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UvVOD

Rodice déti s postizenim jsou vyjimecni lidé, ktefi ptitahuji moji pozornost. Pfiznam
se hezky na zacatek, Ze v tom vSem hraje velkou roli mé osobni zkuSenost s rodici, kteti
se cely zivot o jedno takové dité staraji. Jsou to v mych oc€ich obdivuhodni lidé. A proto
jsem se rozhodla prohloubit své znalosti na toto téma a pokusit se s pomoci odborné
literatury zformulovat jaka jsou specifika jejich Zivota dana postizenim jejich ditéte.
Na zacatku této prace stila otazka, jak pojmenovat onu jedineCnost v Zivotech
zminénych rodict. Nakonec jeto socidalni stigma - znameni, které svédC¢i o jejich
,Jiném* Zivote.

Tato prace pojednava o zivoté rodicl ditéte s postizenim. Je rozdélena na dvé casti -
teoretickou a praktickou ¢ast. Cilem té prvni je teoreticky vymezit co je to rodina
a jak je modifikovana vlivem piichodu ditéte s postizenim, dale popsat, jaké jsou dle
odborné literatury moznosti a hrozby rodi¢ovského udélu dlouhodobé péce o dite
s postizenim. V ¢asti druhé se pak skrze rozhovory s jednotlivymi rodi¢i déti s riznym
postizenim dozvime jejich subjektivni prozitky a dojmy. Celou praci zakonc¢i diskuze

nad vysledky kvalitativni analyzy.



1 RODINA

ZkuSenost nas uci, Ze rodina je nejlepsi forma souziti pro udrzeni lidské civilizace
na této planeté. Nezname a ani historie ndm neposkytuje informace o lepsim zpisobu

souziti muZe a Zeny.'

1.1 Definice

Rodina vznikd manZelstvim, ¢imz se spoji dv¢ rizné rodiny a vzniké nova. Miizeme
citovat z Bible to pradavné ustanoveni: ,,Proto opusti muz svého otce i matku a pfilne
ke své Zen& a stanou se jednim t&lem. >

»Rodinou se rozumi spolecenstvi lidi, svazek dvou rovnopravnych partnert, mala
socialni skupina ¢i buika, spoleCenskd jednotka, kterd vznikda na zakladé
manzelského a pokrevniho svazku a pfedstavuje komplex specifickych vztahti mezi
muzem a zenou, mezi rodici a détmi, rodinou a spolec“:nos‘[i.“3

Matousek *shledava nejvyznamngjsi smysl rodiny v jeji schopnosti reprodukovat
potomky, protoze diky tomu je lidskd spole¢nost dlouhodobé udrziteln. Kraus’
o rodin€ mluvi jako o prvni a nezastupitelné instituci pro predavani hodnot z generace
na generaci, zdiiraznuje také socializa¢ni ¢innost rodiny.

O autentické rodinné atmosféie vypovida nasledujici Konigova® definice: ,,Rodina
je skupina vlastni povahy, ktera vzajemné spojuje své €leny intimnim citem, kooperaci
a vzdjemnou pomoci.“ Také psychologicky slovnik ’ zdiraziiuje, Ze rodinu poji
manzelstvi, pokrevni vztahy, ale také odpoveédnost a vzajemna pomoc.

Z pohledu sociologie muzeme rodinu definovat jako specifickou biosocidlni
skupinu, kterd stoji na zac¢atku rozvoje lidské spolecnosti. Je jejim zdkladnim socialnim
prostfedim a nepostradatelnou soucasti, ve které se realizuji nékteré spolecensky
1 osobné¢ potfebné ¢innosti a vztahy, které nemohou pievzit jiné spoleCenské instituce

nebo organizace.®

!'srov. GRECMANOVA, H. et al. Obecnd pedagogika II., 1998, s. 7.

2 Bible: Pismo svaté Starého a Nového zdkona. 2005¢1985, s. 23.

3 OPATRIL et al. in GRECMANOVA, H. et al. Obecnd pedagogika I1., 1998, s. 7.
4 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 1993, s. 10.

> srov. KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. 2008, s. 79.

8 KONIG, R., 1946 in GEIST, B. Sociologicky slovnik. 1992, s. 344.

7 srov. HARTL, HARTLOVA. Psychologicky slovnik. 2009, s. 512.

8 srov. Sociologicky slovnik, 1970, s. 415.



1.2 Nékteré pojmy

Rodinu rozliSujeme na nuklearni (jadro tvofi rodice a déti), rozSifenou (nukledrni
rodina a blizci ptibuzni), rodinu orienta¢ni (rodina, kde jedinec vyrlistd) a na rodinu
prokreaéni (tj. rodinny svazek, ktery dit& zalozi pozdgji samo).’

Zminéna rozsifend rodina ma nesporny vliv na vyvoj ditéte a fungovani nuklearni
rodiny, protoZe je zdrojem mnoha informaci, zkuSenosti i socialni posily. '
V souvislosti s rodinou hovotime i o jejich funkcich a setkavame se s pojmy jako rodina
funk¢ni, dysfunkéni, afunkéni. Funkéni rodina své funkce plni pfiméfené, dysfunkéni
nékteré funkce neplni dostate¢né a v rodin¢ afunkéni je ohrozovén socializacni rozvoj
ditdte, neplni ani své zakladni funkce.'' K porucham funkci rodiny pfispivd mnoho
faktorti, kterym se vénuje odbornd i popularizacni literatura, psychologové, rodinni
a manzelSti poradci i pedagogové. Je naprosto ptirozené, Ze si clovek pieje rodinu, ktera
funguje; mit jistotu pfijeti, zdzemi a pfiznivého emocionalniho klimatu. Zkratka

touzime zazivat domov.'?

1.3 Funkce rodiny

Nyni uZ podrobn&ji k jednotlivym funkcim rodiny, které zminujeme podle Krause'”.

Funkce biologicko-reprodukéni - plni zejména spoleCenskou roli, protoze
je dulezita pro udrzeni lidstva, ale sviij vyznam ma 1 pro ¢lovéka jako jedince. Patii
mezi zékladni zivotni o¢ekévani a piirozené touhy clovéka. Rodina reprodukuje ¢lovéka
jako organismus i jako bytost kulturni."*

Funkce socialné-ekonomicka - chiapeme ji jako zapojeni zletilych ¢lenti rodiny
do ekonomického systému spolecnosti. Rodina je souc¢asti tohoto systému, ale soucasné
je jejim spotiebitelem. Poruchy této funkce se projevuji v hmotném nedostatku rodin,
coz v soucasnosti Casto byva disledkem nezaméstnanosti nebo také zvySovanim
Zivotnich nakladi."” , Tato funkce vyrazné vystupuje do poptedi v pripads, e ndktery

&len rodiny ziska trvalé zdravotni postizeni.'®

4

Funkce ochranna - neboli zaopatfovaci, pecovatelskd. Tato funkce spociva

v zajistovani zivotnich potfeb nejen déti, ale vSech Clenti rodiny. Zivotnimi potiebami

? stov. KRAUS, B. Zdiklady socidlni pedagogiky. 2008, s. 81.

1% srov. GRECMANOVA, H. et al. Obecnd pedagogika II., 1998, s. 8.
" srov. KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. 2008, s. 80.

2 srov. HARTL, HARTLOVA. Psychologicky slovnik. 2009, s. 512.
13 srov. KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. 2008, s. 81

14 tamtéz.

'S srov. KRAUS, B. Zdklady socidalni pedagogiky. 2008, s. 81

' tamtéz.



jsou mysleny predevsim ty biologické, hygienické a zdravotni. Ochrannd funkce rodiny
je realizovana vétSinou ve spolupraci s nemocnicemi, 1é¢ebnami apod. Podle Krause
je ocekavana vétsi spoluticast rodiny na plnéni této funkce, nez jak tomu bylo pred
rokem 1989."7

Funkce socializaéné-vychovna - pfipravuje jedince na samostatny vstup
do spolecnosti. VSeobecné ocekéavani je, ze rodina nauci dit¢ zdkladnim spolecenskym
navykiim, jednani a vyjadfovani. Rodina je také prvnim modelem spolecnosti,
se kterym se dité setkd, tim formuje jeho osobni vyvoj i postoj ke vSem dalSim
skupinam.'®

Funkce emocionalni — rodina jako domov pro déti 1 dosp€lé. Tato funkce umoziuje
vysokou miru otevienosti, sdileni a praci semocemi &lend rodiny. ' Rodina
je nezastupitelna jakoukoliv jinou instituci. Clovék potiebuje zaZivat ve své rodiné
bezpodmine&né citové zazemi, piijeti, lasku a bezpedi.?

Funkce relaxa¢ni — rodina je také mistem pro odpocinek, regeneraci. Zahrnujeme
sem naptiklad spolecné traveny Cas o vikendech, prazdninach apod. Jak rodina funguje,

se mimo jiné da vysledovat také na zptisobu traveni spoleéného volného Gasu.?!

1.4 Rodicovské potieby

Autorska dvojice Langmeier a Mat&jéek™ formulovala pét zékladnich psychickych
potieb cClovéka. Jedna se o potiebu stimulace, smysluplného svéta, Zivotni jistoty,
pozitivni identity a oteviené budoucnosti. Tyto potieby jsou podle autorti détem nejlépe
naplnovany zivotem v roding. Dospéli 1idé nachazi naplnéni téchto svych potieb z velké
¢asti zivotem s détmi. Jak déti, tak i dospéli lidé jsou v téchto oblastech velmi citlivi.
A specialné rodiCe jsou nejvice zranitelni, kdyz jde o jejich déti.

Poti‘eba stimulace. Dité je pro rodi¢e trvalym zdrojem piekvapeni. Zadny vyvoj
neprobiha piesné podle ucebnicového vzorce, kazdé dité ma své vyvojové zvlastnosti.”
Je nevycCerpatelnym zdrojem podnétli, plné eldnu do Zivota a nikdy s nim neni nouze
o zabavu ¢i starosti. Rodice o¢ekavaji, ze dité pfinese do jejich zivota novy rozruch

s tim 1 naplni jejich potiebu stimulace. O&ekavaji pot&Seni, ale i starosti. **

'7 srov. KRAUS, B. Zdklady socidlni pedagogiky. 2008, s. 81.

18 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 1993, s. 10.

19 srov. tamtéz.

2 srov. KRAUS, B. Zdklady socidini pedagogiky. 2008, s. 81.

2l srov. tamtéz.

2 srov. DYTRYCH, Z., MATEJCEK, Z. Jak a proc nds trapi déti. 1997, s. 7.
2 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 27.

# srov. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1989, s. 15-16.



Poti‘eba smyslu. D¢ti jsou pro rodi¢e zdrojem dillezitych zkuSenosti, také diky nim
rodice ziskavaji zivotni moudrost a uspokojuji potiebu smysluplnosti svého Zivota.

Potieba Zzivotni jistoty. Déti mohou byt pro rodiCe jakési ptirozena zaruka ¢i citovd
pojistka pomoci a jistoty pro dobu pozdniho véku.

Potfeba spolecenské hodnoty. Tato potieba je spojena s védomim vlastni ceny,
se sebevédomim. Schopnost plodit déti podle Mat&jcka *° znamena vyrovnani
spoleCensky status, obohacuje a buduje ¢lovéka. Samotny fakt rozsifeni domova o dalsi
¢leny znamend zvyseni sebehodnoty, protoze zde je n¢kdo, kdo se beze m¢ neobejde,
kdo mé potiebuje.

Potieba otevirené budoucnosti. Tato specificky lidska potifeba nas Zene kuptedu.
Chceme vidét perspektivu, cil; budoucnost, kterd je nam oteviend. Zaviena budoucnost
by znamenala zoufalstvi, marnost. A tak je pfirozené, kdyz cloveék vice ¢i méné
uvédoméle touzi po pokracovani toho, co je znds zrozeno. Vychova ditéte je podle

Matgjcka jednou z moznosti, jak pfesdhnout sviij osobni Zivot. 2°

Bsrov. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1989, s. 15-16.
26 Srov. tamtéz.



2 DITE S POSTIZENIM V RODINE

2.1 Dité s postizenim

Nejprve se pokusime definovat, co je to postizeni. Za clovéka s postizenim
nemuzeme povazovat kazdého Clovéka, ktery ma néjaky zdravotni problém — néjakou
vadu ¢i nemoc (kratkozrakost, skoliozu, astma, amputovany malicek, apod.).

,Clovék s postizenim je ten, kterému jeho zdravotni problém, i po 16¢b& &i pres
pouZiti riznych pomticek, stile negativné ovliviiuje jeho kazdodenni Zivot.“?’ Tento
Clovék kviali svému postizeni nemuze vykonavat kazdodenni cCinnosti obvyklym
zpusobem. Neznamena to ale, ze je nemiize vykondvat viilbec. Miize pti vykonavani
kazdodennich aktivit bud’ potiebovat podporu od dalsi osoby, nebo se je nauci
vykonavat jinym (mén& obvyklym) zptisobem — tieba za pomoci specialnich pomiicek.*®

Podobné chépe postizeni i Hartl a Hartlova® : ,Postizeni je porucha, dugevni
nebo télesnd, docasnd, dlouhodoba nebo trvald. Nebo také handicap, ktery jedinci brani
ucinné se prizptisobit béZnym narokiim Zivota.*

Vagnerova™ mluvi o zdravotnim postizeni jako o ztratd nebo poskozeni uréitého
organového systému. V disledku toho dochézi k naruseni, omezeni ¢i uplnému chybéni
nekteré ze standardnich funkci, resp. kompetenci.

Z psychologického hlediska plati, ze jakékoli postiZzeni se neprojevi jen poruchou
funkci jednoho organového systému, ale ovlivituje rozvoj celé osobnosti postizeného
jedince a podili se na vytvofeni specifické socidlni situace spoluurcujici
jeho spolecenské postaveni. Psychosocidlni zatizeni dané nejen biologicky nazyvame
handicap. Je vymezeno postizenim osoby, ale i mirou subjektivniho zvladnuti
znevyhodnéni a socialni pozici jedince.”!

PostiZzeni samo o sobé¢ je velké téma, a je zdkladnim pojmem, ze kterého vychazi tato
prace. Dale se chceme vénovat zejména vlivu postizeni na Zivot pecujicich rodicu.
A proto v nasledujicim textu naleznete teoretické poznatky z vybrané literatury na

toto téma.

" AUTORSKY KOLEKTIV SPOLECNOSTI PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU. Rodi¢ a dité/zik s vzdcnym
onemocnénim: Ucebni texty pro ucastniky vzdeélavaciho kurzu [online]. Olomouc, 2011, s. 11-12.

28 srov. tamtéz

P HARTL, P., HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. 2009, s. 442.

3% srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 161.

31 grov. tamtéz.
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2.2 Prijeti ditéte

Narozeni ditéte je obvykle radostnd udalost v Zivoté rodich. Kdyz se narodi dité
s postiZzenim, stale se jednd o zazrak zivota, narozeni ¢lovéka, nové bytosti. AvSak podle
jeho rysii a projevi se da diive nebo pozdéji predpoveédét, ze neékteré z nadéji do n¢ho
vkladanych splnit nedokaze.’ V nasledujicim textu se budeme vénovat problematice

stresové situace rodicli pii narozeni ditéte s postizenim.
2.2.1 Zklamané ofekavani

Jsou rizné diivody, pro¢ rodice chtéji déti. Neékteti mluvi o naplnéni zivota, osobnim
obohaceni, nebo uspokojeni citovych potieb. Jak podotyka Mat&jcek ™, diive byly
divody pro poceti déti spisSe ekonomické, mély hospodaisky vyznam. Dnes byva
motivaci spiSe hledisko citové. Mit déti, starat se o déti, €i zit s détmi, pfindsi do zivota
néco radostného, co dospéli vniting potiebuji, ¢im lidsky rostou a vyzravaji, co jim dava
hluboké Zivotni uspokojeni.’* Kdyz se narodi dit& s postizenim, hovofime o tzv. ztraté
oCekavani rodici. RodiCe se te€sili na své dité, pokracovani svého zivota, oCekavali
naplnéni a radost.>> Obvykle s touto situaci rodice nepoéitaji, a tudiz nemaji Sanci
senani pfipravit. Trauma vyplyva zndhlého zjiSténi tézko pfijatelného ohrozeni
dilezité hodnoty a ze silné frustrace zklamaného ocekévani. Reakce rodict na sdéleni,

&% zcela shodné faze

ze jejich dité se narodilo s postizenim, ma podle Blazka a Olmrov
s pribéhem reakce na smrt milovaného ¢loveka.

Reakci rodict ovliviuji také prevazujici postoje spolecnosti, ve které ziji. Podle
Vagnerové®’ je dilezité, jak rodie hodnoti své soucasné postaveni a jaké reakce okoli
¢ekaji. S negativnimi projevy svého okoli se mohou rodi¢e setkat zejména tehdy,
kdyZ jde o vrozené a napadné postizeni.*®

Rodice ztratili svoje ocekavani a doufani ve zdravé dit¢ a soucCasn¢ obdrzeli zatim
nejasny obraz postizen¢ho ditéte a vynucenou zménu zivota, kterou budou s timto

dit¢tem sdilet.” Jak zmifiuje Spatenkova®’, toto obdobi je pro rodi¢e mimotadng

narocné a zatézujici. ,,Rodice musi piijmout novou roli a z ni vyplyvajici povinnosti,

32 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 20.

33 srov. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1989, s. 18.

34 srov. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1989, s. 14.

35 srov. SPATENKOVA, N. Krizovd intervence pro praxi. 2011,'s. 77.

36 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 23.

37 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 164.

38 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 164.

39 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJCOVA, L. Ndrocné mateistvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 14

40 srov. tamtéz
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o jejichz obsahu a néro¢nosti zatim nemaji presnéj$i predstavu, védi jen to, Ze jde
o pfesun k horSimu. Negativnimi zménami 1 pozadavky nové situace jsou stresovani
a ur¢itou dobu jim trva, nez se s nimi smifi. Psychicka krize, kterou mize tak zavazny
zazitek vyvolat, je spojena s pfinejmensim kratkodobym narusenim dusevni rovnovahy

41

a selhanim adaptacnich mechanismi.*"" ,,Prozité trauma rozdéluje zivot jedince na dvé

Casti: na ten, ktery byl predtim, a ten, ktery zacal poté. To, co si Clovek diive

predstavoval a pial, uz neni, a on se musi p¥izptsobit novym okolnostem.***

2.2.2 Proces rodic¢ovské akceptace

Nesmazatelnym meznikem v zivoté rodich ditéte s postizenim je chvile,
kdy se dozvédeli diagnézu o postizeni jejich ditéte. A mnohé miize ovlivnit uz zplsob
sdéleni oné budoucnost formujici zpravy.

Jaky psychicky dopad bude mit tato skutecnost na rodice ditéte, ovliviiuje mnoho
faktorti. Mat&j¢ek a Dytrych® uvadi tyto: vyvojova doba ditéte, kdy k postizeni doslo;
rozsah defektu; zdvaznost postizeni s ohledem na ohrozeni Zivota ditéte; osobnost
samotného postiZzeného.

Zkusenost ukazuje, ze reakce rodici na toto sdéleni sestava z n€kolika fazi, které
citujeme dle Vagnerové.* Nejprve je ztrata popirana, teprve potom prichazeji vyrazné

v 7 v v row . se . r 45
emocni reakce a az za n¢jaky ¢as po nich jisté smifeni.

Faze Soku a popreni

»l0 neni mozné, to nemuze byt pravda.“ Mozna, ze pravé tuto vétu fekli mnozi
rodicoveé, kdyz byli seznameni s diagndézou postizeni jejich ditéte. Pfirozenou reakci
je Sok, ktery se projevuje strnutim a neschopnosti jakékoliv reakce. Nasledné popteni
nepfijatelné informace je projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. *® Matka
télesn¢ postizené divky shrnuje své prozitky takto: ,Je to strasna rana, kdyz vam
reknou, Ze mate dite, které jste si tolik prala, ale Ze je tézce nemocné a nikdy v Zivoté
nebude zdravé.“’ V této fazi se rodi¢e vypoiadavaji s existenci postizeni jejich ditéte,
coz vubec neni jednoduchy ukol. Jejich reakci ovlivituje i1 skutecnost, kdy a jak

se o0 postizeni svého ditéte dozvédi. Mezi negativni faktory pii sd€lovani diagnostiky

41srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I. a KREJCOVA, L. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 14.

42 srov. tamtéz.

® srov. DYTRYCH, Z., MATEICEK, Z. Jak a proc nds trapi déti. 1997, s. 68.

* srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 165.

5 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. 1993, s. 98.

46 srov. tamtéz

4T CHVATALOVA, H. 2001, s. 124 in VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 165
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podle Blazka a Olmrové™ miize patfit necitlivy zpiisob sdéleni diagnézy rodictm,
casové zpozdeéni, vyhybavost a falesné uklidiiovani. Tomuto tématu se vice vénoval
anglicky pediatr C. C. Cunningham, ktery je autorem modelu idedlniho postupu
jak sd€lovat rodicim, ze se jim narodilo mongoloidni dité: ,,...sd¢leni podal
konzultujici pediatr, a to co mozna nejdiive po narozeni ditéte a v soukromi; sdéleni
rodic¢tm bylo pfimocaré a co mozna pozitivni; rodice byli vyzyvani k tomu, aby se ptali,
a bylo jim fecCeno, ze béhem pfiStich tydni se budou moci setkat s pediatrem,
a Ze za nimi pfijde odbornik, kdykoliv to budou pottebovat.“* Nicméné lékat stale byva
prvnim poslem Spatnych zprav a snadno se tak muze stit i terem prvnich slov
beznadgje, ¢i snad shazovani viny.™ Jak se chovat k rodiciim v této fazi, co jsou jejich
nejvétsi potieby? Podle Blazka a Olmrové® rodice, ktefi jsou citové dezorganizovani,

zmateni a ochromeni potiebuji zejména projevit emocionalni posilu a sympatii.

Faze bezmocnosti

V tuto chvili se dostavuji tizivé chvile smutku, zklaméni, zkosti, ale 1 agresivity,
odmitéani a hledani vinika.”> Rodige se nachazi v situaci, kterou neumi nijak vyfesit, citi
se bezmocni a zoufali. Jejich prozitky byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni od svého
okoli, ale zarovenn hluboce ocekavaji pomoc, o které vSak nemaji jasnou piedstavu,
v &em by méla spo¢ivat.”® Kvili tomuto emocionalnimu vypé&ti mohou byt rodide
zvysend citlivi k chovani ostatnich 1idi.>* V této fazi je§té nebyvaji schopni realisticky
uchopit problém. Priméarni potfebou je, aby je nékdo vyslechnul, poskytnul jim
ptilezitost oteviené se vypovidat a nasledn¢ se dozvédét pravdiva fakta o diagndze

ditste.>’

48 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 21.

49 CUNNINGHAM, C. C., MORGAN, P., McGUCKEN, R., 1984 in BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty
postizenych. 1988, s. 23.

50 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 166.

> 'srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 24.

52 srov. tamtéz.

53 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 166.

54 srov. tamtéz.

55 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 24.
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Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Pro toto obdobi je typické hledani informaci. Rodice se ptaji, pro¢ postizeni vzniklo,
jakd je jeho podstata a jak by méli o své dit€¢ pecovat, zajimaji je 1 vyhlidky
do budoucna. Raciondlnimu zpracovani informaci vSak stdle mize branit emocni
vyladéni rodi¢t, které mize vést k jejich zkresleni. ® Pfi probihajici adaptaci
a vyrovnavani se s problémem jsou spojeny obranné reakce rodicli, které maji za ukol
udrzet psychickou rovnovédhu a zachovat pfijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni
rodi¢ovské role.””’

Casto je trapi paléiva otazka: kdo za to miize? Vina miZe byt pfisuzovana jednomu
z rodi¢t, nebo n&jaké neadresné sile.’®,,Zptisob a adekvatnost vyrovnavani se zat&zi
zavisi na mnoha faktorech: na zkuSenostech rodicii, jejich osobnostnich vlastnostech,
zdravotnim stavu, véku, kvalité partnerského vztahu, poc¢tu déti, které spolu maji,
nadruhu a piiging postizeni atd.“> Strategie zvladani podle Véagnerové® d&lime
na aktivni a pasivni. Aktivni zplsob se projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou
situaci. ZvySena aktivita mize byt prostiedkem ke snizeni psychického napéti. Naopak
pasivni strategie se vyznacCuje Unikem ze zatézové situace. Krajnim feSenim byva
umisténi ditéte do péce instituce nebo odchod zrodiny. Jinou unikovou variantou
je pretrvavajici popirani situace, eventuelné jeji bagatelizace. Kompenzaci rodicovského
neuspokojeni miize byt substituce jinou aktivitou, profesni ¢i zdjmovou, coz ve chvili,
kdy dit€¢ potiebuje nejvice podpory ve svém vyvoji, miZze zpisobit zbytecnou

stagnaci.'

Faze smlouvani

Nyni jiz rodi¢e akceptuji skutecnost, ze je jejich dité postizené. Ale maji tendenci
hledat nadé¢ji, aspon n€jakou moznost pro zlepSeni stavu postizeni, ikdyz uz nadéje
na uplné uzdraveni neni. Toto chovani lze chdpat jako signal pfijeti diive zcela
odmitané skute¢nosti.®* Problémem v této fazi byva vylerpanost spojend se stresem
vyplyvajicim z ndro¢ného pecovani o jejich dité. Diky tomu se miize dostavovat pocit

bezvychodnosti a minimalni efektivnosti jejich Gsili, od néhoZ o&ekavali mnohem vic.*?

%6 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 166.
37 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 166.
> srov. tamtéz.

% VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 166.

5 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 167.
8! srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 167.
62 srov. tamté?.

83 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 167.
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Faze realistického postoje

V této fazi uz rodice plné akceptuji, ze jejich dité je postizené a pfijimaji je takove,
jaké je. Zacnou se chovat pfiméfencjSim zplsobem 1 jejich plany jsou realnéjsi
a splniteln&jsi. Ke smifeni s postizenim ditéte podle Vagnerové® nedochazi ve viech
pripadech. Postoj rodict muze kolisat v zavislosti na jeho vyvoj a s nim spojenych novée
vzniklych zatézich. Pokud se postizeni ditéte projevi pozdéji a po porodu se jevi jako
zdravé, tak tento pozdéji vznikly defekt nepiisobi jako znehodnoceni rodicovské
prestize, podotyka Vagnerova. Rodicovské obrany jsou vice zaméfeny na nemocné dité,
nez na udrzeni vlastni sebeticty.® I z hlediska §iroké vefejnosti je ziskané postizeni
akceptovatelnéjsi. SkuteCnost, ze 1idé mohou v pribéhu zZivota onemocnét nebo utrpét

Giraz, je obecn& znaméa a akceptovatelna.«*

2.2.3 Velké dilema

Rodi¢e stoji pted nesnadnym rozhodnutim, zda budou o dit¢ pefovat doma,
nebo je svéii do ustavniho zarizeni. Ve hie je budoucnost ditéte, rodici 1 celé rodiny.
Jak zmifiuje Matousek®’, ob& varianty maji sva pro i proti. Pfedani ditéte do Gstavni
péce muze byt pro matku dal$im traumatem, ponechani ditéte v domaci péci zase
pro ni mize predstavovat neunosnou zatéz a likvidaci jejich vyhlidek na jakoukoliv
pracovni drahu.®® Harmonické prostiedi rodiny, jak zmifiuje Novosad®, mize mit
na dité¢ az psychoterapeutické, motivacni a osobnost rozvijejici u€inky.

K rozhodovani jsou rodi¢e vedeni Casto brzy po zjiSténi diagnozy ditcéte, kdy jesté
intenzivné prozivaji smutek, tzkost a obdobné pocity (fdze bezmocnosti — postupna
adaptace).”’ Mnoho rodi¢i mé zkusenost z Gdivu lékait, pfi rozhodnuti pro doméci péci
o dit¢ s Downovym syndromem. Né&kteti rodice byli pfemlouvani, aby tuto praci
prenechali statu.”' Je ziejmé, Ze takové chovani vzbuzuje v rodiGich obranné reakce.
Rozhodnout se pro domaci pé&i o ditd s postizenim je podle Blazka a Olmrové’

hrdinsky ¢in. O to smutnéjsi je, kdyz se rodi¢iim v tomto kroku nedostane podpory

8 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 168.

8 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 168.

6 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 168.

7 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. Praha, 1993, s. 98.

68 srov. tamtéz

5 srov. NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim: zéklady a predpoklady
dobré poradenské praxe. 2009, s. 34.

" srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 166.

"!'srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 70.

2 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 70.
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od kvalifikovanych odbornikli. Na druhou stranu nékdy rodic¢im stoji v cesté mnoho

prekazek a svému ditéti by tak nemohli umoZnit zabezpe&eni a pééi, jakou vyzaduje.”

2.3 Specifika rodiny ditéte s postizenim

Rodice, kteti se rozhodnou pro domaci péci o své dit¢ s postizenim, se pousti
do velmi néaro¢né¢ho dobrodruzstvi. Nasledujici text pojednavd o tom, jak zivot
s ditétem, které potfebuje denni pomoc, ovliviiuje zivot vSech ¢lent rodiny. Blazek
a Olmrova '* zmifiuji, 7e tyto rodiny &asto bojuji se svym rozpoltem (zejména
v ptipadech, kdy o dité¢ peCuje jeden z rodict, a tak rodina musi vyzit z jednoho ptijmu).
Nemén¢ zatézujici je kazdodenni péce o dit€¢ a vliv na ¢as a moznosti rodiny. Piesto
jetémto rodindm doporucovédno, aby jejich dité nezistalo jedinackem (je-li to
ze zdravotnich divodi mozné, a nehrozi-li nebezpeci, ze 1 druhé dit¢ by mohlo mit

postizeni), a to z mnoha dtvodu.

2.3.1 Sourozenci

Zdravy sourozenec miize do rodiny pfinést uklidnéni, i jistou pomoc ve vyvoji ditéte
s postizenim.” Ale jak z této situace vychazi zdravé dit&, neni vzdy zcela jednoznacné.
Jeho postaveni v rodin€é se méni a odlisSné byvaji 1 postoje a ofekavani rodict vici
jeho osobé. Sourozenec miize vnimat stigma rodiny jako své vlastni, zejména
v situacich, kdy je vefejné minéni néjak zdaraziiuje. Védomi odliSnosti rodinné
konstelace mé vliv na postoje a chovani zdravého ditéte. A tato skutecnost se muze
projevovat jak v negativnim, tak pozitivnim sméru.”®

Ve vztahu k rodi¢im je specifickym problémem déleni pozornosti a péce. Rozdilny
pristup rodi¢t déti registruji velmi citlivé a zdravé dité si toho podle Vagnerové’’
vSimne velmi brzy. Na jednu stranu dobie chape, Ze jeho sourozenec je nemocny
a potfebuje veétsi péci a pomoc. Dité tak muze ziskat mnoho socidlnich dovednosti
jako tfeba prirozenou ohleduplnost a ochotu pomahat slabSimu. Ale na druhou
stranu  jeceld tato relativizace pozadavkli zdravym ditétem povazovana

za nespravedlivou a je prozivana jako zatéz. Dite, které vyristd vedle ditcte

3 srov. NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim: zaklady a predpoklady
dobré poradenské praxe. 2009, s. 34.

™ srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 35.

5 srov. STREDOVA, L., MARKOVA, Z. Mentdlné postizené dité v rodiné. 1987, s. 71.

78 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 169.

77 srov. tamté?.
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s postizenim, se muze citit znevyhodnéno a velmi zalezi na rodi¢ich obou déti,
jak se k tomuto problému postavi.”

Zejména pro sourozence, ale 1 pro rodie ditéte s mentdlnim postizenim,
je problematické vodit si doml kamarady. Nékdy si déti voli kamarady také podle
toho, jak zareaguji na odliSnost jejich sourozence.” Podle autorti Blazka a Olmrové®
je dit€ s postizenim nejveétsi zatézi pro jeho nejstarsi sestru, prvni pfirozenou nahradu
matky. Kdyz je dit¢ postizeno mentaln¢, je povazovano za psychologicky nejmladsiho,
a¢ je tfeba vékem nejstar$i. Takze se pecovateli Casem stdvaji 1 mladSi sourozenci
tohoto ditdte. Podle Matouska®' jsou tyto déti &asto pietdZovany o&ekavanimi svych
rodict.

2.3.2 Extrémni varianty pristupu rodi¢a k détem

Rodic¢e se nachazi v nelehké pozici. Existence postizeni jejich ditéte neni piirozena
aproto 1 pristup rodict k tomuto ditéti 1 k ostatnim svym détem muze byt podle
Vagnerové™ nepfiméfeny, extrémni. Podle ni, se ofekavani a naroky rodi¢ti mohou
pohybovat mezi dvéma extrémy. Bud’ je pozornost a zajem rodic¢l do krajnosti upien

na dité s postizenim, nebo na dit¢ zdravé.

Koncentrace pozornosti a zijmu na dité s postiZenim

V tomto ptipadé se mohou rodi¢e chovat ke svému zdravému ditéti az nevS§imave.
Protoze se jim zdé4 neproblémové, precenuji jeho moznosti a ocekavaji zralejsi chovani,
nez je prirozené jeho veéku. Takové chovani rodi¢li nemusi byt zapfi¢inéno skuteCnym
nezdjmem o toto dité, ale spiSe zahlcenim problémy, nedostatkem cCasu a energie
vyplyvajicim z naro¢né péce o dité s postizenim. Vychova zdravého ditéte je tedy
akcentovdna o¢ekavanim rodici, Ze s nimi bude spolupracovat na spole¢ném rodinném
ukolu — podpote ditéte s postizenim. Nedostatecny zajem rodi¢li mize ve zdravém ditéti
stimulovat rtizné obranné reakce, napiiklad snahu upoutat na sebe svym chovéanim.

Nékdy se dit¢ podfidi a pfijme tuto roli, protoze zjisti, ze kdyz ji napliuje
dle o¢ekavani rodicu, ziskdva uznani a kyzeny pocit jistoty. Ale kdyz tuto roli dité

nepfijme, mize dospét k pocitim vlastni bezvyznamnosti a z toho vyplyvajici nejistoty,

8 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajict profese. 2004, s. 169.
7 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovd sif. 1993, s. 99.

% srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 35.

81 srov. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit. Praha, 1993, s. 99.
% srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 169.
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kterou si prenese i do jinych socialnich skupin. Rizikem celé situace miize byt

v . r . rox 01 , r ;o7 +vo 83
az psychicka deprivace ditéte kvili (neimyslnému) zanedbani ze strany rodict.

Koncentrace pozornosti a zijmu na zdravé dité

Druhym extrémem je zizeny nebo jednostranny zajem rodicii o zdravé dité. Tento
piistup rodicl totiz muze fungovat jako prostfedek kompenzace neuspokojeni, které
rodi¢im piindsi dit€ s postizenim. Dité se dostava do role toho, kdo by mél rodicim
vynahradit stradani a potiZe s jeho sourozencem. Podle Vagnerové™ se jedna o jednu
z moznych obrannych reakei rodict. Uspéch zdravého ditdte pozveda jejich sebevédomi
a kompenzuje stres a zklamani, které jim pfineslo narozeni ditéte s postizenim. ,,Rodice
mohou na zdravé déti klast takové naroky, které nebudou schopni zvladnout,
aniz by tim nebyly samy néjak znevyhodnény. Nemusi byt vzdycky dostatecné
empaticti a citlivi ve svych piredstavach, jak by mél zdravy sourozenec s postizenym
pomahat, co viechno by mé&l zvladnout a co ve vztahu knému tolerovat. *
Neadekvatnimi pozadavky mohou rodi¢e zna¢né zkomplikovat socializaci i rozvoj
identity zdravého potomka. Riziko spoc¢ivd i v mozném naruseni vztahu mezi zdravym
dité¢tem a dit€tem s postizenim. Tyto vysoké pozadavky mohou dité ovlivnit
i vpozitivnim smyslu. Vagnerova * mluvi o moZné vysp&losti tdchto déti
v odpovédnosti, toleranci a ochoté pomahat.

Rodi¢e maji vrukou velkou zodpovédnost za vSechny své déti. Mnohé zalezi
na nich samotnych, jak se postavi ke skutecnosti postizeni jejich ditéte a jakym smérem

, . g
budou vést celou svou rodinu.®’

2.3.3 Funkce rodiny ditéte s postiZzenim

V prvni kapitole jsme mluvili o funkcich rodiny (biologicko-reprodukcni, socidalne-
ekonomicka, ochranna, socializacné-vychovnd, emocionalni a relaxacni). Nasledujici
text pojednava o tom, jak se tyto funkce méni vlivem piitomnosti ditéte s postizenim
v roding.
Funkce biologicko-reprodukéni

»Jestlize narozeni ditéte predstavuje jeden z vrcholti (divodl) lidské existence,
potom narozeni ditéte se zdravotnim postizenim (zejména tézSim) je vyraznym

¢initelem, ktery modifikuje b&ézné pocity Stésti a naplnéni, které tento moment v lidském

83 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 169.
84 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 170.
85 VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 170.

86 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 171.
87 srov. tamtéz.
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7ivoté znamend.*s®

Jestlize vedle ditéte s postizenim vyrista dit€ zdravé, je narusSeni
této funkce umirnéno; zdravé dité zastava funkci vzoru pro dité s postizenim, mize byt

jistym ,.korektivem* pro celou rodinu.”

Funkce socialné-ekonomicka

Zminéna ekonomickd stranka péce o dité s postizenim vyrazné ovliviiuje celou
rodinu. Pecujici rodi¢ (vétSinou matka) byva ¢astecné nebo zcela bez piijmu po fadu let.
A pokud se ke svému povolani posléze vrati, miva niz§i kvalifikaci.”® Tato situace
vyzaduje zapojeni a kooperaci vSech ¢lenil rodiny. Sourozenci tak Casto ptebiraji ¢ast
péce o svého bratra nebo sestru s postizenim. V nékterych rodindch dochazi k tiché,
nebo i vyslovené dohodé¢, Ze az to bude zapotiebi, sourozenci pievezmou péci o svého
bratra & sestru uplng.’' Mléeni o t&chto tématech muze vyvolavat ve zdravych

sourozencich Uzkost aobavy, proto se doporucuje promluvit si o budoucnosti

na rodinném féru.*?

Funkce ochranna

Ochrana a péce v téchto rodindch nebyva &isté doménou rodi¢i. Casty je ochranny
postoj zdravych sourozencti pied nepiijemnostmi ve spoleCnosti, kterym jejich
sourozenec s postizenim musi &elit. Dle slov Blazka a Olmrové” se tyto déti za svého

sourozence perou, nebo opétovné zrcadli neptijemny zrakovy kontakt kolemjdoucich.

Socializa¢né-vychovna funkce
V rodinach postizeného ditéte byvéa tato funkce podle Blazka a Olmrové® silng
zastoupena samoziejm¢ rodiCi, ale také zdravymi sourozenci. Zdravé dit€¢ miize

pro svého bratra €i sestru s postizenim hrat zasadni roli vzoru, vychovatele i kamarada.

Emocionalni funkce

Zivot s ditétem, které je n&jakym zpiisobem znevyhodnéno, ssebou nese mnoho
specifik, s nimiz rodina musi pracovat. Sourozenci ditéte s postizenim mohou byt
dle Blazka a Olmrové *° odpovédn&jsi, zralejsi a ochotng&j§i pomahat nez jejich

vrstevnici. Autorky Stiedova a Markova’® zdaraziuji dillezitost opatrného rozdélovani

88AUTORSKY KOLEKTIV SPOLECNOSTI PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU. Rodi¢ a dité/sdk s vzdcnym
onemocnénim. Ucebni texty pro ucastniky vzdélavaciho kurzu [online]. Olomouc, 2011.

% srov. STREDOVA, L., MARKOVA, Z. Mentdiné postizené dité v rodiné. 1987, s. 71.

? srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 35.

! srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 35.

2 srov. tamté.

% srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 36.

% srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 36.

% srov. tamtéz

% srov. STREDOVA, L., MARKOVA, Z. Mentdiné postizené dité v rodiné. 1987, s. 73.
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lasky rodicti mezi déti zdravé i dité s postizenim tak, aby zdravé déti dorostly postupem
Casu vochrance ditéte s postizenim. Zminuji také ohled na dit¢ s postizenim
pii narozeni ditéte zdravého, protoze citlivost na ptidél pozornosti a lasky rodict je jesté
veétsi nez béznd zarlivost ditéte na novorozené. Na druhou stranu neni vyjimkou,
kdyz déti zarli na vétsi dil pozornosti a ochrany od rodict, které se dostavaji
jejich znevyhodnénému sourozenci. Clenové rodiny se mohou potykat s vlastnimi
pocity viny, zarlivosti, nebo pohrdanim. Situace, kdy mladSi sourozenec piedezene
star§tho sourozence s postizenim ve svych schopnostech, mlize vést k pocitim viny
zavlastni normalitu. °’ U nékterych zdravych sourozencii, jak zmifiuji Blazek
a Olmrova’®, tato skute¢nost miiZe podmitiovat aZ vyvojovou regresi. ,,Dité s postizenim
muze rodinu jak narusit, tak ji semknout az pfili§ tésné¢ dohromady. Muze vSak také

zlepsit soudrznost rodiny a jeji sebepojimani.«”

Relaxaéni funkce

Dal§im tématem je spolecné traveny volny ¢as rodiny a odpocinek od préce.
V rodiné ditéte s postizenim nebyva snadné zajistit spolecnou dopravu a n¢kdy 1 najit
pro dovolenou vhodné misto (podle typu postizeni ditéte — napt. najit ubytovani pro dité
na vozi¢ku). Komplikovat situaci miize i obava rodic¢t o pfijeti dité¢te okolim. Role
zdravych sourozencii byva zdsadni zejména pii hrach a traveni volného casu ditcte

s postizenim.'®

7 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 36.
% srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 36.
% srov. tamtéz.

1% srov. BLAZEK, B., OLMROVA, I. Svéty postizenych. 1988, s. 36.
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3 RODICE DITETE S POSTIZENIM

., ...1 tu nejvetsi bolest je nutno prekonat a zvladnout — kdyby pro nic jiného, tedy
pro dité samotné. Chceme pro né udelat vSechno, co je v nasich silach. Chceme,
aby v mezich svych moznosti bylo v Zivoté stastné. A to by nebylo mozné, kdybychom my
sami tuto tézkou skutecnost neprijali a nevyrovnali se s ni. “101

Jak se rodi¢im podafi ptfijmout fakt o postizeni jejich ditéte, mé Casto klicovy vliv
na dité a jeho dali vyvoj. Cas a zptisob tohoto pfijeti ¢i nepfijeti ale nelze pausalizovat,

protoze kazdy rodi¢ celou situaci proziva jinak.

3.1 Rizikové faktory

Odbornici se shoduji, ze situace narozeni ditéte s postizenim, ¢i zjiSténi urcujici
diagnézy piedstavuje pro rodinu a zejména pro rodie krizovou situaci a zateéz.
Tato zatéz ale nekonci obdobim po porodu, ale pokracuje dal, modifikovana dalSim
vyvojem ditéte i jeho rodica.

3.1.1 Narozeni ditéte

Jak uvadi napiiklad Matgjcéek'®, matka ditéte proZiva hluboké pocity sebelitosti,
ztratu reproduktivnich ocekavani a brzy mulze zacit pocitovat také socidlni
deficit, tj. nechce se s dité¢tem chlubit, méa zdbrany v mazleni se s ditétem apod.

Intenzita a doba trvani tisnivych stavii rodicd je rizna. Mat&jcek '™ zmifuje,
ze se setkal s mnoha matkami, ze kterych jesté v dobé po 15 letech od porodu ditéte
s rozStépem rtu a patra citil pfiznaky litosti, viny, studu a plactivosti. Péce o dité
s postizenim totiz predstavuje narocnou télesnou i duSevni zatéz, cCasto i finan¢ni
bifemeno a u tézkych vad hrozi naruseni, ¢i ukonceni pracovni kariéry matky.

Narozeni ditéte s postizenim neni traumatem jen pro matku, ale siln¢€ je zainteresovan
i otec ditte. Od n&j se podle Mat&jcka'®® otekava, e navic bude matku psychicky
podporovat. Nekteti otcové tuto zatéz nezvladnou a rodinu opousti. Jind manzelstvi

se spoleéné prozitou krizi a dalsi spoleénou péci o dité spide upevni.'*

"Y""'DYTRYCH, Z., MATEICEK, Z. Jak a pro¢ nds trapi déti. 1997, s. 68.

12 srov. NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim. zdklady a predpoklady
dobré poradenské praxe. 2009, s. 34.

18 srov. DYTRYCH, Z., MATEJCEK, Z. Déti, rodina a stres. 1994, s. 28.

1% srov. tamtéz.

1% srov. DYTRYCH, Z., MATEICEK, Z. Déti, rodina a stres. 1994, s. 29.

1% srov. tamtéz.
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3.1.2 Rizikové faktory péce

PéCe rodict poskytuje ditéti s postizenim bezesporu mnoho vyhod, které by
mu instituce nemohly poskytnout. Je to naptiklad Zivot v domacim prostiedi,
individualni pfistup rodici a citové zazemi. VSechny tyto aspekty mohou
maximalizovat schopnosti ditSte a minimalizovat dopad jeho postizeni.'"’

Davis'® se ve svém &lanku vénuje vlivu péée o dité s postizenim na jeho pecovatele,
tedy rodice. Uvadi, ze poskytovani kvalitni a narocné péce, kterou dit¢ mnohdy
potfebuje, miize mit dopad na zdravi a kvalitu Zivota zainteresovanych pecovatell -
rodi&t. Jsou to i zvySené naroky na &as a finance, dodava Mat&jek.'” Kvalita Zivota
je definovana nejrizngji. Uvadime definici podle Svétové zdravotnické organizace'™:
»Kvalita zivota je individudlni percepce Zivotni pozice v kontextu kultury, Zebticku
hodnot, ve vztahu k zivotnim cilim, o¢ekavanim, standardiim a presvédcenim.*

Podle Novosada''' jsou rodiny petujici o dité s postizenim ve znadné nevyhod&
oproti béZznym rodinam, jak ekonomicky, tak socidlné. PéCe o dité s postizenim
je dlouhodobou zalezitosti, kterd rodi¢e omezuje v mnoha oblastech. Zminujeme zde

v r . , 112
nékteré z nich, podle Vagnerové.

Chronicka unava
Dlouhodoby nedostatek odpocinku télesnych i dusevnich sil usti v tzv. chronickou

unavu, kterd potom negativné ovliviiuje oblast vztaht a zajmovych aktivit rodict.

Socialni izolace
Tato celkova vycerpanost, Casto vede k socidlni izolaci od druhych lidi. I pfes
oboustrannou snahu o zachovani dfivejSich pratelskych kontakti mnohé vztahy

vyhasinaji a to zejména z diivodl rozdilnych prozitka radosti a trapeni.

Status potiebného
Zdrojem stresu v zivoté rodicl ditéte s postizenim mohou byt instituce, se kterymi

byvaji v Castém kontaktu. RodiCe se citi byt zatlacovani do pozice ,,prosebnika‘

7 srov. DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and
fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 63.

1% srov. DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and
fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 64.

' srov. DYTRYCH, Z., MATEICEK, Z. Déti, rodina a stres. 1994, s. 28

"% srov. WHO in DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers
and fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 64.

" srov. NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim. zdklady a predpoklady
dobré poradenské praxe. 2009, s. 34.

12 5rov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJCOVA, L. Narocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 29.
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nepiijemnym ptistupem pracovnikd, kteti jsou kompetentni zprostiedkovat pomoc. Piali
by si, aby byli akceptovani spiSe jako partnefi, ne pouze jako dalsi ptipad. Toto vnimani
rodi¢i byva vyostieno vlastni vyCerpanosti, nebo také nepochopenim moznosti

pracovnik.'"?

Finance

Také financni zabezpeceni rodiny byva oslabeno. Otec Casto zastava roli hlavniho
zivitele rodiny a matka podle casovych moznosti bud’ pracuje na CasteCny uvazek,
nebo je s ditétem doma. Také péce o zdravi a zabezpecCeni ditéte vyzaduje specialni
naklady navic.'"*

Spatenkova''® hovoii o narozeni ditdte s postizenim, jako o zatéZové situaci, ktera
vzdy tla¢i rodinu do extrému - bud’ se rodina semkne a vydrzi (je resilientni),
nebo se pod tihou problému hrouti a nastava dysfunkce. Tato odliSnost prozivani

i reakce na zatéZ v roding je d4na mirou existence tzv. protektivnich faktort.''®

3.2 Protektivni faktory

Protektivni neboli ochranné faktory plni funkci ,,naraznik osobnosti clovéka
ve v o, . rwe . s 117 v , v o« . . v .

pii stietu s kritickou, tizivou situaci. ' Jsou to veSkeré moznosti jedince, ¢i rodiny,
které maji posilujici charakter, ktery pfispiva k GspéSnému vyrovndni se s kritickou
situaci. Patii sem tzv. zvladaci strategie (coping) a zdroje odolnosti.

Zdroje odolnosti jsou hmotné a psychosocidlni moznosti jedince, zkratka vse,
&im disponuje. Lze je rozdélit na vnitini a vn&jsi.'"® Mezi nejcast&ji zmitiované vn&jsi
zdroje odolnosti fadime tzv. socidlni oporu.

3.2.2 Vnéjsi zdroje odolnosti - sociadlni opora

Mohapl!'"? definuje socialni oporu jako podporu poskytnutou pied stresujici udalosti,
behem ni ¢i po ni. Dilezité je byt zkratka danému jedinci nablizku.
Podle Cobbovy '*° definice socidlni opora sestivd zejména z emoéni podpory

(ujisténi o lasce a péci), podpory sebevédomi (pocit, ze jedinec je cenén a respektovan),

113 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJICOVA, L. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, 5. 29.

114 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJICOVA, L. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, 5. 29.

115 srov. SPATENKOVA, N. Krizovd intervence pro praxi. 2011, s. 79.

116 srov. Walsh, F. Family resilience: A framework for clinical practice. 2003, s. 6.

117 srov. BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Ziklady klinické psychologie, s. 282 - 283.

118 srov. SOBOTKOVA, L. Psychologie rodiny. 2007, s. 91.

119 srov. MOHAPL in BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Zdiklady klinické psychologie, s. 284.

120 srov. COBB in SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 2007, s. 91-92.
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sitové podpory (jde o pocit sounalezitosti do $ir§i komunikacni sité, ¢imz se 1 zvétSuje
pravdépodobnost ziskaného porozuméni a pomoci).'?!

Dalsi definice zni takto: ,,Socialni opora poméaha zmirnit subjektivni tizi problému,
tim chrani sily jedince 1 rodiny a facilituyje zvlddani zavaznych zivotnich zmeén
i kazdodennich mrzutosti.«'*

Socialni opora podle House'** obsahuje tyto slozky: emocionalni pomoc (empatie,
laska, porozuméni); instrumentalni, prakticka pomoc (pomoc pii riznych ¢innostech,
v domacnosti, hmotnd nebo finan¢ni pomoc); informacni pomoc (zprostiedkovani
informaci); pomoc prFi hodnoceni situace (vede k posileni sebehodnoceni, posiluje
nad¢ji ve vyfeSeni situace).

Nedostatek socidlni opory muze mit souvislost s propuknutim rtiznych télesnych
onemocnéni a psychickych poruch (napt. deprese, posttraumatické stresové poruchy).
Stim se poji tak pifipadna ,nedostupnost® socidlni opory, napiiklad z davodu
osamélosti, &i neschopnosti dat najevo, Z¢ mam problém pied svymi blizkymi.'** Podle

125

Blazka a Olmrové = to byli pravé rodi¢e déti s postizenim, kdo upozornili jako prvni

na hojivou silu této opory.

3.2.3 Vniti'ni zdroje odolnosti
Tyto zdroje muzeme rozdélit na osobni a rodinné. Za osobni (individualni)
povazujeme tyto: inteligence, znalosti a dovednosti, fyzické a psychické zdravi,
sebediveéra a pozitivni sebepojeti, smysl pro humor, vitalita, odvaha, pocit
smysluplnosti zZivota a nezdolnost. Mezi rodinné, ¢i systémové zdroje patii: soudrznost
a flexibilita rodiny, sdilend duchovni orientace, jasnd komunikace, rodinné tradice,
rodinn4 organizace a pravidla.'*®
Funkéni rodina se podle Kiivohlavého ' mize projevovat nasledujicimi
protektivnimi faktory:
- uzky vztah a ndklonnost ditéte k lidem, kteti se o n¢ staraji;
- existence fadu a laskavé autority, vielych socidlnich vztaht a nadéjného
ocekavani v roding;

- pozitivni rodinné klima s nizkou hladinou nesrovnalosti mezi rodici;

121 srov. SOBOTKOVA, I. Psychologie rodiny. 2007, s. 92.

122 SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 2007, s. 92.

123 srov. HOUSE, J. in SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 2007, s. 92.

124 srov. BASTECKA, B., GOLDMANN, P. Ziklady klinické psychologie, s. 284
125 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. Svéty postizenych. 1988, s. 47.

126 srov. SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 2007, s. 92.

127 srov. KRIVOHLAVY, J. Pozitivni psychologie., s. 169.
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- dobfe organizované domadci prostiedi;

- vySSi (pomaturitni) vzdélani rodicu;

- rodice, které maji dobrou miru protektivnich faktort;
- aktivni zdjem rodicu o vzdélavani ditéte;

- dobré socioekonomické troven rodiny.

K souhrnnému oznaceni komplexu protektivnich faktorii se pouzivd termin
resilience. '*® Resilience se nejcast&ji definuje jako nezdolnost, &i schopnost jedince
nebo skupiny vyrovnat se se zat&Zovou situaci.'” Mira této nezdolnosti ovliviuje
zdravé fungovani rodiny. Protipolem resilience je vulnerabilita (zranitelnost) rodiny,

kter4 znagi o prevaze rizikovych faktord nad protektivnimi.'*

Vagnerova'' resilienci chape jako vyjadfeni stupnd odolnosti a flexibility postoje
k zatézim, 1 jako schopnost nenechat se jimi zdeptat a brzy ziskat novou rovnovahu.
Walshova'*? definuje resilienci jako schopnost &lovéka zvladnout t&Zkou Zivotni
situaci a soucasn¢ ztéto situace vyjit posilen. Jde o aktivni proces vyrovnavani
se s krizi. Déle formuluje jednotlivé prvky, které mohou pomoci rodin€¢ zvladnout
naroc¢nou situaci:
- duchovni nastaveni rodiny — spole¢n¢ sdilena vira ¢i stejné chapani krize

vroding, pasobi podle Walshové '**

jako silny protektivni faktor,
ktery vyznamné napomaha k smiteni se s krizi;

- organizani struktura rodiny - ochrannou a stmelujici funkci ma funkéni
organizaCni struktura rodiny, ktera se projevuje soudrznosti, flexibilitou
rodiny a divérou v pomoc druhého;

- komunikace v rodiné — je zdkladnim kamenem soudrznosti rodiny a mlze
zésadnim zptisobem prispét k vyrovnani se s krizi.'"**

Resilience je tedy podle Walshové'® regenerativni sila rodiny, ktera napomaha
udrzovat ¢i obnovovat harmonii vrodin€. Cilem je, aby rodina dosahla funkéni
rovnovahy mezi naroky, které na ni ptisobi (rizikové faktory), a moznostmi, které ma

k dispozici (protektivni faktory) a také jednotlivymi dimenzemi rodinného Zivota.

128 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREICOVA, L. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 21.

129 srov. Walsh, F. Family resilience: A framework for clinical practice. 2003, s. 6.

130 srov. SOBOTKOVA, L. Psychologie rodiny. 2007, s. 81.

131 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJCOVA, L. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 21.

132 srov. Walsh, F. Family resilience: A framework for clinical practice. 2003, s. 6.

133 srov. tamtéz.

134 srov. Walsh, F. Family resilience: /flframeworkfor clinical practice. 2003, s. 6.

135 srov. WALSH, F. in SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. 2007, s. 86.
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4 STIGMA JAKO ZNAMENI

Socialni stigma byva chapano jako znak nebo znameni odlignosti."*® Termin je ¢asto
uzivan spise v negativnim slova smyslu, tj. stigma jako hanlivé oznaceni, které brani
nebo znesnadiiuje za&lenit se do spolecnosti.”>” Miizeme ale najit i takovou definici,
ktera vyzniva otevieng&ji: ,,Stigma je znameni o né¢em svédgici.«'*®

V predchozich kapitolach jsme se vénovali problematice vlivu postizeni na rodinu
arodice ditéte s postizenim. Kapitola nasledujici pojednavé o socialnim stigmatu ditéte

a jeho rodici, které mize i nemusi znamenat jen to negativni a tiziveé.

4.1 Pojem socialni stigmatizace

Teorii stigmatu se hloubgji zabyval americky sociolog Erving Goffmann,"’ ktery
vidi ucel tohoto oznaceni v ospravedinéni si neptatelstvi vici druhému jedinci.
Rozlisuje tyto tii zdkladni diivody, pro€ jsou lidé stigmatizovani. Je to fyzicka odlisnost,
psychicka odlisnost a rasova ¢i narodnostni odlisnost.

Blazek a Olmrova'®® vysvétluji stigmatizaci jako neuvédomé&lé pozadavky, které
vztahujeme na kazdého kolemjdouciho, na némz spocine nads zrak. Kdyz tyto nase
pozadavky jedinec splituje, mimovolné ho jiz nevnimame a stava se pro nas ,,psychicky
neviditelnym* a samoziejmym. Takto si bezdécné kazdy méfime svoje socidlni okoli.
A je ziejmé, ze kdyz se setkdme s nékym, kdo do naSich narokii nezapadd, nemiizeme
od néj odtrhnout zrak — snazime se vysvétlit sami sob¢ jeho odliSnost, nékam ho zaradit.
Je stigmatizovany, protoZe jeho odli§nost pie¢niva a upoutavé nasi pozornost.'*' Takové
znameni odliSnosti si s sebou nosi lidé s postizenim, které je viditelné a kolemjdoucimi

nepiehlédnutelné.

4.2 Socialni status jedince s postiZenim

Vztah spoleCnosti k zdravotné postizenym byl vzdy ,lakmusovym papirkem*
ukazujicim skutecné zaméteni a vnitini zivot daného spolecenstvi. Zejména ukazoval
na smé&fovani spole¢nosti, jeji priority a hodnotovy systém. Podle Michalika '*
vii¢i obantim se zdravotnim postizenim v Ceské republice (jako k jedné z poslednich

skupin) pretrvava védomi ,historické neodpovédnosti“ za systémové diskrimina¢ni

136 srov. HARTL, HARTLOVA. Psychologicky slovnik. 2009, s. 565.

137 srov. HARTL, HARTLOVA. Psychologicky slovnik. 2009, s. 565.

138 KOHOUTEK, R. Pojem stigma. In: ABZ Slovnik cizich slov [online]. 2005.

139 srov. GOFFMAN, E. Stigma: poznamky k problému zvladani narusené identity. 2003, s. 167.
140 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, J. in KUBATOVA, H. Sociologie. 2009, s. 179.

141 srov. tamtéz.

142 srov. MICHALIK, I. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. 2011, s. 44-45,
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a segregacni pristupy, kterymi Ceskd spolecnost a diivejsi totalitni stat vydé€lovaly
zdravotné postizené ze svého stiedu. Zdravotni postizeni je trvalou vlastnosti jedince,
ktera byva socialn¢ napadna a znevyhodiujici, proto miize byt pro jedince s postizenim
zafazeni do spole¢nosti zdravych lidi obtizné.'*

Problém, se kterym se dnesSni zdravotné postizeni obcané potykaji, je podle
Michalika'** spoletenska neznalost a nerespektovani zakladnich odli§nosti, které
tuto minoritu definuji. Jedna se o spletitou sit diskriminac¢nich tradic v oblasti
spolecenskych zvykl a vztahi, architektonickych, vzdélanostnich a pracovnich bariér,
ale 1 individudlnich postoji a soudl o zdravotnim postiZeni a jeho nositelich.

Kvalita vztahu majoritni spole¢nosti vici lidem s postizenim mulze byt ovlivnéna
neporozuménim problémim lidi s postizenim (také nedostatkem informaci) a z toho
vyplyvajicich predsudki a myti. Ty maji pak za nasledek nevhodné nebo nedustojné
zachdzeni slidmi s postizenim a do zna¢né miry se podle Michalika podileji na
jejich diskriminaci. Tyto pfedsudky mohou byt zejména:

- podcenujici ,,jsou to ubozaci, nic nemohou;

- odmitavé ,,jsou neuziteni, mizou si za to sami, mize za to jeho rodina®;

- protektivni ,,jsou tak opusténi, neobejdou bez moji pomoci‘;

- hostilni ,,maji samé vyhody a my na né¢ jen doplacime, kdo se na n¢ ma
divat®;

- idealizujici ,,jsou mravné lepsi, utrpeni je zuslecht'uje®;

- heroizujici ,,nikdo by nedokdzal to, co on; nepotiebuje zadnou pomoc“.l “

Predsudky muzeme chapat jako nepiesné, emocné zkreslené a nespravné hodnoceni.
Pro laika muze slouzit jako diagnostické kritérium, podle kterého posuzuje jedince
s postizenim. V postoji spole¢nosti k lidem s postizenim se také projevuje tendence
generalizovat, tj. sklon vidét je vSechny stejné bez ohledu na jejich individudlni
odlignosti. '*® Sklon k negativnimu hodnoceni a ztoho vyplyvajici izolaci od lidi
s postizenim prameni z obecné dispozice reagovat na vse, co se n¢jakym zptisobem lisi
od normy, jako na mozné ohrozeni.“'*’ Vagnerova'*® zmituje, Ze je mozné, 7e zdravy
jedinec si v kontaktu s timto ¢lovékem miize vice uvédomovat svou vlastni zranitelnost,

moznost onemocnéni, trazu nebo i trvalého handicapu.

' srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 189.

4 srov. MICHALIK, J. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. 2011, s. 45-46.

15 srov. KRHUTOVA, L. in MICHALIK, J. et al. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. 2011, s. 47.
16 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 190.

TV AGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 2004, s. 189.

8 srov. tamtés

27



Jakykoliv defekt nepostihuje jen uréity orgdnovy systém, ale ovliviiuje celou
osobnost ¢loveéka. Pravé proto, ze télesné znaky postizeni jsou snadno pozorovatelné,
ziskava cClovek s postizenim specifickou socidlni roli a sni spojeny status.
Tyto napadné znaky postizeni (verbalni a neverbalni komunikace, Grovenn uvazovani,
zevngjs$ek), totiz mohou v ostatnich vyvoldvat urcitou nechut, odpor a Casto i vyse
zmin&né predsudky, ndkdy mize jit aZ o socialni stigmatizaci.'*’

Spolec¢nost obecné piijima tvrzeni, ze lidé s postizenim maji pravo na ohledy,
trpelivost a toleranci, ale soucasné od nich nékdy neocekava totéz, co od zdravych lidi
ato zejména v oblasti komunikace a socidlnich kontaktl. Svym chovanim spole¢nost
muze nutit jedince s postizenim piijmout pasivné-receptivni roli ¢lovéka, ktery ma
pravo na zabezpefeni. "’ Goffman charakterizuje tento jev tak, Ze jako od Zen
ocekavame zenské chovani — tak od mrzaka, ofekavame, Zze se budou jako mrzaci
chovat."!

Podobné postojové stereotypy ke spoleCnosti zdravych si vytvareji 1 lidé
s postizenim. Mohou pocitovat potize se svym zafazenim do spolecnosti, mnohdy
se neciti majoritou akceptovani. Typické postoje jsou napi. pocity ukiivdénosti
a podeziravosti, bez ohledu na to, zda jsou aktudlné¢ opravnéné, ¢i nikoli. Zejména lidé
s vrozenou poruchou mohou oc¢ekavat ze strany zdravych spise vyhybavy postoj. U lidi
s poruchou ziskanou je mozné pozorovat pozitivnéjsi ptistup a ocekavani v komunikaci
s majoritou. ' Jak uvadi Kubatova'>: | Jsme ochotni brat stigmatizované jako sobé&
rovné, pokud se dok4dzou vyhybat situacim, ve kterych by ndm pfipominali, ze tomu tak

roce

neni.

4.3 Socialni status rodi¢i ditéte s postizenim

Erving Goffman'* ve své studii uvadi také termin ,,proptijéené stigma® z daného
jedince na jeho blizké. K prenosu stigmatu dochazi diky intenzivni a Casté blizkosti
na vefejnosti. Spolecnost si zvykne, Ze stigmatizovany a jeho blizky patii k sobé
a vnimaji je oba jako stigmatizované. Takto se mohou citit i rodiCe ditéte s postizenim,

kdyz jsou vetejnosti monitorovani jako soudrzna jednotka, pattici k sob¢.

' srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 190.

130 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 190.

51 srov. GOFFMAN, E. Stigma: pozndmbky k problému zvldddni narusené identity. 2003. s. 14.

132 srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro poméhajici profese. 2004, s. 191.

133 srov. KUBATOVA, H. Sociologie. 2009, s. 177.

154 srov. GOFFMAN, E. Stigma: pozndmky k problému zviadani narusené identity. 2003. s. 40-43.
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Aniz by byli rodie sami postizeni, prozivaji jisty vliv skrze zat€z plynouci
z postizeni jejich ditéte v mnoha oblastech svého zivota. Naptiklad vyse popsané
predsudky mifi proti jejich ditéti a oni jako jeho vychovatelé a ochranci ptirozené
pocituji zodpovédnost ho branit. Jak jsme uvedli vySe, tato zatéZzova situace muze
rodi¢e dovést do dvou krajnich poloh — resilience nebo dysfunkce.'*”> V obou ptipadech
bude socidlni situace rodici jind, nez kdyby dit¢ s postizenim neméli, a to povazujeme

za jejich znameni — stigma.

153 srov. SPATENKOVA, N. Krizovd intervence pro praxi. 2011, s. 79.
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5 VYZKUM

Ptedchozi kapitoly hovoii o zivoté rodic¢i ditéte s postizenim v kontextu jejich
rodiny, péce o dit¢ a socidlnich vztahli. Snahou této casti je zmapovat teoretické
poznatky k tématu socialniho stigmatu rodictu ditéte s postizenim. V nésledujici ¢asti

se jiz budeme vénovat analyze konkrétnich vypoveédi tdzanych rodict, kteii je pro ucel

této prace poskytli.

5.1 Metodologie vyzkumu
Vyzkumna ¢ast prace byla provadéna formou kvalitativniho Setfeni. Metodologie
je zvolena na zadklad¢ potfeby zaznamenat dynamiku, procesudlnost a jedinecnost dat

o . "y o 156
v pfirozeném prostredi respondentt.

5.1.1 Cile prace
Cilem této prace je zjistit, jak rodice prozivaji vliv péce o dité s postizenim na sviij

zivot a zda pocit'uji stigmatizaci ze strany spolecnosti.

5.1.2 Vyzkumna metoda

Pro vyzkum byla vyuzita metoda polostrukturovaného interview. Tato forma
kvalitativniho vyzkumu byla zvolena piedev§im pro jeji flexibilitu a moznost ménit
pofadi otazek dle vyvoje rozhovoru, a tim maximalizovat v{t&Znost interview.'’

Analyza dat byla poté zpracovana metodou vytvafeni trst, dle Miovského. '
Tato analyza je realizovana ru¢nim kodovadnim vyzkumnych materidli a nasledné
induktivnim seskupenim podobnych vyrokti do obecnéjSich kategorii neboli trsi.
Kategorie je vzdy déna spoleCnym tématem vyroki respondentd. Vysledky analyzy jsou

porovnany s vysledky studii E. Davise'> a M. Vagnerové.'®

5.1.3 Charakteristika respondentii
V ramci kvalitativniho Setfeni bylo uskutecnéno Sest rozhovort s tfemi manzelskymi
pary. Vsechny tii pary jsou jiz star§iho véku. Tito respondenti byli vybrani na zakladé

znamého vztahu s vyzkumnikem. Jsou to rodice dé€ti s riiznym postizenim, spole¢nym

156 srov. MIOVSKY, M. Kvalitativni pistup a metody v psychologickém vyzkumu. 2006, s. 18.

157 srov. MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumu. 2006, s. 159.

158 srov. MIOVSKY, M. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumu. 2006, s. 221.

159 DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and
fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 64;

160 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREICOVA, L. Nédrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
2009, s. 29;
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znakem postizeni je pouze diagn6za mentalni retardace, v ostatnim se li§i. Nebylo cilem

prace zame¢fit se na urcitou skupinu dle postiZzeni ditéte, ale nachazet spolecné rysy

alespon nékolika skupindm a ty poté analyzovat. Respondenti byli vybrani zamérné

vekem starsi, s predpokladem, ze budou moct zminit SirSi spektrum zkuSenosti.

Jeden respondent nebyl ochoten odpovidat na vétSinu otazek, protoze cely

produktivni v€k stravil pracovné v zahrani¢i a necitil se proto opravnén vyjadiovat

se k tématu. Rusivym faktorem byla i nevyzadana pfitomnost jeho manzelky, ktera mu

stale 1 pfes upozornéni vstupovala do feci.

Stru¢na charakteristika rodin

Rodice A

V¢eék matky: 55 let

Vék otce: 58 let

Vék ditéte s postizenim: 33 let

Diagndza postizeni: DMO - spastickéd kvadruparéza, lehka mentalni retardace

Dalsi sourozenci a jejich vék: syn 32 let, syn 25 let, dcera 22 let

Rodice B

Vék matky: 67

Vék otce: 68

V¢ek ditéte s postizenim: 35 let
Diagnéza postiZzeni: Downiv syndrom

Dalsi sourozenci a jejich vék: dcera 45 let, syn 42 let

Rodice C

Veék matky: 65 let

VeEk otce: 64 let

Vék ditéte s postizenim: 34 let

Diagnéza postiZzeni: mentalni postiZeni, astma

Dalsi sourozenci a jejich vék: dcera 45, dcera 43
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5.2 Analyza

Vliv péfe o dit€¢ s postizenim na jeho rodiCe nelze generalizovat. Sestdva totiz
z mnoha specifik, tak jako je jedinetné kazdé dit& i postizeni.'®' Tato analyza proto
uvadi n€kolik oblasti v Zivoté dotazovanych rodict, ve kterych pocituji vliv dlouhodobé
péce o své dité s postizenim. Odpoveédi respondentli, které se piekryvaji a vykazuji
podobnost, jsou fazeny dle struktury teoretické Casti této prace a porovnavany
mezi sebou 1 s vysledky studie E. Davise a M. Vagnerové.

Jedna se o tyto oblasti: negativni faktory vlivu péce (stres, unava, zdravotni potize,
vliv na vztahy a manzelstvi), protektivni faktory (sit’ socialni opory, rodinna soudrznost

a komunikace, duchovni nastaveni rodiny), stigma (socialni vylouceni, vnitini zména).
5.2.1 Negativni faktory vlivu péce o dité s postizenim

Stres a zdravotni problémy

Tazani rodi¢e pocituji zatéz plynouci zpéfe o dit€¢ s postizenim zejména
skrze dlouhodoby stres. Shoduji se na tom, ze stala zodpovédnost a péfe o dite
s postizenim jim zpiisobuje nervové vypéti a je podle nich mozné, ze z toho vyplyvaji

1 dalsi zdravotni problémy.

,Jsem z toho vseho uz hrozné moc unavenda. Posledni rok mam i zdravotni
probléemy... Co s XY delame dialyzu, tak se mi dost zhorsila psychika, nervy a tak.

Ja jsem nikdy na psychicky problémy neverila, ale asi na tom néco bude.*

(Matka B )

. Myslim, zZe se to dost projevilo na mym zdravotnim stavu. Myslim si,
Ze ty zdravotni problémy co mam, vyplyvaji i z toho, napriklad operace Zlucniku.
Urciteé stres a nervy. Kdyz jsem tu XY musela nechat samotného, tak jsem z toho

meéla nervy. V podstaté neustdlej stres. “ (Matka C)

Rodi¢e pecujici o syna s DMO hovoii o problémech se zady, kréni pateii

a opotiebenych kloubech. Také jako jedini zmifiuji problémy s naruSenym spankem.

., ITeba jsem hodné podcenil zada, dokud byl XY malej, tak se nosil porad, dokud
mi nezacaly problémy s pateri. Sice jsem na stavbé nosil 50kg pytle s cementem

a traverzy, XY nebyl tak tézkej, ale kdyz to clovek dela porad, tak se to zndsobi.

'lsrov. MICHALIK, J. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. 2011, s. 95.
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Ta pater se opotiebovava, zacala mée vystrelovat bolest do nohy, vyhiezla mi

plotynka a podobny veci. “ (Otec A)

,Mam problémy dlouhodobé s tim, Ze jsem méla roztrhanej denni rezim a hodné
brzo jsem musela zacit uzivat prasky na spani, protoze jsem nemohla spat.
To jsem k synovi hodné dlouho vstavala a potom viastné k dalsim détem. Takze
ita psychika byla tim hodne dobitd, takze potom vlastne i léky -
psychofarmaka... " (Matka A)

. 162 s v w7 - Y R v ’
Dle Davise, * rodi¢e déti s DMO jsou pod stabilni télesnou zatézi a casto trpi

r . v v , ’ ’ 163 PV v , v ’
problémy zad i pferuSovanym spankem. Vagnerovd ~° zmifluje, Ze unava télesnych

1 dusevnich sil ma negativni vliv na oblast vztahii a zajmovych aktivit rodict.

Obtizné udrzovani vztahi
Vliv péce o dité s postizenim na jejich vztahy rodice pocituji z hlediska nedostatku

casu a celkové vycerpanosti.

,» ... kolikrat si Fikam, Ze bych nejradej odjela, abych nikoho nevidéla, lehla néekde,
nic neslysela. (Matka B)

., ...mél bych asi treba budovat i néjaky vztahy s dalsima lidma, ale priznam

se, Ze na to momentalné nemam vnitini kapacitu, a chut do toho.* (Otec A)

, Iim, Ze jsme se k tomu postavili tak, Ze se o néj chceme starat, tak prirozenou
cestou se dostanes do takové izolace a s urcitymi lidmi nemas cas vztahy péstovat,

nechodis s nimi na fotbal, do hospody, hrat volejbal. *“ (Otec A)

, 1é komunikace treba se sousedy a tak moc nebylo, byli jsme stoprocentné
zaneprazdneni praci s XY. 5x denné krmit, 5x denné cvicit, mezitim obstarat
domacnost a veskerou péci — plinky se vyvarovaly, jidlo se muselo chystat.*

(Matka A)

Vsechny tfi manzelské pary se shoduji vtom, Ze hlavni pecujici osobou o dité

s postizenim je matka. Otec A zmifuje, ze oproti manzelce, ktera je cely Zivot doma

12 srov. DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and
fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 64;

163 srov. VAGNEROVA, M., STRNADOVA, 1., KREJCOVA, L. Narocné materstvi: byt matkou postizeného ditete.
2009, s. 29
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s ditétem, ma vic moznosti udrzovat ptfirozené kontakty v pracovnim kolektivu. Ostatni

dva pary jsou dnes jiz v dichodg.

Tlak na manzelstvi
Rodi¢e B cely Zivot pracovali na smény tak, aby se mohli v peCovani stiidat. Péce

o jejich dité s postizenim méla tedy vliv na jejich manzelstvi.

, Manzelka chodila na odpoledne nebo na noc a ja na rano. Bylo to narocné. "

(Otec B)

s - L kdyZ jsme nékam $li, tak budto Sel jeden a druhy se staral nebo naopak. Jit

nekam spolu s manzelem, to prakticky nebylo mozné, ani dnes. (Matka B)

Matka C uvadi, ze tézko prozivala nepfitomnost svého manzela, ktery pracoval

dlouhodob¢ v zahranici. Veskera starost o jejich déti i domacnost tedy spocivala na ni.

L, Myslim si, Ze nase manzelstvi bylo vic ovlivnéno tim, zZe manzel pracoval
v zahranici, nez tim Ze XY je postizeny. Dnes uz jsme s manzelem v dichode.
Tezko jsem si zvykala, kdyz nebyl doma a jezdil pracovat, ted si zase tézko

zvykam, ze tady je porad.“ (Matka C)

I rodic¢e A prozivali velky tlak na své manzelstvi. Matka A uvadi, ze ¢asova, financni

1 emoc¢ni tisent plynouci z péce o dité s postizenim pfispéla k manzelské krizi.

. ... byla jsem uz opravdu ve velkym stavu frustrace. Neméla jsem viibec Zadny cas
na sebe, jit si napriklad koupit obleceni. V tu dobu ndam ale hodné pomohli
pratelé. Kdyz jsem totiz vyslovila slovo rozvod, v tu ranu tu byli, rekli, Ze nam
pohlidaji deti a at' si to jdeme hned vyrikat. To byla nase zachrana, protoze
poprvé po dlouhé dobé jsme meli cas jeden na druhyho. Do té doby
jsme se prakticky jen stridali u deéti, kdyz jeden hlidal tak druhy odpocival.

Tenkrat jsme se vynadavali, vytrucovali a vse si vyrikali. *“ (Matka A)

Neschopnost odpocivat

Dalsi oblasti, na které se projevuje vliv péfe o dité s postizenim je moznost
odpoc¢inku a osobniho volného casu. Rodi¢e zmifuji, Ze maji sniZenou schopnost
odpocivat, i ptesto, ze dnes maji vice moznosti k odpoc¢inku nez v minulosti. Stale zde

velkou roli hraje stabilni zatéz.
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,Mam cas treba ctyri hodiny, kdyz sedim za sklem a XY ma dialyzu, to si treba

¢tu. Nekdy se jdu ale i projit, treba na 2 hodiny. “ (Matka B)

,,Hodné to planuju a premyslim o tom, protoze tolik let jsem nevedela co to je
odpocinek. Tak o tom premyslim, co vSechno do toho spadd. Ze potiebuju prosté
fyzicky néjakym zpiisobem cvicit, chodit, relaxovat. Mam ted jednou za tyden
cviceni ve skupiné s Zenskejma v kulturdku, ktery jsem ted ale omezila, protoze
jsem mela s rukou zdravotni problémy. Chodim s turistickejma hiillkama

na vychazky, kdyz je teda v lété hezky. “ (Matka A)

Jeden respondent uvedl, Ze pocit'uje naprostou absenci svého osobniho volného casu.

Dalo by se fict, ze se citi natolik vyCerpan a zatizen starostmi, ze nedokaze volny cas

travit tak, jak by si predstavoval.

,,Osobni volnej cas... ne, nemam. A myslim, Ze je to tak doted... Vim, Ze je

to spatny.“ (Otec A)

Davis '* v souvislosti s volnym ¢asem rodi¢i hovoii o limitaci osobni svobody.

Rodice jsou podle Davise péci o své dité ,,svazani* a Casto ztraci své zajmy kvili

nedostatku ¢asu a sil.

5.2.2 Protektivni faktory

a) Vng¢jsi faktory — socialni opora

Jak uvadi Davis'®, néktefi rodi¢e zmifji, e si vytvofili nova p¥atelstvi — sit’

socialni opory. Vétsinou jsou to kontakty, které ziskali diky svému ditéti s postizenim.

Podobnou zkusenost maji i dotazovani rodice.

,, Prirozenou cestou se ale na tebe navali zase jina komunita lidi, kteri maji
podobny problémy, s kteryma mas o cem mluvit, vétsinou po 10 minutach jsme
se dostali k postizeni a to ti kazdej poslouchat nebude. Ziskas tak urcitej okruh
lidi, kteri to chapou, kteri maji podobny problém anebo par lidi, kteri ti opravdu
chtéji néjak pomoct, kteri chtéji do toho svéta proniknout, maji k tomu to srdce

a hledaji cestu jak ti pomoct.“ (Otec A)

164

srov. DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and

fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 36;

165

srov. DAVIS, E., et al. The impact of caring for a child with cerebral palsy: quality of life for mothers and

fathers. Child: Care, Health and Development. 2009, s. 64;
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,Ja jsem se zacala stykat s uplné jinejma lidma. Hlavné s rodici ostatnich
postizenych déti. Ty déti byli vétsinou odlisné postizeny. Upiné jinak jsem
senané zacala divat. Ja uz jsem vlastné ani normalni deéti moc neznala,

nebo jsem mezi né nechodila. “* (Matka B)

Informacni opora
Jednou ze slozek socidlni opory je informatni pomoc a podpora. '® Blazek
a Olmrova '*’ se zmifuji o tom, Ze zpisob sdéleni diagnozy ditte a potfebnych
informaci rodi¢iim ma vliv na jejich schopnost vyrovnat se s touto zatézovou situaci.
Tazani rodie maji na tuto udalost spiSe negativni vzpominky. Lékaii byli
v této oblasti spiSe strozi a rodice se tak potykali s nedostatkem informaci a odborné

pomoci.

., V nemocnici mi sice doktori sdelovali diagnozu, ale mné to nic nerikalo, protoze

to moc nevysvétlovali. Rekli mné prosté, Ze bude opozdénej. (Matka B)

,, Tenkrat chybélo to, Zze by nds nékdo informoval o tom, co mame délat a na

co mame narok. To jsem tieba cekala od détskeé doktorky...“ (Matka C)

Tato situace prispéla k zvySeni zatéZe, kterou rodiCe prozivali. Rodi¢e A si informace

hledali svépomocné pies znamé.

., Nam doktori rekli, Ze mu nic neni, takze kdyz jsme videéli, Zze mu skutecne néco je
tak jsme navstivili nasi znamou détskou doktorku, ktera okamzité poznala, Ze je to
vazné a domluvila nam navstévu u neurolozky v Brné. Od té doby se teprve zacalo
néco resit, ale tady v nemocnici nam rekli, zZe je vSechno v poradku a poslali nas

domui. V podstaté si myslim, Ze to museli védeét a nechtéli to resit. “* (Otec A)

., Psychologického jsme neméli nic a to jsme hodné shanéli. Mozna diky tomu,
Ze jsme se hodné zajimali tak jsme sehnali prednasky od pana Matéjcka, ktery
nam hrozné moc pomohly, protoze nas posunuly v tom jak se mame chovat,

co to probiha v tech myslenkach a v psychice toho rodice. (Matka A)

166 srov. SOBQTKOVA, L. Psychologie rodiny. 2007, s. 92.
197 srov. BLAZEK, B., OLMROVA, I. Svéty postizenych. 1988, s. 35.
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Praktickd/instrumentalni opora

Praktickou podporu nalezli tdzani rodice nejcastéji v SirSi rodiné.

,Sla jsem tehdy rodiciim naproti a prosila je, jestli by s ndma mohli jet nékam
k doktorovi, ze si s nim nevim rady.... Rekli mné, Ze maji znamou doktorku, ktera

uz je ale v diichodu. Vecer jsme tedy jeli za ni. *“ (Matka A)

,Napriklad brdacha nam shanél néjaky anatomicky kocarek, ktery tehdy nebyl
k mani, sehnal ho az nékde z Nemecka. Rodice s brachou nam dali k dispozici
Jejich auto, na které cely Zivot Setrili. Rekli ndm, Ze ho potiebujeme nejvic
a prosté nam ho dali. Takovy pristup byl velice krasny. Stavalo se nam ale i, Ze
prisli lidi a rekli nam: ,,Vy potiebujete spolu nekam vypadnout!“, to se vétsinou

resilo pres vikend, Ze déti nam pohlidala rodina, nebo i nékdo blizky.*“ (Otec A)
., Nejvetsi podporu jsem méla od maminky.* (Matka C)
S pomoci se tazani rodice setkali 1 u svych souseda.

, V té dobe jsem byla velice rada za jednu sousedku, ktera mi chodila pomdhat
jednou za tyden. Vidycky prisla pro XY (mladsiho sourozence) a bravala
ho na prochazku, diky cemu mu pomdahala rozvijet slovni zasobu, protoze na ného

porad mluvila. * (Matka A)

., Ano, v sousedech jsem méla podporu. I v praci mi vzdycky vysli vstric. Ja jsem
kazdej rok chodila jinak do prace. Ale asi nemam nikoho, s kym bych si mohla
o tom vSem promluvit. Myslim si, Ze ten kdo v tom neZije tak to nemiize pochopit.

Sousedé mi ale pomahaji. *“ (Matka C)
Rodina A zminuje podporu v ramci cirkve.

., Velkou oporu nam tenkrat poskytla cirkev. Jedna dvojice, kazatelsky par, kteri
se zacali zajimat o lidi s postizenim nds pozvali na jedno setkani, kde byl
psycholog, détsky lékar a pan, ktery stavel vesnicky SOS a ten mél pravé kontakty
s panem Matéjckem. Pres ného jsme ziskali nékolik kontaktu. *“ (Matka A)
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b) Vnitini faktory — systémové zdroje odolnosti

Zatézova situace, jako je narozeni ditéte s postizenim, provétuje vnitini nastaveni
&lovéka i rodiny.'®® Téazani rodi¢e vykazovali n&kolik znaki vnitini odolnosti, ktera je

drzi v této dlouhodobé tizivé situaci.

Soudrznost a komunikace v rodiné

Na prvnim misté byla zminovana soudrznost a komunikace v roding.
,, Vsechno jsme resili jen s tatinkem. ** (Matka A)

My jsme vSechno resili doma. Nemohla jsem po détech chtit, aby se o ného

starali, i kdyz dcera se hodné starala.* (Matka B)

Duchovni nastaveni rodiny

Oporu skrze duchovni nastaveni rodiny zmifiovala zejména prvni rodina.

, Brali jsme to hodné po té duchovni strance. Porad jsme se modlili co dal,
Jjak to zvladnout. Viastné v kazdeé krizové situaci jsme hledali odpoved’ v Bibli. ...

To bylo nase jediny potéseni a povzbuzeni.* (Matka A)

, Myslim si, Ze jsme s manzelkou méli velikou vyhodu v tom, Ze jsme védeli, zZe to
neni nahoda, protoze jsme verici. Brali jsme to tak, Ze Pan Biih o tom vi, a Ze kdyz
nam néco da do zivota, tak nam na to da i silu a mozZnost to néjak resit.
To neznamena, ze neprijdou krizovy situace, neznamend to, Ze nebudeme nékdy

treba uplne vycerpani....“ (Otec A)
5.2.3 Stigma

Socialni vylouceni

Nékolik reakci, které se tykaji socidlniho zaclenéni ditéte, a jeho rodict
do spole¢nosti nam ukazalo, Ze kazdy rodi¢ tuto socialni situaci proziva velmi odliSné.
Rodice ditéte s DMO prozivaji socialni vylouceni zejména skrze bariéry, ale také diky
snadno rozpoznatelnému postizeni jejich ditéte.

Ostatni déti nemaji podle jejich rodict tolik ziejmy problém s mobilitou, a obé

rodicovské dvojice zminuji, Ze postizeni jejich déti neni na prvni pohled uplné ziejmé.

168 srov. MATEJCEK, Z. Rodice a déti. 1986, s. 282.
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Proto je také pro n¢ snadnéjsi byt ve spolecnosti bez vétsiho tlaku a stresu. Zde je tedy
nékolik uryvkil z rozhovoru s rodi¢i A na téma socialniho vylouceni.

Snaha, aby dité vypadalo pfijateln€ pro okoli i pro matku samotnou.

., Ja jsem se ho snaZila vzdycky nacancat, aby XY vypadal krasné, ale v té jeho
spastické poloze to bylo hrozné tézké, protoze kdyz jsem ho méla v kocarku,
tak se tam vyvracel jakoby do luku, takZe jsem mu podklidala hlavicku,
aby vypadal prirozené. ... Chtéla jsem, aby byl normdalni, aby lidi nechodili
kolem kocarku a ptali se: ,,Co je to? Jak to vypada? “** (Matka A)

Otec A hovofti o jistém odstupu a opatrnosti, ktery pocitoval pfi bézném kontaktu
s lidmi. Vstficnost pocitoval zejména od starSich lidi. Pfirozenym bouracem ledi byly

hlavné déti, které svou zvédavosti navazaly kontakt.

., Vétsinou deti nemély strach, tak se ptaly: ,,Mami, a pro¢ kdyz je ten kluk
tak velky, se jeste se vozi vkocarku? My jsme se ucili zvladnout reakci
tech rodicii, kteri na to veétsinou rekli: ,, Honem pojd, nedivej se tam!*, a nekteri

zase ,,No, on asi ma bolavy nozZicky “, vetsinou ten kontakt zpiisobily prave deti. *

Vnitini zména

Co maji vSak vSichni tazani rodice spolecné, je skutecnost, ze narocny zivot s jejich
ditétem, mé¢l a ma jisty vliv na jejich Zivotni postoj, odolnost, osobnostni rysy a pohled
na druhé lidi.

Nékteti rodiCe reflektuji zmeénu svych vlastnosti diky svému ditéti s postizenim.

., Drive jsem byla takova ostrejsi, to uz asi dnes tolik nejsu. Kdyby byl XY zdravej,
tak v zZivotée miizeme délat ledacos. Takhle musime vic premejslet, byt odolnéjsi.

(Matka B)

., ...jd jsem povahove introvert, velice tichej a nendpadnej clovek. Musela jsem
se naucit probojovat se, hlasit se a umét pojmenovat svoje probléemy a jeho

probléemy, a byt jeho mluvcéim od malicka. * (Matka A)

, Myslim si, ze lidé, kteri se o nékoho dlouhodobé staraji, vic vydrzi. * (Matka B)
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Jedna matka hovofi o zméné poméra v rodiné vlivem postizeni jednoho jejiho

¢lena.

., Ja si myslim, Ze kdyz se narodi postizeny dite, tak je tim postizena cela rodina.
Bere se na néj ohled a kazdej se musi chovat trosku jinak. Ale myslim si, Ze nejvic

bejva pretizena matka, protoze se o nej stara. “ (Matka C)
Nekteti rodice si odnasi socialni dovednosti, jako empatie, citlivost a sebepoznani.
., ... Clovek je vic citlivejsi a ty lidi si serazuje jinak. * (Matka C)

., Kdyz clovéek poznava ty psychologicky a mentalni pochody XY, tak se uci hodné
veiteni se do druhyho, clovek tak v podstaté pozna sam sebe a pak dokaze poznat

i ty druhy, a dokadze s nimi komunikovat trosku jinak. “ (Matka A)

Dal$im pifinosem, ktery néktefi tdzani rodice shledédvaji, je urCitd reorganizace

hodnot, zména uhlu pohledu na svét.

,,Hodné si v Zivoté s nim uvédomuju, ze kvalita Zivota nezavisi na tom, co clovek
ma a vlastni, ale ¢im c¢lovek je, co je uvnitr. Ze tu vnitrni hodnotu nenahradi ani

zjev, ani vlastnictvi, ale to, jak clovek miize druhyho oslovit. “ (Matka A)

., Irpélivost. Zména uhlu pohledu na hodnoty, co ma v Zivoté cenu. I pohled
na penize, protoze penize muzou cloveka kazit, nebo muzou pomahat. Do toho

patii uplné vsechno....“ (Otec A)

5.3 Diskuze vysledku

Tento kvalitativni vyzkum byl realizovan se tfemi manzelskymi pary,
jimz se narodilo dité s postizenim. Rodiny se od sebe liSi v mnoha oblastech a to
zejména zcela odliSnym postizenim jejich déti (DMO, Downtliv syndrom, mentalni
postizeni). Spole¢ny maji vék nad 55 let a pak uz jen status rodice ditéte s postizenim.

Otazky, které jim byly vramci vyzkumu poloZeny, se tykaly vlivu péce o dite
s postizenim na jejich zivot. Sledovali jsme, jaké jsou zatézové a protektivni faktory
rodiny a jestli rodi¢e pocituji stigmatizaci skrze postizeni svého ditéte. Nyni vSak

uz blize k vysledkim analyzy.
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Rizikové faktory

Rizikovy faktor v rodinich je jednozna¢n¢ dlouhodoby stres a nervové vypéti.
Rodi¢e pocituji svazujici zodpovédnost za svého dnes uz dospélého potomka,
ktery potiebuje stabilni dohled a pomoc. Tato zatéz ptisobi na psychické i t€lesné zdravi
rodict.

Dalsi postizenou oblasti, je oblast vztahti, jak manzelskych tak ptatelskych. Rodice
jsou mnohdy z diivodii bud’ ¢asové, nebo celkoveé zdravotni vycerpanosti neschopni
ucastnit se socialnich aktivit a ztraci tak kontakt sbyvalymi prateli a zndmymi.
Na druhou stranu zase pfirozené¢ buduji pratelstvi s lidmi, kteti maji podobné problémy
a dovedou je tak i lépe pochopit.

Manzelstvi, jak zminili néktefi rodiCe, je také pod tlakem neustalé péce o dité
s postizenim. Nedostatek ¢asu partnerti o samot¢ zpiisobuje problémy a krize, a rodice
hodnoti proto tuto oblast jejich Zivota jako narocnou a problematickou.

I kdyz rodi¢e zminuji, Zze v soucasné dobé uz disponuji uréitym osobnim volnym
Casem, stale jsou pod tihou starosti ¢i celkového vycCerpani, a proto pocit'uji nedostatek

schopnosti vyuzivat svlij volny ¢as tak, jak by méli a chtéli.

Protektivni faktory

Dalsim velkym tématem byly protektivni faktory rodiny. Jak uz je zminéno vyse,
rodice maji zkuSenost stim, Ze po narozeni ditéte s postizenim se zmeénily jejich
s podobnymi problémy, nejcastéji tedy k dalSim rodi¢im ditéte s postizenim. V nich
rodi¢e nachazeli svou socidlni oporu a pomoc.

Informacni oporu, kterou rodi¢e oCekavali zejména od lékatti, kdyz jim sd€lovali
diagnozu postizeni jejich ditéte, oznacili za nedostateCnou. Potfebné informace si rodice
vyhledavali individualng, pies své znamé a ptibuzné.

Oporu praktickou nalezli rodi¢e nejcastéji u své orientatni rodiny (rodice,
sourozenci), dale pak u sousedl, znamych a také v ramci cirkve.

Svou oporu a silu vSak rodice nachdzeli zejména ve své vlastni — prokreacni — roding.
Zakladnim kamenem odolnosti vici stresim byla shledana soudrznost a dobra
komunikace partnerti i celé rodiny. Dalsi vyznamny zdroj odolnosti, ktery uvedla

jen jedna rodina, byla vira a sdilené duchovni nastaveni rodiny.
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Stigma

Pouze jedna rodina uvedla, ze pocit'uji socialni vylouceni a to diky typu a zdvaznosti
postizeni jejich ditéte. Vylouceni vnimaji diky bariéram v jejich mésté¢ a viditelné
odliSnosti jejich ditéte. Ostatni rodice uvedli, Ze se s odmitnutim ze strany spolecnosti
nesetkali a vyslovené negativni stigmatizaci tedy nepocituji.

V posledni kategorii rodice shodné uvadi, Ze naroény zivot po boku ditéte
s postizenim jim piinesl jistou vnitfni zménu. Existence postizeni jejich ditéte
a dlouhodoba péce o n€j ma vliv na jejich osobnost, zivotni postoj a pohled. Rodice
zminuji svou zvysenou odolnost vii€i stresu, zménu povahovych rysii (zejména veétsi
citlivost) a rozvoj empatie a sebepoznani. Hovofi o tom, ze dité s postizenim znacné

ovlivnilo jejich hodnotovy Zebtic¢ek a pohled na ostatni lidi.
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ZAVER

Socidlni stigma rodicu ditéte s postizenim je tématem a ¢ervenou niti celé této prace.
ProtoZze at’ uz se narodi dité¢ s jakymkoliv postizenim, je zfejmé, Ze bude mit na jeho
rodice velky vliv. Zasdhne jejich osobnost, manzelstvi, pfedstavy o budoucnosti
1 socialni vztahy. Snahou této prace bylo vystihnout a popsat jak mohou prozivat rodice
ditéte s postizenim tuto specialni a velmi narocnou zivotni situaci.

Prvni kapitola teoretické¢ casti se vénovala rodiné obecné, pro¢ vlastné rodina
existuje ajaké jsou jeji zakladni funkce. Zakladnim kamenem rodiny jsou vzdy
manzelé, ktefi se Casem stavaji rodi¢i. I oni maji své potfeby, které jsou casto
saturovany pravé ve vztahu ke svym détem. Reakce rodicl, kdyz se jim narodi dité
s postizenim, anasledny proces akceptace ditéte do rodiny, rozebirala nasledujici
kapitola. Rodina, ve které vyrtista dité s postizenim, si nese sva specifika a pocit'uji
to vSichni jeji ¢lenové, modifikovany jsou i1 vySe zminéné funkce rodiny. Tteti kapitola
byla zaméfena na zivot rodicl ditéte s postizenim. Rozebirala faktory, kterymi jsou
tito rodi¢e vice ohroZeni, ale také moznosti, které jim dodavaji silu a odolnost. Ctvrta
a také posledni kapitola teoretické casti popisovala socialni vyznam postizeni a jeho
vliv na dité i rodice. Kladla si otazku, jak jsou rodice ovlivnéni péci o dité s postizenim
a zda a v ¢em pocit'uji svoje stigma. V praktické casti prace byla zminéna metodologie
vyzkumu, dale analyza vysledki a nésledna diskuze.

Zaveérem této prace budiz feceno, Ze vysledky tohoto skromného ale Siroce
zameteného vyzkumu nemohou plné postihnout celou realitu tohoto tématu, ale mohou

slouzit k utvoteni zakladni pfedstavy o specifickém zivoté rodict ditéte s postizenim.
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