility and love to their children.
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Uvod

Tématem mé bakalaiské prace je Typologie matek handicapovanych déti
a charakter jejich rodinného prostfedi. Toto téma jsem si vybrala, protoze bych chtéla
dalSim z&jemctim pftiblizit vychovu déti s postizenim a poukazat na zptisob Zivota rodin,

které takové dit¢ vychovavaji.

Ve své praci jsem se soustiedila pfedevSim na osobnostni typy a charakterové
vlastnosti matek, které se rozhodly své dité s postizenim vychovavat doma. Pro
stanoveni typologii pouzivam kazuistiky zknihy prof. Milose Veleminského
,Celebritami proti své vuli...*“ Ve své knize poklada pan prof. Veleminsky matky, které
se rozhodly starat o své dit¢ s postizenim, za skutecné celebrity. Diky osobnim

vlastnostem a kvalitam témto maminkam oznaceni celebrita pravem nalezi.

V teoretické Casti jsem se zaméfila na zpisob zivota rodin ditéte s postizenim,
na to, jak se rodiCe i prarodice s touto skutecnosti vyrovnavaji. Obsahem teoretické ¢asti
je i to, jak se se svym postizenim vyrovnava samotné dité, jak na tuto rodinu pohlizi
okoli a jaké jsou osobnostni rysy matek, které vychovavaji dit€ s postizenim. Dulezitym
bodem mé bakalaiské prace jsou zasady komunikace Iékafti s rodinou ditéte

S postizenim.

Cilem prace je prostiednictvim jednotlivych kazuistik objasnit, co ovlivnilo
rozhodnuti téchto maminek vychovavat dité€ s postizenim doma, které okolnosti na né
pusobily pozitivné a které negativné. Déle to, jak vypada jejich rodinné prostiedi, jaky
postoj zaujal k vychové ditéte otec a prarodice, jak se k dané rodiné chovalo okoli a jaké
ma rodina zkusenosti s pristupem lékait. Dulezitd je podle mého nazoru i skutecnost,

jak se v dusledku narozeni ditéte s postizenim zméni roding Zivotni hodnoty.

Smyslem prace je prezentovat skutecnost, ze narozeni ditéte s postizenim nelze
vnimat pouze negativng. Péce o dité s postizenim zcela zméni zivot celé rodin€. Rodina
musi pfebudovat dosavadni styl Zivota, zméni se ji hodnoty. Pro matky, které jsou

pfedmétem mé bakalarské prace, se vSak jejich dité stalo smyslem Zivota. Nekteré



zZ nich dokonce tvrdi, Ze narozenim ditéte s postizenim se jejich zivot zménil k lepSimu,

dokazou totiz rozlisit, co je v zivoté opravdu diilezité, a jejich zivot je tak smysluplnéjsi.

Cilem mé prace je pomoci objasnit zivot rodin déti s postizenim a jejich
vychovu. Chtéla bych, aby vefejnost nevnimala narozeni ditéte s postizenim pouze

negativné.
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1. SoucCasnv stav

1.1 Postaveni postizenvch osob ve spoleénosti

Postaveni postizenych osob ve spolec¢nosti nebylo nikdy jednoduché. Jak se
muzeme presveédcCit z historie, postizenymi lidmi bylo Casto opovrhovano nebo bylo
postizeni chapano jako trest za hiichy. Postizeni byli vnimani i jako urcita zatéz pro

spolecnost.

,,Na postoj k postizenym c¢i oslabenym jedinciim mél zcela jiste vliv i tlak
vnéjsSich okolnosti — V podstaté ekonomicka situace skupiny. Ve spolecnosti, kterd jen
S obtizemi zajistuje své materialni preziti (predevsim dostatek potravy), nebo jejiz vnejsi
podminky Zivota jsou mimoradné ndrocné, Ize jen tézko predpokladat, Ze by si socidlni
skupina mohla dovolit Zivit jedince, kteri nemohou skupiné prinést uZitek, spise ji zatizi
nutnou péci o néj. Kvalita kazdého clena skupiny je mérena jeho mozZnym prinosem pro

skupinu“ (Vagnerova, 2001, s. 9).

., Nékteré prvky péce se objevovaly sporadicky uz ve stredoveku a jejich vyskyt je
spojen uzce S vyvojem spolecnosti, jejich potieb a poZadavku. V urcitych zemich byli
handicapovani odmitani, jinde je zneuzivali, kdezto v dalsich jim vénovali pozornost,
pecovali o né a nékde je dokonce vzdeélavali. V jednotlivych kontinentech se postupné
humanizovaly pristupy k postizenym a ovliviiovala je rovnéz uroven vedy a techniky “

(Monatova, 1998, s. 7).

Postupné se zacCali osobami s postizenim zabyvat ucitelé, duchovni a 1ékafi.
O osoby s postiZzenim se starali v klasterech, ve Spitalech i v méstskych tutulcich. V 18.
a v 19. stoleti pak byly zakladany instituce specializované na déti a mladez s vadami

zraku, sluchu, feci, na osoby s mentalnim a pohybovym postizenim (Monatova, 1998).

. Z odborného hlediska miizeme postizeni vyjadrit riiznymi pojmy. Drive se
postizeni vnimalo spise jako kategorie, byl diagnostikovan defekt a podle druhu
a stupné postizeni nasledovalo opatieni. Soucasnému pojeti péce, a zejména v ramci

pedagogickych prostiedku rehabilitace, mnohem lépe odpovida vnimadni postizeni
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jakozto dimenze, tedy urcitého rozméru Zivota“ (Jankovsky, 2006, s. 36). Z tohoto
hlediska jsou dilezité pojmy integrace a inkluze. Integraci rozumime zaclenéni clovéka
s postizenim do spolecnosti. Inkluze znamena vyrovnani ptilezitosti osob s postizenim,

napi. vzdélavacich nebo pracovnich (Jankovsky, 2006).

Novosad jesté rozliSuje pojmy adaptace, utilita a inferiorita. Adaptace je nizsi
stupent socializace neZ integrace, je to schopnost jedince s postizenim pfizpusobit se
spolecnosti. Utilita znamena socialni upotiebitelnost jedince, ktery se nemuze plné

v

ktery ke charakteristické vylouéeni jedince ze spole¢nosti (Novosad, 2000).

Dulezitym dokumentem Svétové zdravotnické organizace (WHO), tykajicim se
hodnoceni osob s postizenim je Mezindrodni klasifikace funkénich schopnosti. Dfive se
tento dokument jmenoval Mezinarodni klasifikace poruch, disabilit a handicapi.
Hodnotil postizeného cloveka z hlediska jeho omezeni pii vykonu riznych aktivit
v disledku jeho poruchy. NemozZnost vykondavat urcité aktivity se nazyva disabilita

(Jankovsky, 2006).

»Vroce 2001 prosel tento dokument zmeénami. Jeho ndzev se zmenil
na Mezinarodni klasifikaci funkcnich schopnosti. Toto nejnovéjsi pojeti opousti upiné
pojem handicap, ktery vnima jako zavadéjici a misto néj pouzZiva vyrazu restringovand
(omezend) participace, diky niz jedinec vlastné nemuze vykondvat urcité aktivity.
Participace je tak vnimana jako sniZeni aktivity, kterd je pro jedince omezujici prave
V té aktivite, ktera je pro néj duleZita ve vztahu k socialnimu prostredi. Mezinarodni
klasifikace funkcnich schopnosti tedy nehodnoti cloveka jako takového, ale z hlediska

situace ve které se nachazi, které mohou byt omezujici, ale jinak je zdrav* (Jankovsky,

2006, s. 37).

V soucasnosti je do péfe o osoby s postizenim zahrnut systém ucelené
rehabilitace, jehoZz soucdsti je zdravotni rehabilitace, psychologickd rehabilitace,

pedagogickd rehabilitace, pracovni rehabilitace, volnoCasova rehabilitace a socidlni
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rehabilitace. Rehabilitace by tedy neméla byt chapana jako pouze zdravotnicka ¢innost,

ale jako interdisciplinarni obor (Kolac¢kova, Kodymova. In: Matousek, 2005).

1.2 Postizené dité v rodiné

Narozeni ditéte vzdy provazi mnoho starosti. A to bez rozdilu, zda je dité zdravé
nebo s postizenim. Vychova ditéte s postizenim je ale samoziejmé v mnoha ohledech
zvladli. Je dulezité, aby se s postizenim svého ditéte dokazali vyrovnat a byli mu pfitom

oporou.

Nejbliz§im prosttedim pro dité je jeho rodina. Déti s postizenim maji pravo na
vychovu v milujici rodin€. Na tuto rodinu jsou kladeny vysoké néaroky. Tyto rodiny
nepotiebuji, aby je nahrazovala néjaka instituce, ale potiebuji pii vychové v rodiné

podporu spolecnosti (Chvatalova, 2001).

Presny pocet rodin, které pecuji o dité€ se zdravotnim postiZenim, neni znam.
Casteény piehled o podtu téchto rodin se zjistuje podle poétu osob, kterym je vyplacen
piispévek na péci. V Ceské republice pobira piispévek na pééi 21 600 déti do osmnacti

let (www.sancedetem.cz).

1.2.1 Narozeni ditéte s postizenim, proces vyrovnavani

Rodina je dilezité misto, kde dochazi k prvni socializaci ditéte a osvojovani si
vzorcl chovani. Méla by byt harmonicka, aby mohla ditéti poskytnout potiebné zazemi

a oporu a také emocionalni a materialni zabezpeceni. Zajistit tak ditéti kvalitni vychovu
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a zdravy vyvoj. U ditéte s postizenim jsou tyto funkce rodiny jesté potiebnéjsi nez u

zdravého ditéte.

Pokud se vrodin€ narodi dit€¢ s postizenim, predstavuje to veliky napor na
psychiku celé rodiny a hrozi riziko naruseni jejiho harmonického fungovani. Velmi
zalezi na vztahu rodicu a jejich psychické odolnosti. Dulezité proto je, aby se rodice
S postizenim svého ditéte adekvatné jeho i svym potiebam vyrovnali a aby se na jeho

vychove podileli spolecné (Matéjcek, 2001).

Z hlediska psychické zatéze lze za nejtézsi obdobi povazovat obdobi zjisténi
postizeni ditéte. S timto faktem rodice vétSinou nepocitaji, nemohou se tak na n¢j

pfipravit a jsou proto vystaveni Soku a traumatu (Vagnerova, 2009).

,S. E. Green mluvi o ,, dvojitém traumatu“, zahrnujicim jak ztratu predstavy
zdravého potomka a jeji nahrazeni zatim nejasnym obrazem postizeného ditete, tak
vynucenou zménu Zzivota, kterou Stimto ditetem budou sdilet” (Green, 2003

in Vagnerova, 2009, s. 14).

Fitznerova popisuje vyrovnavani se s narozenim postizené¢ho ditéte v n€kolika
fazich. Prvni je faze beznad¢je a zoufalstvi. Rodice si v této fazi pln€ uvédomuji
skutecnost, ktera je postihla, ale nejsou schopni sami nalézt vychodisko z této situace.
Tato faze mize byt rizn€¢ dlouhd, mtze trvat i mésice. Doba trvani této faze se miize
U obou rodicd odliSovat, a proto vznika riziko konfliktl, wvnitiniho napéti

a nedorozuméni v roding (Fitznerova, 2010).

LVetsinou toto obdobi brzy prejde do dalsi faze a tou je fdaze obrannda. Ma
néekolik forem a miize probihat u jednotlivych rodicu ruzné dlouho a s riznou intenzitou.
Jednou jeji formou je popreni skutecnosti. Podle Z. Matéjcka se tak objevuji tvrzeni
jako. ,, Vysetreni bylo nedokonalé, neni mozné mu verit.*“ ,, Musi to byt omyl, jakych se

stava hodné“* apod. (Fitznerova, 2010, s. 51).

Jinou variantou obranné faze je ,, touha po okamzité napravé a vyfeseni situace®.

U této varianty hledaji rodice alternativni feseni, novy 1ék nebo zazra¢nou operaci. Toto
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obdobi je zacatkem obratu rodi¢t k realnému nahledu na véc a K pfijeti tizivé situace

(Fitznerova, 2010).

Dal$im obrannym mechanismem je hledani viny a vinika. Tato faze nese prvky
agrese, ktera Vvtomto pfipadé znamena doprovodny nebo nasledny projev tuzkosti,
kterou rodiCe praveé prozivaji. Pii tom dochézi k uvolnovani vnitiniho napéti, coz plisobi
pozitivné na psychiku rodict. Tato faze vSak ma sva rizika, mlze totiz zde dojit ke
konfliktim v rodin¢ nebo ke konfliktim s okolim, které mohou mit delSi trvani

(Fitznerova, 2010).

Cloveék hled4 casto vinu mimo sebe, napf. u lékafe nebo u ¢lenli rodiny.
Agresivni postoj muize vSak sméfovat také vici sobé samému, kdy dochazi
k sebeobvinovani a zklamanim z vlastni nemohoucnosti. Rizikem u sebeobvinovani je

vznik depresi (Fitznerova, 2010).

,,Mnozi rodice se trapi i pocity hanby, které se vztahuji k ocekavanym reakcim
jinych lidi. Citi se ve s rovnani s rodici zdravych déti ménécenni, jako lidé, kteri
V nécem podstatném selhali. Jejich proZitky byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni
a odmitnuti, a zdaroven ocekdvaji néjakou pomoc, ale casto nemaji presnou predstavu,
jaka by méla byt a v cem by méla spocivat. Vzhledem k tomu mohou byt zvysené citlivi

na chovani ostatnich lidi *“ (Vagnerova, 2009, s. 51)

Kdyz rodice piekonaji ,,obrannou* fazi, pfichdzi doba piijeti ditéte takového,

jaké je a prijeti sebe samych v roli rodi¢u ditéte s postizenim (Fitznerova, 2010).

Faze vyrovnavéni se s tézkou situaci popsala také Elizabeth Kiibler-Rossova.
Tato autorka se zabyva problematikou smrtelnych onemocnéni, stadia vyrovnavani,
kterd popsala, je vSak mozné pouZit i pro vyrovndvani se s narozenim ditéte
s postizenim. Faze podle Elizabeth Kiibler-Rossové jsou: nulitni faze, Sok, faze popieni,

smlouvani, agrese, deprese a akceptace. (Jankovsky in: Srajer, Musil a kol., 2008).

Rodi¢e zaujimaji postoj k postizenému ditéti vzhledem ke svému pohlavi.

»Matka se s ditetem identifikuje a jestlize je jeji potomek handicapovany, citi se
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ménécennd. Otcové prozivaji podobné pocity, které se vztahuji kjejich muzské

ploditelskeé roli“ (Vagnerova, 2009, s. 15).

Stres spojeny s ptijetim faktu narozeni ditéte s postizenim a naroky na péci
a vychovu toho ditéte ovliviiuji vSechny oblasti zivota rodict. Ovliviiuji manzelské
souziti a souziti v rodin¢ jako celku. Tato zatéz mize vztahy v roding posilit, jindy vSak

muze naopak na vztahy v rodiné ptsobit negativné (Vagnerova, 2009).

Rodina, které se narodi postizené dit¢, je nucena piebudovat hodnoty, jez dosud
platily a jinak planovat budoucnost. To vse se projevi jako mimotadna zatéz, se kterou
se rodi¢e musi co nejdiive vyrovnat. Rodina postizeného ditéte potiebuje v tomto
obdobi maximalni ohled a citlivou pomoc od svého okoli, aby situaci co nejlépe zvladla

(Matgjéek, 2001).

»lemito okamziky neprijemného poznadni zacina vsak pro dité a rodinu nové
obdobi vzajemnych vztahit a rodinného souziti. Nyni by melo dojit k zasadnimu obratu
V zamereni vychovatelit — Z pasivity do aktivity. Dite jim nesmi uz naddle predstavovat
Zivotni nezdar a zklamani, ale naopak Zivotni ukol! K tomuto zdsadnimu obratu
potrebuji rodice zpravidla urcitého casu i vhodné pomoci svého nejblizsiho okoli*

(Matgjéek, 2001. s. 26).

Zpusob vyrovnavani se rodi¢i S narozenim postizeného ditéte zavisi na mnoha
somatickych, psychickych 1 socialnich faktorech. Je ovliviiovan 0sobnostnimi
vlastnostmi, zkuSenostmi, zivotnimi hodnotami a postoji, zdravotnim stavem, vékem,
postavenim, tj. jestli jde o otce nebo matku, kvalitou partnerského souziti, poétem déti

v rodin€, druhem a pfi¢inou postizeni. Vyrovnani se s postizenim ditéte ovliviuji také

reakce $irsi rodiny a celé spole¢nosti (Vagnerova, 2009).

Végnerova popisuje osobnostni vlastnosti, které ovliviuji zvladani stresu pii
péci o postizené dité. Patii sem télesné zdravi a fyzicka sila. Fyzickd kondice ovliviiuje
zvladani unavy, zvladani nedostatku spanku a trvalejsiho spankového deficitu. Péce o

postizené dit¢ je dlouhodobou zalezitosti a matka Casto nema moznost relaxovat
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a nacerpat nové fyzické i1 psychické sily. Dlouhodoba naroc¢na péce o dité s postizenim

muze vyvolat chronicky pocit tinavy (Vagnerova, 2009).

Dalsimi faktory, které pozitivné ovliviiuji zvladani stresu, jsou extraverze, ktera
umoziiuje C¢lovéku otevienost a kontakt sokolim, dale pak emocni stabilita

a optimismus. Negativnimi faktory jsou naopak emocni labilita a deprese (Vagnerova,

2009).

Pro zivot postizeného ditéte i celé rodiny je dilezité, aby se s touto skute¢nosti
rodi¢e dokazali vyrovnat, aby poté mohli ditéti poskytnout potiecbnou pomoc a vychovu.
Nez k tomu vSak dojde, prochazeji rodie jednotlivymi vySe uvedenymi stadii

vyrovnavani se s neptijemnou skute¢nosti.

Postupné dojde u rodi¢u k adaptaci a vyrovnani se situaci. Toto obdobi se
vyznacuje zvySenym zajmem o dal$i informace. Rodice chtéji znat divod vzniku
postiZeni, jaka je jeho podstata. Zajimaji se o to, jak by méli o své dité pecovat a jak
bude vypadat jeho budoucnost. V této fazi dochazi ke zpracovani problému a nalézani

jeho feseni (Vagnerova, 2009).

Podle Vancury to Vvokamziku, kdy rodi¢e pfijmou své dit€¢ s postizenim
a pfijmou roli rodict tohoto ditéte, neznamena pouze vychodisko z vlastnich depresi
a agresivnich postoju k okoli. Pro rodinu to znamena i obohaceni vlastniho zivota. Dité
S postizenim miize dat rodicim novy smysl zivota, mize posilit rodinné souziti, péce

o n¢j jim piinasi Stésti (Vancura, 2007).

Ve skutecnosti vSak stadia akceptace nedosahnou vsichni rodice, kterym se
narodilo dité s postizenim. U rodi¢u Casto pietrvava roz€arovani, smutek a zloba, které
mohou vést k ambivalentnimu postoji k ditéti. To vSak zplsobuje trvalou frustraci
ditéte, protoZze ma nedostatek péce a podnétl, které ke svému vyvoji potiebuje. V této
situaci neni vylouceno ani odmitnuti ditéte. Rodi¢e se pak mohou svého ditéte vzdat
a umistit jej do ustavni péce. U otcti se Casto setkame s tim, ze rodinu v piipadé
narozeni ditéte s postizenim opusti. Tyto skutecnosti miZeme oznacit jako ,,ut€k

od problému* (Jankovsky, 2006).
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Tato skute¢nost vSak v zddném piipad¢ neznamena odsouzeni takovych rodica.
Nikdo jiny nez sami rodiCe, neznd vSechny okolnosti a davody, které je k jejich
rozhodnuti vedly. Nikdo navic nemtze pfedem védét, jak by v takové situaci reagoval

sam. Nase predstavy nemusi totiz viibec korespondovat s danou realitou (Jankovsky,
2006).

Prikladem vyrovndni se s narozenim postizen¢ho ditéte mlize byt citace jedné
maminky z Vagnerové publikace: ,, Pak tam byly néjaky okamziky, kdy jsem si rikala,
proc praveé ja mam postizeny dité, ale kdyz pak nad tim clovéek premysli, tak si rika, no
jo, ale ja jsem zdrava. PostiZeny je to dité, takze co ono bude mit za Zivot “ (Vagnerova,
2009, s. 48). Myslim, ze vyrok této maminky dokazuje, ze dokazala své dité piijmout
a chapat jeho vychovu jako zivotni kol a pomoc svému ditéti. Pochopila, ze problém

ma jeji dité a ona je tu proto, aby se o né postarala.

Pro spokojeny Zivot celé rodiny vSak nesta¢i pouhé vyrovnani se s narozenim
postizeného ditéte. Dilezité je i to, aby se rodina podilela na vychové tohoto ditéte
spole¢né a aby se ditéti od rodi¢t dostavalo potiebné lasky. Také to, aby byli v ramci

moznosti spokojeni jak rodice, tak i jejich dite.

Funkéni rodinné prostiedi ma pro Clovéka s postizenim mimofadny vyznam
a nikdy neni zcela nahraditelné z hlediska rozvoje osobnosti, kvality Zivota a zajiSténi,

uspokojeni vztahovych a emocionalnich potieb a vytvafeni vlastni identity (Slowik,
2007).

1.2.2 Postoj okoli k rodiné s postizenym ditétem

Rodina, které se narodi dit€ s postizenim, si Casto nevi v nové situaci rady.
Potiebuje proto ¢as na to, aby se s touto skutecnosti dokézala vyrovnat a pfizplsobit se
novému stylu Zivota. Vyrazn€ pfi tom mize rodiné¢ pomoci pozitivni a citlivy pfistup

okoli, a to jak odborniku, tak Siroké rodiny a dalSich lidi z jejich prostiedi.
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Vagnerova rozdéluje prostiedi téchto rodin na neformalni a formalni socidlni sit’.
Do neformalni sit€¢ se zafazuje piibuzenstvo a piatelé. Do formalni socidlni sité¢ pak

zdravotni, socialni a vzdélavaci instituce (Vagnerova, 2009).

»Nejucinnejsim zdrojem opory byva neformalni socialni sit, ktera miiZze byt
riuzné rozsahla. Znacny vyznam ma i rodinny ekosystém, tj. prostredi, v néemz rodina
Zije, celkovy kulturni a socialni kontext, ktery ovliviiuje zpiisob, jakym zachdzi se
stresujicimi udalostmi, s nimiz je konfrontovina v pribéhu svého Zivota. Neni
nepodstatneé, Ze rodice Ziji ve svete, ktery nepricita postizenym lidem prilis velkou
hodnotu, a projevy podobnych postoji a chovani v nich posiluji pocity selhani a
zoufalstvi. Proto jsou pro né velmi diilezité kontakty s lidmi, kteri je dovedou pochopit

(Vagnerova, 2009, s. 35).

Otevieni rodiny a udrzeni kontaktu a vztahti s piibuznymi a ptateli pozitivné
ovliviiuje zvladani problémul spojenych s péci o dit€¢ s postizenim. Predev§im matky
potiebuji prostor pro vyjadieni zarmutku a blizké osoby, aby s nimi mohly sdilet jejich
problémy a aby jim mohly naslouchat. Sdileni problému a naslouchani rodi¢iim pomize

1épe zvladnou proces vyrovnavani se s touto situaci (Vagnerova, 2009).

, Matky, které mély dostatecnou oporu v rodiné ci v dalsich lidech a védely,
Ze jim v pripadé potieby pomohou, se citily spokojenéjsi a vyrovnanéjsi, méné

stresované a klesla i mira jejich depresivity “ (Vagnerova, 2009, s. 41).

Existuji vSak situace, kdy matka nemize nebo nechce sdilet své pocity
s ostatnimi. Matky, které nemohou najit oporu u druhych, jsou pfedevsim ty, které Ziji
s ditétem samy a nemaji nikoho jin¢ho, kdo by jim mohl byt nablizku. Jsou vSak
i matky, které se rozhodnou sviij problém tajit pred okolim. PredevSim proto, Ze se
obavaji neptijemnych reakci okoli vuci jejich postizenému ditéti. Obéma typum matek
hrozi osamélost a vétsi psychicka zatéz, spojend s péci o postizené dité¢ (Vagnerova,

2009).

Fitznerova radi, jak v této situaci navazat kontakt s okolim a ptedejit osamélosti,

nasledovng. Promyslet si, sjakymi reakcemi muzete u okoli pocitat. Blizkym
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a pratelim, u kterych rodic¢e ocekavaji podporu a pochopeni, by se méli svérit. Pokud se
rodiCe obavaji reakce ve smyslu litovani, mohou doty¢nému piimo fici, Ze se pouze
cht&ji svéfit a nechat vyslechnout, nechtéji vsak, aby je doty¢ny litoval (Fitznerova,
2010).

K prohloubeni pocitu osamélosti pfispiva i socialni izolace matek v domacnosti
a ztrata nebo snizeni spoleCenskych kontaktil, které jsou pro jiné Zeny bézné dostupné.
Nékdy mize socidlni izolaci matky nebo rodiny zplsobit problematické chovani

postizeného ditéte, které okoli tézko snasi (Vagnerova, 2009).

V pribéhu ¢asu méni také vztahy rodicl déti s postizenim s ostatnimi lidmi. Pro
vefejnost je tato rodina néim vyjimecnd, vyclenénd z komunity rodi¢h zdravych déti.
Stava se vyjimkou, ktera je akceptovana Suréitym odstupem, s projevy soucitu,
nepfijemnou zvédavosti a nékdy i s viditelnym odmitanim. K pocitu izolace mohou
ptispét i pratelé a piibuzni rodiny svym necitlivym chovanim, které je vétSinou
zpusobeno neznalosti situace.Tito lidé nékdy nevédi, jak by se méli k rodin€ chovat
a jak by rodi¢e postizeného ditéte mohli podpofit. Jejich nejistota se ¢asto projevuje
i takovym zplusobem, ze se rad¢ji stakovou rodinou piestanou viibec stykat

(Vagnerova, 2009).

Omezeni vztaht s prateli mize vSak vzniknout také ze strany rodi¢l postizenych
déti. Dlvodem je nedostatek cCasu, protoZze je péce o postizené dité nepfetrzité
zamé&stnava. Dal$imi diivody také mohou byt rozdilnost nazord v okruhu pratel a také

zména zivotniho stylu a s nim souvisejici zména potieb celé rodiny (Vagnerova, 2009).

K zamezeni vzniku izolace od ptatel mize rodindAm pomoci navazani vztahu
s rodinami, které maji také postizené dité. Tyto rodiny si mohou navzéajem poskytovat
podporu i rady, také mohou provozovat spolecné zajmové aktivity, které jsou

pfizplsobené jejich moznostem a potfebam (Fitznerova, 2010).

Pro rodiny s postizenym ditétem jsou velmi dulezité¢ vztahy s prarodici, ktefi
mohou rodin¢ poskytnout potfebnou pomoc i podporu. Mira pomoci nebo ochoty

prarodic¢i n&jakou formu pomoci a podpory poskytovat je ovlivnéna né€kolika faktory:
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vzajemnymi vztahy uvnitf rodiny, pfedevS§im vztahem prarodi¢t K partnerovi jejich
ditéte, hodnotami a postoji, které prarodi¢e uznavaji, jejich zivotnimi zkuSenostmi
a také osobni vyrovnanosti. Postoj prarodict neovliviiuje jenom charakter samotného
postizeni, ale i vzhled ditéte a jeho projevy chovani, které mohou byt né¢kdy dost
problematické a rusivé. Jakkoliv napadny vzhled nebo chovani ditéte s postizenim ma
znacny, predevSim socidlni vyznam, protoze ani prarodi¢liim nejsou reakce okoli
lhostejné, a proto mohou posilovat jejich tendenci se od takového vnuka distancovat
(Vagnerova, 2009).

Prarodice v$ak maji obvykle tendenci s vnoucetem pomahat, coz mizeme chapat
jako typicky projev generativity starnoucich lidi. Ta se vyznacéuje usilovanim 0 rozvoj
dalsi generace, prarodice novou generaci podporuji a predavaji ji své zkuSenosti.
Prarodicovska role je dulezitou soucdasti identity starnouciho jedince. Zdravé vnouce
potvrzuje kvalitu jejich rodu, a tim i kvalitu prarodi¢a. U postizeného vnoucete se jeho
hodnota pro prarodi¢e méni. Pro prarodice je obvykle t€Zké se s touto situaci vyrovnat
a vnouce s postizenim pfijmout, proto také nemuseji byt schopni byt rodicim oporou
a podporovat je. Obvykle 1épe pifijmou vnouce s postizenim prarodi¢e ze strany matky

a také poskytuji matce vice podpory nez prarodice ze strany otce (Vagnerova, 2009).

K rodiné s postizenym ditétem bychom se tedy méli chovat co nejohleduplnéji
a s potiebnou empatii. Méli bychom K této rodiné piistupovat citliveé, ne v8ak prehnané
a prili§ okaté. Pro tuto rodinu je velmi dilezité, aby nebyla vyloucena ze socidlnich
vztahii, méla by mit vzdy kolem sebe lidi, ktefi jsou ji fakticky i citénim nablizku

a mohou ji poskytnout pomoc i podporu, at’ uz se jedna o piibuzenstvo nebo pratele.

1.2.3 Jak vnima dité€ své postizeni

Doposud jsem se soustfedila predev§im na to, jak se zije rodicim postizenych

déti. Neméli bychom vsak opomijet, jak se citi samo dit¢ a jak vnimd své postizeni,
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protoze predevsim o blaho ditéte by melo jit. Nejen rodice, ale i dité samo se potiebuje

se svym postizenim vyrovnat. Rodi¢e mu maji byt oporou a snazit se poskytnout svému

vvvvvv

Musime respektovat to, ze détskd psychika je jind nez psychika dospélého.
Velmi zélezi na osobnostnich vlastnostech ditéte, jako je naptiklad temperament,
emoce, kognitivni funkce a inteligence. Vyrovnavani se ditéte se svym postizenim
ovlivityje také kvalita vztahu rodiny k ditéti s postizenim. Podstatnou skute¢nosti je i to,

zda se dité s postizenim narodilo nebo se u néj objevilo az v priabehu zivota (Jankovsky,

2003).

»Nahlédneme-li do dusi deti, které se néjakym zpusobem od nds zdravotné
odlisuji, vidime, Ze vyrovnani se s touto skutecnosti je tézké. Neuspéchy, kterym celi,
mivaji dopad na vztahové roviny, zabranuji spravnému zaclenéni do spolecnosti.
Jestlize se nemiize dite v dusledku svého postizeni primérené uplatnit, vznika nejistota,
uzkost, pocity ménécennosti. Je ohrozen vyvoj zdravé identity ditete, vedomi viastni

Spolecenské hodnoty, viastniho ja* (Plevova, 2007, s. 47).

U ditéte se zdravotnim postiZenim existuje mnoho pfileZitosti pro intenzivni
a opakované frustrace. Casto neuspokojuje potiebu kontaktd s jinymi détmi a potiebu
uplatnéni ve spole¢nosti. V puberté to jsou poté potieby citovych vztahti k opaénému
pohlavi a potieba ,,oteviené budoucnosti®. Studie zamé&fujici se na tuto problematiku
prokazuji, ze opakovanymi frustracemi se odolnost vi¢i nim nezvysuje, ale naopak

snizuje (Matéjcek, 2001).

Z hlediska vyrovnavani se ditéte se svym postizenim je nejméné frustrujicim
obdobi novorozence a kojence, protoze si dité své postizeni jest€¢ pln€¢ neuvédomuje.
Toto obdobi je dilezité hlavné pro vytvofeni vztahu s matkou, ktery ovliviiuje dalsi

vyvoj ditéte (Jankovsky, 2006).

,U batolete se stdle vice projevuje potieba autonomie, kterd ma uzkou vazbu i

na moznosti jeho mobility. Prave v této souvislosti mohou vznikat ve vztahu
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K vrstevnikiim pocity nejistoty a jinakosti, jez maji primou vazbu na miru handicapu*

(Jankovsky, 2006, s. 66).

V piedskolnim veku vnimé dité své postizeni hlavné pfi srovnani s vrstevniky v
matefské Skole. Dale je tu riziko omezeni vrstevnickych vztahti, pokud se nepodafi dité
do matefské skoly zaclenit, a to pfedevSim u déti s mentalnim postizenim (Jankovsky,

2006).

Ve skolnim véku je pak vyvoj ditéte s postizenim ovliviiovan vztahy
s vrstevniky a dale potom pfi srovnavani se se spoluzaky vykonem ve Skole. V tomto
obdobi je proto pro dit¢ dulezitd spravna motivace a podpora ze strany rodicl i

pedagogtl. Dit¢ mliZe zaZivat pocity ménécennosti (Jankovsky, 2006).

»Kritickym obdobim je puberta. Pravé v tomto obdobi se do popredi dostava
otazka télesného schématu. Pubescent je velmi citlivy na to, ,jak vypada*. Jakékoliv
odchylky od normy jsou pro néj zdrojem mnohych psychotraumat, kterd ohrozuji jeho
dalsi vyvoj. Reakce pubescenta pak mohou byt neprimérené, impulzivni a zkratkovité,
pricemz nelze vyloucit ani mozZnost suicidalniho jedndni. OhrozZena je téZ potieba
prirozeného odpoutdvani se od rodiny a vyvareni pratelstvi, které ma v tomto obdobi
vyznamnou seberegulacni a terapeutickou funkci. Tato dominantni potieba nemiize byt
V dusledku zavislosti dospivajiciho ditéte s postizenim na rodiné odpovidajicim
zpusobem saturovana. Stale naléhavéjsi se stava také otdzka uspokojovani sexudlnich
potreb, které z mnoha duvodii pubescentovi se zdavaznym postizenim velmi komplikuji

zivot** (Jankovsky, 2006, s. 67).

U adolescentii 1ze ocekdvat racionalni pfistup jedince ke svému postizeni
a naslednou akceptaci této skutecnosti. Je to vSak obdobi velmi citlivé, a proto bychom

K témto osobam méli pfistupovat velmi citlivé (Jankovsky, 2006).

Rodice postizeného ditéte by tedy meli byt pfipraveni na rizika frustraci svého
ditéte. Dulezita je spravna komunikace s ditétem a snaha byt mu v kritickych chvilich

oporou a pomocnikem.
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1.2.4 Vychova ditéte s postizenim

Zden¢k Matéjcek uvadi, ze déti v nemoci a V postizeni maji stejné zakladni
potfeby jako vSechny ostatni déti. Potfebuji piivod podnéti z okoli v pfiméieném
mnozstvi, kvalité i Casovém sledu a také vhodnou davku citovych podnétii, aby si mohly
vytvotit pevny, intimni vztah ke svym rodicim. Uz v raném détstvi potiebuji pocit
jistoty, ktery jim svymi city poskytuji jejich nejblizsi, pfedevsim pak rodice (Matgjcek,
2001).

Pro kvalitni vychovu ditéte s postizenim je velmi dulezité¢, aby rodice své
postizené dité pfijali a byli S touto skutecnosti vyrovnani. Po odborné strance jim pak
pfi vychové mohou byt ndpomocni l€kati, psychologové nebo specidlni pedagogové,

ktefi se soustiedi na zvlastni potteby ditéte (Matéjcek, 2001).

Vychova postizeného ditéte vSak ma i sva rizika. I kdyZ jsou rodice schopni dat
svému ditéti potiebnou lasku a podnéty pro rozvoj, musi vse prizpiisobovat moznostem
ditéte. U ditéte s mentalnim postizenim je nutno vychovu ptizpusobit inteligenci
a komunikativnim dovednostem a schopnostem ditéte. U ditéte s pohybovym
postizenim se objevuji problémy tykajici se predev§im sebeobsluhy. Je proto potieba,
aby matky téchto déti byly vybaveny pfinejmenSim nezbytnou davkou trpé€livosti
a vytrvalosti. Aby byly schopny vcitit se do pocitl svého ditéte a vychovavaly ho

S laskou a dislednosti (Vagnerova, 2009).

Na vychové se kromé rodic¢l podileji samoziejmé také vzdélavaci instituce,
stacionafe nebo systémy ustavni péce. Ustavni péce vSak neni pfedmétem tématu mé

prace, protoze jsem se zamé&fila na rodiny, které vychovavaji své déti samy.

Pro vychovu vSech déti je dilezité, aby jim rodi¢e davali najevo, ze je miluji

bezpodminecné, bez ohledu na jejich ,,nedostatky* nebo odliSnosti.
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1.2.5 Komunikace s rodinou ditéte s postizenim

Komunikace s rodinou, které¢ se narodilo postizené dité, je podstatnym tématem.
Mam tim na mysli komunikaci s odborniky. Casto se totiZ tyto rodiny mohou setkat
s neempatickou komunikaci ze strany lékafského personalu, kterd je muze postavit
do nejisté situace. Mohou také ztratit dvéru k odbornikiim, kterd je vSak dulezitd pro
spolupréci s rodinou postizené¢ho ditéte pii 1écebnych i vychovnych postupech. Proto
velmi zalezi na tom, jak 1€kat rodin€ neptiznivou zpravu sd¢€li a jak bude na toto téma

s rodinou dale komunikovat.

»Mezi dovednostmi podavat lékarské informace vyvoldva poddvani nepriznivych
zprav V klinické praxi nejvétsi obavy. Zda budou poddny dostatecné citlivé a jak na né
budou reagovat pacient ¢i pribuzni. Prestoze nejde o snadnou zaleZitost, tyto dovednosti
Jjsou stale nedostatecné trénovany. Soucasny trend vedouci k otevienosti a budovani
vztahu mezi lékarem a pacientem klade dulezitost na komunikacni dovednosti zvlasté

Vv Oblasti sdélovani Spatnych zprav* (Ptacek a kol., 2011, s. 68).

Existuje fada doporuceni, nejsou vsak jasna pravidla, jak $patné zpravy sdélovat,
kazda situace se fesi individudlnim zptsobem. Postup pii sdélovani Spatnych zprav je
obdobny postupu pii sdélovani obecnych informaci a plati pro néj stejna pravidla:
podani informaci, ujisténi, jestli pacient (v nasem pftipadé rodice) rozumi, zjisténi
nejvétsich obav pacienta, presvédceni se, jak je pacient situaci schopen zvladnout,

poskytnout pacientovi realné nadéje (Ptacek a kol., 2011).

DalSimi z&sadami pii sd€lovani takto citlivych zprav rodiné je pfipravenost
1ékate, dostatek Casu, sdélovani informaci v klidném prostiedi. Lékat by mél udrZzovat
ocni kontakt s osobou, které zpravu sd€luje a sdélovat informace srozumitelné

a s empatii. Je dulezité, aby mu pacient nebo rodi¢ dobfe porozumél (Ptacek a kol.,
2011).

JiZ zminéna empatie hraje v komunikace mezi 1ékafem a pacientem vyznamnou

roli. Ta je ale Casto obtizn¢ realizovatelnda, protoze ptedpoklada vytvoreni hlubsiho
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emociondlniho vztahu mezi témito ucastniky komunikace. Ktomu je ale potifeba
dostatek ¢asu. Vzhledem k tomu, ze vétSina kontakti 1€kare s pacientem je epizodicka,

je toto velmi obtizné. (Ptacek a kol., 2011).

Dulezité je, aby 1ékaf k pacientovi zaujimal bio-psycho-socio-spiritualni piistup
a aby umél pacientovi naslouchat. Pokud jde o dité s postizenim, vztahuji se tyto

komunika¢ni principy na celou rodinu.

1.2.6 Role matky ditéte s postizenim

Co se tyce postoje rodicl ke svému postizenému ditéti, byva vice zatiZzena
matka, postizené dité¢ pro ni predstavuje vétsi stres nez pro otce. Matka také piebira
zodpovédnost za vychovu ditéte. Otec rodinu zajistuje ekonomicky. I kdyz je ve
vychové aktivni a ditéti se vénuje, nesnizuje to Cas, ktery s ditétem travi matka

(Vagnerova, 2009).

Matka se tedy stava hlavnim pecovatelem, ktery ma zodpovédnost za rozvoj
ditéte, a ztraci proto svobodu rozhodovat o sobé samé. Této skuteCnosti musi matka
podiidit sviij Zivot a na dlouhou dobu se vzdat svych z4jmu, profese a pfijmout tak roli
zeny v domacnosti. Muze proto u ni vzniknout pocit zablokované budoucnosti. Matka
postizen¢ho ditéte je pretiZena mnoha povinnostmi, casto je fyzicky i1 psychicky
vy&erpana. Casto ji chybi pozitivni zpétna vazba a miize trpét pocitem, Ze jeji usili nema

pottebny efekt (Vagnerova, 2009).

,, Diilezitym podpiirnym faktorem je opora partnera, a to pro oba rodice. Podle

vvvvvv

matky, protoze na ni spoc¢iva vétsina zdtéze péce o postizené dité a jeji chovani obvykle

podstatnée oviiviiuje celkové klima domacnosti“ (Vagnerova, 2009, s. 39).
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Péce o postizené dité je pro matku velmi ndrocnéd a v mnoha smérech ji omezuje.
Subjektivni nazor matek na zatéz pii péci o postizené dité je rozdilny, jednotlivé matky
Ji nemusi prozivat stejné, a to bez ohledu na zavaznosti postizeni ditéte. Rlizna omezeni
pro né¢ mohou mit rozdilny vyznam, pro kazdou matku muize byt stresujicitho néco
jiného vzhledem k tomu, jaké méla ambice a Zivotni preference a jakou pro ni méla
ztracena moznost hodnotu. Riznd mulze byt 1 mira vyrovndni se S narozenim

postizeného ditéte (Vagnerova, 2009).

Mezi matkami postizenych déti jsou takové, které dokazaly skloubit péci 0
postizené dité, profesi 1 volnocCasové aktivity. Jiné své postizené dit€ nevnimaji jako
omezeni a naopak tvrdi, ze je jejich dité velmi obohatilo. Jsou vSak matky, které péce
o postizené dité velmi omezuje, a to proto, ze je péce natolik zaméstnava, ze nemaji cas
na styk s prateli a volnocasové aktivity. Tyto matky ¢asto nemaji moznost si odpoc¢inout

a jsou hodné vycerpané (Vagnerova, 2009).

Dle Végnerové dlouhodobé vynucené setrvani v pozici zeny v domécnosti mize

zejména vzdélangjSim matkdm pripadat jako degradace vlastni osobnosti (Vagnerova,
2009).

Pro tyto matky je dulezité, aby nalezly potiebnou oporu u partnera nebo
u blizkych osob. Pottebuji, aby je nékdo vyslechl, projevil pochopeni s jejich obtiznou

situaci a také aby jejich usili ocenil.

27



2. Cil préce

Cilem mé bakalaiské prace je dopatrat se postoji, které vedly matky déti
S postizenim k tomu, aby se vychova tohoto ditéte stala pro n¢ smyslem Zivota. Dale
jsem se v ni zabyvala tim, jak vypada jejich rodinné prostiedi, jak se s narozenim ditéte
S postizenim vyrovnali ostatni ¢lenové rodiny a jak ze zménil styl zivota a hodnoty

rodiny.
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3. Metodika

Pro vyzkum jsem pouzila kvalitativni metodu. Konkrétné¢ analyza kazuistik

Z knihy Milose Veleminského ,,Celebritami proti své vali...

Podle Strausse je kvalitativni vyzkum nematematicky analyticky postup, jehoz
vysledkem jsou poznatky odvozené z idaji shroméazdénych mnoha riiznymi zpisoby.
Lze je shromézdit prostfednictvim pozorovani, rozhovori, ale je mozné pouzit

i dokumenty nebo knihy (Strauss, 1999).

Zkoumanym souborem byly matky, které se rozhodly vychovavat své dité
S postizenim doma a toto dit¢ se stalo smyslem jejich zivota. Zkoumala jsem
skute¢nosti, které tyto matky ovliviiovaly V jejich rozhodnuti. Zajimala jsem se, jak
vypada jejich rodinné prostfedi a jejich okoli. S jakymi komplikacemi se dale pfti
vychové ditéte s postizenim setkavaly a setkdvaji. Zaméfila jsem se také na otazku

komunikace Iékate s rodinou ditéte s postizenim.

Z publikace ,,Celebritami proti své vuli...“ jsem si vybrala sedm kazuistik.
U kazdé kazuistiky jsem rozebrala a popsala zkoumané prvky a podle nich stanovila

typologie jednotlivych matek.
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4. Vysledky

1.Typ: Matka, ktera v souladu s rodinou zméni svij hodnotovy systém

Zivotni piibéh Davida (Sila odvahy) a jeho maminky je ukazkovym piikladem
Z hlediska obétavosti matky pii péci o své dit¢ s postizenim. Oba dva si prosli t€zkymi
obdobimi, casto se setkavali s negativnimi pfistupy Iékaii, matka ale vSe dokazala
vytesit. Vzdy si stala za svym nazorem a byla si jistd, Ze svého syna chce vychovavat

doma, a za to ji patii obdiv.

Dotyc¢na se stala matkou v 19 letech a jeji prvni dité se narodilo s postizenim.
Jeji syn ma hydrocefalus a je témét nevidomy. Pfi ¢teni jejiho pfibéhu jsem ale nikde
nenalezla sebemens$i zminku o tom, Ze by uvazovala o Ustavni vychové nebo Ze by péci
0 syna néjak nezvladala. Tato Zena je jisté silnou osobnosti, kdyz dokazala v tak
mladém véku vSe zvladnout a stat si za svym ndzorem, ktery je mocné ovladdan

matefskou laskou.

Tato maminka se bohuzel setkala snegativnim pfistupem ze strany Iékaid
a sester. Poprvé ihned po porodu a poté jeSté né€kolikrat. Matka si totiz nerozuméla
s praktickou lékatkou a také jeden z lékait se vyjadioval netaktné o jejimu synovi.
Ve svém piib&hu vypravi, jak na jeji dotazy, co se ji narodilo a co s miminkem, je ji

sestry odpovidaly vyhybave a nic konkrétniho se nedozvédéla.

Dalsi Spatnou zkuSenosti pro ni bylo jednani s Iékafem v nemocnici, ktery ji
presvédcoval, Ze je mlada, mize mit jest¢ dalsi déti a bylo by nejlepsi syna dat
do ustavu. A kdyz se u matky setkal s opaénym ndzorem, jesté ji daval najevo, Ze se
rozhodla $patné. Matka si vSak stdla za svym ndzorem, Ze ditéti bude nejlépe doma.
Zachovala se velmi state¢né, kdyz nepodlehla témto raddm. Vzhledem k jejimu

mladému veéku takova reakce nemusi byt obvykla.

Pivodné jsem se domnivala, Ze 1€kat doporu¢oval matce stavni péci, protoze se

to odehravalo za socialismu a bylo to pro tuto dobu typické. Pfi rozhovoru s panem
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prof. Veleminskym jsem se vSak dozvédéla, ze to nesouvisi s dobou socialismu, ale

muZe za to pouze bezohlednost doty¢ného 1ékare.

Sestry i lékafi by méli dodrzovat zdsady spravné komunikace v takovychto
situacich a umét ohleduplné sd€lovat neptiznivé zpravy. Dulezité je, aby lékati byli
empaticti a jednali s rodinou v duchu holistického piistupu. Holisticky pfistup znamena
pfistupovat k pacientovi nebo klientovi z hlediska biologického, psychického,

socialniho a duchovniho. Velmi to rodi¢tim pomaha tézkou situaci pochopit.

Rodice by rozhodné neméli byt od péce o dité s postizenim odrazovani. Lékat by
je mél spiSe podporovat a nabidnout jim vhodna feSeni a moznosti, podle kterych se pak
rodi¢e rozhodnou. Pokud jsou rodiée tak state¢ni, obétavi a milujici jako tato maminka,

je pro dité nejlepsi zit v roding.

Dalsi $patné zkuSenosti ziskala matka v oblasti informovanosti o piispévku
na pé€i a jinych vyhodéach, na které méli se synem narok. O téchto vyhodach se
dozvédéla nahodou. Také to urcité souvisi s dobou, ve které se toto odehralo, a to
obdobi tzv. sametové revoluce, kdy systém prochédzel nespoctem zmén, a proto nejspis
rodina tyto informace neziskala. Myslim, ze v soucasnosti je mald pravdépodobnost,
Zze by se rodie o téchto informacich nedozvé&déli. I kdyZ penize pro rodinu déti
S postizenim urc¢it¢ nejsou na prvnim misté, je dilezité, aby rodice veédéli, Ze jista

ekonomickéd pomoc existuje.

Co se tyce vlastniho postoje matky ke svému postizenému ditéti, vyrovnala se
s touto skutecnosti statecné. Na pfedndSce pana prof. Veleminského o jeho knize
,, Celebritami proti své vuli... ! pronesla, ze jejich syn je plod jejich lasky, a proto je
pro ni samoziejmosti se 0 n¢j plné starat. I kdyz ji samozitejmé postizeni jejiho syna
zil. Pravidelné¢ se synem cvicila, aby se jeho stav zlepSil. Naro¢né pro ni bylo naucit
syna jist, protoze ¢asto nem¢l chut’ k jidlu. To vSe vyzadovalo od matky velké usili

a trpélivost.

! prednaska se konala v objektu ZSF JU ,,VItava“ dne 23. 2. 2012 od 16.30 hod.
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Ve svém ptibéhu uvadi, jak jim prakticka lékaika oznamila, ze David vibec
nevidi. Po dal$im vySetfeni v nemocnici se zjistilo, ze David neni upln¢ slepy, Ze ma
zbytky zraku. Pro matku to byl podle jejich slov nejhez¢i vanoc¢ni darek, protoze byla
rada, Ze jeji syn neni Uplné slepy. Snazila i v tom Spatném vidét néco dobrého. Je to
dikaz ptebudovani hodnot u rodic¢i déti s postizenim. Tito rodice se ¢asto soustfedi jen

na opravdu diilezité véci a dokazou 1 v tom Spatném vidét néco pozitivniho.

V jistém slova smyslu ma piebudovani hodnot v disledku narozeni ditcte
S postizenim pozitivni vliv na Zivot celé rodiny. Narozeni ditéte s postizenim pro rodinu
samoziejmé znamend, Ze se musi urcitych véci vzdat a podfidit Zivot celé rodiny svému
handicapovanému c¢lenovi. To jim ale pomiize uvédomit si jaké hodnoty jsou V Zivoté

opravdu dulezité. Mohou jimi byt zdravi, laska a soudrznost rodiny.

Zména zivotnich hodnot se tyka také sourozencu ditéte s postizenim. To matka
potvrzuje i u Davidovy sestry. Rikd o své dcefi, Ze mé jiné hodnoty neZ vrstevnici,
a proto si S nimi moc nerozumi, protoze je na né pfili§ rozumna a vyspéla. Davidova
sestra si dulezitost vySe uvedenych hodnot uvédomila dfive nez jeji vrstevnici. Diky
bratrovi, ktery ma handicap, si totiz uvédomuje, jak je naptiklad dtlezité¢ zdravi. Mnozi

Z nas si totiz dileZitost této hodnoty uvédomi az tehdy, kdyz ji ztrati.

V piipadé¢ narozeni dcery rodi¢e dlouho vahali, zda si potidit druhé dité, protoze
meli obavu, aby dit€ nebylo znovu s postizenim. Bali se, ze by péce o obé& déti
S postizenim byla velmi ndrocnd. Obava vychazela i z toho, Ze neznali pficinu postizeni
svého syna, proto si nebyli jisti, zda bude druhé dit¢ zdravé. Matka piiznala,
7@ po pri¢iné synova postizeni ani nepatrala. Tvrdila, Ze vibec neprosla obdobim
hledani vinika. Je to jedna z typickych fazi vyrovnavani u rodic¢t déti s postizenim, kdy
rodice hledaji, co nebo kdo miiZze za postiZzeni jejich ditéte. Jeji mySlenky se vSak

soustiedily pouze na to, aby se synovi dobte dafilo.

Dcera se narodila na$tésti zdrava a matka nevidi ve vztahu sourozenct néjaky
problém; narozeni dcery celé rodin€ urcité prospélo. Jen si nékdy poklada otazku, zda

dcera nestrada, protoze je rodina V nékterych aktivitich omezena. To miZe byt
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vV podobnych rodinach velkym problémem. Tato rodina to vSak fesi tak, ze pokud

nemohou né¢jakou aktivitu podniknout spolecné, ti¢astni se alespon jeden z rodict.

Dulezité je, aby matka ditéte s postizenim méla Cas také sama pro sebe, aby si
odpocinula a nacerpala nové sily. V prvni fadé¢ by mél matce pomahat jeji manzel,
ale ne vzdycky je to mozné. V tomto pfipad¢ zena svého manzela moc pochvalovala,
protoze kdyz si potfebovala odpoc¢inout, on o syna ochotné pecoval a dokazal ji zastat.
Takeé je to pro néj urcit¢ velmi narocné, kdyz navic chodi do zaméstnani. Troufnu si fici,
ze pro muze je péce o dité jesté t€z8i nez pro zenu, protoze maji odlisSnou psychiku nez

zeny. Pro Zeny je role pecovatelky od piirody pfirozenéjsi nez pro muze.

Pokud mam shrnout, pro¢ se tato matka rozhodla své dit¢ vychovavat doma,
vedla ji k tomu velka laska ke svému ditéti a odpovédnost za jeho vychovu. Je velmi
dalezité, aby rodice byly schopni ptfijmout svoji rodi¢ovskou zodpovédnost a o své dité

se postarat. Jejich handicapované dit& potiebuje jejich péci a lasku.

Davidova matka byla od zacatku rozhodnuta, ze se o své dit¢ postara. Jinym
maminkam muze trvat del$i dobu, nez své dité s postizenim ptijmou. Rodina povazuje
za pfirozenou véc své dit€¢ vychovavat i v pfipad€, Ze ma postizeni. Matka tvrdi,
ze jejich rodina neni jina, pouze ma trochu jiné potteby. V tom ma jisté pravdu. Zalezi
vSak na kazdé roding, jak se dokaze jinym potiebam ptizptsobit. Davidova rodina to

zvladla velice dobfe. Pomohla jim k tomu laska k jejich ditéti.
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2.Typ: Matka v netuplné rodiné (bez pomoci otce)

Tato matka vychovava tii dcery. Prostfedni Leonka (Vdécna i za usmév) se
narodila pfedcasné€, s vaznym postizenim. Na rozdil od predeslé rodiny Vv této rodiné
chybi otec, a matka tak peCuje o déti sama. Vse ale dobfe zvlada a dtilezité pro ni je, aby

byla Leonka spokojena.

Matka v tivodu svého piibéhu piiznala, ze kdyz ji 1ékafi oznamili, Ze ma jeji
dcera vazné postizeni, viibec si neuméla piedstavit, co vSechno to pro ni bude znamenat
a jak bude vypadat jejich budoucnost. Timto obdobim Soku si prochazeji vSichni rodice

déti s postizenim.

Matku stav Leonky velmi trapil a bala se o jeji Zivot. Pokazd¢, kdyz si ji mohla
pohladit a byt ji nablizku, byla $tastna. Tyto obétavé matky nelituji sami sebe, Ze se jim
narodilo dité s postizenim, ale lituji pravé své dit€. Na prvnim misté pro né je
spokojenost jejich ditéte. Patfi mezi n¢ 1 Leonfina maminka, kterd Leonce dava
potiebnou lasku a péci. Musi to vSak byt pro ni vzhledem K jejich rodinné situaci velmi

narocné.

Ve svém piibchu uvadi, ze se s manzelem rozvedla, kdyZ Leonce byl jeden rok.
V té dobé pecovala o Leonku a jesté o jeji starsi sestru, coZ pro ni bylo urcité casove,
fyzicky 1 psychicky velmi t€Zké. Neni mi zndm piesny diivod rozvodu rodict, ale neni
neobvyklé, ze muz takovou situaci nezvladne a Casto od rodiny odejde. Muzi se
S narozenim ditéte s postiZenim vétSinou hlie vyrovnavaji. Také stradd partnersky Zivot

rodi¢t v disledku vytizenosti matky pii péci o dité s postizenim.

Matka si nékolik let po rozvodu nasla pfitele, se kterym Zila asi deset let a maji
spolu nejmlads$i dceru. Ani tento vztah vSak nevydrzel a matka je v soucasnosti
sdcerami sama. Jejimu byvalému pfiteli vSak patii obdiv za to, ze ho Leonéino
postizeni neodradilo od vztahu s jeji matkou. Jak uz jsem uvedla, muzi se s postizenim
svych déti vyrovnavaji hiife a Casto od rodiny odchazeji. Mozna ale pravé proto,

ze nebyl Leon¢inym vlastnim otcem, jeji postizeni ho tolik nestigmatizovalo, a proto
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mu vychova ditéte s postizenim nedélala problém. Vlastni otec totiz mlize narozeni

postizeného ditéte vnimat jako své osobni selhani.

Nastésti ma matka oporu ve svych dcerach a ve svych rodicich. Postizeni ditéte
samoziejm¢ zasdhne 1 prarodice a 1 ti potfebuji néjaky Cas, aby se s touto skutecnosti
vyrovnali. Stejn¢ tomu bylo i u Leoncinych prarodici, ktefi ji nakonec s laskou piijali
a ochotné¢ rodin¢ pomahaji. Vlibec to nemusi byt obvyklé, protoze néktefi prarodice se
s existenci vnoucete s postizenim nesmiii. Star$i dcera si Leonku zamilovala ihned

po narozeni a vztahy se sourozenci jsou tedy dobré.

Oporu ve svych blizkych matka opravdu potiebuje, protoze péce o Leonku je
fyzicky velmi naro¢nd. Leonka je lezici, proto potiebuje Casté polohovani a piebalovani.
Te&zké je pro matku i cviceni s Leonkou, které je pro ni velmi bolestivé. Jeji matka tedy
musi mit dost sil na to, aby cviceni zvladla, navzdory tomu, Ze u n& Leonka velmi
nafikd. Je to pro matky vSech déti s postizenim psychicky narocné, kdyZz musi svému
ditéti pusobit bolest, i kdyz védi, ze v&di, ze mu tim pomahaji. Vyzaduje to jejich lasku

a state¢nost.

Matka podotyka, Ze ze zacatku méla nékteré negativni zkuSenosti v piistupu
okoli k jeji deefi. Ziji v malé obci, kde hned vsichni o postizeni dcery védéli. Setkala se
pry s pomluvami a nesluSnymi poznamkami. Na pfednasce pana prof. Veleminského
jsem byla svédkem, jak se Leon¢ina mladsi sestra rozplakala, kdyZz vypravéla, Ze se ji

ve Skole spoluzéci kvili Leonce posmivaji.

Je zde otazka, pro€ se lidé k rodindm s détmi s postiZenim €asto chovaji takovym
zpuisobem? Vzdyt matka nemlze za to, Ze se ji narodilo dité s postizenim a urcité si to
ani nepiala. Pro¢ mé tedy byt ,,odménovana‘ negativnim ptistupem od okoli? Mozn4 ale
mnohdy ani nevime, jak se k takové rodiné chovat. Pan prof. Veleminsky mi fekl,
Ze za to mize vychova, Ze v nasi spole€nosti nejsme na osoby s postizenim a jednani
snimi zvykli. V vyspélejSich zemich je to pry jiné. U nés se Casto setkame s tim,
Ze na rodinu s ditétem s postiZzenim neomalené zirdme a nevime, jak se k ni mame

chovat, jak s ni komunikovat. Reakce okoli mohou rodinu velmi ovliviiovat, a to jak
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pozitivng, tak i negativné. Mysleme na to, pokud se s rodinou s ditétem S postizenim

setkame.

Matka Leonky se setkala i s tim, Ze ji ostatni lidé zavidi rizné socialni ptispévky
a vyhody, a takeé to, ze je s Leonkou stale doma. Tito lidé si vSak neuvédomuji, ze pro
To potvrzuje i Leon¢ina matka. Opét tento pristup okoli souvisi s vychovou nasi

spolecnosti. Je smutné, ze pro nds Casto penize znamenaji vic nez zdravi.

Pro Leon¢inu matku je péce o ni velmi narocnd, trva dvacet ¢tyfi hodin denné.
Jak uz bylo zminéno, pomahaji ji rodice a dcery. Role otce vSak v rodin€ chybi. Matka
tvrdi, Zze Leonka pro ni neni pfitézi. Cela rodina ji ma velmi rada. Matka Leonky si
zaslouzi velky obdiv za to, Ze vSe statecné zvlada a bere svij ud¢l tak, jak ji ho zivot

pfinesl, aniz by si na néco sté¢zovala.
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3. Typ: Matka vétici

Trochu jiny je piibéh Naty (Vira pomdhd utrpeni) a jeji maminky. Naty se
nenarodila s postizenim, ale v péti letech ji byl zjistén tumor na mozku. Matka, ktera
Natal¢inu nemoc bohuzel negativné ovlivnil pfistup 1ékatt, kvili kterym nebyla nemoc

odhalena vcas.

Podle slov matky méla Naty ptiznaky tumoru uz od tii let. Zhorsil se ji zrak,
na jednom oku dokonce nosila okluzor, trpéla nevolnostmi a zvracenim. Také se
zmeénilo jeji chovani, ztratila energii a silu. Lékati si zfejm& nedali vSechny ptiznaky
do souvislosti. Naty 1éc¢ili kviili nevolnostem na stievni chiipku. Kvili psychickym
zménam je pediatricka poslala na vysetfeni k psychiatrovi a Naty dostala antidepresiva

a 1éky na spani.

V péti letech prestala Naty vidét uplné a poté ji byl ve Fakultni nemocnici
V Motole diagnostikovan tumor na mozku. Naty prodélala nékolik operaci a ozatovani.
V tu chvili se matce urcité zhroutil cely Zivot, kdyz zjistila, Ze jeji dit€¢ ma tak zavaznou
chorobu, kdy jim mohlo hrozit i to nejhorsi, a to smrt. Mnozi z nas by v takovou chvili
nebyli schopni racionalniho chovani. Natal€ina matka vSak sebrala veSkerou energii,

aby mohla byt své dcefi oporou.

Opct se zde jevi velka sila, kterd matce nedovoli poddat se svému smutku a ktera
svou dcerou smutek najevo a snaZila se ji rozveselovat a vysvétlovat ji, co se s ni bude

dit, aby to byla schopna v jejim véku pochopit.

Je pro dit¢ dualezité, aby takovou oporu od matky meélo, protoze to pozitivné
ovlivituje jeho psychiku a dostdva se mu pocitu jistoty a bezpec¢i. V tomto pfipad¢ je
dobry psychicky stav ditéte velmi dilezity. A naopak dobry psychicky stav ditéte
ovlivituje 1 psychiku matky. To ostatné popisuje 1 Natal¢ina matka, kterd tvrdi, Ze méla

pocit, Ze pokud je silnd, vyrovnana a véti v dobrou prognozu, citi se tak i jeji dcera.
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Byly samoziejmé chvile, které matka probrecela, ale zivot dcery byl pro ni motivaci,

ktera ji dodavala silu se nevzdat a bojovat.

Po 16¢b¢ zistal Natalce zbytkovy zrak. Chodi do klasické ZS. Vzdé&lavani
Natalky je pro matku narocné financn¢ i ¢asove. Natalka musi uCeni vénovat vice Casu
a pile nez zdravé déti, navzdory tomu, ze je velmi bystrd. Pfitom se jesté vénuje
mnozstvi krouzk, které jsou pro jeji rozvoj ptinosné. Za to vdé¢i své mamince, ktera ji

Vv jejich koniccich podporuje. Zalezi ji totiz na tom, aby Naty nijak nestradala.

Natél¢ina nemoc pfirozen¢ zménila matce hodnoty a smysl zivota. Je pro ni
dialezitd ptitomnost, protoze, jak fikd, budoucnost neovlivni a je podstatné, co se déje
ted’. Snazi se uZivat si radosti kazdého dne naplno. Také se snazi brat si od zivota jen to
dobré. Obklopuje se lidmi, ktefi ji mohou nabidnout néco pozitivniho a ktefi ji dodavaji
energii. Nema podle ni smysl se zaobirat negativnimi véci a spory s ostatnimi, které
pozitivni energii jen ubiraji a vtom ma jist¢ pravdu. Budeme-li se piili§ zaobirat
negativnimi vécmi, mize ndm uniknout to dobré. V piipadé, Ze nas pak potkd podobna
situace jako Naty a jeji matku, mizeme pak litovat, Ze jsme pfiSli o néco hezkého

V Zivote a uz se to neda vratit zpét.

Zajimavé je také to, ze matka nema v imyslu se soudit s Iékarkou, ktera Naty
neposlala na potiebna vySetfeni a zanedbala ptiznaky, které se u ni projevovaly.
Ovlivnila tak prib¢h a dobu odhaleni nemoci. Podle slov matky si lékatka myslela,
ze Naty zvraceni jen simuluje, aby nemusela nosit okluzor. Urcit¢ vSak méla Naty
poslat na piislusna vySetieni, aby se jeji domnénka bud’ vyloucila, nebo potvrdila.

Situaci vSak vazné¢ podcenila a Naty méla velkeé Stésti, ze nemoc piekonala.

Diivodem, pro¢ se matka nechce soudit, je to, Ze se nechce znovu vracet
K nepiijemnym vécem, které s dcerou prozila. Avsak pravo na odSkodnéni ma a Sanci,
drahocenny cas, ktery miize vénovat své dcefi. Podotyka vSak, ze kdyby se n¢kdy
rozhodla tuto véc fesit, ziskané finance by pouzila na studium dcery a na dobrocinné

ucely. To dokazuje, Ze matka mysli hlavné na ty, ktefi potiebuji pomoc.
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Protoze vi, jak je vychova a vzdélavani ditéte ze zrakovym postizenim naro¢na,
rozhodla se takovym détem pomahat a pracuje jako dobrovolnik pro nadac¢ni fond. Je to
dalsi véc, kterd ukazuje jeji velikost. Nejen Ze se obétaveé stard o svou dceru, ale je
ochotna pomahat i druhym. Musi vSak byt ¢asové velmi naro¢né vSechno zvladat
a skloubit se zaméstnanim. Vé&rim, Ze je vic takovych maminek, které by chtély svou
pomoc nabidnout druhym, ale péce o jejich dité je natolik zaméstnava, ze jim na ostatni

¢innosti nezbyva cas.

Diilezitou roli hraje v zivoté Natal¢iny maminky vira. Na konci svého ptib¢hu
presvédéivé vystihuje dileZitost viry v t&Zkych Zivotnich situacich. Rika, Ze si zakéazala
ptat se, pro¢ to postihlo zrovna ji, protoze Jezi§ zkousi lidi, které nejvice miluje. Pokud
se nad touto vétou zamyslime, své opodstatnéni to ma. Pokud Bih takto zkousi ty, které
miluje, urcité vi, Ze danou situaci zvladnou, Ze budou mit v sob¢ dostatek sil, state¢nosti
a lasky. A pokud tyto vlastnosti maji, pak mohou byt svym blizkym oporou
a ku pomoci.

Otazku viry nastifiuje i pan prof. Veleminsky ve své knize, kde pouzil uryvek
z knihy Bruna Ferrera, jak Bih vybira matku, které se narodi dité s postizenim. Popisuje
zde vlastnosti, jaké by matka méla mit, aby mohla byt svému postizenému ditéti oporou.
Tyto vlastnosti jsou napiiklad uméni se radovat ze Zivota a nepfili§ se utapéct v litosti
nad svym ditétem. Myslim, Ze tyto vlastnosti Natdl¢ina maminka ma4, proto své dcefi
dokazala byt oporou. Mnozi lidé v Boha nevéri, ale v tézkych Zivotnich situacich se

pro n¢ vira stane velkou nadgéji.
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4. Typ: Umélecky nadana matka a jeji umélecky nadané dité s postizenim

Piibéh Terezky (Tvoje bolest a md nadéje)a jeji matky je obdivuhodny. A to
pfedevsim proto, Ze i navzdory vaznému zdravotnimu postizeni dcery se matka, Terezka
1 ostatni ¢lenové rodiny naplno vénuji vSem cinnostem a zalibam, dokazou si pro né
najit v narocném zivoté cas. Postizeni dcery je nijak neomezuje. VSe urCité zavisi

na jejich vzajemné lasce a soudrznosti.

Jeji dcera Terezka se narodila srozst€épem biiska a vyhfezem mocového
méchyfe. Této prvotni diagnéze pry matka uplné nerozuméla, nevédéla, co bude
srdecni vadu, se kterou musela okamZité¢ na operaci. V tuto chvili se u matky objevila
prvotni reakce Soku, beznadéje, deprese. PO narozeni zdravotné handicapovaného ditéte
ziskava v kratké dob¢é matka mnozstvi informaci a chce to uréity cas, nez je dokaze pln¢

vstfebat, pochopit a viibec se z nich vzpamatovat.

Je pritom nesmirn¢ dulezité, jak bude s matkou komunikovat 1ékaf. Matka
Terezky méla $tésti na 1ékare, ktery ji dokazal motivovat a dodat ji potfebnou nadéji.
Rekl ji, ze pro Terezku udéla vie, co bude potfeba, a ona musi udélat totéz, pokud si
chce Terezku vzit doma. Dale ji fekl, aby véfila tomu, ze zdravotni vady jeji dcery se
daji napravit. Takovym zplisobem by m¢l 1€kat s matkou jednat. Dodani nadéje, Ze neni

v§e ztraceno, podporu ze strany 1ékafe a motivaci rodi¢ potiebuje.

I matka Terezky potvrzuje, ze tento lékaiGv pfistup na ni pisobil pozitivné.
Dodal ji novy pohled na situaci, dodal ji silu, se kterou se bude o dceru starat. V tu
chvili védéla, ze pro dceru udélad vse, co bude moci. V tomto okamziku také podle

matky doSlo k pevnému semknuti mezi ni a dcerou.

Kromé¢ podpory lékafe je pro matku nezbytna i podpora rodiny. Tu matka
Terezky méla taktéz, od manzela i od svych téi déti. Podotyka, ze i kdyz ji Terez¢iny
zdravotni problémy velmi trapily, t&ilo ji, Ze ma skvélou rodinu. Rika, e si viichni
navzajem pomahali. To ji ur¢it€¢ dodavalo pozitivni energii. Matka zaznamenala 1 zmény

chovani jejich déti, které pry byly hodnéjsi nez diive. Podle matky si pry nejspis
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uvédomily, ze zdravi neni samoziejmost. Opét toto chovéani souvisi ze zménou
zivotnich hodnot jak u rodicl, tak u sourozencii. Sourozenci vétSinou pifijmou svého
postizeného sourozence velice dobie. Stejné jako rodice si uvédomi dulezité zivotni
hodnoty a mohou byt pro rodie oporou a pomadhat jim v o postizeného sourozence

pecovat.

Matka velmi ocefiuje také jednani svého manzela. Véd¢l, Ze konickem jeho Zeny
je malovani, a proto ji koupil malifské potfeby, aby se mohla ,,vymalovat* ze svych
pociti. Védél, ze jeho manzelka si tak doda pozitivni energii. Terezka v té dob¢
pobyvala ¢asto v nemocnici. Manzel proto chtél, aby jeho Zena byla v dobré psychické
kondici, az se Terezka vrati domt, protoze bude silu matky potiebovat. Své Zené takto

velmi pomohl. Ur¢ité to znaci jeho lasku k ni a pochopent jejich i TerezCinych potieb.

Manzelovo chovani bych chtéla vyzdvihnout. Matka ditéte s postizenim relaxaci
potiebuje k naderpani novych sil. Casto to mize byt problematické, protoZe na to nema
dostatek casu. Myslim, Ze je otazkou celé rodiny, zda se feSeni této situaci chopi vSichni
a budou své manzelce nebo matce ku pomoci. V tomto ptipadé¢ manzel pomohl své zen¢
k lepsi psychické kondici a také ji pomohl v profesnim zivoté. Matka se totiz uménim
zacCala Zivit. Pozdé&ji totiz svéa dila zacala vystavovat a s manZelem si otevieli galerii.
Maloktera matka v podobné situaci mé takové moZnosti. Tato Zena si pomoci manzela

velmi ceni.

V piedskolnim véku prodélala Terezka mnoho lékatskych zakrokl a vySetfeni.
Podle slov matky byla kviili tomu hodné pozadu. Snazili se ji tedy vSe vynahradit,
aby nic nepostradala. Obavou matky bylo i to, aby Terezka nebyla pfili§ rozmazlena.
V tomto ohledu pry pomdhali hlavné jeji sourozenci. Obava, aby dit€ s postizenim

nebylo rozmazlovano, je celkem Casta, setkala jsem se s ni 1 v ostatnich kazuistikach.

S tim souvisi 1 otdzka sourozencl V rodiné ditéte s postizenim. Nékteré matky
byly radéji, ze se jim narodilo prvni dit€¢ s postizenim a dalSi zdravé, protoze pry
po dal$im porodu vSe 1épe zvladaly. A to pfedevsim proto, Ze nejdiive poznali ndro¢nou

péci o dité s postizenim a poté byla pro né péce o dalsi, zdravé dité snazsi. Maminky,
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kterym se narodilo dité s postizenim jako druhé nebo dalsi v potadi zase tvrdi, Ze to pro
n¢ bylo lepsi, protoze ji starSi sourozenci pomahali. To je ptipad i Terez€iny maminky.

Nazor na potadi sourozenct v roding je tedy velmi individualni.

Chtéla bych se jeste vyjadiit ke vzajemnému souziti sourozenct v rodin¢ ditéte
s postizenim. Podle slov pana prof. Veleminského dité s postizenim ostatni sourozenci
miluji. Podle jeho zkuSenosti Se spise miizeme setkat s tim, ze dité s postizenim byva na
své sourozence agresivni, ale ti to vétSinou akceptuji. Na tuto problematiku jsem se
u piibéhu této rodiny zameéfila proto, ze jsou zde Ctyfi déti a otazky tykajici se

sourozeneckého souziti se zde nabizeji.

Dalsi udalosti v Terez¢iné Zivoté byl nastup do specialni skoly v Arpid¢, kterou
si matka velmi pochvaluje. Vzdélavani délalo Terezce urcité problémy, prvni tiidu
nezvladala. Psychologickym vysetfenim se zjistilo, ze Terezka ma lehkou mentalni
retardaci. Matka pfizndva, ze pro né nebylo lehké tuto skutecnost akceptovat. Je to
obvykly jev, zteorie totiz vychéazi, ze rodice lépe pfijimaji télesné postizeni nez
mentalni. Poté co matka zjistila, Ze jsou na tom nckteré déti hii nez Terezka, se jeji

vnimani této skuteé¢nosti zménilo.

Terezka je velmi umélecky nadand, coZ ziejmé zdédila po své matce. Ve skole
navitévovala dramaticky, hudebni a malifsky krouzek. Ucastnila se mnoha malitskych
soutézi, ze kterych si odnéasela ocenéni. Zacala vystavovat i na matéinych vystavach.
Dokladem jejiho nadéni jsou ilustrace knihy MiloSe Veleminského ,, Celebritami proti
sve vili... . Lidé s postizenim byvaji ¢asto velmi nadani pro vytvarné uméni. Divodem
muze byt vétsi citlivost a vnimavost. Pro Terez€inu budoucnost je skvélé, ze ji vytvarné

umeéni pomaha v seberealizaci a mize se uménim také zivit.

V dospivani se zdravotni stav Terezky zkomplikoval a musela podstoupit fadu
operaci, které pro ni skoncily vytvofenim umélého vyvodu, uretrostomie. Situaci
operace jesté vice zkomplikoval zapal plic. Matka se vSak zachovala statecné a snazila
se svou dceru povzbuzovat, spoleéné se snazily nepfipoustét si zadny smutek. Urcité

tim své dcefi moc pomadhala. Matka se ale k této situaci nechce podrobnéji vracet,
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protoze byla pro ni velmi tézka. Z psychologického hlediska jde o vytésiovani tizivé
zivotni situace. Uretrostomie musi byt pro Terezku velmi psychicky naro¢na
a frustrujici. Ale podle slov matky se s touto skute¢nosti uci zit. Ma totiz skvélou

matku, kterd je ji velkou oporou.

Ptibéh této rodiny pilisobi velice pozitivné. Je to harmonicka rodina, ktera dokaze
zit sviyj zivot naplno. Je krasné, jak si dokazou vSichni vzdjemné pomahat. Oba rodice
maji ¢as na rodinu a péci o déti i na profesni zivot. Divodem miize byt to, Ze rodice se
zivi uménim a mohou tedy 1épe disponovat se svym volnym casem a skloubit tak praci,
rodinu 1 konicky zaroven. Rodina ma také ¢as na pratele. To mlze byt u nékterych rodin
déti s postizenim problematické. Casto se stava, Ze je rodina v dasledku péce o dité

S postizenim ,,odfiznuta“ od ptatel. To vSak neni ptipad této rodiny.

Nemam pocit, ze by tato rodina ve svém zivoté néco postradala. O Terezku se
skvéle staraji a poskytuji ji dobré podminky pro jeji rozvoj. Zarovenl maji as sami
pro sebe a své z4jmy. Urcité¢ je Vrodinach déti s postizenim obtizné vSechny tyto
skutecnosti skloubit. Této rodiné se to podafilo. Podil na tom ma urcité jejich vzajemna

laska, soudrznost a uméni si pomahat a podporovat se.
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5. Typ: Matka, pro kterou znamena jeji dité osudovou zaleZitost

Piibéh Stépankovy maminky (Dokdzali jsme se najit) je zvlastni v tom,
ze v dobé tehotenstvi, kdy se dozvédéla, ze jeji syn se narodi s postizenim, byla

rozhodnuta, ze syna daji do tistavu. Narozenim syna se vS8ak v§echno zménilo.

Diagnéza postizeni jejiho syna byl hydrocefalus a spastickd pravostranna
hemiparéza. Hydrocefalus je nahromadéni mozkomiSniho mozku v lebce. Spasticka
pravostranna hemiparéza je forma obrny, kdy jsou svaly ztuhl¢ a nepohyblivé, postizena
je prava polovina téla. Vyic€eni tohoto faktu u matky samoziejmé vyvolalo Sok. Je to
obdobi, kdy si matka nedokaze ptredstavit, jak bude nésledné¢ vypadat jeji zivot, jak se
bude o dité starat apod. Stejné tomu bylo i u Stépankovy matky. S manZelem se

rozhodli, Ze syna daji po narozeni do Gstavu.

Duivodii, pro¢ se rozhodli pro tstavni vychovu, bylo n€kolik. Rodice si neuméli
predstavit, jak budou dit¢ vychovavat, jak se o n¢j budou starat. Narozeni ditéte
S postizenim pro rodi¢e znamena Sok a ¢asto si nedovedou piedstavit nebo nevéri, ze by
se o toto dit¢ dokazali postarat, nevédi, co vychova ditéte s postizenim vyzaduje.
Stépanovi rodi¢e se spolu znali sotva pil roku a zivot povazovali nejspise za zabavu.
Pan prof. Veleminsky na své pfednéasce ptiznal, ze vztahu rodici nedaval prili§ velkou
Sanci. Otec byl v t¢ dob& nezaméstnany a dalo by se fici, Ze to byl ,,socidlni ptipad*.
Rodice tedy zfejmé nevéfili v to, Ze by mohli tak narocny tkol, jako je vychova ditéte
S postizenim, zvladdnout. Jejich obavy byly vzhledem k jejich zplsobu Zivota

opodstatnéné.

Porodem syna se ale v§e zménilo. Matka fika, ze kdyz syna uvidéla, opustila ji
myslenka na ustavni vychovu, byla to pry ta posledni véc, kterou by v tu chvili chtéla.

Probudila se v ni rodi¢ovska zodpovédnost a matetska laska a ona pochopila, ze syn je

cv v

Tohoto skutku matka poté nikdy nelitovala. O syna se peclive stard, cvi¢i s nim,
pecuje o to, aby dobfte prospival. Narocné je pro ni cviceni podle Vojtovy metody, které

od ni vyzaduje psychickou odolnost. Cvi¢eni je pro Stépanka bolestivé fyzicky, coz
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pro ni znamena psychickou bolest. Matka to vSak velmi dobfe zvlada. Problém je to
pro jeji rodice, ktefi ji hodn€ pomahaji, ale pohled na bolestivé cvi¢eni nesnesou. Matka
také pozitivné hodnoti piistup jejich l1ékarky, ktera jim se cvicenim pomahala. Cviceni,
které je pro dité bolestivé, vyzaduje od matky urcitou davku odvahy a nesmi pfitom byt

pfehnang citliva, protoze by nemusela pohled na dité, které se trapi bolesti, zvladat.

Co se tyce otce Stépanka, i ten se po narozeni syna zménil. Pfijetim rodi¢ovské
zodpovédnosti se jeho zivotni hodnoty zménily. Ze zacatku pry manzelé méli urcité
problémy a matka musela byt velice trpéliva. Nakonec se diky synovi sblizili a jejich
vztah je pevny. Matka tuto skutenost uvadi jako paradox, ktery se mnohym nepodafil.
Urcit¢ ma v néem pravdu. Stava se, ze otec podobnou situaci, nezvladne a rodinu
opusti. A piitom se na za¢atku zda, Ze vztah rodi¢t nebude narusen. U rodiét Stépanka
se stal pravy opak. Vztah, ktery nemél na za¢atku mnoho Sanci do budoucna, se tpIné
obratil. Manzelim se zménily hodnoty. Zaméfuji se jen na dulezité véci. Netesi

nepodstatné konflikty.

Velkou oporou jsou rodin¢ rodi¢e matky. Pokud matka potiebuje, vnuka
pohlidaji, aby si mohla odpocinout a odreagovat se. Dokdzou ji poradit a povzbudit,
pokud ma né&jaky problém. Se St&panovym postizenim se tedy vyrovnali i oni a celé
rodin€ je to jen ku prospéchu. O prarodi¢ich ze strany otce se v kazuistice nic neuvadi,
takze nevime, jaky maji srodinou vztah. Z teorie ale vyplyva, Zze pomoc prarodict

ze strany matky je Cast¢j$i a Iépe se s postizenym vnoucetem vyrovnavaji.

Ptistup okoli k rodiné je také velmi dobry. Matka ma kamaradku, které se mize
se v8im svéfit a ktera ji dokéaze poradit. Ostatni ptatele hodnoti matka pozitivné, protoze
se k jejimu synovi chovaji, jako by postizeni nemé¢l. Matka ma v tomto sméru velké
$t&sti, protoze mnoho lidi nevi, jak se k rodiné s ditétem s postizenim chovat. Spatny
ptistup okoli, 1 kdyZ mnohdy nevédomy, pohodu rodiny negativné ovlivituje. Miize poté
dojit 1 k izolaci od okoli. MiiZe se vSak také stat, Ze se od okoli izoluje samotnd rodina,
protoze ma z jeho reakce obavy. Tento problém naitésti Stépanova matka nema. Snazi
se 0 to, aby izolaci nepocifoval ani St&pan, proto ho Gasto bere do spole¢nosti

a na ruzné détské akce. Chce, aby Stépan své postizeni nevnimal negativng, aby se citil
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jako zdravy. Integrace ditéte s postizenim mezi ostatni déti a spolecnost je velmi
dilezita a Stépankova maminka to jisté vi, protoze na jeho zaclenéni mezi vrstevniky

dba.

Stépanek navitévuje specialni $kolu v Arpidé a jeho zdravotni stav a vyvoj je
velmi dobry. Urcité za to vdeéci disledné a laskyplné péci své matky. Ta fika,
ze vzhledem k jeho zdravotnimu stavu po narozeni si nedokazala ptedstavit, ze na tom
syn bude tak dobfte jako ted’. To ji samoziejmé velmi tési a urcité je to také zasluha jeji

obétavé péce o syna.

I kdyZ pfiznava, Ze méa obavu ze synova dospivani. Syna totiZ trapi, Ze nemiize
vykonavat c¢innosti jako zdravi vrstevnici. Otdzky pro¢ se narodil s postizenim
a podobné se mu rodi¢e snazili vysvétlit. Ur¢it¢ neni lehké, vysvétlovat svému ditéti
takto citlivé otazky. Je tfeba odpovédi ptizplisobit rozumovym schopnostem ditéte.
pfibyvat a nechce, aby byl syn nest'astny a trapil se. V¢Efi, Ze rodina toto obdobi zvladne

a ona bude svému synovi oporou.

Vzhledem k tomu, Ze se rodiné narodilo prvni dité s postiZzenim, fesili, jestli si
maji pofidit daldi. Pro dalsi dité¢ se rozhodli, az kdyz Stépanovi bylo 12 let. Druhé
miminko je opét syn. Podle slov maminky se péce o zdravé dit€¢ a dit€ s postiZenim
velmi lisi. Proto si uvédomuje, jak moc ji rodi¢e a manzel pomahali. Za jejich pomoc je

moc vdécéna.

Tato maminka se bala, jestli se o syna dokaze postarat. Nakonec ma vse, co
k tomu potiebuje. Podporu manzela, rodict i piatel, protoze kdyz neni ¢loveék sam, 1épe
zvlada tézkosti zivota. Nechybi ji ani osobni sila a odhodlanost o syna naplno pecovat

a ¢init jeho zivot Stastngjsi.

Situace, ktera byla na zacatku pro rodi¢e nezvladnutelna, jim nakonec pfinesla
do Zivota pozitiva. Kazdy z nas chce mit zdravé dit¢ a budiz mu to piano. Vidime vsak,
7e viechno $patné je k né¢emu dobré. Stépanek pomohl najit svym rodi¢tim smysl

Zivota, pomohl jim pochopit, co je v zivoté dulezité, a tim jejich Zivot obratit k lepSimu.
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6. Typ: Matka, které pomaha sila rodinné soudrznosti

Piibéh Honzika (V kruhu /ldsky) a jeho rodiny je nazornym piikladem toho, jak
by mél vypadat pristup celé rodiny k ditéti s postizenim. V této rodin€ si pfi vychové

a péci o Honzika vSichni navzajem pomahaji a podporuji se.

Honzik se narodil jako dvojce. Jeho bratr Matéj se narodil zdravy. Honzik
bohuzel nemlze chodit. Obdobi, kdy se matka dozvédéla, Zze jeji syn se narodil
S postizenim, prozivala tak, jak je pro toto obdobi obvyklé. Dostavil se prvotni Sok,
matka nevédéla, co se bude dal dit, jak budou véci probihat a jak bude jejich Zivot
vypadat. Samoziejmé& se objevila i1 otdzka, zda bude schopna se o syna v takovém

piipadé starat.

Tato matka ma vSak S$tésti na skvélou rodinu. Do péce o Honzika se zapojuji
prarodice, ale také stryc. Diky pomoci babi¢ek miize matka chodit do zamé&stnani, coz si
maloktera matka ditéte s postizenim mulze dovolit. Dédecek zas Honzikovi vyrdbi
hracky a uzitecné pomucky. Také tim rodiné urcité hodné pomaha, protoze hracky pro
déti s postizenim jsou ndkladné, a pokud si rodina dokaze takto sama pomoci, je to jen
plus. Rekonstrukci bytu na bezbariérovy si rodina také realizuje sama, predev§im tedy

Honzikav otec.

Pro 1ilustraci, jak jsou hracky pro déti s postizenim dllezité, cituji Matéjcka:
,Svaz invalidii uspordadal vystavu pomiucek pro postizené deti — a ukdzalo se,
Ze naprosta vetsina jich nepochazela od vyrobmich firem, nybrz prave od otcii nebo
Jinych muzskych clenii rodiny. Pomiicky mély tu nezaménitelnou charakteristiku, ze byly
zcela individudlné prizpisobeny potrebam urcitého ditéte s danym zdravotnim
postizenim. Takové napady se pak teprve stdavaji inspiraci pro vyrobce (Matgjcek,

2003).

Bratrské souziti dvojcat je také harmonické. I kdyz se mize nabizet otazka, jak
spolu bratii dvojcata vychazeji, kdyz jeden je zdravy a druhy ma postizeni. Jestli se
napiiklad postizené dvojce neciti vedle zdravého sourozence stigmatizovano. Tento

problém vSak rodina nefeSi. Sourozenci spolu maji kradsny vztah, trdvi spolecné Cas
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a hraji si spolu. Ur¢ité ma na tom zésluhu celd rodina, ktera se snazi, aby mé¢l Honzik
vSe, co potiebuje, a byl zaclenovan do spolecnosti. Bratr Honzika je velkou oporou
1 matce. Ta se zpocatku bala, jak bude na Honzika pohlizet okoli, ale diky Honzikovu

bratrovi se téchto obav zbavila.

Cela Honzikova rodina si zaslouzi velky obdiv. Nejen ze si dokdzou byt
navzajem psychickou oporou, kterd, jak uz bylo n¢kolikrat fe¢eno, je pro matku velmi
dulezita. Ale také se vSichni o Honzika s laskou staraji a pomahaji mu v jeho rozvoji. Je
vidét, ze si dokazou rozlozit své sily a kazdy se podili na néjaké Cinnosti. Péce
o Honzika tak nezamé&stndva matku na plny uvazek, coz je pro ni velmi dobte, protoze
ma Cas chodit do zaméstnani a ma také Cas pro sebe a odpocinek. Hlavné to vSak
pozitivné pisobi na zivot Honzika, jenz ma porad kolem sebe lidi, které ma rad a oni

maji radi jeho.

Podle slov matky je Honzik osobnost, je velmi bystry a netrpi sebelitosti. Kazdé
dité reaguje na své postizeni individualn€. Mohou se objevit problémy s vyrovnanim se
s vlastnim postizenim. Honzika v tomto ohledu pozitivné ovliviiuje jeho silnd osobnost.
Ale ptedevsim také pristup celé rodiny, kterd mu projevuje lasku a snazi se aby mél vse,

co potiebuje.

Matka tvrdi, Ze péCe o syna je ndrocna, ale tato skutecnost ji velmi obohatila.
Zmeénily se jeji hodnoty, dokéze se soustiedit na dulezité véci, raduje se z malickosti

a z kazdého Honzikova pokroku. Diky Honzikovi také drZi celd rodina pospolu.

M¢la jsem moznost tuto rodinu vidét na pfednasce pana prof. Veleminského.
Na prednasce byli rodi¢e i prarodi¢e Honzika a byli velice sympaticti. Z jejich
vypravéni bylo citit, jak maji Honzika raddi a jak mé spolu celd rodina krasny
harmonicky vztah. Myslim, Ze to z velké c¢asti zplsobuje jejich spolecnd péce o
Honzika, ktera celou rodinu semkla. Honzik na mé pusobil jako vesely, mily chlapec.

4

Urciteé za to vdeéci své ob&tavé a milé rodin€, ktera ho ma moc rada.
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7. Typ: Matka, pro kterou byl jeji syn hlavnim smyslem zivota

Piibéh Dominika (Chlapi jsou zbabélci) a jeho matky ma smutny zacatek
a smutny konec. Poukazuje vSak na velkou lasku a obétavost matky ke svému synovi.

Byl pro ni v§im, stal se smyslem jejiho Zivota.

Narozeni Dominika neprob¢hlo nijak idealné. Narodil se pfed¢asné a jeho matka
se na n¢j vibec nechtéla jit podivat, odmitala ho. Zdravotnicky personal matku za toto
chovani odsuzoval. A jisté by mél na ni negativni nazor kdokoli z nas, kdyz odmitala
své dité. Dvod, pro¢ syna nechtéla vidét, bylo to, Ze uz jednou potratila hol¢icku a bala
se, aby situace nebyla stejnd i v tomto pfipad€. Ziejme se bdla, Ze pokud za synem
pfijde, navaze se mezi nimi citovy vztah, a pokud by zemfel, velice téZce by to nesla.

Odmitani ditéte bylo tedy v jejim piipad¢ obrannym mechanismem.

Kdyz matku navstivil pan prof. Veleminsky a vysvétlil ji, jakd je situace jejiho
ditéte, jeji pristup k synovi se zménil. Potvrdil se fakt, Ze odmitani syna bylo v dasledku
strachu o jeho Zivot, strachu, Ze pfijde o dalsi dité. Matka védéla, ze jakmile syna uvidi,
zamiluje si ho, a tak se také stalo. Po n¢kolika mésicich se prokazalo, ze dit¢ bude mit

zdravotni postiZzeni.

Ukézalo se, Ze matka svého syna opravdu velmi miluje. Po zji§téni synova
zdravotniho stavu se jeji laska k nému projevila jesté vic, pouto mezi nimi bylo jeste
silngj$i. Je to typicky jev u matek déti s postizenim. Védi, Ze jejich dité je nejvic
potiebuje, potiebuje jejich lasku a péci a ony ho musi ochranovat. Proto se citovy vztah

mezi matkou a ditétem s postizenim prohlubuje.

Typické také je, Ze matka ditéte s postizenim nelituje sama sebe, ze ma dité
S postizenim. Lituje své dite, které nemulze zit jako ostatni zdravé déti. Matka si totiz
uvédomuje, ze ona je zdravd, ona nema zadny problém, ale jeji dit¢ zdravé neni
a nemuze zit zivot jako ostatni déti. Tak tomu bylo i u Dominikovy maminky, ktera

tika, Ze ji nejvice mrzelo, Ze si jeji syn nemiiZze hrat a radovat se jako zdravé déti.
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Tato matka podfidila svlj zivot synovi, obétavé se o néj starala a cvicila s nim,
stal se smyslem jejiho zivota. Chtéla synovi co nejvice pomoci, aby se jeho progndza
zlepsila, a udélala pro to opravdu vse, o bylo Vv jejich silach. Bohuzel Dominikav stav
se nezlepSoval a nakonec se upln¢ zastavil. Mnohé znés by v takovou chvili jisté
zaplavil pocit beznadgje, pocit, Ze vSe, €O jsem délal, bylo zbyte¢né. Dominikova matka
d¢lala s laskou vSe potiebné pro svého syna. Jeho postizeni chape jako osudem urcenou
vec a fika, ze si bez toho uz nedovede piedstavit zivot. Je to opet doklad toho, jak se

matkam déti s postizenim méni Zivotni hodnoty.

Jaky vliv mélo Dominikovo postizeni na rodinny zivot? Neni neobvyklé,
ze se v podobnych rodinich objevi manzelské krize. Dominikovi rodice si krizi prosli
také. Divodem, Casto byva celkova vytizenost matky pii péci o dit€. Matka Dominika
pocitovala osamélost, zac¢inala byt sama i na péci o syna. Proto se rozhodli s manzelem
poridit si dalsi déti, a tak ma Dominik dva dalsi sourozence. Narozeni dalSich déti matce

velmi psychicky pomohlo, pfestala mit pocity osamélosti.

Pro zivot ditéte i matky je dilezité, aby byla matka v dobré psychické kondici.
Dit¢ pottebuje matcinu oporu a matka potiebuje byt v psychické pohod¢, aby péci dobie
zvladala. Casto matce v tomto sméru pomahd rodina, manzel a ostatni déti. V této
rodin€ jsou pro matku dileZitou podporou jeji déti, protoze manZel casto nebyva doma,
zfejmé¢ z pracovnich divodl. Nepfitomnost manzela mlZze byt také jednim z divodd,

pro¢ se matka tolik upnula na svého syna.

Pé¢i o syna zvlada matka velmi dobfe, dokonce méd odvahu jezdit se vSemi
svymi détmi sama na vylety k mofi nebo na hory. Snazi se pro své déti udelat opravdu
vSe, aby byly spokojené. Trapi ji vSak tzkosti spojené se zménou zdravotniho stavu
svého syna. Pokud onemocni, boji se, ze zemie. Vystrasi ji i banalni nachlazeni.

Neustala obava o zivot ditéte musi byt pro matku velmi psychicky zatézujici. Déti jsou

vvvvv

Dominikova matka se zabyvala myslenkou, co bude s jejim synem, az nebude

ona. Odpoveéd’ naSla sama: jeji syn musi zemfit diiv nez ona. Jisté to dokazuje jeji
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odvahu vibec pfemyslet na téma smrti jejiho ditéte. Chce, aby synovi bylo v zivoté co
nejlépe, ale vi, Ze az ona nebude, o syna se nebude mit kdo starat. Vi, ze by ji smrt syna
velice zasahla, ale nechce, aby jeji syn zlstal sam. Musi byt pro matku velice tézké si

tuto uvahu vibec pfipustit. Tato maminka je jist¢ silnd osobnost, pro kterou je

vvvvvv

Jak jsem v uvodu uvedla, tento piibéh ma smutny konec. Dominik pfed ¢asem
zemfel a jeho maminka tak ztratila Zivotni energii, kterou ji syn daval. Clovék, ktery se
neocitl v podobné situaci, by si mohl fici, ze dité s postizenim matce energii spiSe ubira.
Pro matku ditéte s postizenim je to vSak jiné. Péce o dité ji vnitin¢ napliiuje, naplituje ji
pocit, ze svému ditéti pomaha. Kdyz matka vidi, Ze je $tastné jeji dité, je $t'astna i ona.
Dité ji zméni zivotni hodnoty a ona se dokaze radovat z kazdého malého pokroku ditéte.

D¢la ji radost ditéti umoznovat spokojeny zivot.

Ztrata milovaného ditéte znamend pro matku nepiedstavitelnou bolest.
Dominikova maminka se 0 syna s laskou starala. Bylo mezi nimi silné matetské pouto.
Syn a péce o n¢j se stal smyslem jejiho Zivota, ona tu byla pro svého syna kdykoli ji
potieboval. Je velmi dobfe, Ze v rodiné jsou jeste dalsi déti, matka tak nezistala sama
a déti ji mohou kompenzovat smutek po zemielém synovi. Také ji mohou dodat pocit

potiebnosti a smysluplnosti Zivota, protoze 1 ony svou matku, jeji péci a lasku potiebuji.
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Komunikace s rodinou ditéte s postizenim

Komunikace srodinou ditéte s postizenim je velmi dulezita zalezitost, ktera
muze ovlivnit jak rozhodovani rodiny, tak vyrovndvani se s narozenim ditcte
s postizenim. Proto bych zde chtéla zminit n¢které informace, které mi na toto téma

poskytl jako konzultant pan prof. Veleminsky.

Lékar by mél takto citlivou informaci sd€lovat obéma rodicim zaroven.
Pii poskytovéani informace o prognoéze ditéte Iékat netika rodiclim, Ze prognoza je
beznad¢jnd. M¢l by jim fici, ze situace je vaznd a ponechat rodi¢im urcity prostor
pro nadéji. Lépe tak neptfiznivou informaci pfijmou. Zjist€énim o vaznosti zdravotniho
stavu ditéte se u rodict dostavi prvni faze vyrovndvani, Sok, pfiCemz je potifebné,

aby l¢kar poskytoval tuto informaci citliveé, pravdive, s uréitou nadéji pro rodice.

Zajimalo mne také, jak ma lékat reagovat, pokud se rodi¢e rozhodnout dat své
dit¢ do ustavu, zda je ma presvédCovat k domaci vychové ¢i nikoliv. Pan prof.
Veleminsky se vzdy rodi¢u pta, jestli jsou véfici, a na tuto informaci pak v komunikaci
reaguje. Ridi se pfitom nazorem, Ze dité mé pravo na rodide, a rodi¢ nema pravo ditéte
se vzdat. Pravo dat své dité do Gistavu nema proto, protoZe ho stvofil nékdo jiny — Bih.
Ostatné i v Umluvé o pravech ditéte je zakotveno Ze ,, ...dité md prdvo zndt své rodice a
pravo na jejich péci...“ (Umluva o pravech ditéte, 1989). Zavéreéné rozhodnuti, zda si

dité ponechaji, je poté na rodicich.

Ke spravné komunikaci s rodinou na citliva témata je potfeba mit dostatek
zkuSenosti, empatie a zaujimat holisticky pfistup. Dllezitou roli hraje 1 osobnost Iékare,

ktera ovliviiuje schopnost empatie.
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5. Diskuse

Hlavnim zdrojem mé bakalarské prace je kniha prof. MiloSe Veleminského
,Celebritami proti své vili...“. Pan prof. Veleminsky zde publikuje vypovédi matek,
které pecuji o své postizené dit¢. Tyto Zeny nazyva pravymi celebritami, protoze
vlastnosti, které ony maji, by méla mit opravdova celebrita. Veleminského celebrity
nejsou medidlné zndmé hvézdy, jsou to Zeny, které oplyvaji vlastnostmi, jako je

lidskost, odpovédnost, sebeobétovani a laska k bliznim.

Vlastnosti téchto matek vystihuje v recenzi na knihu prof. Veleminského Viton.
Uvadi, Ze témto zendm nejde o sldvu a moc. Naopak bojuji o to, aby ti, které¢ miluji,
nebyli na svété vedle nds, ale podle socidlné vyspélé spolecnosti 1 s nami (Viton, 2011).
Vystihuje tak diilezitost zaclenéni osob s postizenim do spole¢nosti, kdy tato osoba neni
vyloucena na okraj spolecnosti, ale stane se jeji soucasti. Diky svym snaham o pomoc

svym bliznim si tyto Zeny pravem zaslouZi oznaceni ,,celebrita®.

Mym cilem bylo prostiednictvim rozbord kazuistik z této knihy zjistit, proc se
matky, o nichz kniha je, rozhodly své dit€ s postizenim vychovavat doma, a pro¢ se toto

rozhodnuti stalo smyslem jejich Zivota.

Na zéklad¢ rozborl jsem sestavila jednotlivé typy matek. K sestaveni typologie
jsem vyuZila poznatkll z teoretické ¢asti 1 vlastnich uvah. K sestaveni typologii matek
bylo dulezité najit podstatu dané kazuistiky a dualezité osobnostni rysy jednotlivych
matek. Také jsem se zaméfila na charakter jejich rodinného prostiedi, na to, jestli dité

vychovavaji samy nebo s otcem, jestli maji jesté dalsi déti apod.

Zjistila jsem, ze tyto matky a jejich rodiny maji mnoho spole¢ného z hlediska
vyrovnavani se s postizenim svého ditéte. Matky reagovaly podobnym zplisobem
pii zjiSténi postiZzeni ditéte, kdy u nich nastala faze Soku a neumély si pfedstavit, jak
bude jejich zivot nadale vypadat. Spojuje je také velkd laska ke svému ditéti

a rozhodnuti, Ze své dité nedaji do tistavu a budou ho vychovavat doma.
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Jednani kazdého cloveéka je samoziejmé individualni, a tak se chovani
jednotlivych matek 1isi v tom, ze kazdé trvalo jinak dlouho, nez se s postizenim svého
ditéte dokazala vyrovnat. Také se lisi v tom, ze néktera od zacatku védéla, ze si dité
necha doma, zatimco jina zpocatku uvazovala, ze da dit€¢ do ustavu a nakonec se
rozhodla jinak. Ptikladem matky, ktera byla od poc¢atku rozhodnuta, ze si své dit¢ necha
doma a bude se o n¢&j starat, je matka prvniho typu. Tuto matku ani na chvili nenapadlo,
ze by svého syna dala do ustavu, navzdory tomu, Ze byla velmi mlada a ustavni
vychovu ji doporucoval Iékar. Laska k jejimu ditéti ji ale nedovolila se ho vzdat. Také

méla jisté dobré rodinné zazemi.

Matka patého typu byla naopak od pocatku rozhodnuta, Zze svého syna da
do tstavu, protoze neméla dobré rodinné zazemi, S manzelem se prakticky moc neznali,
a tak nevétila, Ze by mohla zvladnou vychovu ditéte s postizenim. Nakonec ji ale

matefska laska pfemohla a ona na tstavni vychovu uz ani nepomyslela.

Rozhodnuti, zda si rodic¢e dité s postizenim nechaji, nebo ne, je samoziejmé jen
na nich. Velmi ale zalezi na komunikaci s Iékafem, ktery rodi¢e miize o tomto feseni
situace presvédcCit, pokud si sami nevédi rady, protoze se nachazeji ve fazi Soku
a nedovedou si pfedstavit, jak jejich Zivot s postizenym ditétem bude vypadat. Zasady
komunikace srodinou jsem uvedla jiz v kapitole 1.2.5. Lékai by nemél rodinu

od vychovy ditéte s postizenim odrazovat, ale naopak ji v tomto rozhodnuti podporovat.

K problematice tistavni vychovy se vyjadfuje i Svarcova, kterd uvadi, ze jestd
v 90. letech dominoval v odborné, ale i laické spole¢nosti nazor, Ze ¢loveék s mentalnim
postizenim patii do ustavu. Také uvadi to, ze rodice, které si své dité s postizenim
nechali doma a rozhodli se ho vychovavat, byli povazovani za podiviny, ktefi obétuji
kvalitu svého Zivota ditéti s postizenim, jeZ neméa moc dobré vyhlidky pro budoucnost
(Svarcova, 2000). Myslim, ze podobny nazor zastava i v dnesni dobé pomémé hodné
lidi a bylo by dobré, kdyby se na rodiny s détmi s postizenim takto negativné

nepohlizelo. Tyto rodiny si zaslouZi spise obdiv, za to Ze se o své dit¢ staraji.
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Znevyhodnéni Cloveka s postizenim ve spolecnosti popisuje i Vanier. Podle n¢j
ve spoleCnosti piredev§im prezentuje obraz idealniho Clovéka Clovék - zdravy, silny
a schopny. Pokud chceme Zzit ve spolecnosti, kterd podporuje lidska prava, nemtizeme
vylucovat osoby s postizenim ze spolecnosti. Tvrdi také, Ze pokud spolecnost tyto
osoby pfijme, budou pro ni velkym pifinosem, protoze se od nich mizeme mnohému

naucit (Vanier, 2004).

Jak je pro dité s postizenim dulezity zivot v roding, popisuje Novosad. Tvrdi,
ze zivot v harmonickém rodinném prosttedi ma psychoterapeutické, motivacni
a osobnost rozvijejici u€inky. Podle ng jsou vSak rodiny, které vychovavaji dité
S postizenim spoleCensky nedocenény. Takova rodina je ekonomicky oslabena a mtze
byt i izolovana od spolecnosti, coz je pro ni velmi ndrocné psychicky i fyzicky. Tyto
rodiny jsou v disledku téchto okolnosti vice ohrozeny rozvodovosti a dité ¢asto zistava

Vv péci jen jednoho z rodic¢l, nejcastéji matky (Novosad, 2009).

Problém rozchodu rodi¢l a odchod otce je u rodin déti s postizenim velmi Casty.
Bez otce své dité vychovavaji matka druhého a tietiho typu. U matky druhého typu otec
v disledku narozeni dcery s postizenim od rodiny odesel. U matky tfetiho typu se dité
S postizenim nenarodilo, onemocnélo az v pribéhu Zivota a o otci se v kazuistice viibec

nemluvi. To, Ze matka dité vychovava sama, tedy nesouvisi s postizenim ditéte.

Vychova ditéte s postizenim je pro matky, z nichz mnohé jsou na vychovu samy,
velmi naro¢nd. Tyto matky si vSak na nic nestézuji a péce o jejich dité je napliuje. To je
jeden z hlavnich ryst téchto state¢nych maminek. Bez svého ditéte si nedovedou
predstavit zivot. Nelituji sebe, ze maji dité s postizenim, ale lituji své dité, Ze nemize

byt jako ostatni.

Rodiny a zvlast matky, které vychovavaji dit¢ s postizenim doma, potiebuji
odlehceni a socialni sluzby, jez jim mohou v domaci péci pomoci. Jak uvadi Michalik:
,V ramci této charakteristiky je nutno uvést zejména nedostatecné zajisteni podpurnych
sluzeb ,,ulevné“ péce, které by doplnily osobu pecujici (rodinu) v jejim usili a umoznily

castejsi oddech a rehabilitaci. Novy zakon o socialnich sluzbach zakotvil drive neznamé

55



typy socialnich sluzeb, které mohou byt v domaci péci rodiny vyuzity. Problémem
ziistava jejich teritorialni zajisténi (jsou mista v CR, kde sehnat prislusnou sluzbu
V dostupném okoli nelze). Stejné tak je problémem financni narocnost péce zajistené

profesionalnimi poskytovateli “ (Michalik, 2011).

Samoziejmé existuje systém socialnich davek a sluzeb, které mohou rodiné
pomoci. Mnohdy jim ale socialni davky nenahradi ekonomické oslabeni, zv1ast, kdyz je
matka na vychovu sama. Vetejnost si ziejme tyto skute¢nosti neuvédomuje, jak doklada
1 vypoveéd matky druhého typu, ktera tvrdi, ze ji okoli zavidi, ze pobira socialni davky
a je pfitom s dcerou doma. Tato matka vSak vychovava tii dcery sama, bez otce,

pricemz prostiedni dcera je téZce postizend a vyzaduje ¢tyfiadvacetihodinovou péci.

Dulezit¢ je, aby matka méla podporu ostatnich a nebyla na péci o dité
S postizenim sama. Pomaéhat ji mize otec nebo prarodi¢e a sourozenci ditéte. Je vSak
dualezité, aby se, kromé rodicti, s postizenim ditéte vyrovnali i oni. Tyto matky podporu
od rodiny maji, proto také péci o dité tak skvéle zvladaji. I kdyz ve dvou rodinach chybi
otec, pomahaji prarodi¢e nebo sourozenci. V rodiné matky Sestého typu pomaha
s vychovou cela rodina, rodi¢e, prarodi¢e a dokonce i stryc. VSichni se maji navzajem

moc radi a pro jejich dité je rodinnd soudrznost velmi piinosna.

Diilezity je také postoj sourozenct k ditéti s postizenim. Jak uz jsem uvedla, pan
prof. Veleminsky tvrdi, ze déti svého sourozence s postizenim maji velmi rady
a pomahaji mu. Kerrova naopak tvrdi, Ze sourozenci prozivaji tuto situaci rozporuplné.
Na jedné stran¢ se citi vaci takovému sourozenci opomijeni a zarli, na druhé strané

pocit'uji lasku, sounalezitost a maji potifebu sourozence ochranovat (Kerr, 1993).

U matek se liSi 1 pohled na potadi sourozencl.. Nékteré tvrdi, Ze jsou rady,
ze se jim narodilo prvni dité s postiZenim, protoZze péfe o dalsi dité¢ uZz pro né byla
jednodussi. Jiné zas naopak tvrdi, Ze jsou rady, ze se jim dit¢ s postizenim narodilo jako
dalsi v potadi, protoze uz maji s vychovou n¢jaké zkuSenosti. V zdsadé tyto ndzory

konventuji S tim, v jakém potadi se sourozenci v konkrétni rodin€ narodili.
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Pro dité s postizenim je velmi dilezité, aby ho rodina dokazala pfijmout takové,
jaké je a aby zilo v harmonickém prostfedi. VSechny tyto déti ziji v laskyplném
prostiedi, za coz vdéc¢i laskyplné péci svych matek. Na zavér bych uvedla skutec¢nost,
ktera je dilezita pro pfijeti ditéte s postizenim. Je to bezvyhradna laska k ditéti, které je
milovéno ne pro to, Ze je krasné a hodné, ale je milovano navzdory jeho télesnym

a dusevnim nedostatkim (Prekopova, 2007).
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6. Zavér

Ve své bakalarské praci na téma ,,Typologie matek handicapovanych déti
a charakter jejich rodinného prostiedi“ jsem se zabyvala analyzou kazuistik z knihy
prof. Milose Veleminského ,,Celebritami proti své vili...“. Mym cilem bylo dopatrat se
pohnutek, které tyto matky vedly k tomu, aby své dité¢ s postizenim vychovavaly doma,

a pricemz se toto dité velmi Casto stalo smyslem jejich zivota.

Jednotlivé typologie matek jsem stanovila podle osobnostnich vlastnosti nebo
zpusobu zivota, ktery je pro konkrétni matku charakteristicky. Zaméfila jsem se také
na rodinné prostiedi a na to, jak k ditéti s postizenim pfistupuji ostatni ¢lenové rodiny.
Vysledkem bylo zjisténi, ze vSechny matky se shoduji v tom, ze své dité nadevse miluji,
stalo se smyslem jejich zivota. Jejich dité jim zménilo Zivotni hodnoty a ony tak chapou
to, co je v zivoté opravdu dulezité. V zadném piipadé se nelituji a o své dité se staraji

rady a s laskou.

Ptibéh kazdé maminky je vSak originalni. Kazdou matku v jejim rozhodnuti
ovlivnily jiné skute¢nosti. Nekterd ma velkou podporu rodiny, jina je na vychovu sama,
dalSi pomohla vira. N&které matky si od zacatku byly jisté, ze vychovu zvladnou, jiné
0 tom zprvu pochybovaly. Podstatné vsSak je, Ze se vSechny rozhodly své dité

S postizenim vychovéavat doma.

Chtéla jsem prostiednictvim své prace poukazat na to, Ze narozeni a vychovu
ditéte s postizenim nelze vnimat pouze negativné. Kazdy si samoziejmé pieje mit
zdravé dit¢ a vychova ditéte s postizenim je naroc¢na. Jak ale vidime u té€chto matek,
1 takto naro¢nou vychovu lze zvladnout. Dité s postizenim svym rodi¢lim zméni Zivot
a Casto jim ho zméni k lep§imu. Matky, jejichZ pfibéhy jsem se zabyvala, jsou rady,

ze své dité maji a nic by na tom neménily.

Co se tyCe vyuziti mé prace v praxi, mohla by byt uzitecnd pro socidlni
pracovniky, jako ndstin situaci v rodin¢ S détmi s postizenim. Mohla by socidlnim

pracovnikiim pomoci vcitit se do pocitd rodi¢u i ditéte a ovlivnit tak spolupraci s nimi.
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Pro rodinu déti s postizenim je dilezité, aby z hlediska systému socialnich sluzeb byla

domaéci péce co nejvice podporovana.

Préci lze vyuzit i pro rodiny déti s postizenim, protoze zde rodice mohou najit
zpusoby, jak se s narozenim ditéte s postizenim vyrovnat a jak vychovu zvladnout nebo
jak v uréitych situacich jednat. Dale mize byt prace uzitena i pro Sirokou vefejnost,
aby méla povédomi o fungovani rodiny ditéte s postizenim a zmeénila tak negativni

nazory na tuto problematiku, které v populaci vétSinou pietrvavaji.
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