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Abstrakt

Svépomocné skupiny se fadi mezi dobrovolné organizace zalozené na principu
svépomoci. V téchto neprofesiondlnich seskupenich se uskuteciuje pomoc piedevsim
mluvenim o konkrétnim problému, ktery je typicky vSem clenim skupiny. Diky
zkusenosti ostatnich tak zde jedinec naléza oporu a cenné rady. Vymeéna informaci zde
probiha na principu sdileni radosti i starosti.

Téma mé bakalaiské prace je Matky déti se zdravotnim postizenim a jejich ndzor na
svépomocné skupiny. Prace se sklada z teoretické a praktické ¢asti. Teoreticka cast je
zamétena na podstatu a znaky svépomocnych skupin, jejich typologii a diraz je kladen i
na divod vzniku téchto seskupeni. Okrajové je zde nastinéna téZ historie a problémy
svépomocnych skupin. Déle se prace zabyva rodinou ditéte se zdravotnim postizenim,
zejména matkou ditéte s postizenim, s jejim vyrovnavanim se s postizenim potomka a
vlivem této situace na fungovani partnerstvi.

StéZejnim cilem této bakalarské prace bylo zjistit, zda maji matky déti se ZP
zkuSenost ¢i alespon povédomi o moznosti vyuziti svépomocnych skupin pro rodice déti
s postizenim. Diléim cilem byl prizkum motivace matek k ucasti ve svépomocné
skupin€. Pro naplnéni cild byl nejprve vyuzit ptedvyzkum kvalitativni povahy. Ten se
uskutecnil na zaklad€ polostrukturovanych interview, z kterych vyplynuly vyzkumné
pfedpoklady. Prvnim je ptfedpoklad, Ze matky déti s postizenim nemaji piibliZznou
predstavu o funkci svépomocnych skupin. Druhy vyzkumny ptedpoklad tvrdi, Ze ucCast
ve svépomocné skupiné matky nezkusily, pficemz uvadény divod je nedostatek Casu.
Vyzkumny soubor pro tyto ucely tvorily Ctyfi Zeny, matky, které béhem interview
odkryly sviyj zivotni piibéh, zéazitky a ndzory na zZivot s ditétem se zdravotnim
postizenim.

Pro tugely kvalitativniho vyzkumu s metodou dotazovéani byla vyuzita technika
nestandardizovaného dotazniku vlastni konstrukce. Byly osloveny respondentky, matky
déti se zdravotnim postizenim, v Matefské Skole specidlni pfi Masarykové nemocnici
v Usti nad Labem, Mateiské $kole specialni ,,Domecek* v Usti nad Labem, ve Specialni
zékladni $kole, v Mateiské $kole a Praktické $kole v Usti nad Labem, Pod Parkem 2788,

p.0., v Helias Usti nad Labem o.p.s., v Zakladni $kole Usti nad Labem, Vojnovidova



620/5,p.0., v APLA Severni Cechy, o.s. a také v Zafizeni pro daldi vzdé&lavani
pedagogickych pracovnikl Sofia.

Z vyzkumu vyplynulo zjisténi, Ze respondentky ve valné mife jeSté mozZnosti
svépomocné skupiny nevyuzily a také Casto nemaji povédomi o tom, zda je v jejich
okoli néjaka takova skupina realizovana.

Vyzkumné otazky pro ucely této prace byly zvoleny dvé. Prvni se zabyvala tim, zda
maji svépomocné skupiny vliv na styl Zivota matek déti se ZP. Druha zjistovala, zda by
matky déti se ZP staly o zalozeni svépomocné skupiny

Vysledky vyzkumu poukazuji na fakt, ze matky vétSinou nemaji pocit, ze by je okoli
vnimalo stejné jako matky déti bez zdravotniho postizeni a ze by se n¢kdy chtély svétit
nékomu, kdo by jejich situaci rozumél. Rady by znaly nazor druhych. Urcitou
pfedstavu, co svépomocnd skupina znamend, matky déti s postizenim maji a pravé timto
zjisténim je vyvracen piedpoklad, ze pfibliznou predstavu o funkci svépomocnych
skupin respondentky postradaji. Ugasti ve svépomocné skupiné matky déti s postizenim
ve valné mife nevyuzily, ¢imz je potvrzen druhy vyzkumny pfedpoklad. Respondentky,
které ale tuto zkuSenost maji, ji popisuji jako skvély zazitek. Zminuji zejména pocit
ulevy od naro¢né situace ¢i moznost ziskani potfebnych informaci. Vliv téchto skupin
na zivot matek déti s postizenim je tedy patrny, ovSem jen tézko se da urcit, jak moc
ovlivituje piimo styl jejich Zivota.

Moznost vzniku, kde by byly matky v kontaktu s zenami v podobné situaci, by
uvitaly. Stejné tak by stidly o realizaci skupiny zaméfené na déti se zdravotnim
postizenim pro jejich potomka. OvSem zaporné se k této otazce vyjadiuji nékteré z
respondentek, které se jiZ v oblasti lidi se zdravotnim postiZenim aktivné angaZuji, napf.
zalozenim ¢i vedenim neziskovych organizaci. Matky by nebyly ochotné samy zalozit
svépomocnou skupinu, pfi¢emz uvadénymi divody jsou nedostatek ¢asu a odvahy.
Timto zjiSt€énim je podloZen vyzkumny pifedpoklad, Ze pravé nedostatek Casu bude
uvadénym davodem.

Vysledky vyzkumu by jinym matkdm déti se zdravotnim postizenim mohly poslouzit
jako motivace pro zalozeni ¢i Gcast ve svépomocné skupiné a poskytnout osvétu témto

seskupenim, ktera by, dle mého nazoru, urcité zaslouzila vétsi reklamu.



Abstract

Self-help groups are among voluntary organizations based on the principle of self-
help. In these non-professional groups is performed using mainly talking about a
specific problem, which is typical of all members of the group. Thanks to the
experience of others are individual finds support and valuable advice. The exchange of
information takes place here on the principle of sharing joys and sorrows.

The topic of my thesis is the Mothers of children with disabilities and their opinion on
self-help groups. The work consists of theoretical and practical part. The theoretical part
focuses on the nature and characteristics of self-help groups, their typology and
emphasis is also placed on the reasons for these groupings. Marginally outlined there is
also the history and problems of self-help groups. Furthermore, the work deals with the
family of a child with disabilities, especially the mother of a child with disabilities,
coping with her disabled child and the impact of this situation on the operation of the
partnership.

The main goal of this work was to determine whether mothers of children with
disabilities experience or at least awareness of the possibilities of self-help groups for
parents of children with disabilities. The operational objective of the survey was the
motivation of mothers to participate in self-help group. To meet the objectives of the
pilot study was first used qualitative nature. It was based on semi-structured interview,
which emerged from the research assumptions. The first is the assumption that mothers
of children with disabilities do not have a rough idea about the function of self-help
groups. The second research assumption asserts that participation in self-help group of
mothers tried it, the reason is lack of time. The file for this purpose consisted of four
women, mothers during the interview revealed the story of their lives, experiences and
views on life with a child with disabilities.

For the purpose of qualitative research interviewing method was the technique of non-
standardized questionaire. There were approached respondent mothers of children with
disabilities in special kindergarten at the Masaryk Hospital in Usti nad Labem, special

kindergarten named "Little House" in Usti nad Labem, in Special Elementary School in



kindergarten and Practical School in Usti nad Labem, Pod parkem 2788, then in Usti
nad Labem Helias ops, the primary school Usti nad Labem, Vojnovi¢ova

620/5, p.o., APLA in North Bohemia, 0.s. and also in equipment for the training of
teachers Sofia.

The research findings showed that the respondents did not use self-help groups and that
they are often not aware of whether it is in their vicinity any such group realized.

The research was looking for two questions. The first is to examine whether self-help
groups have influence on the style of life of mothers of children with disabilities. The
second examined whether mothers of children with disabilities were establishing self-
help groups.

The research results point to the fact that most mothers do not feel that neighborhood is
perceived as mothers of children without disabilities and that anyone would want to
entrust to someone who understood their situation. It would like to know the opinion of
others. Some idea of what self-help group means mothers of children with disabilities
have a right that finding refuted the assumption that an approximate idea about the
respondent's lack of self-help groups. Participation in self-help group of mothers of
children with disabilities in general far not benefited, which is confirmed by the second
research assumption. Respondents who have this experience, describe it as a great
experience. They mention in particular a sense of relief from difficult situations or the
possibility of obtaining the necessary information. The influence of these groups on the
lives of mothers of children with disabilities is therefore evident, however, hardly can
determine how much style directly affects their lives.

The possibility of where the mothers were in contact with women in similar situations,
would be welcomed. Similarly, the standing of the implementation group focused on
children with disabilities for their offspring. But negatively to this question expressed
some of the respondents who are already in people with disabilities actively involved,
for example. Founding and leadership of nonprofit organizations. Mother would not be
willing to establish their own self-help group, the reasons given are lack of time and
courage. This finding is supported by research assumption that it is the lack of time the

reason given.



The results of research by other mothers of children with disabilities can serve as
motivation for the establishment or participation in self-help groups and provide
awareness to these groups, which would, in my opinion, definitely deserves more

publicity.
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Uvod

Téma mé bakalarské prace zni Matky déti se zdravotnim postizenim a jejich nazor
na svépomocné skupiny. Toto téma jsem si vybrala zamérné. B&hem absolvovanych
praxi na vysoké Skole jsem nckolikrat méla moznost setkat se s matkami déti se
zdravotnim postizenim. Ackoli neni jejich zivotni situace vibec snadna, dokazi se
mnohé z nich nad ni povznést. Jsou vsak i takové, které jesté nepiisly na to, jak mohou
na svém zivoté vidét leccos pozitivniho a kde Cerpat energii pro zvlddani dalSich
narocnych ukolli. Logickym vychodiskem by bylo vzdjemné setkavéani téchto matek
pravé formou svépomocnych skupin, kde si své zkuSenosti a cenné rady mohou
piedavat a spolecné¢ sdilet své zivotni radosti i starosti.

Stézejnim cilem prace je zjistit, zda maji matky déti se zdravotnim postizenim
zkuSenost ¢i alesponn povédomi o moznosti vyuziti svépomocnych skupin pro rodice
déti s postizenim. Dale budu zkoumat motivaci matek déti se zdravotnim postizenim
K ucasti ve svépomocnych skupinach.

V teoretické Casti shrnu podstatu a znaky svépomocnych skupin, divod vzniku a
jejich typologii. Déle se zaméfim na rodinu ditéte se zdravotnim postizenim, pfi¢emz
nejveétsi diraz  bude kladen na osobnost matky. V souvislosti stim poukazu na
vyrovnavani se s postizenim potomka a vliv situace na fungovani partnerstvi.

Prakticka ¢ast se bude zabyvat pohledem matek déti se zdravotnim postizenim na
problematiku svépomocnych skupin, na jejich nazor a motivaci pro ucast v nich. Tato
problematika bude podloZena jejich subjektivnim pohledem a Zivotni situaci, v které se
ocitaji. Pro naplnéni cile vyuziji kvalitativni metodu vyzkumu za vyuzZiti metody
dotazovani formou nestandardizovaného dotazniku vlastni konstrukce.

Prace by mohla poslouzit jako motivace pro matky déti se zdravotnim postizenim
k zaloZeni svépomocné skupiny. Dale bych byla rada, kdyby touto cestou byla témto
seskupenim vénovana vétsi pozornost a osvéta, protoze jsem si jistd, Ze spravné
fungujici svépomocnd skupina mize mnohym c¢lenim ukézat smér, jak zvladat

naro¢nou zivotni situaci.
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1 Teoreticka ¢ast

1.1 Svépomocné skupiny

., Sokrates: Kdy myslis, ze bude rozumny clovek vice bojovat proti bolesti a vice se ji
branit-kdyz se na néj budou divat lidé jemu podobni, nebo kdyz se ocitne o samote sam
se sebou? Glaukom: Vice, kdyz se na néj budou divat.

(Platén, Ustava)

1.2 Svépomocné skupiny a jejich znaky

Svépomocné skupiny patii mezi dobrovolné organizace, které jsou zaloZeny na
principu svépomoci. Ten je dle Grote van Dale definovan, jako pomoc jeden druhému,
bez zasahu bézné péce (sec. cit. in Batora, Batora 1990). Lze tedy tvrdit, Ze se jedna o
vzajemnou pomoc lidi, kteti maji stejny problém (zavislost, fobii, zdravotni postizeni
aj.). Tato neprofesionalni seskupeni, kterd vznikaji z divodu reakce na pottebu vétsiho
vybéru socialni pomoci, jsou jeji nejrychleji rostouci forma. Uskute¢niuje se tak
mluvenim o konkrétnim problému, ktery je spole¢ny vSem ¢lentim skupiny. Spole¢nym
prozivanim a emocionalni podporou nachazeji tiCastnici 1épe feseni své situace. Skrze

zkuSenosti ostatnich tak zde jedinec nalézd zejména oporu a cenné rady (Bartlova,

2005).

Autofi Hartl a Hartlové popisuji svépomocnou skupinu, jako skupinu lidi, ktefi fesi

své problémy bez tcasti odbornika (Hartl, Hartlova, 2000).

Na nepiesnost terminologie poukazuji King a Moreggi, ktefi zdlraznuji, ze pojem
svépomocny neni zcela vystizny. Jedinec totiZ neni Clenem téchto skupin z divodu
pomoci sobé samému, nybrz z divodu vzajemné pomoci mezi ¢leny tohoto seskupeni.

(King, Moreggi, 2007)

Typickym rysem téchto skupin je jejich pozitivni ladéni. Vymeéna informaci zde

probihd na principu sdileni starosti 1 radosti, nebot’ jak se fikd, sdilena starost byva
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polovi¢ni a naopak sdilend radost byva dvojndsobna. Svépomocné skupiny by tedy

mély byt postaveny na myslence ,,poméhanim druhému pomohu i sob&* (Bartlova,

2005).

Pokud ¢&lovék umi svoji situaci fesit, dokaze pomoci k fedeni i druhym. Clenové

svépomocnych skupin jsou si rovnocenné postaveni a kazdy je odpovédny sam za sebe.

Jedna proto ve vlastnim zajmu. (Hartl, 1997, Broeder, 2001.)

DalSi znaky svépomocnych skupin:

interakce ,,face to face*

vznik byva spontanni

osobni ucast

¢lenové dokazi spolupracovat a dohodnout pfi konéni riznych akei

skupina za¢ina obvykle pusobit v situaci bezmocnosti

pro své Cleny predstavuje referenéni skupinu; je zde prostor pro identifikaci

S jinymi a posiluje ego

(rozliseni dle Katze a Bendera, sec. cit. in Butora, Batora 1990)

Levy (1982) stanovuje tyto podminky pro to, aby se danou skupinu dalo definovat jako

svépomocnou:

1. Cil. Hlavnim cilem skupiny je poskytovat pomoc a podporu svym ¢leniim pfi

vyrovnavani se sjejich problémy, pfi zlepSovani jejich psychologického
fungovani.

Pivod a zdGvodnéni existence. Jeji vznik vychazi spi§ ze Clenti skupiny nez
z vn¢jSiho faktoru nebo autority. To nevylucuje skupiny zalozené pivodné
profesionaly; pozdéji se vSak vedeni skupin ujimaji sami ¢lenové.

Zdroj pomoci. Primarnim zdrojem pomoci je Usili, zru¢nost, védomosti a zajem
vlastnich ¢lent, ktefi jsou si pii poskytovani pomoci a podpory navzajem rovni.

Pomahajici a pfijimatelé pomoci si mohou kdykoli vyménit role.

14



4. Slozeni. Skupina se zpravidla sklada z Cleni, ktefi maji spolecné zivotni
zkusenosti a problémy.

5. Kontrola. Struktura skupiny a zpusob jejiho fungovani je pod kontrolou jejich
Clend, tfebaze ti se mohou obratit také na profesionalni poradenstvi a Cerpat

z raznych teoretickych a filozofickych zdroj (Butora, 1990).

1.2.1 Typologie svépomocnych skupin
Vypsat zde vSechny typy svépomocnych skupin by Slo ziejmé tézko, jelikoz jak
Lieberman a Bormanem (1982) podotkli: ,.klasifikaci je skoro tolik, kolik je skutecnych
samotnych skupin. Tezko tedy nalezneme to nejpresnéjsi. “ (Sec. Cit. in Butora, Butora
1990, s.43)
Podle Bartlové se skupiny déli vétSinou do téchto kategorii:
e skupiny pomaéahajici lidem s dusevnim nebo télesnym handicapem Cci
onemocnénim
e skupiny pro obéti alkoholu a drog
e skupiny pomahajici ve zlomovych zivotnich obdobich (rozvod,
ovdovéni)
e skupiny pro piibuzné a blizké téch lidi, kteti maji vazny problém ( napf.
pro rodi¢e té€Zce nemocnych dé&ti, rodice fetujicich adolescentd,

manzelské partnery schizofreniki). (Bértlova, 2005)

Sagarin (1969) rozliSuje dva druhy svépomocnych skupin. Prvni druh usiluje o
zmirnéni vlastniho nevhodného (deviantniho) chovani, druhy druh o zménu definice
deviantniho chovani a o zménu postojii okoli k nim. Typickym piikladem prvniho
druhu svépomocné skupiny jsou anonymni alkoholici, ktefi sice prosazuji nazor, Ze
alkoholismus je nemaoc, ale ty, kteti ho poZzivaji neodsuzuji, nesnazi se ménit legislativu
ani minéni vefejnosti. Zabyvaji se sami sebou. Protipdlem ve smyslu svych cilii jsou

hnuti za obcanska prava. Tato hnuti o zménu usiluji, zejména v oblasti odstranéni
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segregace a diskriminace v bydleni, Skolstvi, zaméstnani a zakonodarstvi. (Sec. cit. in
Hartl, Hartl 1997)

1.3 Divody vzniku svépomocnych skupin

Stendencemi zdokonalovani mediciny souvisi trendy vzrlstajici odbornosti
jednotlivych odvétvi, centralizace a institucionalizace. Dochédzi zde vSak na ukor
odbornosti odcizeni lidskym potfebam, a proto jako reakce na tuto situaci vznikaji
svépomocné skupiny. Ty spole¢né s laickou péci a dobrovolniky zapliuji tento pocit
odcizeni lidskym potfebam a ptanim (Bartlova, 2005)

Svépomocna skupina svym ¢lentim nabizi naplnéni potieb vyplyvajicich z jejich
urcité situace. Jak ale vlastné vznika potfeba? S potiebou se setkdvame v piipadé
pfebytku ¢i nedostatku v roviné psychologické, biologické, socialni ale 1 napft.
duchovni. Holisticky pohled na ¢lovéka ndm umoziuje co nejvEétsi miru objektivity
Vv poznani jeho osobnosti (Samankova, 2006; Jankovsky 2006).

Potieba tedy vzniké tehdy, kdyzZ se ¢lovéku nedostava néceho, co je pro jeho zivot
nezbytné. Je zde patrnd souvislost se subjektivnim prozivanim, protoZe to, co
objektivné potiebou byt nemusi, subjektivné byt naopak miize. Cely priibéh lidského
zivota je tedy neodmyslitelné spjat s potfebami. Je dulezité, aby pro zachovani
rovnovahy organismu byly tyto potfeby patficné uspokojovany a vedlo to tak ke
zkvalitiiovani naseho Zivota (Saméankova 2006, Vyrost, Slaménik, 2010).

Potiebu Ize piirovnat k hnaci sile veskerého organismu. Cim vice je tento
organismus slozitéjsi, tim riznorod¢jsi potieby vyzaduje. Od primarnich (zakladnich),
jez jsou podstatou veSkerého organismu, po ty sekundarni (vys$$i), mezi které se fadi
mj. 1 potieba spoleCenstvi a blizkosti druhych lidi. Tyto vyssi potfeby formuji lidskou

osobnost a utvaieji hodnotovou hierarchii (Saméankova, 2006).

,,Soulad mezi hodnotovou orientaci a jejim naplnenim prinasi jedinci dusevni klid

vyrovnanost (gaménkové, 2006, s. 56).
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Svépomocné skupiny Ize tedy povazovat za zdravé uspokojovani potieb. Nikomu
totiz neskodi a nejsou nezakonné. Poskytuji téz kladnou sebekoncepci, jelikoz své ¢leny
u¢i mit kladny vztah k sobé samym, poznat sebe sama vice do hloubky a pochopit se
(Fialova, 2009).

1.3.1 Rozdilné pohledy na divody vzniku svépomocnych skupin

Potfebou sdruzovani se zabyval jiz Kropotkin ve svém dile Pospolitost (1922). Zde
zduraziuje roli vzdjemné pomoci, kterd pry urCuje, zda dany zvifeci druh ptezije nebo
ne. V podobném smyslu to takto funguje i u lidi. Cituji:

., V projevech pospolitosti, tak jak je, miizeme sledovati od prvopocatku vyvoje, Ize
tedy hledati skutecny a nepochybny puvod nasich mravnich predstav a miizeme tvrdit,

Ze mravni pokrok cloveka vedla vzajemna podpora, a ne vzajemny boj.* (Sec. Cit. in

Butora, 1990, s. 15)

Rozdilnym smérem se vSak ubird predstava autora dila Sobecky gen zr. 1976,
Moellera. Ten zde zdlraznuje fakt, Ze skupiny vzajemné pomoci nefunguji pouze na
zaklad¢ altruismu, nybrZ i na zéklad¢ egoismu. Solidarita a rivalita sleduji zdjem Sireni
a uchovani genu. Svépomocné skupiny totiz vyhledava ¢lovék s né¢jakym problémem a
ocekava, ze diky nim tak nalezne vychodisko anebo alespont zmirnéni dusledku, které
kvili tomuto problému nastaly.

Dale problematiku potfeby sdruZovani rozpracovali autofi Krech, Crutchfield a
Ballachey (1968). Shodli se na tom, Zze zivotn¢ dulezitymi instinkty jsou: potfeba
spolCovani, pretrvavani ja,vyziva, sex.

Nazorove se s nimi ale rozchazi Summer a Keller. Ti potiebu spol¢ovani za instinkt
nepovazuji. Tvrdi, Ze se typickou vlastnosti pro lidstvo stala z divodi mnohem
prostSich. Skupina totiz jednotlivei nabizi snadnéj$i mozZnost ,,pfezit® ve smyslu
nalezeni vychodiska z komplikované situace. Ztidka muze byt i samotné sdruzovani

do skupin cil (sec. cit. in Batora, Batora, 1990).
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1.3.2 Historie vzniku svépomocnych skupin

., Svépomoc se nevyvinula jen jako reakce na nespokojenost se zdravotnickym
systemem péce, ale i jako tvoriva odpoved’ na problémy, které rodinné a pratelske sité a
systéemy opory neresi a nedovedou resit. Jde tedy o nové formy socialniho uceni a
vyrovnavani se s ruznymi zZivotnimi a zdravotnimi okolnostmi .

I.Kickbuschova, S. Hatch,

»Svépomoc a zdravi v Evropé®, SZO, 1983

Vzajemna pomoc je patrna od samého prvopocatku lidstva. V pravékych kmenech
se na uzdravovani ¢leni kmene podileli, a stale v necivilizovanych oblastech svéta
podili, lidé z vlastniho kmene. At se jedna o spole¢ny obtad, tanec, ritudlni zpév,
podstupovani obéti ¢i samotné zaiikavani Samanem.

V ptipadé 1éceni jedince je vSak nezbytné¢ nutné jeho zaclenéni do kolektivu.
Medicinu ve svych prvopocatcich tedy miizeme nazvat ,.celostni psychosocidlni
skupinovou samoterapii®.

Dle autorti Katz a Bendera sdruzovani do podptirnych organizaci s vétsim aspéchem
vzrista az béhem primyslové revoluce. Pred tim, ve stfedovéku i v renesanci, se tak
délo pouze vyjimecné a to zejména mezi ¢leny cechu ¢i jinych skupin s danou dobou
souvisejicich (Katz, Bender, 1976, sec. cit. in Batora 1990).

Vzajemnou pomoc lze sledovat v prifezu déjinami zejména mezi socialné slabSimi
vrstvami, a to zejména z divodu socidlnich problémd, které v téchto kruzich vzkvétaji.
Jsou jimi napt. hlad, nemoci, trazy, tmrti zivitele rodiny aj. Na druhou stranu, i
Vv radostnéjSich obdobich Zivota si lidé navzdjem pomahaji.

Prudkym rozvojem mediciny ve 20.stoleti dochdzi ke vzniku nejriiznéjSich instituci
a vznikd centralizace. AvSak na ukor odbornosti téchto organizaci ustupuje do pozadi
pospolitost lidi s podobnymi problémy a dostavuje se anonymita, nerespektujici
socialni potfeby jedince. A to je pravé divod vzniku svépomocnych skupin, kterému

jsem se vénovala v predeslé kapitole (Bartlova, 2005).
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1.4 Socialni skupinova prace z medicinského pohledu

Ackoliv svymi principy stoji svépomocné skupiny v opozici se zdravotnictvim,
pfesto této instituci dopomadhaji k Zadoucimu vysledku, a to k odstranéni zdravotniho
problému. Dé&je se tak skrze terapeuticky vliv, ktery bezpochyby maji. Pacientovi nabizi
trvalé socidlni prostfedi. Profesionalni péci mnohdy obohacuji, ba dokonce dopliuji
(napt. pohybovymi aktivitami). Ke kyzenému vysledku dochazi zmobilizovanim
pfirozenych zdroji rehabilitace. Prostiednictvim svépomocnych skupin se mohou
dokonce sami zdravotniCti pracovnici vice seznamit s okolnostmi nemoci (Bartlova,
2005).

Vyznamnou osobnosti v této oblasti byl americky lékat Pratt ¢i francouzsky lékar
Calmett. Pratt vroce 1905 zalozil tfidy pro chudé pacienty trpici tuberkuldzou.
Setkavali se zde tydné a vedli si tyto skupiny sami. Ridili se jiz ale ur¢itym planem,
ktery stanovoval prub¢h téchto setkani. Pratt zde fungoval pouze jako lékatsky dozor.
V souvislosti s témito sezenimi poznamenal: ,, Takovd setkdni jsou pro ucastniky
prijemnou hodinOu stravenou v druzné spolecnosti lidi, kteri sice patii k riiznym rasam
a riznému pohlavi, ale vsechny je spojuje spolecna choroba. Stézejni myslenkou
téchto skupin bylo zachovani ¢i navozeni dobré nalady. Po vzoru tohoto v této oblasti
tak vyznamného cloveéka zacaly vznikat i1 jiné skupiny organizované lékafi, napf.
skupiny pro pacienty s vysokym tlakem, pro diabetiky, pro podvyzivené déti ve Skolach
a jejich matky. StéZejnim pilitem fungovani téchto uskupeni byly prvky vzijemné

pomoci a socialni podpory (Butora, 1990).

Pro ptehlednost a ujasnéni problematiky vénuji odstavec této prace rozliSeni a
rozpoznani prvkl skupin vzdjemné pomoci, terapeutickych komunit a pacientskych
klubt. Stejné¢ jako ve skupinach vzajemné pomoci sledujeme aktivni podil pacientii na
lécbé nebo skupinové socidlni uceni 1 na piikladu terapeutickych komunit. Jejich
postupy jsou ale vice teoreticky propracované. Jiz se jedna o samotnou terapeutickou
metodu 1 formu organizace lé€ebného zatizeni. V této souvislosti bych chtéla zminit
osobnost psychiatra Jonese. Naopak anglicky Iékai Bierer je spojovan s tzv.

pacientskymi kluby. Prvni z nich jim byl zalozen v roce 1938 v Anglii a jeho ¢leny byli
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duSevné chofi pacienti. Za zminku téZ stoji Klub vylécenych pijdki, zal. 1931 J.

Novotnym v Brné. (Butora, 1990)

1.4.1 Problémy svépomocnych skupin

Jak jsem se jiz nékolikrat zminovala, svépomocné skupiny maji nesporné pozitivni
vliv na své ¢leny, avSak i zde mohou vznikat urcité problémy ve fungovani. At se jedna
0 konflikty na urovni interpersonalnich vztahti, organiza¢nich apod. Jednim z uskali
byva pomér mezi profesionaly (odborniky) a laiky (Cleny skupin). Profesionalové
poukazuji na neodbornost, jednostrannost, vznik ndhradni zavislosti, vyvolani
ptedstavy, Ze 1ze pomoci tam, kde je nezbytna fundovand pomoc aj.

Pokud se vsak tyto dvé sféry budou respektovat a spolupracovat, nebude dochazet
ke stietim a vznikne tak prostor pro uspésnou lécbu pacienta. (Bartlova, 2005;

Stastna, 2010)

Autor Broeder uvadi n¢kolik zptisobt setkavani bézné péce a svépomoci:

1. Svépomoc podporuje béznou péci. V pfipadé, ze neni mozné uzdraveni
funkéniho aparédtu, je nutno pracovat na integraci Clovéka s postizenim do
spolec¢nosti. Vybornou zkuSenosti v tomto smyslu se tedy stavd svépomocna
skupina.

2. Bé&zna pomoc slouzi i k doplnéni svépomoci. Pokud se ve svépomocné skupiné
objevi u jejiho ¢lena hluboky emocni problém, je vhodné pienechat péci
béznym poskytovatelim.

3. Svépomocné skupiny slouzi n€kdy jako alternativa bézné péce, napt. jedna
Z nejznaméjsich svépomocnych skupin Anonymni alkoholici. Ti maji dokonce
vyvinutou vlastni metodiku pro zachazeni s problémy s alkoholem. (Broeder,
2001)

Pro uzkou a stabilni spolupréci svépomocnych skupin s béznymi poskytovateli péce
je zapotiebi investice, zejména &asu a energie. Clovék, rozhodnuty zaloZit

svépomocnou skupinu, musi umét slidmi navazat dlouhodoby vztah a dbat na
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kontinuitu. Dale je vhodné zabyvat se otazkou, zda takova skupina bude moci fungovat
I v piipadé, Ze jeden z Giastnikii Vypadne. To jsou hlavni otazky, které by si ¢lenové

svépomocnych skupin méli na zacatku svého sezeni zodpovédét. (Broeder, 2001)

1.5 Zivot s ditétem se zdravotnim postiZenim

Rodice, oc¢ekavajicim ptichod nového Clena rodiny na svét, maji krasné predstavy o
spole¢né budoucnosti. D. Opattilova popsala vztah ditéte a rodicua takto:
., Dité predstavuje pro rodinu vyznamnou citovou hodnotu. Zprostredkovava rodiciim
nové podnéty, poznatky a zkuSenosti, davda smysl jejich Zivotu, posiluje citové vazby
V rodiné, zvySuje spolecensky status rodicii a zajistuje jim vyhled do budoucna, ktery je

presahem jejich viastniho Zivota. “ (Opattilova, Novakova et al., 2012, s. 76 )

Zasadnim zlomem Zivota rodicl se vSak ale stava zjisténi, ze ma jejich dité vazny
zdravotni handicap. Kazda rodina na tuto situaci reaguje odlisné. Nékterou mizou
dasledky této udalosti nakonec stmelit, jinou rozvratit. Rodice ¢asto nechapou, co se
s jejich ditétem stalo (Svarcova, 2011).

Tento tézky zasah do osobni identity rodi¢l vede k rozcarovani a zhrouceni jejich
krasnych pfedstav a zane naprosto ovliviiovat budoucnost jejich dalsiho zivota. S touto
variantou mnohdy nepocitali a nemohli se proto na ni pfipravit. I u vyrovnanych
jedincti se zméni mysleni a dostavi se ztrata sebedivéry, pocit ménécennosti z diivodu
vlastniho selhani zZ neschopnosti mit zdravé dité.

Je naruSeno a posléze zménéno jejich chapani svéta. ZvySuje se Gzkost v oblasti
emoc¢niho prozivani, zejména dostavi-li se nevhodné reakce z oblasti nejbliz§iho okoli
(prarodice, $irsi rodina). Tato udalost nezapada do zazitého schématu smyslu zivota.
V souvislosti s psychickou krizi, kterou tento zazitek vyvolava, je spojeno kratkodobé
naruSeni duSevni rovnovdhy a selhdni adaptacnich mechanisml.. Trauma rozdéluje
jejich Zivot na zivot pied tim a po tom.

Zejména v této dobé by se rodice méli soustiedit na lasku k ditéti a jeho postizeni

vnimat jako druhotadé. Je nezbytné dulezité uvédomit si, Ze je dité potfebuje a oni jeho
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téz. Dale je zapotfebi nesrovnavat dit¢ s vrstevniky a jit dopfedu. Radovani se
Z kazdého malého pokroku ve vyvoji ditéte a planovani Zivota ze dne na den je dalsi
potfebnd rada pro zvladnuti této obtizné situace. (Fitznerova, 2010; Plevova, 2007,

Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

1.5.1 Narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

Jak uvadi autorky Vagnerova, Strnadova a Krejéova dle E.Eriksona je pro rozvoj
osobnosti nutné béhem Zivota projit n€kolika vyvojovymi krizemi. Se vznikajicimi
problémy se ¢loveék uci a zlepsuje ve svych schopnostech a pohledech na zivot. Mezi
takovéto vyznamné krize patii bezesporu i narozeni ditéte s postizenim. Postizeni jejich
ditéte pfindsi rodi€lim chronicky stres, ktery je dynamicky v riznych vyvojovych
fazich, popt. se pozdéji stabilizuje. Casem se matky na svou situaci adaptuji, avak i
nadale musi Celit riznym komplikacim, ktery zivot s ditétem se zdravotnim postizenim
prinasi.

Matky déti s postizenim se musi vyrovnat s tim, Ze je jejich zivot v mnoha smérech
omezeny a podobné tomu bude i v budoucnu. Vyvojova faze, ve které se matky
aktualné ocitaji , ovliviiuje soucasny prozivany stres. Nestandardni matefstvi ma vliv i
na bilancovani stiedniho véku. Uvahy o vlastnich moZnostech a zodpovédnosti za
postizené dité, které¢ by bylo za béznych okolnosti jiz samostatné, jsou patrné i u
starSich matek (Wallander a Venters, 1995; Rentinck et.al., 2007, sec. cit. in

Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009).

Zatézova situace, kterd spociva v postizeni potomka, ma pro Zivot rodi¢i mnohé
negativni disledky, avSak 1ze zni vytéZit i1 leccos pozitivniho. Mluvime o ptipadu, kdy
se rodi¢e stimto faktem vyrovnaji. Zejména matky déti s postizenim celi mnohem
vétsim stresim nez jejich vrstevnice. A vSak v kontextu s tim lze o¢ekavat, ze jim tato

zkuSenost pomuze pii feSeni raznych problému. ,,Hodnota takového poznani je o to
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vetsi, ¢im je jeho ziskani bolestnejsi. “ (Wickham-Searl, 1992 sec. cit. in Vagnerova,
Strnadova, Krej¢ova, s. 109).

Dusledky postizeni ditéte nemusi byt rodi¢im zcela jasné, a proto bojuji s nejistotou.
Mnohdy zpocatku nevédi, jak zavazny handicap je a neznaji ani jeho prognozu. Zatim
jeste netusi, ze s postizenim ditéte jsou spojeny i jiné stresujici okolnosti napt. jeho
projevy, diskuze s lékafi, zjisStovani potfebnych informaci aj. Tato nejasnost situace a
nedostatek potifebnych informaci se fadi k dal$im slozkdm celkové zatéze. Rodice se
také stresuji pocitem neschopnosti kontroly nad neocekavanymi udélostmi. Tyto
negativni stavy jen utuzuje prozivani bezradnosti a bezmocnosti v jejich pocinani.

Tento stav bezmoci se zmirni az ve chvili, kdy se dozvédi pfi¢inu a nasledky
postizeni pro zivot ditéte. V tuto chvili se problém koneéné¢ mize zdat snaze fesitelny.
Uz vi, co pro své dit€ mohou ud¢lat, 1 pfesto Ze reakce nejsou vzdy racionalni a

pfiméiené okolnostem. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Faktory ovilivijici miru rodicovského stresu jsou:

e typ a zdvaznost postizeni
S tim souvisi mira zavislosti na péci jiné osoby a pievazujici nazory na riizna postizeni.
Rozdilnost mentalniho a télesného postizeni je téz dulezitd. Lépe zvladnutelné je
postiZeni télesné, nez-1i duSevni.

e kumulace zdravotnich problému
Stupnuje se tak stres rodi¢l a vede k vétsim naroktim na péci.

e problémy v chovani
Jedna se o nejvice naro¢ny faktor, ktery je jen velmi tézko zvladnutelny. Souvisi s tim
mj. i sklon k afektivnimu ¢i agresivnimu jednani a naruseni socializace postizené¢ho
ditéte. Nevyzpytatelnost tohoto faktoru spociva v tom, Ze se mnohdy neznd divod

problematického chovani a jeho mozZné jen velmi téZko regulovat.

1.5.2 Faze adaptace rodici na postiZeni ditéte

1.Fdze Soku a popreni
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Této fazi predchazi ne¢kdy 1 tzv. faze nejistoty. Ta je doprovazena pocitem rodicl, Ze
neni vSe zcela v potfadku i piesto, ze jim prozatim nebyla sd€lena piesna diagndza. Ve
fazi Soku se rodice s postizenim ditéte szivaji, jelikoz pravé nyni se dozvi vysledek
odborné diagnostiky. Zprvu je jimi existence postizeni popirdna ve snaze nepfiznat si
krutou realitu. Zde shledavame typicky projev obranného mechanismu na zatéz. Ten
rodi¢im oddali dopad reality a zajisti relativni psychickou pohodu. I kdyz nakonec
rodie situaci chapou, nejsou ji schopni vnitiné pfijmout. Nahradnim vinikem se
mnohdy stava lékat coby posel Spatnych zprav.

2. Faze bezmocnosti

Tato faze je provazena nevédomosti rodic¢t. Nevi, co maji délat, na koho se obratit. Trpi
pocitem studu a strachem z toho, jak bude reagovat okoli, ¢i pocitem viny ve vztahu
k ditéti. Rodice potiebujici pomoc, ale nevédi, kam se obratit a zaroven trpi obavou
Z odmitnuti.

3. Faze postupné adaptace a vyrovndvani se s problémem

Nyni se rodi¢e zacinaji jiz zajimat o feSeni. Zjist'uji, jaka je 1éc¢ba a prognoza do
budoucna. Ziskavaji informace o pii¢inach zdravotniho postizeni a o variantach jeho
1écby. 1 pfesto vSak dosud prevazuji negativni emoce a jejich zvladani reality byva
zkreslené. Ve snaze uchovat si dobré sebehodnoceni hledaji vinika mimo okruh vlastni
rodiny.

Jak uvadi autorky Opatfilova a Novakova, velmi vyznamnym faktorem v této fazi je
kvalita partnerského vztahu mezi rodi¢i a kvalita rodicovskych postoju viéi ditéti
S postizenim. V této fazi dochazi konecné k efektivnimu feSeni problému, tzn. co
mohou rodi¢e v souvislosti s postizenim pro své dité udélat (Opatiilova, Novakova,
2012).

4.Fdze smlouvani

Popisuje se jako pfechodné obdobi, ve kterém rodice postiZzeni svého potomka piijali a
jsou smifeni s tim, Ze se neuzdravi. I pfesto si ale pfeji, aby se stav zlepsil ¢i alespon
zmirnil. Nad¢je se tedy stava kompromisem mezi pivodnim ocekavanim a pranim
rodicl a mezi skutecnosti.

5.Faze realistického postoje
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Rodic¢e se smifili se situaci a svého potomka piijimaji takového, jaky opravdu je. Jiz
nemaji nerealnd ocekavani od budoucich udalosti.

Tato faze vSak nemusi vzdy byt cilovou pro vSechny rodi¢e. Nez se tak ale stane,
trva del§i dobu. Rodi¢e jiz nepohlizi na zdravotni postizeni svého ditéte jako na
nestésti, ale berou ho jako vyzvu k prekonani sebe sama. Ocekavani se stavaji
piiméfend realit¢. Nyni pievzali roli rodich ditéte s postizenim. (Plevova, 2007;

Végnerova, 2003)

Autorky Opattilova a Novakova konstatuji:
., Zdravotni postizeni, ktera se projevuji pozdéji, nemaji takovy negativni vliv na prestiz
a sebepojeti rodicii. Rovneéz i spolecnost lépe prijima a chape tato postizeni, nebot jsou

pro ni srozumitelnéjsi, jsou projevem nestésti, kterého postihlo zdravého jedince.’

(Opattilova, Novakova, 2012, s. 82)

1.6 Rodina ditéte se ZP

Definice rodiny podle M. Véagnerové zni:

,Rodina je dulezZita socidalni skupina, ktera plni celou 7Fadu biologickych,
ekonomickych, socidlnich i psychologickych funkci. Poskytuje svym clentim potiebné
zdzemi, uspokojuje jejich potieby a zprostiedkovava zkuSenosti, které nelze ziskat
jinde. “ (Vagnerova, 2004, s. 589).

Fungujici rodina by méla poskytovat ditéti saturaci jeho potieb, které mohou byt
biologické (potieba potravy, spanku, tepla aj.) ¢i psychické (vhodné mnoZzstvi a kvalita
podnétil, potfeba uceni, jistoty a bezpeci, stdlého citového vztahu...). V idedlnim
pripadé zajistuje tedy zdarny vyvoj potomka. I dit€¢ vSak uspokojuje potieby rodici.
Zdrave roste a vyviji se, ¢i projevuje své city v chovani k rodicim. V piipadé ditéte se
zdravotnim postizenim vzhledem ke svému handicapu tyto potieby uspokojovat
nemiize. Vzhledem k tomu, ze se tyto dvé oblasti (oblast uspokojeni potfeb rodict a
oblast uspokojeni potieb jejich ditéte) nedaji oddelit, ovliviiuje je negativné realita

zdravotniho postizeni zaroven. (Opatiilova, Novakova, 2012)
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1.6.1 Dité se zdravotnim postiZenim v rodinné terapii

., Mozna si myslis, ze nikdo nemiize doopravdy pochopit, ¢im prave prochdzis.
Asi mas pravdu, ale ostatni ti prece mohou pomoci. Vyhledej pomoc, kterou
potiebujes. Budes prekvapen, jak casto se ti ji dostane.*

(Linus Mundy, sec. cit. in Plevova, Plevova, 2007, s.9)

Rodice ditéte s postizenim jsou danou naro¢nou situaci pietizeni, ale i presto trpi
jakousi neduaverou vuci okoli, a proto si neradi nechavaji pomoci ¢i poradit. O své dite
maji strach a domnivaji se, ze nikdo to s jejich potomkem nebude umét 1épe nez oni
sami. OvSem rodi¢ musi mit sam dostatek energie, aby ji mohl déle predavat svym
détem. Doporucuje se proto stykat i Srodinami, které tézkaji dité s postizenim.
Ptikladem takovychto setkani mize byt skupinova rodinnda terapie.

V ramci skupinové rodinné terapie si rodie pieddvaji zkuSenosti a zazitky
v souvislosti s jejich komplikovanou Zivotni situaci. Clovéku vzdy pomiize, kdyz zjisti,
ze v dané situaci neni sam a ze se to da zvladnout. Takovato setkani se mohou konat i
formou prazdninovych pobytl s détmi. Do béZzného zivota tento novy zaZzitek piinese
»cerstvy vitr a dodé energii, zejména pokud je beéhem téchto pobytl zajisténa péce o
jejich déti ve chvili, kdy se setkadvaji s odborniky ¢i relaxuji (Plevova, 2007,

Kosnarova, 2008).

1.6.2 Vychovné postoje rodicu ditéte se ZP

Vychovné postoje ke svému ditéti ovliviiuje prozita zkuSenost z vlastniho détstvi
rodice, zejména vztah k jeho rodic¢iim, Groven inteligence, hierarchie osobnich hodnot
¢i citovy a socialni vyvoj osobnosti. Pfirozené kazdy z rodi¢t pochazi z jiné ptivodni
rodiny, kterd mu urcité rysy vstipila. Proto ma u kazdého z rodici jiny pribéh szivani
s realitou zdravotniho postiZzeni potomka a projevuji se u nich i1 rozdilné vychovné
pristupy. V rodiny ditéte se zdravotnim postizenim si umocnény extrémni varianty
vychovy a to nejen ve vztahu rodi¢u k ditéti s postizenim, ale i Kjeho zdravym

sourozencim, pokud je v roding déti vice (Opattilova, Novakova, 2012).
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Hlavni rizikové vychovné postoje:

1. zavrhujici vychova
Plisobi zpravidla skryté a je patrnd v situaci, kdy dité nedokaze naplnit o¢ekavani svych
rodict. RodiCe citi zklamani ztoho, Ze si jejich dit¢ v disledku svého postizeni
neosvoji ocekdvané kompetence. Tento typ vychovného postoje se projevuje
nadmérnym trestinim a omezovanim a v reakci na to zacne byt dité¢ vzdorovité nebo
naopak pasivni a rezignujici.

2. zanedbavajici vychova
Rodi¢lim nezalezi na dostatecném uspokojovani potieb jejich ditéte a v disledku toho
dochazi k rizné mife zanedbavani. Z diivodu nedostate¢né stimulace se omezi rozvoj
ditéte. Divodem muze byt i celkova rezignace rodicti déti se zdravotnim postizenim na
zlepseni zdravotniho stavu jejich potomka.

3. rozmazlujici vychova
V tomto ptipadé€ nejsou na dité kladeny zadné néroky ¢i pozadavky a to je stale zavislé
na cClenech rodiny. Tento vychovny postoj zaujimaji vétSinou matky a prarodice.
Rodina je k nému az pfili$ tolerantni a snazi se mu z cesty odstranit vSechny prekazky.
To ale bude mit v budoucnu negativni disledek v oblasti jeho socializace. Okoli jiZ
nebude moci ovladat svymi rozmary tak jako svou rodinu dosud. Navzdory pfehnanym
snaham rodiny chybi ditéti pocit jistoty a sebedlivéry a jeho rodi€e mu nejsou autoritou.

4. uzkostnd vychova
Poskytuje ditéti pfemiru ochranu, v souvislosti s kterou dit¢ nesmi konat aktivity, o
kterych si rodi¢e mysli, ze jsou pro jejich potomka nebezpecné. Opét je zde patrna
souvislost se zdravotnim postizenim a s tim spojenou vétsi obavou. Tato vychova
neumoziuje ditéti vlastni iniciativu, ¢imz je frustrovdno z nedostatku uspokojovani
potieby stimulace a aktivity. Dité ne to Casto reaguje protestem a nebo naopak
rezignaci. Tento typ vychovy muze signalizovat rodiCovo nesmifeni se se stavem
potomka.

5. perfekcionisticka vychova
Cilem tohoto zptsobu vychovavani ditéte je snaha o dokonalost ditéte. Rodi¢ vSak

mnohdy neumi realisticky posoudit moznosti svého ditéte. Vysledkem této vychovy je
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Casto pretézovani ditéte a jeho neurotizace. | zde se v piipadé rodi¢u ditéte se
zdravotnim postizenim setkavdme s urCitou kompenzaci, snahou o vyrovnani se
zdravym détem.

6. protekcni vychova
Podstatou této vychovy je snaha, aby dit¢ dosahlo ve spolecnosti hodnot, které rodina
povazuje za dilezité. Dit€ samo nemusi projevovat priliSnou snahu, naopak, o naplnéni
tohoto cile usiluje vice prave rodina.

(Opatrilova, Novakova, 2012; Mat¢jcek, 1992; Matousek, 2003)

1.6.3 Vyrovnavani se s postiZenim potomka

Mnoh¢é matky si viibec neptipoustély, ze by jejich dit€ mohlo mit postizeni. Jiné se
naopak obavaly, jelikoz si alespon pifiblizné dokazaly ptedstavit mozna rizika.

V ptipadé tézce nedonoSenych déti se dominantnim pocitem stava pudové podminéna
obava o zivot ditéte. Jiné ohrozeni matky tésné po porodu nevnimaji, protoze aktualni
prozivany Sok popira jakékoli racionalni tivahy. Piedstava budoucnosti se zzi na
moznosti, zda jejich potomek piezije ¢i nikoli. Nutnost dlouhodobého umisténi
narozeného ditéte do inkubétoru a z toho vyplyvajici pferuSeni ptimého kontaktu matky
S novorozencem rozvoj vztahu K ditéti téz neptiznivé ovliviiuje. Matka nasledné Casto
nevi, jak se svym miminkem zachazet a je dale vice stresovdna. Presto vSak nevnima,

ze by $lo o ,,néco vic*. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Plsobenim stresujici udélosti vznikd naruSeni kognitivnich schémat individualniho
pusobeni chapani vyznamu konkrétni situace, oznaCované jako ,krize smyslu®
(Salomon, 2004). Psychickym zpracovanim prozit¢ého stresu dochdzi ke zméné
hodnoceni této udalosti a jejich dusledkli. Svou situaci proto ¢lovék vnima jinak nez
diive. Kognitivnim zpracovanim traumatické zkuSenosti dochdzi ke zméné vlastniho
zivota a vznikaji nova schémata vysvétlujici podobné udalosti integrujicim zplisobem.
Zpusob interpretace své negativni zkusSenosti hraje tedy velkou roli v procesu adaptace.

Dochazi ke zméné ndhledu ovliviiujici i jeho celkovy postoj k Zivotu. Pomaha poznat
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nové moznosti a docenit urcit¢é hodnoty. Zminovany jev neoznacuje jako
posttraumaticky, nebo-li stresem navozeny rist. (Park,Cohen a Murch, 1996; Scorgie a
Sobsey, 2001;Tedeschi a Calhoun, 2004, sec. cit. in.Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009).

Modelem posttraumatického rustu, ktery definovali Tedeschi a Calhoun (2004),
rozumime pozitivni zménu v kognitivni i emociondlni oblasti, k niz se dojde v prub&hu
zvladani osobni krize a sni spojeného stresu. Kognitivni reinterpretace chape stresujici
udalost jako smysluplnou a castecné piinosnou. Posttraumaticky rist mizeme tedy
chépat jako vyslednici aktivniho Gsili o pfekonani nadmérné zatéze. V této fazi jiz
Clovék dokdzi i se svymi starostmi a problémy prozivat jiz prozivat také radost.
Traumatizujici situace byva piehodnocena. Stdva se srozumitelnéj$i a zvladnutelna.
Rodi¢ v této fazi nabyva presvédceni, ze ackoli Zivot s ditétem s postiZenim neni viibec
stresového ristu nesouvisi s intenzitou pocatecniho stresu, ale sjeho pozdéjSim
zpracovanim a piijetim dané skutec¢nosti. (Knox et al.,2000; Scorgie a Sobsey, 2000;
Hastings et. Al., 2002; Diner, Oishi a Lucas, 2003; Dykens, 2005; sec. cit. in

Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009)

1.7 Matky déti se zdravotnim postiZenim

»lak uz vite, co to bude? Ne? A co si piejete-chlapecka nebo hol¢icku?* ptavaji se
Casto lidé té¢hotné Zeny. A mnohdy slychdm pfani nejvétsi: ,,Mné je to celkem jedno,
hlavné, kdyZ to bude zdravé!* Tak to bylo 1 v mém ptipad¢€, kdyz jsem Eekala naseho
Tomaska. A pravé v tu dobu jsem méla psat tyto fadky, které vSak pisi az nyni. Dnes
mam na véc jiny pohled a snad to bylo i dilem osudu, abych zakusila nepatrné to, co
zazivaji matky, o kterych zde piSi. I mné bylo feceno, Ze je mozné riziko zdravotniho
postizeni u naseho syna. NasStésti vSe ale dobie dopadlo a pochybnosti tykajici se zdravi

byly vylou€eny. Troufam si vSak tvrdit, Ze po této zkuSenosti tvofim svou praci s vetsi
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empatii a obdivem k maminkdm déti s postizenim. Proto bych tyto kapitoly chtéla

vénovat prav¢ jim a sklonit jim tak poklonu!

Jak uvadi autorky Vagnerova, Strnadova a Krejcova dle E.Eriksona je pro rozvoj
osobnosti nutné béhem zivota projit n€kolika vyvojovymi krizemi. Se vznikajicimi
problémy se ¢lovek uci a zlepSuje ve svych schopnostech a méni pohled na zivot. Mezi
takovéto vyznamné krize patii bezesporu i narozeni ditéte s postizenim. Postizeni
potomka piinasi rodi¢im chronicky stres, ktery je dynamicky v riznych vyvojovych
fazich, popt. se pozdgji stabilizuje. Casem se matky na svou situaci adaptuji, aviak i
nadale musi Celit riznym komplikacim, ktery Zivot s ditétem se zdravotnim postiZenim
prinasi.

Matky déti s postizenim se musi vyrovnat s tim, ze je jejich zivot v mnoha smérech
omezeny a podobné tomu bude i v budoucnu. Vyvojova faze, ve které se matky
aktudlné ocitaji, ovliviiuje souCasny prozivany stres. Nestandardni matef'stvi ma vliv i
na bilancovani stiedniho véku. Uvahy o vlastnich moZnostech a zodpovédnosti za
postizené dité, které by bylo za b&znych okolnosti jiz samostatné, jsou patrné i u
star§ich matek (Wallander a Venters, 1995; Rentinck et.al., 2007; sec. cit. in

Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Zatézova situace, kterd spocivd v postizeni potomka, ma pro zivot rodi¢i mnohé
negativni dasledky, avSak lze zni vytéZit 1 leccos pozitivniho. Mluvime o pfipadu, kdy
se rodi¢e stimto faktem vyrovnaji. Zejména matky déti s postizenim c¢eli mnohem
vétsim stresiim neZ jejich vrstevnice. A vSak v kontextu s tim Ize ocekavat, ze jim tato
zkuSenost pomtize pii feSeni riznych problémi. ,,Hodnota takového poznani je o to
vetsi, ¢im je jeho ziskani bolestnéjsi.* (Wickham-Searl, 1992, sec. cit. in Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, s. 109).
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1.7.1 Postoj matky k ditéti s postiZenim a jeho vychové

Postoj rodict ditéte s postizenim je ohrozen rizikem extrémniho pfistupu ve vychove,
zejména ochranitelskym a hyperprotektivnim pfistupem, a to vzhledem k tendenci své
dité chranit a pomahat mu. Na druh¢ stran¢ ale mize téz dojit k nariistu pozadavki a
o¢ekavani, kterym dit¢ vzhledem k handicapu nemuize vyhovét. Rodi¢ proto mnohdy
nerozpozna, ze své dité pretézuje a neuvédomi si, Ze ho nemiize srovnavat se zdravymi
vrstevniky.

Vychova ditéte s postizenim je =zajisté narocna, protoze jsou rodi¢e nuceni
pfekondvat neustile problémy vyplyvajici z handicapu jejich potomka. Musi celit
riznym omezenim a vhodné je kompenzovat, coz se dafi az po prozité¢ zkuSenosti
s handicapovanym ditétem. Matky nékdy problémy s vychovou mohou posilit a pomoci
se jim rozvinout v n¢kterych vlastnostech, jako je napt. trpélivost, a nebo naopak muze
jejich nasledkem vzniknout aktivizace obrannych mechanismu a dostavi se rezignace
¢i prenos zodpoveédnosti za stav ditéte na odborniky (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009).

Podle zjisténi autorek Vagnerové, Strnadové a KrejCové , Matky svoje problémy
S vychovou déti, resp. i se svou situaci a jejim zvladanim, povazuji za zavaznéjsi,
jestlize jim chybi podpora rodiny, predevsim opora a pomoc partnera- oOtce

ditete. “(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 137)

Po pfijeti skute€nosti, Ze je dit¢ handicapované, si vytvaii rodi¢e predstavu svého
potomka, které dominuji predev§im pozitivni charakteristiky. To napomaha k utuZeni
pozitivniho vztahu k ditéti a posilovani sebehodnoceni. Zejména matky dokazi
spatifovat na svych détech mnoho dobrych vlastnosti. Nékdy se ale jedna spiSe o
pozitivni akcentaci, ktera dokaze dité ,,vytvorit“ podle mat¢ina pfani. Mnoho z nich je
presvédceno, Ze takové dit€ dava rodin€ novou perspektivu a napomahd k udrZeni
dobrych rodinnych vztahil. V charakteristice jeho vlastnosti vyzdvihuji hlavné pozitivni
vlastnosti, jimiz mohou byt smysl pro humor, schopnost citit se §t’astné, empati¢nost ¢i

dobrosrdecnost. K témto vlastnostem a projevim vSak velmi pfispivaji i ony sami, svoji

31



péci a piistupem. Diky tomu se posiluje vzajemna citova jistota. Naopak vyssi mira
hodnoceni negativnich vlastnosti déti s postizenim poukazuje na nedostatecné zvladnuti
rodicovského stresu.

Objektivni rozumové hodnoceni prednosti a nedostatkli potomka s postizenim byva
pro rodice obtizné, protoze jsou mnohdy v rozporu s hodnocenim jejich okoli, které na
jejich syna ¢i dceru nahlizeji z jiného uhlu pohledu, a proto rodi¢e nemohou ¢asto sdilet
svilj ndzor s piibuznymi ¢i prateli.

Hodnoceni ditéte s postizenim rodici a jejich postoj k nému obsahuje emocni pfijeti i
racionalni zhodnoceni jeho vlastnosti a projevi. V roviné citového vztahu se projevuje
jiz zminénd pozitivni akcentace s tendenci dit€¢ ochrafiovat a vSemi moznymi zplisoby
podporovat jeho rozvoj. Pro matky je typické tvrzeni, ze se jim dit¢ libi takové jaké je a
ze by na ném nic neménily. Jedna se ale spiSe o obrannou reakci nez o neredlnou

predstavu.

Jak autorky Vagnerova, Strnadovéa, Krejcova uvadi. ,,Mnohé matky jsou
presvédceny, zZe by nebylo fér pristupovat K takovému ditéti stejné kriticky jako

K ostatnim, protoze je prece postizené a tudiz nespravedlivé znevyhodnéné.*

(Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 138)

Nazor matky na dit¢ s handicapem ovliviiuji diiveéjsi zkuSenosti s matefstvim 1
soucasné kazdodenni problémy souvisejici s vychovou tohoto ditéte. Matka si musi byt
jistd, Ze ve vychové dosdhla néjakého uspéchu a je utvrzena tak svym spravnym
postupem. Diulezitost se pfiklada i jejimu pochopeni roli matky, zda se povazuje za
dobrou matku ¢i o tom obcas pochybuje. Vysledkem na tuto otazku je ji zpétna vazba
ditéte, a to jak na ni reaguje. Zda pfijima vychovné pozadavky i jeji péci. Efekt
vynaloZzeného Usili nemusi byt vzdy patrny, a proto se matky mnohdy trapi
pochybnostmi, zda konaji spravng. Pocit uspésnosti vychovy se takto podili na utvafeni

jejich sebehodnoceni (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

32



1.7.2 Matky déti s postiZenim a omezeni jejich Zivota

Co maminka to jiny nazor na to, zda ma pocit, ze by jeji zivot byl z dlivodu postizeni

ditéte néjak omezen. V idedlnim piipadé se omezena neciti, protoze se ji dafi

zkorigovat povinnosti nestandardniho matefstvi vhodnym zptsobem. S timto jevem se

setkdvame u matek, které nejsou profesné¢ orientovany a domaci zivot jim vyhovuje. Na

naroky péce o jejich handicapované dit€ si natolik zvykly, ze jim neplsobi zadny stres.

Existuje i skupina matek, které jsou s roli Zeny v domdcnosti smifeny s pocitem, ze jim

bylo néco odebrano, aby jim na druh¢ strané¢ mohlo byt zase néco piidano. Jiz po zadné

zméné netouzi a stavajici situaci vidi pozitiva. Dalsi skupinou jsou maminky, které

dokazaly skloubit péci o dité¢ i profesi dohromady, avsak jsou stale ,,na pozoru* protoze

si uvédomuji, ze takovy zivot skyta i mnoha tuskali v porovnani s predeslymi situacemi

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Mezi zésadni problémy v péci matek o dité s postizenim patii:

Zatez vyluéné péce (Zde stoji za zminku napt. nedostatek Casu na své zaliby a
kontakt s prateli.)

Nemoznost si odpocinout ¢i nacerpat energii

Problémy s hlidanim

Zisk zamé&stnani

Diskriminace a antidiskriminace

Finance

Zatez vylucné péce

Tento problém Uzce souvisi s domaci péci, kterou ditéti se zdravotnim postiZenim ve

vetsi mife poskytuje zpravidla matka. V kontextu péce ditéte postizenim se jednad o obé

sloZzky domaci péce, a to jak zdravotni , tak socidlni. V idedlnim ptipadé€ napliuje cil,

kterym je pfiprava ditéte do budoucnosti, ackoli se v tomto smyslu pojem ,,pfiprava‘

dosti modifikuje zdravotnim postizenim.
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Podminky Ceské republiky charakterizuji domaci pé¢i nizkou urovni podpory
pecujicim osobam (napt. dostupnost ,,alevné péce). Respitni péci blize specifikuje

piedpis €. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach.

Jako dal§i znaky domaci péée v podminkach CR uvadi autor (Michalik, 2012, 5.13-16)
e Nizkd wroven podpory a na ni navazujici ekonomické problémy v rodiné
s ditétem se zdravotnim postizenim
e Nevyhovujici bytové podminky pro domaci péci
e Nedobré podminky zaméstnanosti v Ceské republice pro pecujici osoby

e Nizka troven podpory osob zavislych na péci

Diskriminace a antidiskriminace

Usneseni &. 2/1993 Sb. Pfedsednictva Ceské narodni rady ze dne 16. prosince 1992 o
vyhlaseni Listiny zakladnich prav a svobod jako souéasti ustavniho poiadku Ceské
republiky ve ¢l. 3., ktery zarucuje. ,, zdkladni prava a svobody vsem bez rozdilu pohlavi,
rasy, barvy pleti, jazyka, viry a ndbozenstvi, politického ¢i jiného smysleni, narodniho
nebo socialniho piivodu, prislusnosti k narodnosti nebo k etnické mensiné, majetku,
rodu nebo jiného postaveni. “

Jak je zfejmé, vysSe uvedend citace postrada zakotveni zédkazu diskriminace obCant se

zdravotnim postiZzenim.

Michalik dle popisovani situace obCany se zdravotnim postizenim dochazi
k vychodisku: ,,Obcané se zdravotnim postizenim vnimaji diskriminaci existujici ve
vztazich primo mezi lidmi, aniz by se jednalo o urcité konkrétni rizeni”. (Michalik,

2012, s. 37).

1.8 Finance a rodina ditéte se zdravotnim postiZenim
Spokojenost rodiny mnohdy negativné ovliviiuji i penize. Bohuzel finan¢ni stranka
rodiny puisobi na rodinny zivot velmi, zejména, je-li matka z dvodu narocnosti péce o

dité nucena opustit své pracovni misto. Tim padem téméf veSkera zodpoveédnost, co se

34



finan¢ni stranky tyka, zavisi na otci. Ten proto mnoho Casu travi mimo domov a nékdy
se muze dokonce stat, Ze své vlastni dité s postizenim nepiijme. Vyrovnat se s faktem,
ze ma jeho dité zdravotni postizeni mu €ini obtize a pfipada mu, Ze jako muz zklamal.
Ze strany jeho Zeny se mu také nedostava cCasto tolik pozornosti, kolik by si pial,
protoze je vytizena narocnou vychovou. Se zivotem rodiny zacina byt nespokojeny, coz

mnohdy vyusti v rozpad takové rodiny (Plevova, 2007).

Michalik ve svém dile uvadi: ,, V nasi republice je obvykle, ze rodiny jsou u nas tzv.
dvouprijmové. Primérny plat v Ceské republice za rok 2011 ¢inil cca 24 000KC. Pritom
Jje statistickym pravidlem, zZe cca 60% osob tohoto prijmu nedosahuje.* (Michalik,
2012, s.15)

Slozita situace nastava u rodin, kdy po jejim rozpadu zlstal partner, ktery pecuje o
potomka s postizenim sam a nema moznost zisku prace na polovi¢ni tvazek. Tento
faktor méa dopad na moznost uspokojeni souc¢asnych i budoucich ekonomickych potteb
této jiz nelplné-rodiny. Budoucimi potfebami pro tyto ucely myslime zplsob
zapocitavani odpracovanych let v souvislosti s dichodovym pojisténim. (Michalik,

2012; sancedetem.cz)

1.8.1 Profesni role matek
Profesni role jedince spolecensky definuje, urcuje jeho status a plisobi jako zdroj
sebedlivéry. Také znaci ptislusnost k urCité socialni vrstvé. Profesni role uspokojuje
rozmanité psychické potieby. Zeny v domacnosti proto mohou byt frustrovany.
Autorky Vagnerova, Strnadova a Krejcova zjistily: ,, Mnohé zZeny by se byly rady
dale vzdélavaly (31% matek déeti s DS a 29% matek autistii), trapi je, Ze prisly o svou
prdci, ale zaroven jsou presvédceny, ze clovek, ktery pecuje o postizené dite, nemiize
usilovat o profesni kariéru, protoze néco takového by bylo jen tézko slucitelné (31%
matek déti s DS a 41% matek autistit) (Sec. cit. in Brown et al., 2006, Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009, s. 238)
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I presto, ze se mnohé matky s roli ,,zeny v domécnosti“ ztotoznily a jiz nepocituji
potiebu zaclenéni do pracovniho kolektivu, navrat do zaméstnani piisobi jako pozitivni
kompenzacni vliv.

Matky postizenych déti Ize z hlediska postoje k profesi rozdélit do nékolika skupin:
1. Matky, které i1 pfed narozenim nemély ambice zapojit se do pracovniho procesu
a prace v domacnosti jim vyhovuje

2. Matky, které by do prace rady chodily, ale jsou smifeny s tim, ze musi ztstat

doma.

3. Nezanedbatelnou rodinu tvoii zeny, které sroli zeny v domacnosti piilis

spokojené nejsou a do zaméstnani by se vratily rady, pokud by to bylo mozné.

1.8.2 Partnerstvi a manZelstvi matek déti s postiZenim

Manzelstvi z hlediska intimniho parového vztahu by mélo byt zdrojem jistoty a
opory. Kvalita manzelstvi se povazuje za jeden z nejvyznamnéjSich socidlnich faktort,
ktery ovlivituje zvladani zatéze vyplyvajici z narozeni ditéte s postizenim (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009).

Zpiisob prozivani psychické zatéZze muzi se li$i od prozivani takové zatéze Zenami.
Muzi nedovedou o svych pocitech mluvit a nevédi si rady s Uzkostnymi stavy své
partnerky. Zeny pokladaji za velice diilezité, aby jejich partner dokazal vnimat jejich
pocity. Pokud tomu tak neni ¢i se domnivaji, ze jejich partner nesdilel podobné pocity,
povazuji to za jakousi apatii Ci ignoraci k dané situaci. V tuto chvili se ¢asto dostavi
partnerska krize, spocivajici predevS§im v problému vzajemné komunikace. PostiZeni
potomka lze tedy povazovat za jakousi zkousku partnerské soudrznosti a spoluprace.

Role rodicu ditéte s postizenim se zasadné 1iSi. Primarné je matefstvi spojeno
s urCitym typem sebeobétovani ve prospéch ditéte. Matka ma své dité€ rada a stara se o
néj nehledé na to, jaké je. S matefstvim je spjata markantnéj$i proména osobnosti nez
s otcovstvim. Od otce je o¢ekavano méné nez od matky. AvSak pfijeti otcovské identity
se povazuje za jeden z nejndrocnéjSich ukoli dosp€lého veéku, zejména ma-li dité

handicap. Vztah k ditéti s postizenim je pro jeho otce vice stresujici, protoze netusi, jak
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by se mél k nému chovat. V kontrastu s otcovou sebetictou se dokonce mohou dostavit i
urcité obranné reakce. (Emerson et al., 2003)

Uvadi se, ze v souladu s proménou partnerského vztahu rodica ditéte s postizenim
dojde k né€kolika krizovym obdobim. V piipadé rodi¢u ditéte s postizenim je vysSsi
riziko poklesu miry spokojenosti. Napiiklad v souvislosti narocnosti péce o dité
s mentalnim postizenim doSlo u 14% matek k naruseni ¢i rozpadu jejich vztahu
s partnerem (Emerson, 2003). Duvody vyplyvaji i z rozdilnosti pfijeti situace, ze ma
jejich potomek zdravotni postizeni a stim spojenych odlisSnych moznosti feSeni.
Vynucenad zména zivotniho stylu, ktery je nyni podfizen ditéti byva zpravidla na ukor
spole¢nych z4zitkli manzelského paru. Partnefi postradaji ¢as sami na sebe, zvySuje se
pocit vzajemného nepochopeni a osamélosti.

| v kontrastu vySe zminénych obtizi se vSak rodina mize na svou situaci postupné
adaptovat a jejich manzelstvi tak bude vice ukotvené a postaveni na ,,vysSich

hodnotach®.

1.8.3 Reakce otcii na postiZeni jejich ditéte
Déleni otcii do skupin podle jejich reakci:

e Ti, ktefi situaci vubec nezvladli
Projevuji se mensi odolnosti k zatézi. V rozporu stoji fakt, ze mu budoucnost jeho
ditéte neni lhostejna a disledek naruSené sebeucty s neschopnosti se vyrovnat
s takovym traumatem. Matky k takovému jedndni maji vSeobecné despekt, protoZze neni
socidln¢ akceptovatelné, aby se muz hroutil. V tomto ptipad¢€ piejimaji Zeny ve vztahu
dominantni pozici a jsou zklamané tim, Ze jim partner nedokdze projevit potiebnou
podporu.

e Ti, kteti skutecnost akceptovali bez vétSich problémi
Partnerky popisuji, ze otec dité s postizenim pfijal a staral se o né. OvSem k takové
reakci otcl Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ikova dodavaji:
,,Podobné chovani nemusi byt vzdycky projevem akceptace ditéte s postizenim, leckdy
muze vyplyvat spis z nepochopeni zdavaznosti zdravotnich problémii a jejich dopadu na

Zivot ditéte i celé rodiny. “(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 200)
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Vétsinou jsou partnerky/matky s touto reakci svého muze spokojeny, protoze to
podle nich ,,vzal, jak to bylo“. Nevyskytuje se u nich problém vice analyzovat a ¢ekaji,
jak se jejich situace v partnerstvi dale vyvine.

e Ti, ktefi odmitli pfijmout fakt, Ze maji postizené dité

Pro tento typ partnerd jsou markantni obranné reakce jako tendence hledat vinika,
v kterém mnohdy bohuzel spatfovali 1 svou partnerku. Nékdy se dokonce muze objevit
unik k alkoholismu ¢i jinému excesivnimu chovani. SpoleCensky pfijatelnéj$im feSenim
byva kompenzace neuspokojivého rodicovstvi v praci, protoze klade diraz na roli otce
jako zivitele rodiny. OvSem matky ditéte s postizenim chapou tuto reakci jako uték od
konkrétniho problému. I pfesto, Ze ma zena dostatek finan¢nich prostedk, je na péci o
dit¢ sama.

Matky déti s postizenim nejvice na partnerech ocenily, pokud jim poskytovali jejich
muzi pomoc a oporu zejména po psychické strance. Pokud oba partneti prochazeli
problémy spolecné a sdileli je, nabyla matka jistoty, Ze ji otec neopusti a jakési jistoty

opory vii¢i vnéjSimu svétu. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

1.8.4 Rady pro rodice déti se zdravotnim postiZenim

1. Partnerstvi
Doporucuje se, aby se rodi¢e v prvni fad¢ soustfedily na lasku k ditéti, na jeho
postizeni az v druhé tad€. TéZ by si ale méli najit 1 Cas sami na sebe a umét travit
spolecné chvile bez déti, o které je samoziejmé po tuto dobu dobte postardno z fad
ptibuznych ¢i profesionald. Klade se dilezitost i na vzijemné naslouchani partnert,
jelikoz kazdy c¢lovek zvlada stresové situace jinak. I pfesto, Ze matka v roli ditéte ma
nezastupitelnou roli, mél by byt respektovan 1 nazor otce, ktery se téZ velmi podili na
formovani osobnosti jejich potomka.

2. Vrstevnici
Dité s postiZenim nelze srovnavat s vrstevniky. Kazdy ma své tempo a i sebemensi
pokrok je divodem k radosti. Neni vhodné planovat do budoucna, nybrz ze dne na

den.
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3. Rodice a okoli
Rodi¢iim déti se zdravotnim postizenim velmi poméha styk s jinymi rodinami
S podobnym problémem. Blizci ptatelé, kteti potomka s postizenim nemaji, Casto nevi,
jak se k situaci postavit. Nejlepsi cesta k pochopeni je oteviené si s nimi promluvit.
Dobifi pratelé totiz byvaji zdrojem podpory a sily po cely zivot.

4. Odpocinek
Rodi¢ by vzdy mél mit moznost nacerpat energii odpoc¢inkem, ackoli najit si ¢as na
sebe sama byva mnohdy naroc¢né.

5. Sourozenci
Je potiebné najit si ¢as na sourozence déti s postizenim a 1 jim dostatecné projevovat
lasku. Role sourozence ditéte s postizenim neni snadnd, ba naopak, predstavuje zatéz
z védomi odli$nosti rodinné konstelace. Déti sice maji pochopeni pro to, Ze se jim
rodi¢e nemuzou vénovat tak, jako sourozenci s postizenim. AvSak nedostatecny zajem
ze strany rodi¢li miize zanechat nasledky po cely Zivot.

Rodice by méli vzdy zvazit, jaka spolecnost je pro jejich rodinu vhodna. Zalezi

hlavné na tom, s kym se citi dobfe a zda ma jejich potomek kolem sebe déti, diky
kterym psychicky 1 fyzicky vyspiva. Vzdy se musi vychazet z potieb ditéte a z ¢innosti,

vvvvvv

vyvoje a pokroku ve vzdélani i v zivoté samotném. (Plevova, 2007; Fitznerova, 2010)

39



2 CIL PRACE A VYZKUMNA OTAZKA

2.1 Cil prace
Stézejnim cilem této bakalatské prace je zjistit, zda maji matky déti se ZP zkuSenost
¢i alespon povédomi o moznosti vyuziti svépomocnych skupin pro rodice déti se ZP.

Dil¢im cilem je prizkum motivace matek k uc¢asti ve svépomocné skuping.

Vyzkumné otazky:
1. Maji svépomocné skupiny vliv na styl Zivota matek déti se ZP?
2. Staly by matky déti se ZP o zalozeni svépomocné skupiny v mist¢ jejich

bydligte?
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3 METODIKA

3.1 Metodicky postup

Pro realizaci vyzkumné ¢ésti bylo vyuzito pfredvyzkumu kvalitativni povahy na
zakladé polostrukturovaného interwiev s matkami déti se zdravotnim postizenim.
Z vysledku tohoto predvyzkumu vyplyvaji vyzkumné piedpoklady (nebylo provedeno
statistické Setieni), kterych je vyuzito pii ziskavani informaci pro vlastni kvalitativni
vyzkum za vyuziti metody dotazovani, technikou nestandardizovaného dotazniku
vlastni konstrukce.

Vypliiovani dotaznikii bylo uskute¢iiovano dvoji cestou. Devét ze 30 ziskanych
dotazniki bylo ziskdno od matek déti s postizenim, které jsou ¢lenky sdruzeni pro lidi
se zdravotnim postiZenim ¢i se jinak v této sféte angazuji, zbylych 21 dotaznikli
vyplnily matky na pozadani osobng.

Dotaznik obsahoval celkem 31 otazek, uzavienych i polozavienych. Otazky 1-19
jsou zaméfeny na matku a jejiho potomka se ZP, otazky 20-31 se tykaji problematiky

jejich postoje a nazoru z oblasti svépomocnych skupin.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor v ptipadé ptedvyzkumu 1 hlavniho vyzkumu tvofi matky déti se
zdravotnim postiZzenim. Interwiev bylo uskutecnéno se ¢tyfmi Zenami z rtiznych
prostiedi a socialnich vrstev, zakladatelkou organizace Helias, o.s., feditelkou Apla
Severni Cechy, o.s., majitelkou kvétinaFstvi a posledni matka je v sou¢asné dobd
evidovana na Utadu prace v Usti nad Labem.

Moznosti konani osobnich rozhovort s respondentkami bylo vyuzito po pfedchozi
domluvé mailovou ¢i osobni cestou. Rozhovory se konaly v kancelafi jedné

z organizaci, v kavarné a v pracovné jedné z respondentek v rozmezi mésict leden az
kvéten 2014. Viechny ¢tyfi Zeny pochazeji z Usti nad Labem ¢i jeho okoli. Zaznam

z rozhovort neni k praci pfiloZen vzhledem k citlivym informacim.
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Hlavni vyzkumny soubor dotazovanych tvofily respondentky, matky déti se zdravotnim
postizenim, pii vyjmenovanych organizacich, které dotazniky vyplnily po domluvé
S povétenou osobou dané instituce. A dale téz e-mailovou cestou, kde byly
respondentky osloveny a pozadany o vyplnéni dotaznikd.
e MS speciélni pti Masarykové nemocnici v Usti nad Labem
(http://www.zivefirmy.cz/zs-a-ms-specialni-pri-masarykove-
nemocnici_f1242934)

e Matei'ska $kola specialni ,,Domecek®, Usti nad Labem

(http://smsdomecek.webnode.cz/)

e Specialni zékladni $kola, Matetska $kola a Praktické $kola Usti nad Labem, Pod
Parkem 2788, p.o.
(http://www.zakladniskolaspecialni.cz/)

e Helias, Usti nad Labem o.p.s.

(http://www.helias.cz/)

e Zakladni $kola Usti nad Labem, Vojnovic¢ova 620/5,p.o.
(http://www.zsvojnovicova.cz/cz/o-skole/kontakty)

e APLA Severni Cechy, o.s.
(http://www.apla-

sc.cz/index.php?option=com content&view=article&id=91&ltemid=522)

e Zatizeni pro dalsi vzdélavani pedagogickych pracovnikli Sofia, Kamenicka
1145, 405 02 Décin 11
Celkem osm respondentek bylo ziskdno na zékladé pieposlanych kontaktti nékterych
matek z vys$e uvedenych organizaci a autorky knihy Mame dité s handicapem, lvy

Fitznerové.
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4 VYSLEDKY

4.1 Pfedvyzkum

Respondentka ¢. 1:

Vek: 39 let

Vzdélani: ZS prakticka, odborné u¢ilisté (neuvedeno s konkrétnim upiesnénim)
nyni na UP

Dé¢ti: 1 dité, chlapec, 15 let

Diagndza ditéte: lehké mentélni postizeni, dysfazie, epilepsie

Respondentka €. 2:

Vék: 52 let

Vzdélani: ukonéené stiedoskolské s maturitou

Majitelka vlastni firmy

Déti: 2 divky, starsi 28 let ( ZP), mladsi 22 let (zcela zdrava, dokoncené stiedoskolské
vzdélani)

Diagnoéza ditéte se ZP: DMO (kvadruplegie), epilepsie

Respondentka ¢. 3:

Vek : 42 let

Piedseda o.s. Apla Severni Cechy

Déti: 2 chlapci, star$i 15 let, mladsi 131et(ZP)

Diagnoza ditéte se ZP: détsky autismus s t€zkou mentalni retardaci

Respondentka €. 4:

VéEk: 49 let

Vzdélani: stfedni zdravotnicka sestra

Zakladatelka a feditelka Helias o.s.

Déti: 2, chlapec 24let (ZP), divka 21let (studentka vysoké Skoly)
Diagnoéza ditéte se ZP: Syndrom Cri-du-Chat
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Rozhovory s respondentkami:

Respondentka ¢. 1

Rozhovor se po mém pozvani uskutecnil v prostorach mého bytu, jelikoz se jedna o
zenu, kterou jiz néjakou dobu znam a jejiho syna téz. Navrh posezeni u kavy za ucelem
rozhovoru tykajiciho se jejiho syna a souvislosti postizenim pfivitala k mému
ptekvapeni s radosti. Béhem celého naseho setkani se chovala uvolnéné a velmi

vstricné.

Odpovédi matky na otazky:
1. Jaky byl prubéh téhotenstvi:
., Méla jsem urcité zdravotni komplikace, a proto jsem byla na tzv. rizikovém

tehotenstvi. O moznosti podezieni na vyvojové vady jsem ale nevédela *

2.Nastaly komplikace béhem porodu ¢i kratce po ném?

., Ackoli byl porod dlouhy, probéhl prirozenou cestou. P. vazil kolem tii kil ,ale musel
byt prikrmovan, protoze jsem pry méla slabé mliko. “ V souvislosti s otazkou se
respondentka zminuje o ptistupu nékterych sester: ... ,,Byla jsem pravé ve sprse, kdyz
P. zacal plakat. Kdyz jsem ale prisla zpét na pokoj, uz nikde nebyl. Po chvili jsem
zjistila, Ze si ho vzala jedna ze sester, aniz by pockala s nim na pokoji nez vyjdu

Z koupelny.

,,Doma se mi P. po nékolika dnech osypal. Myslim,zZe to byla alergicka reakce na

vihcené ubrousky,ale dodnes to jiste nevim. Zavolali jsme détskou obvodni lékarku a
s tou jsem spolecné s P. jela do nemocnice, protoze mél P. velky vihovy ubytek. Zde
podstoupil syn nékolik vysetieni a po celou dobu byl na umélé vyzive. Lékari behem

tech vysetieni objevili epileptické loZisko.
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3.Vznikaly problémy v souvislosti se zdravotnim postiZzenim syna s jeho
za€lenénim do spolecnosti?

., P . Jsem tehdy zapsala do zdejsi materské skolky. Behem roku byl ale syn z té Skolky
Feditelkou vyloucen s oditvodnénim, Ze mu tato MS nemiize poskytnout péci, kterou by
potieboval. Nastésti byl syn pozdéji prijat do MS specidlni, kde délal veliké pokroky a
S celkovym pristupem této skolky jsem byla mnohem spokojenéjsi. Bohuzel ta byla vic

¢

jak 15km vzdalend, takze jsme kazdy den dvakrat vozili syna viakem.

4.0d koho jste ziskavala potrebné informace souvisejici S péci o dité se ZP?
,»Moje mamka bydli vedle v domeé, takze mi s P. casto pomahala a poradila. Ta
odbornikem ale neni. Informace si vyhledavam hlavné na internetovych diskuzich

rodici deti se ZP. “

5.Shledavate problém v souvislosti s finan¢ni podporou pro Vase dité se ZP?

,Ano. Nedavno byl totiz P. zamitnut prispévek na péci, ktery jsme vyuzivali na pokryti
nakladii cestovani P. do Skoly skolnim autobusem. V soucasné dobé tedy P. dojizdi do
Skoly sam. Béhem dojizdeni musi prestupovat a pri zpatecni cesté md velkou casovou
prodlevu, takze mnoho casu stravi jen cestou do Skoly a zpatky. Od zari se to ale jesté
zhorsi, protoze V dusledku slucovani skol doslo k tomu, Ze nékteri Zaci, a mezi nimi
samoziejmé nas P. také, budou muset dojizdeét do jiné budovy Skoly, vzdalené od naseho

«

mista bydlisté vice jak 25km. *

6. Mate v okoli svého bydlisté nékoho, komu se miZete svérit se zalezitostmi
tykajici se synova postiZeni?

., Néjaké kamaradky mam,ale tém se moc s témito zalezitostmi nesveruji. VeétSinu
problémii Fesim samoziejmé s partnerem a také s matkou. Odbornou pomoc nebo radu
clovéka, ktery vi, co zdravotni postizeni obnasi, bych wvitala, ale pouze pokud by to

bylo v dostupné vzdalenosti.

7.MoZnosti svépomocné skupiny jste jiZ nékdy vyuzila?
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,, Ne. O zadné svépomocné skupiné nevim, tak jsem ani neméla moznost ji vyuzit.

8. Pokud by tedy pro Vas byla moZnost vyuzit takové svépomocné skupiny, ktera
je zamérena na rodice déti se ZP, vyuzZila byste ji?
., Urcite bych ji rada navstivila a podle dojmit bych to rozhodnuti byt jejim clenem

zvazila.

9. Poznala byste rada maminky, které maji také dité se zdravotnim postiZenim a
téz prekonavaji podobné problémy?

,, To samoziejmé ano a velmi rada. Snad bych se od nich dozvédéla néjaké uzitecné
informace. A také bych rada poznala nové pratele. Atmosféra na vesnici, pokud tu Zijete

‘

cely dosavadni zivot, je néekdy co do pratelskych vztahii velmi svizelna.

Respondentka ¢.2

Setkéani za uc¢elem rozhovoru prob&hlo v pracovné této maminky za piitomnosti starsi
dcery se ZP, ktera ma v téchto prostorach, v dobé, kdy je maminka na prodejné, svoje
,utoCisté. S touto maminkou jsem se sezndmila v rdmci praxe, béhem které jsem sem
dochézela za Gi¢elem osobni asistence k jeji dcefi.

Maminka béhem rozhovoru pisobi nenucené a velmi oteviené. Ackoli si v Zivoté prosla

velmi naro€nym obdobim, dokéaze rozddvat milé slovo a vstficné usmévy na vSechny

strany.

Odpovedi matky na otazky:
1. Jaky byl prubéh téhotenstvi:
,, Tehotenstvi s M. probihalo bez problémii. Mald se narodila v terminu, bez komplikaci

«

a méla se k svetu.

2.Nastaly komplikace béhem porodu ¢i kratce po ném?
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., Béhem porodu ani kratce po nem se zZadné komplikace neobjevily. Mala byla velmi
Sikovna a az do svych let byla zdrava. Vsechno se ale razem zménilo béehem reakce na

ockovani proti detské mozkové obrne. Od této chvile je M. na tom takhle

3.Vznikaly problémy v souvislosti se zdravotnim postiZenim dcery a jejim
za€lenénim do spole¢nosti?

,, Probléemy vznikaly celkové v diisledku postizeni. Za minulého rezZimu totiz dost véci
fungovalo jinak. Chtéla jsem nastoupit znovu do prdce, protoze to bylo v porovnani

S tehdejsimi pomery dobre placené misto, a tehdy nastaly problémy s hlidanim.
Babicky M. hlidat nechtély, snad je zatézovalo postizenim M., nevim...

Muj muz samozrejmé také musel pracovat. Tak jsem logicky byla ja, kdo se prace vzdal

a vice jak dvacet let jsem ziistala doma s M.

4.0d koho jste ziskavala potiebné informace souvisejici s péci o dité se ZP?

., V tomto sméru jsme méli obrovské steésti. Dostali jsme se celkem brzy do rukou
vyhlasenych odbornikii své doby a i presto, Ze jsme za nimi dojizdeéli témér pres celou
republiku, nelitovali jsme. Dostalo se ndm od nich mnoho rad a informaci o tomto
postizeni. M. délala vzhledem k zavaznosti svého postizeni velké pokroky. ...
,,Dodnes mi ale nikdo nedokazal srozumitelné vysvetlit, jak je mozné, ze M. méla

takovou reakci na to ockovani. Vzdyt byla zdrava.

5.Shledavate problém v souvislosti s finan¢ni podporou pro Vase dité se ZP?

,, Prispévek, ktery dostivame jde na ucely osobni asistence a ostatni véci s M.
postizenim spojené. Doba je viak takova, Ze pokud se chci po mnoha letech stravenych
V domdcnosti pecovanim o dceru zaclenit do pracovniho procesu, déje se tomu tak,
bohuzel, na ukor dcery. Nemam dostatek casu se ji vénovat V té mire, jak by bylo
potrebné a navic po letech stravenych v domdcnosti nemiizu v budoucnu ani premyslet

o moznosti dichodu.
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6. Mate v okoli svého bydlisté nékoho, komu se muZete svérit se zalezitostmi
tykajici se postiZeni Vasi dcery?

., V praci prichdzim do kontaktu s mnoha zajimavymi lidmi a mnohdy jsou to dokonce i
lidé oboru, kteri jsou v oblasti specialni pedagogiky profesionaly. Ovsem blizkou
kamaradku, ¢i alespon nékoho, kdo mou Zivotni situaci muze dobre pochopit, nemam.
Informace tykajici se zdravotniho postizeni mé dcery ale miizu sdilet s jejimi osobnimi

I3

asistentkami. *

7.Moznosti svépomocné skupiny jste jiz nékdy vyuzila?

,,Ne, nevyuzila.

8. Pokud by tedy pro Vas byla moZnost vyuzit takové svépomocné skupiny, ktera
je zamérena na rodice déti se ZP, vyuzila byste ji?
., V tuto dobu pravdeépodobné ne. Domu se vracime az pozdé vecer, takze nemam silu

ani cas se pravidelné s nékym schazet, bohuzel.

9. Poznala byste rada maminky, které maji také dité se zdravotnim postiZenim a
téZ prekonavaji podobné problémy?
., Samozrejmé, ale jak jsem jiz Fekla- 7 casovych ditvodui bych ziejmé neméla moznost

navazovat néjaky blizsi pravidelny kontakt. *

Respondentka €. 3

S touto maminkou jsme se po piedchozi domluvé sesly v kavarné, kde jsme se téz
poprvé osobné vidé€ly. I tato Zena pusobila velmi vyrovnané a vstficné. O postizeni
svého syna mluvila s naprostou samoziejmosti. O postizeni svého syna a svém Zivoté

mluvilo pfimo a vyrovnané.

Odpovéedi matky na otazky:
1. Jaky byl prubéh téhotenstvi:
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,, Tehotenstvi s L. bylo rizikové, s podezirenim na vyvojovou vadu. “

2.Nastaly komplikace béhem porodu ¢i kratce po ném?
., Porod jako takovy probehl bez zavaznéejsich problémii. Ovsem vzhledem k postizeni

3

nastaly u L. poté komplikace, takze musel byt pod lékarskym dohledem.

3.Vznikaly problémy v souvislosti se zdravotnim postiZenim dcery a jejim
zaclenénim do spole¢nosti?

., V pFipadé rodiny bylo vse naprosto v poradku. L. prijala cela nase rodina. A coO se
tyce okoli tak bych vekla, zZe také. Mdame sviij okruh pratel, kteri fakt, Ze ma nase dité
zdravotni postizeni, prijali a o ndzor druhych lidi se prilis nezajimdam. Vzhledem
K tomu, zZe se jiz spoustu let pohybuji mezi lidmi, zejména détmi, se zdravotnim

postizenim, nepripadam si jd, ani moje rodina nikterak vyjimecna.

4.0d koho jste ziskavala potiebné informace souvisejici s péci o dité se ZP?

,, Od odbornikii, predevsim lékari. Méla jsem Stesti v tomto ohledu, protoze se v té
dobé o autismu zacalo verejné mluvit a mnoho odbornikii se touto problematikou
zacalo zabyvat.

5.Shledavate problém v souvislosti s finan¢ni podporou pro Vase dité se ZP?

,, Uprimné recCeno-financni zazemi jako rodina nemame Spatné, tudiz se détem snazime

dopravat bez ohledu na to, jaka je vyse prispévkit na zdravotni postizeni. *

6. Mate v okoli svého bydlisté nékoho, komu se muZete svérit se zaleZitostmi
tykajici se synova postiZeni?

,, Mam. Jsou to predevsim znami a pratelé z Apla o.s..
7.MoZnosti svépomocné skupiny jste jiZ nékdy vyuzila?

,Ano. Dokonce jsme jednu svépomocnou skupinu zkouseli zaloZit, ovsem dopadlo to

nezdarem. “
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8. Pokud by tedy pro Vas byla moZnost vyuzit svépomocné skupiny, ktera je
zamérena na rodice déti se ZP, vyuzila byste ji?
,Jiz ne. Vsoucasné dobé mam mnoho jinych aktivit, které ovsem souviseji s lidmi se

«

zdravotnim postizenim, ale jiz nepocituji tu potiebu.

9. Poznala byste rada maminky, které maji také dité se zdravotnim postiZenim a
téZ prekonavaji podobné problémy?

¢

., Samozrejmeé. Nezavazné urcité a take se tomu tak v mém pripadeé casto déje.

Respondentka ¢. 4

Nase spolecné sezeni probehlo v kancelaii organizace, kterou tato maminka zalozila a
je jeji feditelkou. Tato maminka jiz na prvni pohled pfekypuje ohromnym elanem a
zapalem pro cokoli. Béhem rozhovoru mi slzy dojeti stfidal upfimny smich. Jeji Zivot,
stejn¢ jako zivoty vySe uvedenych maminek, je plny zklamani, slz, otdzek na jedné

strané a vtipu, odhodlani, nadsazky na strané druhé.

Odpovedi matky na otazky:
1.Jaky byl priibéh téhotenstvi:
., Byla jsem na rizikovém téhotenstvi. Ovsem v té dobé se o mozném postizeni syna jesté

‘

nevédelo.

2.Nastaly komplikace béhem porodu ¢i kratce po ném?

., Porod probéhl v poradku ,ale s pristupem persondlu jsem po tom porodu byla velice
nespokojend. M. prodelaval nespocet vysetreni a nikdo mi nedokazal vict, z jakého
duvodu. Kdyz jsem méla néjaky dotaz ¢i pozadavek souvisejici se zdravotnim stavem,
byla jsem mnohdy neprijemné odbyta, takZe jsem vlastné po celou dobu poradné

nevedela, jako na tom nas syn byl. *
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3.Vznikaly problémy v souvislosti se zdravotnim postizenim syna a jeho
zaclenénim do spole¢nosti?

,Ano a dost zasadni. Vzhledem Kk zdvaznosti postizeni jsem musela M. poskytovat péci
dvacet ctyri hodin denne. Nemohla jsem se obratit treba na babicky, jako jiné maminky,
musela jsem to zvladnout sama. Ne jednou jsem si prisla téemer na pokraji psychickych
sil, Muz byl neustdle pryc, v praci a ja v té dobé neméla nikoho, komu bych se mohla
sverit*... “Vzpominam si tfeba na situaci, kdy jsem jela s malym v autobusu a nejen, ze
mé nikdo s nim nepustil si sednout, ackoli je M. postizeni zjevné, naopak. Sam ridic mé

vykazal 7 autobusu, protoze M. zacal kricet. Ta doba byla opravdu tézka.

4.0d koho jste ziskavala potiebné informace souvisejici s péci o dité se ZP?

,, Ze zacatku samostudiem. Ani pediatr ani porodnik v té dobé o postizeni Cri de Chat
neslyseli. Vse jsem si musela nalézt v odborné literature a pozdéji jsem obrovskou
nahodou ziskala kontakt na jednu odbornici, ktera méla tehdy v televizi jakousi
reportaz. V reakci na tu reportaz jsem volala do televize a vyzdadala si kontakt, a tak

Jjsem se konecné s M. dostala do rukou odbornikii.

5.Shledavate problém v souvislosti s finan¢ni podporou pro Vase dité se ZP?
., Nerekla bych. Muz ma celkem prosperujici firmu, takze na prispévku nejsem zavisli

Jjako jini rodicove.

6. Mate v okoli svého bydlisté nékoho, komu se muZete svérit se zaleZitostmi
tykajici se synova postiZeni?

., Primo v okoli bydlisté ne. Ale dennodenné prichdzim do styku s rodicem déti
S postizenim, které uz léta znam. A s ditvernéjsimi a zavaznejsimi okolnostmi se sveruji

pouze V ramci nejblizsi rodiny.

7.Moznosti svépomocné skupiny jste jiz nékdy vyuzila?

., Ne, nevyuzila.
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8. Pokud by tedy pro Vas byla moZnost vyuzit svépomocné skupiny, ktera je
zaméfena na rodice déti se ZP, vyuzila byste ji?

‘

., Ne, nevyuzila. Jelikoz se sama angazuji v této sfére lidi se ZP, nepocituji tu potiebu.

9. Poznala byste rada maminky, které maji také dité se zdravotnim postiZenim a
téZ prekonavaji podobné problémy?
, Nové lidi poznavam rada, a pokud by jim moje zkuSenost mohla v nékterém smeéru

pomoci, byla bych rada. Ovsem jsem casoveé velmi vytizena. “
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4.2 Vyhodnoceni dat ziskanych z predvyzkumu

Tabulka 1: Vyhodnoceni odpovédi z rozhovort s respondentkami

Otazka ¢.: 1. 2. 3. |4 5. 6. 7. 8. 9.
Respondentka | rizikové ano ano | internet, ano [ne |ne |ano |ano
¢.1 matka
Respondetnka | bez ne ano | odbornici ano [ne |ne |ne |ano
¢.2 problému
Respondentka | rizikové ne ne | odbornici ne |ano |ano |ne |ano
¢.3
rizikové ano ano | samostudium, [ne |ne |ne |ne |Ano
Resondentka ¢. 4
odbornici

Sestavena tabulka znédzorfiuje odpovédi matek déti se zdravotnim postizenim na
polozené otazky. Na prvni otazku, kterd se tykala prubéhu téhotenstvi, odpoveédely tii
ze Ctyf matek, Ze je jich t¢hotenstvi bylo rizikové. Odpovédi na otazku €. 2 poukazuji
na poporodni komplikace u dvou matek, které zaroven kritizuji pfistup zdravotnického
persondlu. Otazka ¢. 3 zabyvajici se zaclenénim potomka se ZP do spolecnosti
podchytila problémy v této souvislosti u tii matek. Ziskavani informaci v souvislosti
S postizenim potomka z fad odbornikti (otazka ¢. 4) vyuzily tii respondentky. Jedna
matka uvadi jako zdroj informaci maminku a internet. Na problematiku finan¢ni
podpory (otazka ¢.5) reaguji dvé matky kladné a dvé zaporn€. Moznost fesit s nékym
zalezitosti tykajici se postizeni potomka,tj. otazka ¢. 6, ma bez vyhrad pouze jedna
maminka. Na otdzku €. 7 odpovédéla pouze jedna maminka tak, ze jiz vyuzila moznosti
ucasti ve svépomocné skupin€é. O aktudlnim z4jmu ucasti ve svépomocné skupiné
hovoii tfi maminky zaporng, avSak vSechny by rady poznaly jiné maminky s détmi se

zdravotnim postizenim.
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4.3 Vysledky vyzkumu
Otazka 1: ,,Kolik je Vam let?“

Graf 1: Vékové rozmezi respondentek
0%3% 7%

13%

30%

030-34 @35-39 let O40-44 let O045-49 let @50-54 let @55-59 let

Zdroj:vlastni vyzkum

Uvedeny graf 1 znazorfiuje vékové sloZeni respondentek, pficemz nejmladsi
z dotazovanych bylo 31 let a nejstarsi 56 let. Nejpocetngjsi skupinu (47%) tvorily
matky ve veku 40-44let, a to v poctul4 dotazovanych. Skupinu ve véku 35-39 let
tvofilo 9 matek (30%), skupinu ve véku 45-49 let tvotily 4 matky (13%), skupinu ve
véku 30-34 let tvofily 2 matky (7%), skupinu ve ve&ku 55-59 let tvofila jedna
z dotazovanych matek (3%) a zadné (0%) zastoupeni ma skupina matek ve véku 55-
54]et.

Otazka €. 2: ,, Kolik mate déti?“

Graf 2: Pocet déti
7%

13% 27%

53%

|I:I1 dité @2 déti O3 déti O4 déti

Zdroj: vilastni vyzkum
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Graf 2 demonstruje, kolik celkem déti se ZP maji respondentky. Dotazniky vypliovaly
matky.které maji od jednoho do étyt déti, proto je graf zaméfen pravé na tuto skupinu.
Nejpocetnéjsi skupinu 16 dotazovanych tvori matky se 2 détmi (53%). Nasleduji
matky, které maji pouze jedno dité, kterych je 8 (27%). Matky se tiemi détmi tvofi

skupinu 4 respondentky (13%) a nejméné je zastoupena skupina matek se 4 détmi (7%).

Otazka ¢.3: ,,Kde bydlite?

Graf 3: Misto bydlisté
0%

290,
Lo70

O samota Bvesnice Omalé mésto Omésto

Zdroj: viastni vyzkum

Graf 3 reaguje na odpovédi respondentek v souvislosti s nabizenymi mozZnostmi, zda
bydli ve velkém mésté, v malém meésté, na vesnici ¢i na samoté. Odpoveédi mély
nasledujici zastoupeni. Nejvice dotazovanych bydli ve velkém mésté€ a to v poctu 19
(63%), nésleduje skupina, kterd bydli na vesnici zastoupena 7 matkami (23%). Poté je
skupina respondentek Zijicich v malém mésté v poctu 4 (13%). Na samoté nebydli

zadna z respondentek.

Otazka ¢.4: ,,Jaké zdravotni postiZeni ma Vds potomek?“

Odpoved’ na tuto otazku viz. Tabulka 2.

Otazka ¢.5: ,, Je to chlapec i dévie? “
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Graf 4: Podil chlapcl a dévcat

Ochlapec Bdévce

Zdroj: vlastni vyzkum
Podilem chlapct a dév€at mezi potomky respondentek se zabyva graf 4. Podle zjisténi

tvoti tuto skupinu 21chlapcti (70%) a 9 dévcat (30%).

Otazka ¢.6: ,,Kolik je mu let?“

Graf 5: Vékové sloZeni déti se ZP mezi respondentkami

3% 3% 79

14%

21%

O5let MW6let O7let O8let M9let O10let M12let O13let M 14let
W 18let O20let O24let W26 let

Zdroj: vlastni vyzkum

v

nejvyssi 26 let. Nejvetsi zastoupeni je ve vekové skupin€é 10 let a to v poctu 6 déti
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(21%), déle 8,

9 a 13 let, kazdd s poctem 4 déti (13%, 14% odchylka vznikla

v souvislosti se zaokrouhlovanim programu). Dale jsou v grafu zobrazeny vékové

hranice 6, 7 a 24 let véku v poctu 2 zastupct této hranice (7%). Vek 5, 12, 14, 18, 20 a

26 let bylo zastoupen vzdy jednim ¢lenem (3%).

Otazka ¢.7: ,,Je ve Vasi péci? “ (i staciondr, nebo jiné vychovné zarizeni)

Na tuto otazku bylo odpovézeno 29 respondentkami kladné: ,,ano* . Jen jedna

z maminek vsak uvedla: ,,Tydenni stacionat (druhym rokem)®. Synovi je jiz 20 let.

Otazka ¢.8: ,, Kdy mu bylo zdravotni postiZeni diagnostikovano?“

Tabulka 2: Doba diagnostiky postiZeni déti dle odpovédi matek v dotaznicich

Opovéd’ | Zdravotni postizeni Doba diagnostiky ZP- vék ditéte

1. Cri du Chat v 1 mésici

2. Détska mozkova obrna (s MR a Do 2 mésict po porodu
kvadruplégii)

3. porucha autistického spektra Ve 4 letech

4. Epilepsie, hemiparéza, organicky | V 8 mésicich
psychosyndrom

5. Autismus, tézka mentalni Ve 2 letech
retardace, epilepsie

6. ,hemoc podobna DMO* Ptiblizné€ ve 3 letech, najisto

v 10letech

7. ,,J1Z bez postiZzeni® V 1,5 roce

8. Parcialni trizonie 9.chromozomu | Ve 3 letech

9. Aspergertiv syndrom Ve 12 letech

10. Détska mozkova obrna Pfi narozeni

11. Epilepsie, glaukom neuvedeno
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12. Epilepsie, T¢zka mentalni Ve 3 letech
retardace

13. autismus Ve 2,5 letech

14. Lehka mentalni retardace V 5 letech

15. Lehka mentalni retardace V 8 letech

16. Détska mozkova obrna, Po narozeni
hydrocephalus, retinopatie

17. Autismus, epilepsie V 2, 5 mésicich

18. Atypicky autismus IL.stupné V 5 letech

19. Epilepsie, lehka mentalni retardace | Ve 3 letech

20. Klinefelteruv syndrom Po porodu, (riziko prokazano jiz

amniocentézou)

21. Détska mozkova obrna, epilepsie | 3. den po porodu

22. Lehka mentalni retardace V 8 letech

23. Détska mozkova obrna, autismus | 2 roky, 5 let

24, Lehka mentalni retardace Ve 2 letech

25. Vyvojova dysfazie V 5 letech

26. Détska mozkova obrna Pti narozeni

27. Mentalni postiZeni V 1roce

28. Vyvojova dysfazie Ve 4 letech

29. Lehka mentalni retardace, dysfazie | Ve 4 letech

30. Lehka mentalni retardace Ve 4 letech

Zdroj: viastni vyzkum

Tabulka 2 znazornuje dobu diagnostiky postizeni déti respondentek dle odpovédi

ziskanych vypliovanim vybérovym souborem.

Odpoved’ €. 6 neuddva presny nazev zdravotniho postiZzeni a odpovéd’ €. 7: ,, Jiz bez

postizeni® téZ neprozrazuje, o které ZP se jednalo. Sest respondentek uvadi jako

zdravotni postizeni jejich potomka détskou mozkovou obrnu. Ctyfi matky datuji

diagnostiku jiz v obdobi tésné¢ po porodu. Pata respondentka uvadi do 2 mésict po

porodu a pouze posledni z dotazovanych zatadila diagnostiku aZ do dvou let véku
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potomka. P&t matek uvadi, Ze autismus, véetné Aspergerova syndromu, byl
diagnostikovan od dvou do péti let véku. AvSak v kombinaci s epilepsii je diagnostika
jiz ve 2,5 mésicich. Zde se zfejmé ale jedna o diagnostiku samotné epilepsie. Mentalni
postizeni byva diagnostikovano podle vysledkt tohoto vyzkumu v ¢asovém rozmezi od
1 do 8 let. Naopak epilepsie je zjisténa 3. den po porodu, v 8 mésicich a ve tiech letech.
Jedna z respondentek vSak dobu diagnostiky neuvedla. Syndromy Cri du Chat ¢i
Klinefelteriv jsou rozpoznany v 1. mésici po porodu, po porodu a parcialni trizomie
9.chromozomu ve tiech letech. Jedna se o postizeni genetické podstaty. Vyvojova
dysfazie byla odborniky rozpoznana ve 4 a 5 letech véku ditéte.

Uvadeény termin mentalni retardace v Soucasné dobé nahradil vyraz mentalni postizeni.
Vychazim vsak z presného znéni odpovédi vyzkumného souboru matek déti se ZP.

Z autor, kteri se problematikou postizeni zabyvaji, zminuji napr. Libusi Ludikovou

(2005).

Otazka €. 9: ,,Kdo ho diagnostikoval?“

Tabulka 3: Diagnostika postiZeni odbornikem

Odpovéd | Pedagogicky | Pediatr | Psycholog | jiny

pracovnik

genetik

neonatolog, neurolog

ano

neurolog

ano neurolog

neurolog

ano

genetik

© © N @ O & W M

psychiatr

[EN
©

genetik

[EN
=

Neurolog

59



12. ano ano

13. neurolog

14. ano

15. ano

16. Ano

17. ano

18. ano

19. ano neurolog

20. ano

21. Neonatologie- neurochirurg

22. Pedagogicko psychologicky
pracovnik

23. ano

24. ano Ano

25. Pedagogicko psychologicky
pracovnik, neurolog, logoped

26. neurolog

217. neurolog

28. Ano logoped

29. ano

30. ano

Zdroj: vlastni vyzkum

Tabulka 3 pfedstavuje rozli¢nost odbornikd, ktefi diagnostikovali zdravotni postizeni u

déti respondentek. Jak z dotaznikt vyplyva, pedagogicti pracovnici diagnostikovali

postizeni ve dvou ptipadech, pediatr v sedmi, psycholog byl uveden devétkrat. Do

kategorie ,,jiny odbornik* spada v tomto vysledku celkem 10 neurologi a 3 genetici.

Pedagogicko psychologicky pracovnik je uveden dvakrat, stejn¢ jako logoped a

neonatolog. Psychiatr a neurochirurg jsou uvedeni jedenkrat.
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Otazka ¢. 10: ,, Vyskytuje se toto postiZeni i u jiného clena Vasi rodiny? “

Graf 6:Cetnost stejného postiZzeni u dal$ich
¢lenu rodiny

17%

83%

Oano Wne

Zdroj: viastni vyzkum
Graf 6 deklaruje Cetnost stejného postizeni déti respondentek i u jinych ¢lent rodiny. 25
(83%) dotazovanych uvedlo, ze stejné postizeni jako ma jejich potomek se v jejich

roding nevyskytuje a 5 respondentek (17%) uvedlo ano.

Otazka ¢.11: ,,Kde jste v souvislosti s danym postiZenim hledala poti‘ebnou pomoc?
Otazka ¢.12: ,,Kdo Vam nejlépe podal potiebné informace o ZP Vaseho potomka? “
Otéazka ¢. 13: ,,Jaka casova prodleva byla mezi prvnimi znamkami zdravotniho

postiZeni a jeho diagnostikou odbornikem?“

1. respondentka dle odpovédi hledala potiebnou pomoc na genetice a v knihach.
Na otazku €. 12 odpovédéla: ,, Informace jsem si zjiStovala sama, jelikoZ je to
vzacny syndrom a lékafi mi neuméli a hlavné neméli z4jem mi odpovidat.*
Casova prodleva mezi prvnimi znamkami ZP a jeho diagnostikou byla pry do
12 mésict.

2. respondentka uvadi, Ze potfebnou pomoc podani informaci o postizeni potomka
nalezla u rané péce. Mezi prvnimi znamkami ZP a jeho diagnostikou neshledala

zadnou casovou prodlevu.
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10.

11.

Z dotazovanych hledala potiebnou pomoc u détského Iékaie a v Apla Praha,ve
které ji byly pfi rané péci této organizace nejlépe podany potiebné informace.
Casova prodleva je v tomto piipadé uvedena delsi nez jeden rok.

respondentka hledala potiebnou pomoc v klasické medicing, homeopatii a
psychoterapii. Na otazku kdo ji nejlépe podal potiebné informace odpovida:
,Zivot nau¢il.“ Casova prodleva je zde do 12 mésictL.

dotazovana hledala potfebnou pomoc na internetu a v Apla Praha, nejlépe ji
potiebné informace podala pravé Apla Praha a SC Teplice. Casova prodleva zde
¢ini vice jak 1 rok.

dotazovana hledala potfebné pomoc ve Fakultni nemocnici v Motole, kde ji téZ
tyto informace byly nejlépe poskytnuty. Casova prodleva je zde uvedena vice
jak 1 rok.

dotazovana dohledavala potfebnou pomoc v odborné literatuie a nejlépe ji byly
zodpovézeny dotazy l1ékafi ve Fakultni nemocnici v Motole. Opét je uvedena
casova prodleva vice jak 1 rok.

respondentka hledala pomoc ve specialni Skolce, pedagogicko-psychologické
poradné a na logopedické klinice. Uvadi, Ze nejlépe ji byly poskytnuty
informace pani doktorkou Malikovou, na genetice v Motole. Casova prodleva
mezi prvnimi znamkami postiZeni a jeho diagnostikou zde ¢ini zhruba tfi roky.
dotazovana hledala pomoc v Apla Praha, ale uvadi, Ze nejlépe ji informace
poskytla dostupna literatura a internet. Casova prodleva je v tomto piipadé vice
jak jeden rok.

z matek hledala potiebnou pomoc u odbornik, ale uz si nevzpomina, kdo ji
nejlépe podal potiebné informace v souvislosti s postizenim potomka. Casova
prodleva mezi prvnimi znamkami a diagnostikou postizeni potomka je zde do 1
roku.

z matek pomoc hledala u neurologa, pediatra, psychologa a ve specialné
pedagogickém centru. Nejlépe ji vSak potiebné informace podala pedagogicko-
psychologicka poradna v Turnové. Casové rozmezi zde odpovida tiem

meésicam.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

matka hledala pomoc u neurologa, ortopeda a kardiologa. Nejlépe ji informace
podal neurolog. Jak ale v dotaznik také uvadi: ,, Nejvice jsem si zjist'ovala
sama.“ Casovou prodleva zde byla do 12 mésict.

respondentka pise, ze potfebnou pomoc hledala u détské 1ékarky, v centru
komplexni péCe a v Rané péci v Praze, ovSem nejlépe ji potiebné informace
podal 1ékaf na neonatologii v Praze. Casova prodleva v této situaci nebyla
zadna, jelikoz o tomto postizeni védéli rodice jiz od narozeni.

respondentka potfebnou pomoc hledala na oddé€leni socidln¢ pravni ochrany
déti, v pedagogicko-psychologické poradné a ve specialné pedagogickém
centru. Nejlépe ji informace poskytla pedagogicko-psychologicka poradna.
Prodleva mezi projevy prvnich znamek zdravotniho postizeni potomka a jeho
diagnostikou odbornikem byla vice jak 1 rok.

dotazovana matka hledala pomoc u pediatra, pedagoga v mateiské Skole a u
psychologa. Casova prodleva zde ¢inila t¥i roky.

dotazovana matka hledala potfebnou pomoc na internetu a nejlépe ji potiebné
informace podal psycholog a internetové blogy maminek déti se zdravotnim
postizenim. Casova prodleva je uvedena do 12 mésici.

respondentka hledala potfebnou pomoc v souvislosti s postiZzenim potomka u
psychiatra, ktery ji také spole¢né s neurologem podal potfebné informace.
Casova prodleva zde byla zaznamenana vice jak 1 rok.

respondentka pise, Ze potfebnou pomoc hledala u Iékait, kde ji téz byly podany
potiebné informace v té souvislosti. Casova prodleva ¢ini méné jak 12 mésicil.
matka hledala pomoc na internetu a nejlépe ji potiebné informace podal
neurochirurg. Prodleva v tomto piipadé byla do 12 mésicu.

matka hledala pomoc u ucitelky a psychologa, avSak nejlépe ji informace byly
podany v pedagogicko-psychologické poradné. Casova prodleva zde byla do 1
roku.

za povSimnuti stoji odpoveéd’ této matky. Na otazku €. 11 odpovida takto: ,,Jsem
zdravotni sestra. Otravovala jsem vSude, ale nikdo ji nechtél vySetfit. Ve

zustalo na moji trpélivosti a vytrvalosti.© Nejlépe této matce pry informace
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22.

23.

24,

25.

26.

217.

28.

29.

30.

podala détska psychiatrie a neurologie (Motol Praha) a rehabilitacni pracovnici.
Otazka ¢. 13 byla zodpovézena takto: ,,Jak u ¢eho. Ja to vidéla hned po porodu.
Tam podle nas selhalo v§e. Zustali jsme v tom dlouho sami. Ani po
diagnostikdch ndm dlouho nikdo nepomohl. Kdybych to neprozila sama,
neveétila bych-vydalo by to material na knihu!“

respondentka hledala pomoc v organizaci Démosthenes v Usti nad Labem, ktera
jiis internetem podala potfebné informace tykajici se postizeni potommka.
respondentka hledala pomoc v pedagogicko-psychologické poradné, kde ji téz
byla poskytnuta. Projevy prvnich znamek postizeni a jejich diagnostika
odbornikem byly v ¢asovém rozmezi do 12mésicu.

matka hledala pomoc v Nemocnici v Usti nad Labem a nejlépe ji informace
poskytla neurolozka. Casova prodleva je zda obdobi do 12mésici.

matka hledala pomoc u lékare, détského psychologa a logopeda, ov§em nejlépe
ji informace poskytl neurolog. Casové rozmezi mezi znamkami postizeni a
diagnostikou ¢ini mén¢ nez 12 mésici.

respondentka hledala pomoc na internetu, u logopeda a u psychologa. Ti ji také
podali potiebné informace. Casové rozmezi je i zde méné nez 12 mésici.
respondentka hledala potiebnou pomoc mezi pracovniky v organizaci
Démosthenes, konkrétné u zaméstnancii specidlni matetské skoly této instituce.
Nejlépe ji potiebné informace poskytli pedagogove, psychologoveé,
ergoterapeuti a fyzioterapeuti taktéz zde.

respondentka hledala pomoc v souvislosti se zdravotnim postizenim potomka na
neurologii, oviem potiebné informace ji nejlépe poskytl psycholog. Casova
prodleva zde €ini vice jak 1 rok.

respondentka hledala pomoc na genetice, ale nejlépe ji potfebné informace
poskytli odbornici na endokrinologii. Casova prodleva zde &ini vice jak 1 rok.
respondentka hledala pomoc na Neurologii v Liberci, kde ji také neurolog podal
potiebné informace. Casové odleva mezi zndmkami postiZeni a jeho

diagnostikou je mens$i nez 12 mésici.
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Otéazka €. 14: ,,Mate pocit, Ze Vis okoli vnima stejné jako matky déti bez zdravotniho

postiZeni?“

Otazka €. 15: ,,Chcete se nékdy svéiit nékomu, kdo by Vasi situaci rozumél?“

Otazka ¢. 16: ,,Jak travite sviij volny cas (pokud ho mate)?“

Otazka ¢. 17: ,,Svéfujete se druhym se svymi starostmi?

Otazka €. 18: ,,Znala byste rada nazor druhych?“

Tabulka 4: Osobnost matky ditéte se zdravotnim postizenim dle odpovédi na

otazky ¢. 14-18

respondentka | Odpovéd’ | Odpovéd’ na | Odpovéd Odpovéd” | Odpovéd’
na otazku | otazku ¢. 15 | na otazku na otazku | na otazku
¢. 14 ¢. 16 ¢. 17 ¢. 18
1. ,,Ne® ,,Nemam ,,Ctunebosi |, Ne.“ ,,Nebranim
potiebu... | jdu se tomu.*
zacvicit.”
2. ,,Ne ,,ANno, mam ... trikrat ,,Obecné, »Neni pro
tu moznost™“ | do roka bez mé
jednodenni | podrobnost | dalezity*
vylet bez i
syna‘
3. ,,Ano* ,,Ano* ,Cetba ,,ANO, ,,Ano*
knih* rodi¢iim a
rodiCovské
skupiné*
4. ,,Ne* ,,Ano* ,,Ctu, ,Potiebuji | ,,Ano“
tvofim, se
hraju hry...“ | svéfovat™
5. ,, AN ,,Nemam ,,CviCeni, ,,Ne® ,,Nevim*
potiebu* kolo,ptatelé,
zahrada,
hudba,
divadlo*
6. mJak kdy* L, ANO* ,,Prace na »Nekdy* ,,As1 ano“
zahradé“
7. ,,Nevim* »led jizne, |,Jsem ,Malokdy* | ,Jak kdy.*
drive ano* pracovné
vytiZena.*
8. ,,Ano,ale ,,Ano.“ ,,Ano, ,,Ano.“ ,,Ano.*
drive ne.* aktivné se
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vénuji
hudbg.*

9. ,,Ano.* ,,Ano.* »>Mam své ,,Ano.“ ,,Ano.“
konicky.*
10. ,.Ne. ,,Ano.* ,»Relaxace- |, Spise ne.“ | ,,Ano.
sport.*
11. ,Jak kdy.“ ,,Ano.* ,Cyklistika, | ,Jen ,,Ano.«
plavani, V rodiné a
turistika.* blizkym.*
12. ,.Ne. ,,Ano.* S détmi.“ ,,Malo.* ,,Ano.*
13. ,»Nekdy. ,,Ano.* ,.Nemam.* »INekdy. ,,Ano.*
14. ,.Ne.*“ ,Mam kolem | ,,Sport, Jen ,»V podstaté
sebe takové | zahrada, nejbliz§im. | ho znam.*
lidi.« ktizovky.* «
15. sJak kdo...* | \Nynijiztu |, Témér »INekdy. ,,Ano.“
potiebu zadny
nemam. Peru | nemam.
se s tim Pracuji.”
sama.‘
16. ,,ANno.« ,,Ano.* ,»lancuji.* ,»Nekdy ,,Ano.“
ano.“
17. ,.Ne.*“ ,,Ano.“ WV ,,Ano.* ,,Ano.*
domacnosti.
18. »Jak kdy. ,,Ano.“ »S rodinou. | ,Jak kdy.” | ,,Ano.
19. ,Nepfemysl | ,,Nemam ,»S rodinou, | ,,Minimaln | ,,Ani ne.*
im o tom.“ | potfebu.* studuji e
vysokou
skolu, ¢tu.*
20. ,,Ano.“ ,,Ano.* ,,Nemam.* ,,Ano.“ ,,Ne.
21. ,,.Dfive ano, | ,,UZanine.”“ |, Nemam Jen ,» Jak kdy.*
nyni ne.“ ho.* blizkym.*
22. ,,Ano. ,,Ano. ,,CyKlistika, | ,Jen ,,Ano.“
turistika.* V roding.*
23. ,,Ne. ,,Ano.* ,, UKklid, ,,Ano.* ,,Ano.*
vareni,
odpocinek.*
24. ,,Ano.* ,,.Ne. ,.Na ,,Ano.“ ,,Ano.*
zahradeé.”
25. ,,Ne. ,,Ano.“ ,, Vétsinou ,,Ano.“ ,,Ano.*
Se synem as
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prateli.”

26. ,,Ano.* ,.Ne. ,Zahrada ,,Ano.“ ,,Znam ho.“
9
babicka,
Sirsi
rodina.*
27. ,.Ne. ,,Ano.* ,,Nemam »Ne, jen ,,Ano.“
volny ¢as.” | vyjimecné.
13
28. ,,Ano.* ,.Ne. ,S deerou. | ,,Ne.” ,.INe.“
29. ,.Ne. ,,Ano.* ,vénujiho | ,,Malo.” ,,Ano.“
détem.*
30. Nevim.“ Ne.* Nemam Obcas. Ano.“
29 29 29 2 29
ho.“

Zdroj: viastni vyzkum

Znéazornéna tabulka pfedstavuje uvedené odpovédi matek vyzkumného souboru.

Dle odpovédi na otazku ¢. 14 ma deset respondentek pocit, ze je okoli vnima stejné
jako matky déti bez zdravotniho postizeni. Dvanact naopak tento pocit nema. Dale
byly zaznamenany v dotaznicich rozporuplné odpovédi typu ,,Nevim.“, , Neptemyslim
o tom.“, ,,Jak kdy.“, ,Jak kdo.” a ,,N¢ékdy.“ Takto byla otazka zodpovézena osmkrat.
Otazka ¢. 15 téz svédéi o rtznorodosti potieby dotazovanych matek svéfovat se
druhym. Dvacet matek uvadi, ze se nékdy chce svéfit nékomu, kdo by jejich situaci
rozumél. Sedm matek zastava opadny nazor, Ze se svéfovat nechtéji. Ctyfi matky svij
nazor béhem casu zménily. Dfive tuto potiebu pry mély, nyni jiZ ne.

Zpisobem traveni volného Casu se zabyvala otdzka ¢. 16. Odpovédi jsou zde velice
rozmanité. Setkavame se zde s priklady aktivniho traveni volného Casu sportem 1 praci
na zahradé¢ ¢i pasivniho, napf. ¢etbou knih. OvSem sedm matek uvadi, Ze volny cas
nema a Sest matek uvedlo, ze volny ¢as vénuji détem ¢i domacnosti.

Na otazku €. 17, zda se matky svéfuji druhym se svymi starostmi, byly zaznamenany
tyto odpovedi. Dvacet pét matek se svéfuje druhym, ovSem vétSinou jen blizkym
pfibuznym, obcas a malo. P& matek se se svymi starostmi nesvéfuje témeét viibec.

Jedna matka uvedla, Ze se svéfuje rodi¢ovské skuping, které se ucastni.
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V odpovedi

na otazku €. 18 reagovaly matky v poc¢tu 21 kladn¢ a pétkrat zaporné.

Dvakrat zodpoveédély, ze tento nazor znaji a dvakrat byla zaznamenana odpoved’ ,,jak

kdy*.

Otazky 19-31 jsou zaméfeny na problematiku svépomocnych skupin.

Otazka ¢. 19

Otazka ¢. 20:
Otazka ¢. 21:
Otazka €. 22:
Otazka €. 23:
Otazka €. 24:
Otazka ¢. 25:
Otazka €. 26:

Otazka ¢. 27

: 5 Co si predstavite pod pojmem svépomocné skupiny?“

wJe v okoli VaSeho bydlisté realizovand néjaka svépomocna skupina? “
»Kdo Vas informoval o této svépomocné skupiné?“

» VyuZila jste nékdy moZnosti ucastnit se svépomocné skupiny? “
»Navstévujete svépomocnou skupinu pravidelné? “

»Pokud ano, o jakou svépomocnou skupinu jde? “

wJaky jste méla/mdte z ucasti pocit? “

» Co pro Vas svépomocna skupina znamend? “

. ywDoSlo k néjaké zméné ve Vasem Zivoté- K jaké?“

Otazka ¢. 28: ,,Stdla byste o vznik svépomocné skupiny, kde byste méla moznost

kontaktu s Zenami v podobné situaci?“

Otazka ¢. 29: ,,VyuZila byste pro VaSeho potomka skupiny zaméiené pro déti se

zdravotnim postizenim?“

Otazka ¢. 30
Otazka ¢. 31

: wByla byste ochotnd sama zaloZit svépomocnou skupinu? “

. sy Pokud ne, zaskrtnéte, prosim, néjaky 7 nasledujicich ditvodii. “

e Nepocit'uji potiebu svépomocné skupiny.

e Nemam dostatek odvahy-bojim se nezdaru.

o Jsem Casové vytiZend.

o Jiné ditvody- prosim, uved’te:

Odpovédi na otazky 1.respondentky:

Odpovéd’ na ot. ¢.19: ,, Seskupent lidi, kteri maji stejny nebo podobny problem a chtéji

si pomahat a sdélovat vlastni zkuSenosti. *
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Odpoveéd na ot. €.20: ,, Urcite, ale spise jsou to matky malych déti, které se nedostaly do

‘

MS a chtéji si svépomoct zajistit hlidant.

¢

Odpovéd na ot. ¢.21: ,, Koordinacni skupina, které jsem clenem. *
Odpovéd na ot. ¢.22:,,Ne.

Odpovéd na ot. €.23: ,, Ne.

Odpoveéd’ na ot. ¢.24, 25 a 26 nebyly z duvodu piedchozi negativni odpovédi
zodpovézeny.

Odpovéd na ot. ¢.27: ,, Zmenila jsem profesi. *
Odpoved na ot. €.28: ,, Ne, jiz se angazuji v o0.p.s..
Odpovéd na ot. €.29: ,,4no.

«

Odpovéd na ot. ¢.30: ,, Zalozila jsem o.p.s..

«

Odpoveéd na ot. €.31: odpovéd’ je zde totozna s piedchozi: ,, ZaloZila jsem o.p.s..

Odpovédi na otazky 2.respondentky

I3

(@]

. 19:,,To, co u nas jako svépomocna skupina funguje. ‘

.20: ,,Ano.

Odpovéd na ot.

(@]

Odpovéd na ot.

(@8

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot. €. 22: ,,4no.
.23:,,Ano.

.21:,,Sama jsem ji zaloZila. *

Cx

Odpovéd’ na ot.

I3

(@1

Odpoved na ot. €. 24: ,, Skupina rodicii a déti, cca 5 rodin.

(@]

Odpoveéd na ot. €. 25: ,, Uvolneéni, moznost popovidat si s nekym, kdo vi, o cem se

miluvi. “

I

Cx

Odpovéd na ot. €. 26: ,, Podpora, moznost konzultovat nase starosti.
.27:,,Ne.”

Odpoved na ot. €. 28: ,, 4no. “

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no.

.30: Udélala jsem to.

(@]

Odpovéd’ na ot.

(@1

Cx

Odpovéd’ na ot.

Otazky ¢. 28 a 31 nebyly zodpovézeny, jelikoz jsou v tomto piipadé bezpredmétné.

Odpovédi na otazky 3.respondentky
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Odpoveéd na ot. €. 19:,, Vyborna véc, jiz navstévujeme.

Odpovéd’ na ot. €. 20: ,,Je vzdalena 20km, ale jsme radi, Ze ji miizeme navstévovat. Je
pro nas obrovskym prinosem. *

Odpovéd na ot. €. 21: ,, Kamarddka, ktera se ji ucastni.

Odpovéd na ot. €. 22: ,,4no. “

Odpovéd na ot. €. 23: ,,4no. “

Odpovéd na ot. €. 24: ,, Rodice deti s Aspergerovym syndromem *

Odpovéd na ot. ¢. 25: ,, Velka uleva, ze v tom neni clovek sam, predavani zkuSenosti
ostatnich rodici, Ziskavani informaci o starsich détech nez je nas syn. “

Odpovéd’ na ot. €. 26: ,, Zdroj informaci, pochopeni. *

Odpoveéd na ot. €. 27: ,, Nadeje, ze to dokazeme zvladnout. *

Odpovéd na ot. ¢. 28: ,, 4no.

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no. “

Odpovéd na ot. €. 30: ,,4no. “

Odpovédi na otazky 4.respondentky

¢

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Skupinu, kterou néco spojuje a spolecné to nese.

Odpovéd na ot. €. 20: ,, Nevim. “

Cx

Odpovéd na ot. €. 21: ,, Neurolog “
.22:,,Ano.

.23, Ano, dveé.

(@1

Odpovéd’ na ot.

(@]

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot. €. 24: ,, Epirodina, Vira a svétlo.
.25:,, Prima.”

Cx

Odpovéd’ na ot.

I3

(@]

Odpoved na ot. €. 26: ,, Zazemi, prijeti.*

.27:,,Ne.”

(@1

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot. €. 28: ,, Ted' uz asi ne.
.29:,, Ted uz ne.
.30: ,,A4si ne.

Cx

Odpovéd’ na ot.

Cx<

Odpovéd’ na ot.

.31:,, Jsem na to unavena. “

Cx<

Odpovéd’ na to.
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Odpovédi na otazky S.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19:,, Vyména informaci, zkusenosti a napadii s jinymi rodici.
Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, 4no.

Odpovéd na ot. ¢ 21: , Sama jsem ji zalozila srodic¢i deéti s Aspergerovym
syndromem. “

22: ,, Ucastnim se vySe uvedené skupiny. Spise ale jako poradatel. *

23: ,,Ano. “

(@]

Odpovéd’ na ot.

[el8

Odpovéd na ot.

‘

24: ,,Rodice deti s Aspergerovym syndromem.

[el§

Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot. €. 25:,, Vyborny.

Odpovéd na ot. €. 26: ,, Uvolnéni, prijemnd debata. *

Odpovéd na ot. €. 27:,,Ne. *

Odpoveéd na ot. €. 28: ,,Jsem v kontaktu s rodinami déti s auismem i odborniky, diky své
aktivité v Apla Severni Cechy.

Odpovéd na ot. €. 29: ,, Vyuzivam ji.

I3

Odpovéd na ot. €. 30: ,, Zalozila jsem ji. *

Odpovédi na otazky 6.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Zatim nic. “

Odpovéd na ot. €. 20: ,, Nevim. *

Odpoveéd na ot. €. 21- V souvislosti s ptedchozi odpovédi je otazka nezodpovézena.
Odpoved na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne. “

Otazky €. 24, ¢. 25, €. 26 a ¢. 27 jsou v souvislosti s ptedchozi zapornou odpovédi
nezodpovézeny.

Odpoveéd’ na ot. €. 28: ,,MozZna ano. Bohuzel je pouze deset déti s touto diagnozou
vV Ceské republice a asi 700 v celé Evropé.

Odpovéd na ot. €. 29: ,, Moznd ano. “

Odpoveéd na ot. €. 30: ,, 4si ne.

Odpoved na ot. €. 31: ,,Jsem casove vytizena. *
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Odpovédi na otazky 7. respondentky

(@]

19: ,, Predstavy se riizni. “

20: ,,Ano. “

Odpovéd’ na ot.

[el§

Odpovéd na ot.

«

21:,,Kamaradka, ktera se ji ucastni. *

[el§

Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 24, €. 25, €. 26 a €. 27 nebyla uvedena z diivodu
zaporné odpovédi na otazku €. 23.

Odpovéd na ot. €. 28: ,,4no. “

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no. “

«

Odpovéd na ot. ¢. 30: ,, Zatim ne. *

«

Odpovéd na ot. €. 31: ,,Jsem casove vytizena.

Odpovédi na otazky 8.respondentky
Odpovéd’ na ot. ¢. 19: ,,Skupiny matek nebo rodicu, které spojuje podobna zivotni

I3

situace a chtéji svoje problémy spolecné sdilet a navzajem si pomoci. *
Odpovéd’ na ot. 20: ,, Svépomocnd skupina byla v nasi specialni Skolce. *

Odpovéd’ na ot. €. 21: ,, Informace jsem ziskala od jedné maminky ze Skolky a také
Z vyveseného letacku.

Odpoveéd na ot. €. 22: ,, Pouze ucasti na akcich sdruzeni, ale také jsem podobnou snahu
méla pri zalozeni vlastniho obcanského sdruzeni, které ovsem fungovalo pouze rok,
protoze jsem nedokdzala sehnat potiebné financni prostiedky. *
Odpovéd’ na ot. €. 23: ,, Nyni ne, jen obcas akce sdruzeni Uz ti rozumim. *

Odpoved na ot. €. 24: ,, Obcanské sdruzeni Uz ti rozumim, zaloZené jednou maminkou
holcicky s handicapem. “

Odpovéd’ na ot. €. 25: ,, Moc dobry. “

Odpovéd’ na ot. ¢. 26: ,,Moznost sdilet zkuSenosti a zazitky s lidmi, kteri néco
podobného znaji, coz prinasi ulevu.

Odpoved na ot. €. 27: ,,Ano, citim se svobodnéjsi a miizu se vice profesné realizovat.

Zdravotni stav dcery se lepsi, z cehoz mam velkou radost.
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Odpovéd na ot. €. 28: ,, Ano, urcite.

Odpoveéd na ot. ¢. 29: ,, Myslim si, Ze je dobie fungovat v obou prostredich- ve sveté
zdravych*“ i handicapovanych. *

Odpovéd’ na ot. ¢. 30: ,,Ano, ale jen jako doplnéni k profesi, kterda je od tohoto
oddélend. “

Odpoveéd na ot. €. 31: ,,Jsem casove vytizena. *

Odpovédi na otazky 9.respondentky
Odpoved na ot. ¢ 19: ,,Skupinu lidi se stejnym probléemem, mozZnost vymeény

zkuSenosti.

I3

Odpovéd na ot. €. 20: ,, Ano, jen ji Fikame rodicovska skupina.
Odpovéd na ot. €. 21: ,, Sami jsme si ji zorganizovali.
Odpovéd na ot. €. 22: ,,Ano.

Odpovéd na ot. €. 23:,,4no. “

I3

Odpovéd na ot. €. 24: ,, O skupinu rodicu deti s Aspergerovym syndromem. *

I3

Odpovéd na ot. €. 25: ,, Na chvili se mi ulevilo.

Odpovéd na ot. €. 26: ,, Moznost setkani s rodici se stejnym problémem. *
Odpovéd na ot. €. 27:,,Ne.

.28 a . 29 je respondentkou proskrtnuta.

(@3

Odpovéd’ na ot.
Odpoved na ot. €. 30: ,, Ne.
Odpoved na ot. ¢ 31: ,, Takovouto skupinu musi, dle mého ndzoru, vést clovek

S predchozi zkusenosti vedeni skupiny a nezasazeny problémem. *

Odpovédi na otazky 10.respondentky

Odpoved na ot. €. 19: ,, Dle mého nazoru jsou to lidé, kteri si prosli tim samym co ja, a
ted’ si pomahaji navzajem.

Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, O zddné nevim. “

Odpoveéd na ot. €. 21 z ditvodu piedchozi zaporné odpovedi nezodpovézena
Odpoveéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23, Ne.
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Odpoveédi na ot. €. 24, €. 25 a €. 26 nejsou uvedeny pro predchozi zaporné odpoveédi.

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd’ na ot.

(@1 Cx<

[el§

¢

¢

27:,,8yn se stava vice samostatnéjsi, v ramci jeho moznosti.
28:,,Ano. “

29: ,,Ano. “

. 30: ,, Kdyby nas bylo vice, urcité ano. *

. 31 neni zodpovézena pro piedchozi kladné odpoveédi.

Odpovédi na otazky 11.respondentky

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.

(@] (@]

Cx

Cx¢ (@]

(@]

‘

. 19: ,,Sdruzent lidi se stejnymi starostmi.
.20:,,Ne. "
. 21 neni uvedena pro ptedchozi zapornou odpoved.

.22:,,Ano.

.23:, Ne.”

. 24: ,,Specialné pedagogické centrum Turnov.
.25:,,Dobry.

. 26: ,, Informace. “

.27:,, Ne.”

.28: ,,Ano, “

.29: ,,Ano.

.30:,,Ne.”

.31: ,,Jsem casové vytizena. “

Odpovédi na otazky 12.respondentky

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.
Odpovéd’ na ot.

¢

¢

. 19: ,, Lidé, kteri se ve skupiné svéruji se svymi problemy. *
.20: ,, Nevim. “

. 21 je nezodpovézena z diivodu predchozi odpovédi.
.22:,,Ne.”

.23:,,Ne.”

.24, €. 25 a €. 26 nejsou uvedeny pro piedchozi zapornou odpoved.

Odpovéd’ naot. €. 27: ,,Ne.
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Odpovéd na ot. €. 28: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 29: ,,4no. “

Odpovéd na ot. €. 30: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nepocituji potrebu svépomocné skupiny a také jsem casove

wtizena.

Odpovédi na otazky 13.respondentky

«

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Lidé, kteri si navzdjem pomdahaji sami sobé.
Odpovéd na ot. €. 20: ,, Nevim o ni. “

Odpoved na ot. €. 21 neni zodpovézena v souvislosti s piedchozi odpoveédi.

Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne. *

Odpovéd na ot. ¢. 23: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 24:,, Ne.

Odpovédi €. 25, €. 26 a ¢. 27 nejsou opét zodpovézeny, jelikoz jsou v tomto piipade
opét bezpredmétné.

‘

Odpovéd na ot. €. 28: ,, 4si ne. *

‘

Odpovéd na ot. €. 29: ,, Asi nékdy ano. *
Odpovéd na ot. €. 30: ,, Ne.

3

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nemdam dostatek odvahy a jsem casové vytizend. "

Odpovédi na otazky 14.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Skupiny, které si sdili starosti i radosti.

Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, Ano.

Odpoved na ot. €. 21: ,, Odbor socidlné pravni ochrany déti-sami mé vyhledali.
Odpoved na ot. €. 22: ,,4no.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne. “

Otazka €. 24 je z divodu predeslé odpovedi nezodpovézena.

«

Odpoved na ot. €. 25: ,, Pro mé byla zbytecna.

Odpoved na ot. €. 26: ,, Ztrata casu. “

Odpovéd na ot. €. 27: ,,Ne.
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28:,, Ne. “

(@]

Odpovéd’ na ot.

(@]

Odpovéd na ot. €. 29: ,, Pokud by mél zdjem. “

30:,,Ne.“

<

Odpovéd na ot.

[el§

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nepocituji potrebu svépomocné skupiny. *

Odpovéd’ na otazky 15.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Sdilent informaci s rodici podobné postizenych deti. *

Odpovéd na ot. €. 20: ,, Ne. “

Odpoveéd na otazku €. 21 neni uvedena z divodu predchozi negativni odpoveédi.
Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

Otazky ¢. 24, €. 25, ¢. 26, ¢. 27 zistaly z divodu negativni odpovédi na otazku €. 23

nezodpovézeny.

(@8

.28: ,,Ano. “
Odpovéd na ot. €. 29: ,,4no.
Odpovéd na ot. ¢. 30: ,, Ne.

Odpovéd’ na ot.

(@8

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nejsem typ clovéka pro vedeni a organizaci vice lidi.
Odpovédi na otazky 16.respondentky

Odpoved na ot. €. 19: ,, Skupina, ktera nebude fungovat, protoze jsou rodice velice
zatizeni. *

Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, O Zddné nevim. “

V souladu s ptedchozi odpovédi zustava otazka ¢. 21 nezodpovézena.

Odpoved na ot. €. 22:,, Ne.

Odpoved na ot. €. 23:,, Ne.

Otazky €. 24, ¢. 25, €. 26 a €. 27 zistavaji t€Z nezodpovézeny.

Odpovéd na ot. €. 28: ,, Ne, spise se potrebuji odreagovat. Jit mezi ,,normalni“ lidi.
Odpoved na ot. €. 29: ,, 4no. “

Odpoveéd na ot. €. 30: ,,Ne, protoze vsSichni rodice jsou fyzicky a psychicky velice

zatizeni a neméli by urcité silu néco organizovat. "
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ed’ .¢. 31, V > velice vytizena péci 1 zdr > izené
Odpoveéd na ot. &. 31: ,,Jsem casove velice vytizena péci o viastni zdravotné postizené

dite.

Odpovédi na otazky 17.respondentky

Odpoveéd na ot. €. 19: ,, Ten, kdo se stard o postizené osoby.
Odpoveéd na ot. €. 20: ,, Nevim o Zadné. “

Otazka €. 21 zistava nezodpovézena.

Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

Otazky ¢. 24, ¢. 25, €. 26 a ¢. 27 nejsou v disledku predchozi odpovédi zodpovézeny
take.

Odpovéd na ot. ¢. 28: ,, 4no.

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no. “

Odpovéd na ot. €. 30: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nemam dostatek odvahy. *

Odpovédi na otazky 18.respondentky

Odpovéd’ na ot. ¢. 19: ,, Skupina lidi, kteri si navzdjem sdeéluji své starosti a hledaji
odpovedi druhych.

Odpoved na ot. €. 20: ,, Ne.

Otazka €. 21 neni zodpovézena.

Odpovéd na ot. €. 22: ,,Ano.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne. “

Otazky C. 24, ¢. 25, €. 26 a €. 27 zistavaji nezodpovézené.
Odpoved na ot. €. 28: ,, 4no. “

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no.

Odpovéd’ na ot. €. 30: ,, Ano.

Odpoved na otazku €. 31 je zde bezpredmétna.

Odpovédi na otazky 19. respondentky
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Odpovéd na ot. €. 19: ,, Nevim, netusim, o co jde.

Odpoveéd na ot. €. 20: ,, O Zadné nevim.

Otazka €. 21 zistava nezodpovézena.

Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne. “

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

Otazky €. 24, €. 25. €. 26 a ¢. 27 ziistavaji téz pro predchozi odpoveéd’ nezodpovézeny.

¢

Odpovéd na ot. €. 28: ,, 4Ani ne. *
Odpovéd na ot. €. 29: ,, Spis ne.
Odpovéd na ot. €. 30: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nepocituji potiebu svépomocné skupiny. “

Odpovédi na otazky 20.respondentky

Cx

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Skupinu lidi se stejnymi problémy. “

.20: ,,Ano. “

(@8

Odpovéd’ na ot.

I3

(@3

Odpovéd na ot. €. 21: ,, Vyhledala jsem ji sama.
.22:,,Ano.

.23: ,,Ano. “

(@]

Odpovéd na ot.

(@8

Odpovéd’ na ot.
Odpovéd na ot. €. 24: ,, Démosthenes.
.25:,,V pohode.

Cx

Odpovéd’ na ot.

. 26: ,, Pomaha nam vse zvladnout. “

(@1

Odpovéd’ na ot.

.27, Jsem méné ve stresu.

(@]

Odpoveéd’ ne ot.

Odpovéd’ na ot. €. 28: ,, Znam zZeny v podobné situaci a stykame se.

Cx

.29: ,, Zatim ne. “
.30:,,Ano. “

Odpovéd’ na ot.

(@]

Odpovéd’ na ot.

Odpovédi na otazky 21.respondentky
Odpovéd’ na ot. ¢. 19: , Skupina lidi, které spojuje stejny nebo podobny problém
(vlastni onemocnéni nebo onemocnéni c¢lena rodiny...) “

Odpoved na ot. €. 20:,, Nevim. *
Odpovéd na ot. €. 22:,,Ne. “
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Odpovéd na ot. €. 31:

,, Jsem casoveé wtizena.

Odpovéd na otazky ¢. 23-31: ,, Mdam dve znamé s postizenymi détmi, kterym si obcas

postézuji. Snazim se vsak o dcerino zaclenéni mezi zdravé déti.

73

Odpovédi na otazky 22.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19:
Odpovéd’ na ot. €. 20:
Odpovéd’ na ot. ¢. 28:
Odpovéd na ot. €. 29:
Odpovéd’ na ot. €. 30:

3

., Skupinu rodici se stejnymi zdravotné postizenymi détmi. *

¢

., S postizenim, které ma syn, Zadna nent. *

«

,, Ano.

‘

,,Ne, chci, aby se syn schazel se zdravymi deétmi.

,, O tom jsem nikdy nepremyslela, ale asi ano.

Odpovédi na otazky 23.respondentky

Odpovéd’ na ot. €. 19:
Odpovéd’ na ot. €. 20:
Odpovéd na ot. ¢. 22:
Odpovéd na ot. €. 23:
Odpovéd’ na ot. €. 28:
Odpovéd’ na ot. €. 29:
Odpovéd’ na ot. €. 30:
Odpoved na ot. €. 31:

L, Nevim. “
,,Ne.“
,Ne.“
,Ne.“

“«“

,, Ano.

“

,, Ano.

““
,, Ne.

«

,, Nemam dostatek odvahy- bojim se nezdaru.

Odpovédi na otazky 24.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19:
Odpoved na ot. €. 20:
Odpoved na ot. €. 22:
Odpovéd’ na ot. €. 23:
Odpovéd’ na ot. €. 28:

¢

., Slysim tento termin poprve.
., Nevim. “
,,Ne.*

(L3
,, Ne.

‘

., Myslim, Ze neni potreba.

Odpoved na ot. ¢. 29: ,, Zdravotni probléem neni az tak vazmy, abych vyuzivala

svépomocnou skupinu. “

Odpovéd’ na ot. €. 30:

,,Ne.
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Odpovéd na ot. €. 31: ,,Nepocituji potfebu svépomocné skupiny a jsem také Casove

vytizend.*

Odpovédi na otazky 25.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19:,, Nevim. “
Odpoveéd na ot. €. 20: ,, Nevim. “
Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne. “
Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne. “
Odpovéd na ot. €. 28:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 29: ,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 30: ,, Ne.

Odpovéd na ot. & 31: , Nepocituji potiebu svépomocné skupiny a jsem casove
vytizena. *

Odpovédi na otazky 26.respondentky

Odpoveéd na ot. €. 19: ,, Treba seskupeni rodicui deéti s postizenim. *

Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, 4si existuje, ale ja o ni nevim.

Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne. “

Odpoved na ot. €. 28: ,, Nevim. “
Odpoved na ot. €. 29: ,, Nevim. “
Odpovéd na ot. €. 30: ,, 4si ne.

Cx

Odpovéd na ot. €. 31: ,, Nejsem vidci osobnost a jsem casové hodné vytizena.
Odpovédi na otazky 27.respondentky

Odpovéd na ot. €. 19: ,, Sdruzeni rodicii ¢i osob s podobnymi problémy.
Odpovéd’ na ot. €. 20: ,, Nevim o Zadné.
Odpoved na ot. €. 22:,, Ne.

Odpoveéd na ot. €. 23:,, Ne.

Odpoveéd’ na ot. €. 28: ,, 4Ano.
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Odpovéd na ot. €. 29: ,,4no. “
Odpoveéd na ot. €. 30: ,, Pokud by se nasel nékdo v okoli s potrebou této skupiny, tak

“

ano.

Odpovédi na otazky 28.respondentky

3

(@]

19: ,, Skupinu rodicu a vzajemné predavani informact. ‘
20: ,, Nevim. “

Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

.28: ,,Ano. “

Odpovéd na ot. €. 29: ,,4no.

Odpovéd’ na ot.

[el§

Odpoveéd’ na ot.

[el§

Cx

Odpovéd’ na ot.

Odpovéd na ot. €. 30: Nevim.

Odpovédi na otazky 29.respondentky

(@]

Odpoveéd na ot. €. 19: ,, Skupina lidi se stejnou nemoci ¢i zdravotnim postizenim. *

.20: ,,Ne. “

(@]

Odpovéd na ot.

(@8

.21:,,psycholog “
.22, Ano. “
.23:,,Ano.

Odpovéd’ na ot.

Cx

Odpovéd’ na ot.

Cx

Odpovéd’ na ot.

(@1

Odpoved na ot. €. 24: ,, Je to skupina rodicii, kteri maji deéti s Klinefelterovym

syndromem. “

(@3

Odpovéd’ na ot. €. 25: ,, Pocit porozument. *

Cx

Odpovéd na ot. &. 26: ,, Ze nejsem sama s danymi problémy.
Odpoved na ot.€ . 27: ,, Ano. Je ji velka uleva, Ze se daji problémy resit a divat se na to

Z lepsi stranky.

Odpovéd na ot. €. 28: ,, Ano.
Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no.
Odpovéd na ot. ¢. 30: ,, 4no.

Odpovédi na otazky 30.respondentky
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Odpoveéd na ot. €. 19: ,, Skupina lidi, kteri si navzdajem sdeéluji své starosti a radi si
navzajem. “

Odpovéd na ot. €. 20: ,, O zdadné nevim. *
Odpovéd na ot. €. 22:,, Ne. “

Odpovéd na ot. €. 23:,, Ne.

Odpovéd na ot. €. 28: ,,4no. “

Odpovéd na ot. €. 29: ,, 4no.

Odpovéd na ot. €. 30: ,,4no.
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5 DISKUZE

Svépomocné skupiny patii mezi dobrovolné organizace, které jsou zalozeny na
principu svépomoci. Jedna se o neprofesiondlni seskupeni, kde se uskuteciiuje pomoc
predevsim mluvenim o konkrétnim problému, ktery je spolecny vSem ¢leniim skupiny.
(Bartlova, 2005).

Praktickd cast prace je zahdjena pfredvyzkumem, z nc¢hoz vyvozuji vyzkumné
ptedpoklady, protoze nebylo provedeno statistické Setfeni. Vyzkumny soubor v tomto
piipadé tvotily Ctyfi matky déti se zdravotnim postizenim.

Po vyhodnoceni pfedvyzkumu jsem dosla k nésledujicim zavéram. Dvé ze Ctyr
matek hovofi o nespokojenosti s pfistupem zdravotnického personalu po narozeni jejich
potomka. V souvislosti se zaclenénim jejich ditéte do spole¢nosti maminky zminuji
problémy s hlidanim, kdy na péci o potomka se zdravotnim postizenim byly zcela
samy, ¢i peripetie s pfijetim do matefské Skoly a S reakci spolecnosti na zdravotni
postizeni jejich ditéte. Informace si respondentky ziskavaly predevsim z fad odbornik.
Spokojenost s finan¢nim ptispévkem pro dité se ZP vnima kazda z maminek jinak,
vzdy se v8ak setkavame s odpovédi souvisejici s jejich socialni situaci. Dvé z maminek
maji dobré financni zadzemi, proto vysi piispévku nevnimaji jako podstatnou zalezitost.
Moznost svétovat se se zalezitostmi tykajici se zdravotniho postizeni potomka maji do
urCité miry tfi matky a to bud’ v rdmci organizace, které jsou Clenkami ¢i v ramci
osobni asistence dcery jedné z respondentek. Jedna z matek vSak tuto moznost vibec
nema, jelikoz v Zadné podobné organizaci jako piedeSlé matky aktivni neni. VyuZziti
svépomocné skupiny by uvitala jen jedna maminka, protoZe ostatni se jiz ve sféfe lidi
se zdravotnim postiZzenim angazuji ¢i nemaji dostatek c¢asu, ackoli by vSechny
z respondentek rady poznaly jiné maminky déti se zdravotnim postiZenim.

Broeder ve své pfirucce uvadi piekdzky pro ziskavani Gcastnikti do svépomocné
skupiny:

., Plno lidi muze mit strach svérovat se svymi problémy nebo nevédi nic o tom, jak
svépomocné skupiny funguji. Tyto predsudky vznikaji predevsim kwviili neinformovanosti

o svépomoci a svépomocnych skupinach. ““ (Broeder, 2001, s. 4)
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Tyto ptfekazky jsou z predvyzkumu patrné, a proto jsou vyzkumné piedpoklady
nasledujici: Respondentky nemaji pfibliznou piedstavu o funkci svépomocnych skupin.
Utast ve svépomocné skupiné ve valné vétsing nezkusily, pfi¢emZ uvadény divod je
nedostatek casu.

Graf 1 se poukazuje na vékové slozeni respondentek, pfiCemz nejvétsi zastoupeni
ma veékova skupina 40-44let (47%). Tento fakt Ize vysvétlit grafem 5, ktery se zabyva
veékem déti s postizenim u vyzkumného souboru. Vékové rozmezi téchto déti je zde 5-
26 let. Nejcetnéjsi je zde ale skupina déti ve véku 10 let v poctu 6 (21%).

Graf 2 sleduje pocet déti respondentek. Nejveétsi zastoupeni maji matky se 2 détmi,
kterych je zde 16 (53%).

Zda bydli respondentky na samot€, na vesnici, v malém mésté ¢i ve mésté lze vycist
z grafu 3. Celkem 19 respondentek (63%) bydli ve velkém mésté. Vysledek neni
ptekvapivy, jelikoz odpovédi vétsiny respondentek byly ziskavany v krajském mésté
Usti nad Labem.

Podilem chlapcii a dév¢at mezi détmi se zdravotnim postizenim se zabyva graf 4,
zZ kterého je patrna ptevaha chlapct a to v poctu 21 (70%).

Na otazku, zda ma matka potomka se zdravotnim postizenim ve vlastni péci
odpovida 29 respondentek kladné. Jedna matka uvadi, Ze je syn v tydennim stacionafi,
jelikoZ je mu jiz 20 let.

Doba diagnostiky postizeni déti dle odpovédi v dotaznicich je znazornéna v tabulce 2.
Odpovedi jsou vSak relevantni, jelikoz v kombinaci dvou a vice postiZeni neni uvedena
diagnostika toho kazdého zvlast. Diagnostika détské mozkové obrny je v rozmezi od
narozeni az do 2 let véku ditéte, autismus je diagnostikovan od 2 do 5 let véku ditéte,
avSak v kombinaci s epilepsii je diagnostika uvedena jiz ve 2,5 mésicich. Tento fakt 1ze
ziejme vysvétlit tim, Ze se jedné o diagnostiku epilepsie samotné. Nejrozsahlejsi Casové
obdobi diagnostiky shleddvame u mentdlniho postizeni, a to od 1 do 8 let véku.
Epilepsie je prokazéna od narozeni do tii let véku ditéte. Postizeni genetické povahy
jsou diagnostikovéana v 1.mésici po porodu a ve 4-5 letech veku.

Tabulka 3 pfedstavuje diagnostiku postizeni odbornikem. Dvakrat diagnostikovali

zdravotni postizeni pedagogicti pracovnici, pediatr se objevuje v 7 pfipadech a
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psycholog byl uveden devétkrat. Za zminku ale stoji kategorie ,,jiny* odbornik, kam
spada 10 neurologhi a 3 genetici. Dvakrat je uveden pedagogicko psychologicky
pracovnik, logoped a neonatolog. Po jednom jsou psychiatr a neurochirurg. Diagnostika
pedagogickym pracovnikem je vSak vtomto smyslu vniména pouze jako odhaleni
urcitych odliSnosti u konkrétniho ditéte, které bylo nasledovano fadou vySetfeni u
odbornikli a nasledné potvrzeno.

Graf 6 sleduje Cetnost postizeni u dalSich ¢lenii rodiny. 25 (83%) dotazovanych
uvedlo, Ze stejné postizeni jako ma jejich potomek se v jejich rodin€ nevyskytuje. 5
(17%) respondentek naopak tvrdi, Ze ano.

Tabulka 4 reaguje na odpovédi respondentek vztahujici se k traveni volného casu,
svéfovanim se se svymi starostmi jinym lidem ¢i k tomu, zda by rady znaly néazor
druhych. Téz se zabyva tim, zda maji respondentky pocit, ze je okoli vnima stejné jako
matky déti bez zdravotniho postizeni. Nejvétsi skupina matek v poctu 12 nema pocit, Ze
je okoli vnima stejné jako matky déti bez zdravotniho postizeni. Tento fakt si vysvétluji
souvislosti s uvadénymi situacemi v rozhovorech, kdy okoli negativné reagovalo na
postizeni potomka. Z této tabulky je také patrna odliSnost potfeby matek svérovat se.
Nejvice, 20 matek, vSak uvadi, Ze se n€kdy chce svétit nékomu, kdo by jejich situaci
rozumél. Zplisob trdveni volného Casu je opravdu pestry, ovSem 6 respondentek uvadi,
Ze volny cas vénuje détem a domacnosti a 7 matek dokonce odpovida, Ze volny Cas
nema. 25 matek, coZ je opét vétSina, se se svymi starostmi svefuje, le¢ jen blizkym
pfibuznym a k tomu obcas a malo. 5 matek se se starostmi nesvéfuje viibec a pouze
jedna jedina své problémy svéfuje rodicovské skupiné, které se i€astni. Odpoveéd’ na
posledni otazku uvedenou v této tabulce odhaluje zjiSténi, Ze 21 matek by raddo znalo
nazor druhych.

VétSina respondentek ma urCitou predstavu, co svépomocna skupina znamena,
zejména zdlraznuji princip svépomoci, jenZ je patrny z ndzvu, ¢imZ vyvracim prvni
z vyzkumnych ptedpokladii, Ze respondentky nemaji tuto pfedstavu o svépomocnych
skupinach

Respondentky ale Casto nevi o tom, ze by v jejich okoli n¢jaka takova skupina

fungovala. Pokud ano, dozvéd€ly se o ni na zakladé¢ kontaktu v jiné organizaci
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(koordina¢ni skupina, specialni $kolka...) ¢i od kamaradky. Tti z matek se takovou
svépomocnou skupinu dokonce pokusily zalozit. OvSem jak je patrné, jednd se
zpravidla o matky, které jsou spolecensky aktivni, zejména ty, které se v oblasti lidi se
zdravotnim postizenim angazuji jiz jinak, napt. zakladanim o.p.s..

Respondentky moznosti ucastnit se svépomocné skupiny ve valné mife nikdy
nevyuzily a téz svépomocnou skupinu pravidelné nenavstévuji. Timto zjiSténim se
potvrzuje vyzkumny ptedpoklad, ze matky déti se zdravotnim postizenim ucast ve
svépomocné skupiné ve valné vétsingé nezkusily.

Ta Cast matek, které se svépomocné skupiny ale ucastnily, popisuje vSak vesmes
pfijemnou zkuSenost, moznost ziskani potiebnych informaci, chvilkovy pocit ulevy od
narocné situace a celkovy pozitivni dojem z ucasti.

O wvznik svépomocné skupiny, kde by mély respondentky moznost kontaktu
S zenami v podobn¢ situaci by stala také vétSina dotazovanych matek. Nékteré matky
odpovédély zaporné a to proto, Ze se jiz o zaloZeni samy pokusily ¢i se v oblasti lidi se
zdravotnim postizenim jiz dost angazuji.

Matky opét kladné hovoii o moznosti vyuziti skupiny zaméfené na déti se
zdravotnim postizenim pro jejich potomka.

V souvislosti s tim, zda by matky byly ochotné samy zalozit svépomocnou skupinu,
odpovidaji Castéji, Ze ne. Nejobvyklejsimi diivody jsou nedostatek asu a odvahy, ¢imz
se opét potvrdil vyzkumny predpoklad, kdy se ofekavalo, Ze nedostatek casu bude

uvadénym divodem.
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6 ZAVER

Ve své bakalarské praci jsem se V teoretické Casti zameéfila na podstatu a principy
svépomocnych skupin a osobnost matek déti se zdravotnim postizenim. Pokusila jsem
se zde nastinit, jak je naro¢né byt matkou ditéte s postizenim a zaroven ukazat, ze se i
tato obtizna situace da zvladnout.

V praktické Casti jsem se zabyvala ndzorem matek déti se zdravotnim postizenim na
svépomocné skupiny, jelikoz predpokladam, ze ucast v urCité svépomocné skupiné by
mohla byt pozitivni zkuSenosti v jejich situaci.

Plevova ve své publikaci uvadi: ,, Rodice jsou péci o postizené dité pretizeni a casto
Si tuto skutecnost nepriznavaji. Doporucuje se zvdzeni o prijmuti pomoci. Je vhodné
stykat se i s rodinami, které maji podobné postizené dite. “ (Plevova, 2007, s.43, s.44)

Hlavnim cilem prace bylo tedy zjistit, zda maji matky déti se ZP zkuSenost ¢i alesponl
povédomi o moznosti vyuziti svépomocnych skupin pro rodice déti se ZP. Druhy z cild,
zmapovani nabidky svépomocnych skupin pro rodice déti se zdravotnim postizenim,
nebyl naplnén. V pribéhu oslovovani svépomocnych skupin uvedenych na internetu
jsem témét vzdy dosla ke zjiSténi, Ze tato skupina jiz neni aktivni. Z tohoto ditvodu
jsem se nadale problematikou nezabyvala. Jako dil¢i cil jsem si stanovila prizkum
motivace matek Kk ucasti ve svépomocné skuping.

Hlavni 1 dil¢i cil jsem se snazila naplnit vyzkumem, ktery jsem realizovala
vypliiovanim dotazniki respondentkami a konanim rozhovort v predvyzkumu.

Vyzkumné otazky pro ucely této prace jsem zvolila dv€. Prvni se zabyvala tim, zda
maji svépomocné skupiny vliv na styl Zivota matek déti se ZP. Druhd zjiStovala, zda by
matky déti se ZP staly o zaloZeni svépomocné skupiny.

Z vyzkumu vyplynulo zjisténi, Ze respondentky ve valné mife je$té moznosti
svépomocné skupiny nevyuzily a také ¢asto nemaji povédomi o tom, zda je v jejich
okoli n&jaka takova skupina realizovana.

OvSem matky, které jiz se svépomocnou skupinou zkusenost maji, hovoti o ti¢asti

V ni s neskryvanym nadSenim, ¢imz pokladam odpovéd’ na prvni vyzkumnou otazku.
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Dil¢i cil, prizkum motivace respondentek, poukazuje na fakt, ze ackoli tyto matky
nevyuzily moznost ti¢asti ve svépomocné skupiné, uvitaly by vznik takové skupiny, kde
by mély moznost kontaktu s Zenami v podobné situaci.

Podle vysledkti vyzkumu je tedy patrné, ze by respondentky rady byly ve
spolecnosti jinych zen v podobné situaci. Odvazuji se tvrdit, Ze pokud by byly aktivni
v né¢jaké svépomocné skupin€, mohly by sdilenim spoleénych zazitki a informaci
mnohdy pfedchazet naroénym obdobim, kdy maji pocit, Ze jsou na vSe samy.

Také bych urcité doporucila vétsi reklamu v souvislosti s témito skupinami, jelikoz
jak z mého nenaplnéného cile vyplyva, je mnohdy naro¢né dohledat aktualni fungujici

svépomocnou skupinu.
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8 KLICOVA SLOVA

Matka ditéte se zdravotnim postizenim
Rodina ditéte se zdravotnim postizenim

Svépomocné skupiny

92



9 PRILOHY

Dotazniky pro matky déti se zdravotnim postiZenim

Vazena maminko,
ve své bakalarské praci se zabyvam nazorem matek déti se zdravotnim postizenim na
svépomocné skupiny. Vychdzim zde z myslenky, ze svépomocna skupina nabizi svym
¢lentim moznost pod¢lit se se svymi radostmi a zejména starostmi s ostatnimi a skrze
zivotni piib¢hy druhych tak vidét sebe samého z trochu jiného thlu pohledu.

Obracim se tedy na Vas s prosbou 0 vyplnéni tohoto anonymniho dotazniku. Zjisténé
informace vyuziji pro vyzkumné Setfeni.

Pfedem Vam velice d¢kuji za Cas straveny vypliiovanim téchto dotaznika.
Véra Mokranova
Jiho¢eska univerzita v Ceskych
Budé¢jovicich
Zdravotné socialni fakulta
Studijni obor: Specialni pedagogika

1. Kolik je Vam let?

2. Kolik mate déti?

3. Kde bydlite?
a) v malém mésté
b) ve mesté
C) na vesnici
d) na samot¢

4. Jaké zdravotni postizeni ma Vas potomek?

5. Je to chlapec ¢i dévce?

6. Kolik je mu let?

7. Je ve Vasi péci? (Ci stacionaf nebo jiné Ustavni zatfizeni)
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8. Kdy mu bylo zdravotni postizeni diagnostikovano?

9. Kdo ho diagnostikoval?
e Pedagogicky pracovnik
e Pediatr
e Psycholog
e Jiny-uved’te, prosim:
10. Vyskytuje se toto postizeni i u jiného ¢lena Vasi rodiny?
11. Kde jste v souvislosti s danym zdravotnim postizenim hledali pottebnou

pomoc?

12. Kdo Véam nejlépe podal potfené informace o ZP Vaseho potomka?

13. Jaka Casova prodleva byla mezi prvnimi zndmkami zdravotniho postizeni a jeho
diagnostikou odbornikem?

e do 12 mésicu
e dolrok
e vicejak I rok

14. Méte pocit, ze Vas okoli vnima stejn€ jako matky déti bez ZP ?

15. Chcete se n¢kdy svétit nékomu, kdo by Vasi situaci rozumél?

16. Jak travite sviyj volny €as (pokud ho mate)?

17. Svétujete se druhym se svymi starostmi?

18. Znala byste rada nazor druhych?

94



19. Co si ptedstavite pod pojmem svépomocné skupiny?
20. Je v okoli Vaseho bydlisté realizovana néjaka svépomocna skupina?
21. Kdo Vés informoval o této svépomocné skuping?
a)pediatr
b)psycholog
c) sama jsem ji vyhledala
d) kamaradka, ktera se ji ucastni
e) z Casopisu nebo médii
f) jinde
22. Vyuzila jste nékdy moznosti ti€astnit se svépomocné skupiny?
23. Navstévujete svépomocnou skupinu pravidelné?
24. Pokud ano, o jakou svépomocnou skupinu jde?
25. Jaky jste méla/ mate z ucasti pocit?
26. Co pro Vas svépomocna skupina znamena?

27. Doslo k n&jaké zméné ve vasem zivoté- K jaké?

28. Stala byste o vznik svépomocné skupiny, kde byste méla moznost kontaktu s
Zenami v podobné situaci?

29. Vyuzila byste pro Vaseho potomka skupiny zamétené na déti se zdravotnim
postizenim?

30. Byla byste ochotna sama zalozit svépomocnou skupinu?

31. Pokud ne, zaskrtnéte, prosim, néjaky z nasledujicich dtvodu.
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Nepocit'uji potiebu svépomocné skupiny
Nemam dostatek odvahy-bojim se nezdaru
Jsem Casové vytiZzena

Jiné diivody- prosim, uved’te:
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