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Mezigeneracni solidarita v kontextu koordinované rehabilitace

Abstrakt

Diplomova prace se zabyvd mezigeneracni solidaritou v kontextu koordinované

rehabilitace. Prace je rozdélena na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou.

Teoreticka ¢ast diplomové prace se zabyva pojmy, které souviseji s tématem diplomové
prace. Prvni kapitola je zaméfena na mezigeneracni solidaritu jako obecny pojem a dale
na mezigeneracni solidaritu, se kterou se setkdvame v rodinném prostfedi. V této
kapitole jsou rovnéz zminény formy mezigenera¢ni solidarity v rodin¢€. Druhd kapitola
je zaméfena na koordinovanou rehabilitaci, vymezeni jejtho pojmu a ukoli. V této
kapitole jsou rovnéz uvedeny a popsany jednotlivé slozky koordinované rehabilitace.
Dale je v této kapitole popsano fungovani multidisciplinarniho tymu. V zévéru druhé
kapitoly je popsana Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi,
dalezité pojmy s ni spojené a dale jeji zasady a cile. Treti kapitola se zabyva zdravotnim
postizenim, jeho vznikem a druhy. Ctvrtd kapitola je zaméfena na dité s postizenim
a jeho rodinu. V této kapitole je popsdno obdobi, kdy se rodie vyrovnavaji se situaci,
ze se jejich dit€ nenarodilo zdravé a dale jsou uvedeny faktory, které ovliviiuji prijeti
tohoto ditéte rodi¢i. Ve Ctvrté kapitole je rovnéz popsano fungovani rodiny ditéte
S postizenim — vztahy mezi sourozenci, podpora a pomoc ze strany uzsi i Sir§i rodiny
a dale také pomoc a podpora ze strany prtatel, SirStho okoli a instituci. Tato kapitola
rovnéZ zahrnuje problematiku péce o dit€¢ s postizenim jak v domdacim prostiedi, tak
I Vv pobytovych socialnich zafizenich. Zavér ¢tvrté kapitoly je zaméfen na budoucnost

déti s postizenim a jeji planovani.

Cilem prace bylo zjistit, jakou roli hraje mezigeneracni solidarita v péci o déti
s postizenim. Cil prace spociva v zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otdzek. Prvni
vyzkumné otazka je zaméfena na aspekty zivota rodin pecujicich o déti s postizenim,
V nichZ se setkdvame s mezigeneracni solidaritou. Druhd vyzkumna otdzka zkouma, zda
je mezigeneracni solidarita v péfi o déti s postizenim prostredkem, jez vede

k predchazeni umist'ovani té€chto déti do institucionalni péce.

V empirické ¢asti diplomové prace je vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu formou

polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkumny soubor je tvofen 6 komunika¢nimi



partnery, kteti pecuji o dité s postizenim a maji asponi jedno dalsi zdravé dité. Vysledky

jsou analyzovany pomoci oteviené¢ho kodovani.

Z vyzkumi vyplyva, ze mezigeneraéni solidarita sehravd v zivotech rodict déti
S postizenim svou roli. Mira vyznamnosti této role je vSak ovlivnéna mnohymi
individualnimi hledisky. Pro rodiny pecujici o dité¢ s postizenim je mezigeneracni
solidarita dulezitd predevsim v oblasti emoc¢ni a oblasti provozné technické. Pravé tyto
oblasti mohou vyrazné napomoci ke zkvalitnéni Zivota celé rodiny. Déle bylo zjisténo,
ze mezigeneracni solidarita mtize byt jednim z faktort, ktery rozhoduje o tom, zda
rodice umisti dit¢ dlouhodobé do institucionalni péce. Ukazalo se ovSem, Ze ne vzdy
vnimaji rodice celozivotni péci o svého potomka v domacim prostiedi jako nejvhodnéjsi

variantu.

Vysledky vyzkumu by mohly byt uplatnény v rdmci osvéty spolecnosti, diky které by si
osoby blizké rodinam déti s postizenim mohly uvédomit, ze i mala pomoc a podpora

Z jejich strany mize byt pro tyto rodiny opravdu dilezita.
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a podpora



Intergenerational solidarity in terms of the coordinated

rehabilitation

Abstract

The diploma thesis deals with Intergenerational Solidarity in the context of Coordinated
Rehabilitation. The thesis is divided into 2 parts - a theoretical part and an empirical
part.

The theoretical part deals with terms that are related to the topic or the thesis. The first
chapter is focused on Intergenerational Solidarity as a general concept and on
Intergenerational Solidarity that we might encounter in a family environment. The
forms of Intergenerational Solidarity are mentioned in the same chapter. The second
chapter is focused on Coordinated Rehabilitation, its definitions and targets, as well as a
description of the individual components of Coordinated Rehabilitation. The operations
of Multidisciplinary team are described further in this chapter. In the end of the second
chapter there is a definition of the International Classification of Functionary, Disability
and Health, as well as a definition of important terms, principles and targets. The third
chapter deals with a disability, its origin and kinds. The fourth chapter is focused on a
child with disability and their family. The period of time when parents are coping with
the fact that their child is not healthy is described in this chapter, following are the
factors that affect an acceptance of the child with disability by their parents. This
chapter also covers functioning of a family with a disabled child - relationships among
siblings, support and help from immediate and extended family, friends, community and
institutions. Issues related to the special needs kids care in the home environment as
well as in the special needs facilities are described in the fourth chapter. The end of the
fourth chapter is focused on the future of the children with disabilities.

The goal of my thesis is to find out a role of Intergenerational Solidarity in special
needs kids care. The goal of the thesis is based on answering research questions. The
first question is focused on the aspects of a life of families that are taking care of
children with disabilities and where we can meet with Intergenerational Solidarity. The
second research question looks into if Intergenerational Solidarity is factor that might
affect placing children with disabilities in special needs facilities.



In the empirical part of the diploma thesis is used a method of a qualitative research in a
form of semi-structured interview. The research is made up by 6 communicative
partners who are caring about the kid with disability and have at least 1 healthy kid. The

results are analyzed with the help of a open coding.

Research shows that Intergenerational Solidarity has its role in the lives of the families
with disabled kids. The extent of this importance is affected by many individual factors.
Intergenerational Solidarity is primarily important in emotional and technical assistance.
These fields can significantly help to improve life of whole family. Also, it was
discovered that Intergenerational Solidarity might be one of the crucial factors that help
to decide if the kids will be places in special needs facilities in a long term. But it
emerged that not always parents see an avoidance of an institutional care as the best for
their kid.

The results of the research could be used to to raise an awareness among people that are
close to the family that even a little help from them can play a great importance for the

family.

Key Words

Intergenerational solidarity; coordinated rehabilitation; family; disabilities; assistance

and care
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Uvod

V péci o déti s postizenim sehrava zasadni tlohu nejen pomoc formalizovana, ale
rovnéz pomoc neformalni, a to zejména pomoc ze strany rodiny a blizkého okoli. Péce
0 dit¢ s postizenim je mimotadnou zatézi a zasadnim zplisobem ovliviiuje styl zivota
rodiny jako celku. Empatie a neziStnd pomoc ze strany blizké i $irs$i rodiny a ptatel
vyrazn¢ napomdahaji pii vyrovnavani se s touto nelehkou zivotni situaci. Fungujici
rodina, zahrnujici pfedevSim rodiCe, sourozence a prarodi¢e, vede z dlouhodobého
hlediska rovnéz ke zdravému socidlnimu vyvoji ditéte s postizenim. Je nutné si
uvédomit, Ze prarodice v péci o dité¢ s postizenim zaujimaji vyznamné postaveni, jelikoz
pravé jejich pomoc a podpora je pro rodice ditéte velmi dilezitd a mize zdsadnim

zpusobem péci o dite ulehdit.

Rodictm ditéte s postizenim, které vyzaduje dlouhodobou péci a jehoz zdravotni stav
ani v budoucnu neumozni, aby Zilo samostatny zivot bez podpory a péce okoli, ¢asto
vyvstava na mysli: "Co s ni/m bude, az tady jednou nebudeme?". Rodi¢e pecujici o dité
s postizenim typicky planuji budoucnost svého ditéte tak, aby mohlo co nejdéle zit
V piirozeném prostfedi rodiny. Je rovnéz nutné zohlednit moznost, Ze mohou nastat
situace, kdy jiz nebude mozné, aby o jedince s postizenim rodi¢e pecovali a na tyto
situace se pfedem pfipravit. Do procesu planovani budoucnosti by méla byt zapojena
cela rodina, a to vcetné jedince s postizenim. Plany by mély pfedev§im zohledfiovat
potieby jedince s postizenim a zabyvat se zejména otizkami bydleni, finan¢niho
zaopatfeni a opatrovnictvi. Dllezitou osobou, ktera je zapojena do procesu planovani,
by mél byt zdravy sourozenec ditéte, jelikoZ praveé on je nejcastéji pipravovan na roli
opatrovnika a je zde mozZnost, ze rovnéz prevezme roli rodi¢l a bude o svého
sourozence jednou pecovat. Je ovSem potieba si uvédomit, ze pievzeti role pecovatele

by mélo byt postaveno na zcela dobrovolném rozhodnuti zdravého sourozence.
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1. Mezigeneracni solidarita v rodiné

Mezilidska solidarita je jednim z pfedpokladi pro fungovani spolecnosti, ba i pifimo
predpokladem jeji samotné existence (Keller, 2009). Dle Jefabka (2013a) se tato
solidarita projevuje chovanim c¢lenti skupiny. Mezilidska solidarita vyplyva
Z podobnosti jedinct, jejich vzajemné citové naklonnosti, Castého souhlasu mezi nimi,
z jejich spolecnych vlastnosti, z jimi sdilenych norem a z jejich spole¢né vzajemné
zavislosti (Jetabek, 2013a). Jetabek (2013a) dodava, Ze projevy solidarity jednotlivych
¢lent skupiny posiluji solidaritu skupiny jako celku a vytvaieji tim lepsi soudrznost této

skupiny.

Koncept mezigeneraéni solidarity pfinesl do sociologie V. L. Bengtson (Bengtson et al.,
1991 in Bengtson 2001). Solidarita mezi generacemi napomaha k udrzeni psychické
pohody jedince a rovnéz ovliviiuje jeho sebevédomi a Zivotni spokojenost (Bengtson,
2001). Literatura popisuje Sest zakladnich dimenzi dle Bengtsona, které jsou zakladem

konceptu mezigeneracni solidarity a popisuji rizné formy podpory a soudrznosti:

e Normativni solidarita
Podstatu normativni solidarity tvofi rodinné normy a vzory, které jsou
pilifem rodinné solidarity (Srncova, 2013). Tyto normy jsou utvafeny jiz
v détstvi, kdy rodie spolu s rodinnymi piislusniky formuji v ditéti jisté
zivotni zéasady, Zivotni pfistup a vztah k ostatnim clenim rodiny nebo ke
spole¢nosti (Srncova, 2013). Tyto normy se ovSem mohou v prubéhu zivota
jedince ménit (Srncova, 2013).

o Citova solidarita
Emocionalni a psychickd podpora jsou nejcastéji projevovanym
I pfijimanym druhem pomoci v rodiné¢ (Kuchatova, 2002 in Pacakova
a Trusinova, 2013). Sykorova (2005) uvadi, ze pozitivni citové vazby
V rodin€ mohou vyznamné ovlivnit fyzické 1 duSevni zdravi jedince.

e Solidarita kontaktii
Solidarita kontaktl zahrnuje formy a frekvence kontakti mezi cleny
nuklearni a Sir§i rodiny (Bengtson, 2001). Pokud by mélo dochézet
k méfeni solidarity kontaktl, je dilezité zejména to, aby byly rozliSovany

kontakty osobni a telefonické ¢i piipadné pisemné (Trusinova, 2013).
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e Solidarita souhlasu
Zakladem pro solidaritu souhlasu jsou shody a konflikty a jejich podoby
Vv pecujicich rodinach (Prochazkova a Trusinova, 2013). Bengtson et al.
(2002 in Prochazkova a Trusinova, 2013) wuvadi, ze konflikty
a nepiitomnost ¢i nedostate¢né vnimani shody vyznamné oslabuji rodinnou
solidaritu.

e Solidarita pomoci
Solidarita pomoci vyjadfuje miru rodinné podpory a pomoci v riznych
formach (Bengtson, 2001). DIle Bengtsona (2001) se jednd zejména
0 materialni, emocionalni a provozn¢ technickou pomoc a podporu.

e Solidarita prileZitosti
Posledni dimenzi konceptu mezigeneracni solidarity dle Bengtsona je
solidarita pftilezitosti. Bengtson a Roberts (1991 in Jefabek, 2013b) uvadi,
ze solidarita pftilezitosti vyjadiuje konkrétni podminky uskute¢nitelnosti,
prilezitosti a moznosti pomoci a podpory. Bengtson a Roberts (1991 in
Jefabek, 2013b) zahrnuji do vySe zminéného vzdalenost bydleni

pecovaného jedince a dale pocet ¢lenil rodiny a jejich zdravi.

Jetabek (2005) ve své knize pracuje s pojmem organické socialni soudrznosti. Tento
pojem vnesl do sociologie francouzsky sociolog Emile Durkheim (Jefabek, 2013a).
Durkheim (1893/1933 in Jefabek, 2013a) vymezuje organickou socialni soudrznost jako
vzajemnou zavislost pti dosahovani spole¢nych cilt. Jetabek et al. (2005) vysvétluje, ze
jde v podstaté o to, zda se pecujici rodin€ podafi pieorganizovat zivot rodiny jako celku,
zvladnout rozdéleni roli, upravit sviij Casovy rozvrh, zménit jiz navyklé zvyklosti
amnohé si odfict ¢i zménit zaméstnani. Organickd rodinnd soudrZnost zahrnuje
odieknuti vlastnich priorit jednotlivych ¢lent rodiny, a to na tkor spole¢nych potieb pro
fungovani rodiny, kterd na sebe vzala Ukol pefovat o svého nesobéstacného clena

(Jefabek, 2005).

Jak jiz bylo zminéno, v ramci rodiny se setkavame se solidaritou rodinnou. Spidla
(2007) uvadi, ze neni pochyb o tom, Ze rodinné vztahy vytvari dulezity ramec solidarity,
a to zejména pii péci o déti a zavislé osoby. Pokud v rodin€¢ neni dostatek socidlni
soudrznosti, Casto rodina neni schopna zajistit péci o svého nesobéstacného clena
(Nova, 2018). Spidla (2007) dale tika, Ze dle prizkumt Evropské unie z roku 2006 se

Evropané v piipadé nemoci, nebo pokud potiebuji psychologickou nebo finan¢ni
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podporu, pravé obraci nejprve na své rodinné prislusniky. Proména rodiny a skute¢nost,
ze rodina prochédzi zménami a stdva se kiehkou, miize byt také jeden z faktort, ktery
ovliviiuje situaci ohledné¢ mezigeneracni solidarity v rodiné pii péci o nesobéstacné¢ho
¢lena (Nova, 2018). Dle Spidly (2007) je v disledku strukturalnich zmén v rodiné
azmeén v zivotnich a pracovnich podminkach rodinna solidarita ohrozena. Rovnéz
Keller (2009) ve své knize uvadi, ze v ramci socialniho statu dochazi k poklesu
solidarity v podstaté ve vSech oblastech, které jsou zasazeny jeho vnitinimi problémy,
tedy v souvislosti s flexibilizaci prace, v souvislosti s krizi rodiny a rovnéz v dusledku

starnuti populace.
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2. Koordinovana rehabilitace

2.1 Vymezeni koordinované rehabilitace

Pojem "rehabilitace" pochazi z latinského slova "rehabilitatio™ a pivodné byl pouzivan
k oznacCeni 1éCebnych postupit vedoucich k mnavraceni funkcénich schopnosti

(Votava et al., 2005).

V souvislosti s koordinovanou rehabilitaci je zasadni holistické pojeti ¢lovéka, jelikoz
nam umoznuje vnimat koordinovanou rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim
opravdu ucelené (Pfeiffer a Svestkova, 2014). Clovéka je proto nutno vnimat jako
bytost bio-psycho-socialni a rovnéz duchovni a nedopoustét se zbytecného
redukcionismu opomenutim nékteré z téchto slozek (Jankovsky, 2018). Ve své podstaté
jde o to, Ze poSkozeni ¢i omezeni plsobeni zminénych subsystémli mlze ovlivnit

fungovani celého systému lidského zdravi a nemoci (Novosad a Novosadova, 2000).

Pojem rehabilitace se zacal Castéji pouzivat v Americe ve spojitosti s prvni svétovou
valkou, kdy bylo potteba navratit zranéné vojaky zpét do armadni funkce nebo civilniho
zivota (Pfeiffer a Svestkova 2014). Postupem ¢asu a s rostouci globalizaci zaznamenala
rehabilitace obrovsky pokrok (Pfeiffer a Svestkova, 2005).

Jiz v roce 1969 definovala Svétovad zdravotnickd organizace rehabilitaci jako
kombinované a koordinované pouziti lécebnych, socialnich, vychovnych a pracovnich
prostredkii pro vycvik a znovu vycvik jednotlivce k nejvyssimu moznému stupni funkcni
schopnosti (WHO, 1969). V roce 2011 definovala Svétova zdravotnicka organizace ve
ve Svétové zpravé o zdravotnim postizeni rehabilitaci jako soubor opatreni, ktera
pomahaji jedincum se zdravotnim postizenim dosdahnout a udrZet optimalni fungovani
V interakci se svym prostiedim (WHO, 2011). Rehabilitace byla roku 1993 definovana
rovnéz Organizaci spojenych narodt, a to jako proces, jehoz cilem je umoznit osobam se
zdravotnim postizenim, aby dosahly a zachovaly si optimalni fyzickou, smyslovou,
intelektovou, psychickou a socialni uroven funkci a poskytovat jim prostredky pro
zménu jejich Zivota k dosazeni vyssi urovné nezavislosti (OSN, 1993 in Krhutova,
2017). Jankovsky (2014) uvadi, Zze v ramci koordinované podpory osob se zdravotnim
postizenim je stéZeni aplikace uceleného systému rehabilitace, ktery efektivné propojuje

prosttedky 1é¢ebné, pedagogické, socialni a pracovni.
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Ukolem systému koordinované rehabilitace je dle Pfeiffera a Svestkové (2005)

cilevédomé a zamérné pusobit na jedince tak aby:

e se, pokud je to mozné, adaptoval na sviij nepfiznivy stav;
e nabyl nebo znovu nabyl urcit¢ dovednosti, které mu umozni samostatny
Zivot v maximalni mozné mife;
e nabyl pracovnich dovednosti, které mu umozni se zapojit do pracovniho
procesul.
Jesensky (1995) mé za to, Ze predpokladem uspésné rehabilitace je:
e pozitivni motivace jedince s postizenim v pfistupu a zjmu o rehabilitaci;
e aktivita jedince s postizenim v prib¢hu rehabilitace;
e dostatek socidlnich jistot jedince s postizenim.
Votava et al. (2005) uvadi, Zze optimalnim vysledkem rehabilitace je odstranéni vSech
dasledkd nemoci nebo urazu, které se projevuji na pohybovém ustroji, rozumovych

schopnostech a psychice a rovnéz na vnitinich organech.

Jelikoz se tato prace zabyva vyuzitim koordinované rehabilitace u déti, je dulezité
zminit, Ze dle Votavy et al. (2005) je cilem rehabilitace u déti se zdravotnim postizenim
podporovat pfirozeny vyvoj a piibliZit ho vyvoji jeho zdravych vrstevniki, piipadné

dosahnout zcela fyziologického vyvoje.

Pfeiffer a Svestkovd (2005) dodavaji, 7e aby koordinovana rehabilitace vedla
k zamezeni ¢i vzniku zdravotniho postizeni nebo pfipadné minimalizaci negativnich
disledkt tohoto postiZeni, je nutné vcasné, plynulé a koordinované usili. Jesensky
(1995) oznacuje rehabilitaci jako vyznamny prostiedek prevence invalidity a zaroven

jako nejvyznamnéjsi prostiedek integrace.
2.2 SloZky koordinované rehabilitace

Jesensky (1995) ve své knize zminuje 4 slozky koordinované rehabilitace, a to
1é¢ebnou, socidlni, pedagogickou a pracovni. Naproti tomu Novosad a Novosadova
(2000) k témto ctyfem zminénym sloZzkdm pfiddvaji navic slozku rodinnou,
psychologickou a volnoc¢asovou. S Jesenskym (1995) se ovSem shoduje vétSina autort,
kteti ve svych publikacich zminuji pouze ony ctyfi zdkladni slozky koordinované

rehabilitace.
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2.2.1 Lécebna sloika rehabilitace

Lécebna rehabilitace zahrnuje soubor vcasnych, diagnostickych, terapeutickych
a organizacnich opatfeni sméfujicich k optiméalni funkéni zdatnosti a vytvoreni
podminek pro jeji dosazeni (Svestkova et al., 2008). Dle Jesenského (1995) usiluje
1éCebna rehabilitace piedevsim o odstraiiovani defekti organismu a poruch jeho funkci
a vytvari tak predpoklad pro rozvoj schopnosti ovlivitujicich utvafeni osobnosti
arovnéz pro socializaci. Podstatné je také zminit déleni léCebné rehabilitace dle
Gogstadta na rehabilitaci vertikalni a rehabilitaci horizontalni, které uvadi Votava et al.
(2005). Pti vertikalni rehabilitaci dochazi k postupnému zlepSovani funkéni poruchy az
do té miry, kdy dojde k navratu ke stavu plivodniho zdravi (Votava et al., 2005).
Naproti tomu rehabilitace horizontalni probiha pfi trvalém postizeni, kdy Ize funkéni
poruchu upravit jen v omezené mife (Votava et al., 2005). Mezi nejcastéjs$i postupy
lécebné rehabilitace patii dle Jankovského (2006) fyzikdlni terapie, 1écebna télesna
vychova, ergoterapie, animoterapie a dal$i specifické terapie, napt. arteterapie,

muzikoterapie a psychoterapie.
2.2.2 Socidlni slozka rehabilitace

Socialni rehabilitace je proces, ve kterém osoba s dlouhodobym ¢i trvalym zdravotnim
postizenim absolvuje nacvik potrebnych dovednosti, smérujicich k dosazeni
samostatnosti a sobéstacnosti v maximdlni mozné mire s ohledem na jeji zdravotni
postizeni, a to za ticelem co nejvyssiho stupné jejiho socidlniho zaclenéni (Svestkova et
al., 2008, s. 9). Jankovsky (2006) uvadi, ze v socialni rehabilitaci jsou uplatiovany
metody reedukace, kompenzace a akceptace. Mezi cile socialni rehabilitace patii dle
Votavy et al. (2005) zajisténi ekonomickych jistot, piedpoklady pro samostatné bydleni,
rozvoj zdjmové Cinnosti, moznost sdruZzovani a ziskavani informaci, ptedpoklady pro
rozvoj osobnosti. Téchto cilii je dosahovédno prostfednictvim sluzeb, které v terénni
a ambulantni form¢ zahrnuji nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu,
sob&stacnosti a dalSich Cinnosti vedoucich k socidlnimu zaclenéni; zprostfedkovani
kontaktu se spolecenskym prostfedim; vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti,
pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zaleZitosti.
A déile rovnéz formou pobytovych sluzeb, které zahrnuji poskytovani ubytovani,
poskytovani stravy a pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni

hygienu (Francova, 2014).

16



2.2.3 Pedagogicka sloZka rehabilitace

Pedagogicka rehabilitace je proces, jehoz cilem je dosahnout u osob se zdravotnim
postizenim pri respektovani jejich individudlnich potreb a moznosti a spolecenské
situace co nevyssiho stupné vzdélani, podporit tak jejich samostatnost a aktivni zapojeni
do vsech obvyklych aktivit spolecenského Zivota a prostrednictvim vychovy a vzdélani
posilovat harmonické souziti vSech clenii spolecnosti (Svestkova et al. 2008, s. 10).
Pedagogicka rehabilitace vyuzivd metody specidlni pedagogiky, které zahrnuji ranou
péci, predskolni, pfipravu, Skolni praci a ramci profesni piipravy rekvalifikaci
(MojziSova, 2019). Votava et al. (2005) uvadi, ze dosazeni potfebné Urovné a obsahu
vzdélani je obvykle jednim z dulezitych rehabilitacnich cild, a to nejen u déti skolniho
a dorostového véku, ale i v dospélosti, kdy doplnéni vzdélani ¢i rekvalifikace zvysuje

moznost perspektivniho pracovniho uplatnéni osoby se zdravotnim postiZenim.
2.2.4 Pracovni sloZka rehabilitace

Pracovni rehabilitace je souvisld péce poskytovana osobé se zdravotnim postizenim na
zdklade individudlniho planu pracovni rehabilitace s cilem umoznit této osobé ziskat
a zachovat si vhodné zaméstnani a tak ji usnadnit jeji zapojeni nebo opétovny navrat do
spolecnosti (Svestkova et al., 2008, s.11). Dle zakona ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti
v platném znéni, zahrnuje pracovni rehabilitace zejména poradenskou cinnost
zaméfenou na volbu povolani, teoretickou a praktickou pfipravu pro zaméstnani,
zprostiedkovani, udrZzeni a zménu zaméstnani a vytvotfeni vhodnych podminek pro

vykon zaméstnani.
2.3 Multidisciplindrni tym - kruhova podpora

Jak vyplyva z vyse uvedeného, aby byl systém koordinované rehabilitace funkéni, je
vyzadovana uc¢inna spoluprace celého tymu odbornikd (Jankovsky, 2005). Nejen
profesionalita, ale také odbornost, a predevsim lidskost jsou ptedpokladem pro spravné
fungujici tym, diky kterému dochédzi k dosahovani rehabilitacnich cili (Jankovsky,
2014). Dle Jankovského (2014) je rovnéz podstatna schopnost vzajemné komunikace
mezi ¢leny tymu. Votava et al. (2005) uvadi, ze spravné fungujici rehabilita¢ni tym by
se m¢l skladat z I¢kait, fyzioterapeutli, ergoterapeuti, psychologi, socidlnich

pracovnikd, specialnich a pedagogt a ptipadné logopedii.
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Pro tuto praci je vhodné uvést piiklad zminény Jankovskym (2014), na kterém
vysvétluje princip kruhové podpory na praci odbornikt s ditétem s télesnym postizenim.
Kruh symbolizuje kulaty stdl, kolem kterého sedi rtzni odbornici a rodice ditéte
s postizenim (Jankovsky, 2014). VSichni zucastnéni jsou postaveni do rovnopravné
pozice a jejich spoluprace je cilena zejména na zdjem a prospéch ditéte s postizenim
ajeho rodinu (Jankovsky, 2014). Wolghemut (2004 in Jankovsky, 2014) uvadi jiny
model kruhové podpory, kdy socialni pracovnik stoji na strané klienta, a proto se naléza
v centru veskerého déni. Wolghemut (2004 in Jankovsky, 2014) dodava, ze v tomto
modelu je cilem socidlniho pracovnika vysvétlit rodicim vSechny nalezitosti
Vv souvislosti s dénim v ramci kruhové podpory jejich ditéte a pomoci jim tak pochopit

souvislosti a usnadnit dulezita rozhodnuti.

Dle Machové (2019 in Trubelikova, 2019a) v tuzemskych podminkdch zatim neni
obvyklé, aby mél rodi¢ moznost setkat se s odborniky z resortti Skolstvi, zdravotnictvi i

socialnich sluzeb u jednoho stolu.
2.4 Mezindrodni klasifikace funkcénich schopnosti, disability a zdravi (MKF)

Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti (dale jen MKF), disability a zdravi
(International Classification of Functioning, Disability and Health) je hodnoceni, které
vypracovala Svétova zdravotnicka organizace (Zeman, 2009). MKF byla ve svém
kone¢ném znéni schvalena shromazdénim Svétové zdravotnické organizace v roce
2001, kde bylo zaroven doporuceno mezinarodni pouzivani (Votava et al., 2005). WHO
(2007) vnima jako velky filosoficky posun zejména to, Ze Mezindrodni klasifikace
funk¢nich schopnosti, disability a zdravi neklasifikuje osoby, ale popisuje a klasifikuje
situace kazdého clov€ka v fad¢é okolnosti, vztahujicich se ke zdravi. Na rozdil od
Mezinarodni klasifikace nemoci (International Classification of Diseases), ktera
popisuje chorobny stav jedince a jeho vznik, ma Mezindrodni klasifikace funkcnich
schopnosti, disability a zdravi za kol stanovit, jaké obtize ¢lovéku zplsobuje nemoc,
uraz nebo vrozena vada, jak ho tyto obtiZe omezuji a jakymi zplisoby se s nimi mize
vyrovnat (Pfeiffer et al., 2014). Ve spojitosti s MKF je dilezité zminit 3 zasadni pojmy,

které oznacuji funkéni zmény nasledkem zdravotniho postiZeni:

e porucha (impairment), ktera se objevuje na organové nebo télesné urovni;
e disabilita (disability), ktera oznacuje funk¢éni zménu na Grovni celého

jedince, a ktera tohoto jedince omezuje v néjaké ¢innosti;
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e handicap (handicap), ktery oznaCuje projekci poruchy a disability do
spolecenské roviny (Votava et al., 2005).

Zaroven je nutno dodat, ze MKF hodnoti soucasné vzdy i pozitivni aspekty zdravi, tedy
organy a funkce, které nejsou u daného jedince postizeny (Votava et al., 2005). Z tohoto
divodu byly pozdé€ji navrzeny nové neutrdlni pojmy a od pivodnich pojml bylo

upusténo:

o télesné funkce jsou fyziologické funkce télesnych systému (véetné funkci
psychickych);

o télesné struktury jsou anatomické casti téla jako organ a koncetiny;

e aktivita je provadéni tkonu nebo ¢inu jedincem;

e participace je zapojeni do Zivotni situace;

o faktory prostiedi vytvareji fyzické a socialni faktory a postoje lidi, kde

lidé Ziji a uskuteénuji své zivoty (WHO, 2001).

MKEF zaroven zdiraziiuje, Ze nehodnoti ¢loveka jako takového, ale situace, ve kterych
se nachdazi, které mohou byt omezujici a ve kterych mtize byt znevyhodnén, ale jinak je
zdrav. To vSe zavisi na faktoru prostfedi, které muize danou situaci vytvaret jako

bariérovou nebo facilitujici (Pfeiffer a Svestkova, 2005).

Cilem klasifikace MKF je poskytnout jednotny a standardizovany popisny nastroj pro
hodnoceni celkového stavu jedince a zlepsit tak komunikaci mezi medicinskymi obory,
systémem socidlniho zabezpe€eni, vyzkumnymi oblastmi socidlni politiky a odbornou

vefejnosti (Zeman, 2009).

19



3. Zdravotni postiZeni

3.1  Vymezeni zdravotniho postiZeni

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach definuje zdravotni postizeni jako postizeni
télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované, jehoz dopady ¢ini nebo mohou
¢init osobu zavislou na pomoci jiné osoby. Vagnerova (2008) vymezuje zdravotni
postizeni jako ztratu nebo poskozeni urcitého organového systému, v jehoz disledku
dochézi k narudeni, omezeni ¢ Giplnému chybéni nékteré ze standardnich funkeci. Zivot
s jakymkoli zdravotnim postiZenim ma 1 pfes veSkerou podporu jedinct s postiZzenim za

nasledek fadu omezeni a znevyhodnéni (Novosad a Novosadova, 2000).
3.2 P¥ic¢iny a doba vzniku zdravotniho postiZeni

Dle Prevendarové (1998) je z prognostického hlediska velmi dilezitd vyvojova troven
ditéte v dobé€, kdy doslo k postiZzeni, popiipadé¢ doba, kdy bylo postizeni odhaleno.
Postizeni miizeme z hlediska doby vzniku d€lit na vrozené a ziskané. Urbanova (2019)
uvadi, Zze vrozena postizeni predstavuji u détské populace ptiblizn¢ 4 %, jind vznikaji
v dusledku urazd a vaznych onemocnéni v pribéhu zivota. Dle Vagnerové (2008)
mohou byt pfi¢iny vzniku vrozenych smyslovych, komunikaénich ¢i pohybovych
postizeni rizné, od poruch genetickych dispozic az k prenatalné, perinatalné
a postnatalné puisobicich vlivil prostredi. Je tfeba zminit, ze to, zda je postizeni vrozené
¢i ziskané, méa zasadni vliv na socidlni situaci a subjektivné proZivanou zatéz
(Urbanova, 2019). U jedinci s vrozenym postizenim neni subjektivni zatéz tak
traumatizujici, jelikoz je jedinec na své omezeni adaptovan od narozeni (Urbanova,
2019). U ziskaného postizeni je ovSem tato zatéz mnohem vyssi, jelikoz se jedinec musi
nejprve vyrovnat se zménou a az poté pfichazi na fadu vyvoj za ztizenych podminek

(Matgjcek, 2001).
3.3 Druhy zdravotniho postiZeni
3.3.1 Télesné postiZeni

Télesnym postizenim rozumime takové postiZeni, které se projevuje bud’to docasnymi
nebo trvalymi problémy v motorickych dispozicich jedince (Jankovsky, 2006). Cadova
et al. (2012a) uvadi, ze télesné postizeni mizeme vnimat bud’ jako pohybovy defekt ve

smyslu funk¢éniho omezeni, nebo jako télesnou deformaci ve smyslu estetického
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postizeni. Podle postizené Casti téla rozeznavame skupinu centrdlnich a perifernich
obrn, deformace, malformace a amputace, pficemz vSechny tyto vady mohou byt

ruzného stupné (Vitkova, 2006).

Obrna, coz je ztrata schopnosti uskute¢nit volni pohyb, se déli na obrnu ¢aste¢nou, ktera
je nazyvana parézou, piipadné uplnou, kterou nazyvame plegie (Jankovsky, 2006).
Obrny se tykaji centralni a periferni nervové soustavy, pfiCemz centralni ¢ast zahrnuje
mozek a michu a ¢ast periferni obvodové nervstvo. Za nejcastéjsi pficinu vzniku
télesného postizeni je povazovéana détska mozkova obrna, kterda se dle Jesenského
vyskytuje u celé poloviny vsech t&lesné postizenych osob (Cadova et al., 2012a). Mezi
dalsi nejcastéjsi centralni postizeni fadime détskou obrnu, mozkové zanéty, mozkové

nadory, rozstdpy patete, rozstépy michy a misnich plen (Cadova et al., 2012b).

Deformace zahrnuji rozsdhlou skupinu vrozenych nebo ziskanych vad, které se
vyznacuji nespravnym tvarem nékteré Casti téla (Kubat 1992 in Vitkova, 2006). Dle
Cadové et al. (2012b) mezi vrozené deformace patii deformity lebky, kondetin, svali
a kloubli. Mezi nejcastéjsi vady fadime vrozené vykloubeni kycli a Perthersovu
chorobu, skoliézu, kyfoézu, progresivni svalovou dystrofii a Duchennovu svalovou

dystrofii (Cadova et al., 2012b).

Malformaci rozumime patologické vyvinuti riznych ¢asti téla, nejCastéji koncetin, kdy
dochazi bud’to k chybéni koncetiny, které je oznaCovano jako amélie, nebo k fokomelii,

kdy koncetina navazuje ptimo na trup (Vitkova, 2006).

Amputaci rozumime umélé odnéti ¢asti koncetiny od trupu, ke kterému dochazi

v disledku urazu nebo nezbytného chirurgického zékroku (Vitkova, 2006).
3.3.2 Mentdlni postiZeni

V pfipadé¢ mentalniho postiZzeni je tfeba uvést, Ze v literatufe je z velké vétSiny
zminovan hlavné pojem mentélni retardace. Bazalova (2014) uvadi, Ze pojmy mentalni

postiZzeni a mentalni retardace jsou vétSinou uzivany jako synonyma.

Valenta a Miiller (2007) uvadéji definici mentalni retardace dle MKN-10 jako stav
zastaveného nebo neuplného duSevniho vyvoje, ktery je charakterizovan predevSim
narusenim schopnosti projevujicich se v priitbéhu vyvoje a podilejicich se na celkové

urovni inteligence. Dle Bazalové (2006) se jedna o trvaly stav, kdy jsou naruseny
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vsechny slozky osobnosti - dusevni, télesna i socialni. Lecbych (2008) popisuje stupné
mentalni retardace v zavislosti na IQ jedince dle MKN-10 jako: lehka MR (IQ 50-69),
stiedné tézka MR (IQ 35-49), tézka MR (IQ 20-34), hluboka MR (IQ pod 20) a jina MR
(hodnotu 1Q nelze uréit). Valenta a Miiller (2007) rovnéZz zmifuji, ze u jedincd
s mentalni retardaci se Casto vyskytuji rozmanité dusevni poruchy. Pro lepsi predstavu
budou zminény nékteré z mnoha determinantti, které¢ se vyskytuji u osob s mentalnim
postizenim, a které uvadi Dolejsi (1978 in Valenta a Miiller, 2007): zvySend zavislost na
rodi¢ich, infantilnost osobnosti, sugestibilita a rigidita chovani, impulsivnost,
hyperaktivita nebo hypoaktivita, zpomalend chapavost, snizena mechanicka a logicka
pamét’ atd. Je rovnéz dilezité zminit nékteré syndromy spojené s mentalnim postizenim,
a to: Downav syndrom, Prader-Willi syndrom, syndrom kocic¢iho kiiku, fetalni

alkoholovy syndrom, hydrocefalie atd. (Bazalova, 2014).

Zvlastni pozornost je nutné vénovat poruchdm autistického spektra, které se fadi
ditéte, vyrazné¢ méni jeho chovani a moznosti socializace a jsou trvalé (Bazalova, 2014;
Valenta a Miiller, 2007). Poruchy autistického spektra vyrazné naruSuji fungovani
jedince, zadvazné naruSuji jeho komunikacni a socialni dovednosti a jsou doprovazeny
vyrazné odliSnym chovanim, které pfina$i mnoho komplikaci v Zivoté jedince (Thorova,
2006). Poruchy autistického spektra jsou charakterizovany triddou znakl - naruSenou
socidlni interakci, omezenou schopnosti verbdlni a neverbalni komunikace
a stereotypnim chovanim (Valenta a Miiller, 2007). Mezi poruchy autistického spektra
fadime Détsky autismus, Rettliv syndrom, Aspergeriv syndrom a Atypicky autismus

(Valenta a Miiller, 2007)
3.3.3  Zrakové postiZeni

Zrakové postizeni znamend pro jedince, Ze jeho schopnost pfijimat vizudlni informace
je omezena, ztizena nebo zcela vyloucena (Novakova, 2006). Zavazné zrakové postizeni
vytvaii situaci tzv. senzorické deprivace (Vagnerova, 2008). Nejcastéjsim kritériem pro
déleni zrakového postizeni je stupenn zrakové vady, kdy rozliSujeme slabozrakost,
zbytky zraku, nevidomost a poruchy binokuldrniho vidéni (Novakova, 2006).
které¢ fadime postizeni optického aparatu oka, postizeni dalSich ¢asti oka, postizeni

sitnice a zrakového nervu, kortikalni postizeni zrakovych funkci (Vagnerova, 2008).
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3.3.4  Sluchové postiZeni

Sluchové postizeni vede k podnétové deprivaci, k omezeni ¢i k uplnému chybéni
zvukovych podnétd a s tim souvisejicimu ziZeni variability zkuSenosti (Vagnerova,
2008). Dle Vagnerové (2008) je sluchové postizeny jedinec omezen nejen v oblasti
vnimani feci, ale chybi mu také sluchova orientace v prostredi. Jedinci se sluchovym
postizenim jsou déleni pfedev§im z hlediska stupné tohoto postiZeni, a to na neslysici,

nedoslychavé a ohluchlé (Hordkova, 2006).
3.3.5 Kombinované postiZeni

V nékterych ptipadech dochédzi ke kombinaci postizeni, kdy je soucasné naruseno
nékolik funkci (Jankovsky, 2005). Kombinace n¢kolika druhti postizeni byvaji
pfiznakl, tedy syndromt. Jedna se zejména o Downlv syndrom, Turnertiv syndrom,
Edwardstiv syndrom, Patautiv syndrom aj. (Slowik, 2016). U téchto postizeni dochazi
ke kombinaci dvou, ptipadné i vice riznych vad, coz zplsobuje zna¢né obtize v procesu
edukace a pfi socialni a pracovni integraci téchto jedinci (Jankovsky, 2014). Nejcastéji
se jako kombinovand postiZzeni oznacuji ta, kde je k mentalnimu postiZzeni pfidruZzeno
télesné nebo zrakové postizeni (Votava et al., 2005). Mentalni postizeni se vyskytuje
spole¢né s télesnym postizenim nejéastéji u détské mozkové obrny (Slowik, 2016).
Prakticky vzdy se u jedincli s mentalni retardaci vyskytuje narusend komunikacni
schopnost zapfi¢inéna symptomatickymi vadami ftec¢i (Slowik, 2016). Zvlastni
kombinaci je potom kombinace sluchového a zrakového postizeni, kdy dochazi ke
vzniku hluchoslepoty (Slowik, 2016). Casté jsou rovnéz kombinace zdravotniho,

zejména potom mentalniho postiZeni, s poruchami chovani (Slowik, 2016).
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4. Rodina ditéte se zdravotnim postiZzenim

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, je necim vyjimecna. Tato spise
negativné hodnocena odlisnost se stava soucasti sebepojeti vsech jejich clenu: rodicii
| zdravych sourozencii. Existence postizeného ditéte je pricinu toho, Ze se urcitym
zplisobem zmeni Zivotni styl rodiny, protoze musi byt prizpiisoben jeho moznostem
a potrebam. V dusledku toho se zméni i jejich chovani, nejen v ramci rodiny, ale také ve
vztahu k Sirsi spolecnosti, kde se tito lidé mohou v ramci obrannych reakci projevovat
jinym zpiisobem nez diiv, resp. nez je obvyklé, nebo se od ni dokonce izolovat

(Vagnerova, 2008, s. 164).
4.1 Narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

Prevendéarova (1998) uvadi, ze je naprosto pfirozené, ze rodice chtéji mit zdravé dite.
Mnoho rodi¢ti ma dokonce piredem vytvoienou piedstavu o tom, jak by jejich dité¢ mélo
vypadat a ¢im se ma stit, a to Casto jesté pred tim, nez se dit€¢ vibec narodi
(Prevendarova, 1998). Matéjcek (2001) uvadi, Ze narozeni ditéte s postizenim znamena
nevyhnutelny otfes téchto piedstav rodicd. Jedlicka (2004) jeho vyrok potvrzuje
apopisuje narozeni ditéte s postizenim jako traumaticky krizovy stav, ktery je

zapric¢inén silnym emo¢nim otfesem narusujicim lidskou existenci.

Dle Selikowitze (2005) se rodice o tom, ze se dit¢ nenarodilo v poradku, dozvidaji
v dobé, kdy jsou vyjimecné zranitelni. S informaci o postizeni svého potomka se
vyrovnava kazdy z rodi¢ti svym individualnim zptisobem (Cerna et al., 2015). Vétsinou
ale rodi¢e reaguji predev§im mimotadné emocionalné (Vagnerova et al., 2009). Dle
Vitoné (2015) je intenzita téchto emoci ovlivnéna zpravidla dvéma faktory: nakolik je

postiZzeni ditéte zdvazné a do jaké miry ovlivni vyvoj ditéte do budoucna.

Matousek (2003) uvadi, ze traumatizovana je predevsim matka, ktera své dit¢ bere vzdy
jako soucast sebe samé. Dle Vagnerové et al. (2009) je pro pfijeti a zpracovani tak
zavazné skutecnosti dulezity zpisob, jakym jsou rodice informovani. Selikowitz (2005)
dodava, ze ale neexistuje zadny obecny ani idealni zpisob, jak takovouto zpravu sdélit.
Dle priizkumti se chce vétSina rodica o postizeni ditéte dozvédet co nejdiive a zaroven
chtgji, aby bylo dit€ v tu chvili u toho (Selikowitz, 2005). Mat&jcek (2001) dodava, ze
zésadni je informovat oba rodi¢e spole¢né. Langmeier (1982 in PeSova a Samalik,

2006) uvadi, ze zplsob, jakym je rodicim informace sdélena, ma hluboky dopad na
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vyvoj situace v rodin¢ a ovliviiuje nejen to, jak se rodina situaci prizptisobi, ale také to,

jak budou s ditétem v raném obdobi jeho Zivota zachazet.

Pfijeti nové role, role rodice ditéte se zdravotnim postizenim, S sebou pifinasi mnoho

mnohdy negativnich zmén a pozadavkd, kterymi jsou rodice stresovani a uréitou dobu

Jim trva, nez se s nimi smiii (Vagnerova et al., 2009). Vagnerova (2008) popisuje toto

obdobi jako fazi krize rodicovské identity. Proces vyrovnavani se s postizenim ditéte ma

charakteristicky prubéh a jako prvni jej ucelenym zpisobem popsala E. Kiibler-Ross

(Jankovsky, 2006). Jankovsky (2006 a 2018) popisuje tyto faze vyrovnavani se

s rodicovstvim ditéte s postizenim nasledovné:

0.

Faze nutilni

Stadiu prvniho Soku zpravidla predchazi faze nutilni. Jde o to, Ze
Clovék si moznost narozeni ditéte s postizenim v obecné roviné
vlastné uvédomuje, ale u sebe si tuto moznost nepfipousti.

Faze Soku

Jedna se o prvni silnou emocni reakci rodict na sdéleni diagnézy
postizeni. Rodice jsou postaveni tvaii v tvaf naprosto neCekané realité
a prozivaji deziluzi a obrovské zklamani. Rodice v této fazi zoufale
hledaji uspokojivou odpoveéd’ na otdzku, pro¢ praveé oni. V této fazi se
Casto objevuji nepiiméfené reakce, ale je potieba si uvédomit, ze
s Sokem je spojen pocit straslivé ztraty, ztraty dokonalého ditéte, na
které se t&sili.

Faze popreni (smlouvani)

Dalsi fazi byva popieni skutecnosti, ze se dit¢ narodilo s postiZzenim.
Rodice soudi, ze se jedna patrné¢ o omyl a vSechno se néjak vysvétli.
Rovnéz hledaji jiné odborniky, u kterych hledaji ptiznivéjsi zpravu.
Faze zlosti

V této fazi sméiuji rodice svou zlost proti bezprostiednimu okoli, kdy
obvinuji sebe navzajem ¢i sebe samotné. Agrese byva rovnéz Casto
sméfovana proti zdravotnickému persondlu a proti lékafi, ktery
diagnoézu stanovil. V této fazi je zapotiebi mnoho trpélivosti

a porozuméni ze strany okoli.
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4, Faze deprese
Ve fazi deprese jsou rodice zpravidla zasazeni hlubokym smutkem
spolu s pocity viny a naprostého selhani. Pocity selhani mohou vyustit
ve stud za dité v tendence zit v izolaci, coz vede k nezadouci socialni
izolaci. Neziidka si rodi¢e mysli, Ze narozeni ditéte s postizenim jim
bylo ulozeno jako trest za jejich prohfesky v zZivoté. V této etapé je
zéasadni pomoc ze strany odbornikd.

5. Faze akceptace
V této fazi se rodiCe vyrovnavaji s tim, ze se jim narodilo dité
S postizenim, pfijimaji ho takové, jaké je a hledaji dostupna feseni do
budoucnosti. Zacinaji se otevirat vi¢i svétu a reorganizuji svij
hodnotovy systém. Na druhou stranu nelze v nékterych piipadech
vyloudit ani odmitnuti ditéte s postizenim a jeho umisténi do ustavni

péce.

Cerna et al. (2015) podotyka, Ze néktefi rodi¢e mohou prochézet i vice fizemi najednou

¢i mezi fdzemi oscilovat, piipadné nékterou z fazi zcela preskocit.

Dle Véagnerové et al. (2009) je dilezitym faktorem ovliviiujicim miru rodicovského
stresu typ a zavaznost postizeni ditéte a z n€ho vyplyvajici mira zavislosti na péci jiné
osoby. Je potfeba si uvédomit, ze déti s postizenim vyzaduji daleko vice zapojeni,

nasazeni, ¢asu, sily, podpory a trpélivosti nez déti zdravé (Cern4 et al., 2015).
4.2 Faktory pFijeti ditéte s postiZenim

Lidsky Zivot je plny nejriiznéjSich promén a oproti ocekavani se vyskytujicich
komplikaci a prekazek, které Cloveéku brani v uspokojovani obvyklych ptani a potieb
(Jedlicka, 2004). Dle Jedlicky (2004) je schopnost pfizpusobeni se zménam a vyrovnani
se s nimi zakladni dynamikou lidské existence a zdrojem duchovniho ristu jedince. Dle
Selikowitze (2005) piijimaji kazdi rodi¢e zpravu o tom, ze se jejich dit¢ narodilo
S postizenim trochu jinak, vétSinou se vSak u nich objevuji stejné pocity. Velkou
podporou muze byt pro rodi¢e ditéte s postizenim kontakt s rodinami s podobné
postizenym ditétem a nékdy i pouze védomi, ze ostatni se ve stejné situaci citili stejné

(Cerna et al., 2015).
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Dle Matgjcka (1992) vede prozivani postizeni ditéte pouze jako nestésti k pasivité
auzavieni do sebe. Matousek (2003) pojmenovava toto uzavieni se rodiny pted
okolnim svétem jako jakysi ostrov nestésti. Autofi Jankovsky (2018) a Matéjéek (1992)
se shoduji, ze dulezité je, aby fakt, Ze se dit¢ narodilo se zdravotnim postizenim, byl
rodi¢i piijat jako Zivotni zkouska ¢i ukol, ktery je potieba splnit, a ne jako udél. Dle

Jankovského (2018) je toto cestou k ti¢innému feseni celé situace.

Bratska (1992 in Prevendarova, 1998) uvadi, ze pfi adaptaci na zaté¢zové situace hraji
vyznamnou roli vlastnosti jedince, v naSem piipad¢ rodicl, sourozenct ¢i prarodicu,
jako jsou schopnost ptfekonavat piekdzky, vytrvalost a schopnost nalézt hezké chvile
v té¢zkych zivotnich zkouskach. Dle Slezakové (1993 in Prevendarova, 1998) jsou
dilezité rovnéz vztahy mezi Cleny rodiny, pfibuzenské vztahy, vztahy s prateli
a zkuSenost rodict s vychovou déti. Piijeti ditéte s postizenim zavisi dale naptiklad na
inteligenci a vzdélani rodi¢li nebo také na socidlnéekonomickém postaveni rodiny

(Prevendarova, 1998).

Scorige et al. (1998 in Vancura, 2007) popisuje proménné ovliviiujici adaptaci rodi¢t na

existenci ditéte s postizenim takto:

1. charakteristiky rodiny

e soudrinost rodiny je chapana jako pocit soundleZitosti
a emocionalni blizkosti a vede k nizs§i mife stresu rodi¢i a vyssi
manzelské spokojenosti;

e schopnost ¥eSit problémy piinasi veétsi miru piizplisobeni otcl
a nizsi miru stresu matek;

e nezdolnost rodiny, je chapana jako odhodlani vytrvat a postavit se
prekazkam, které jsou vniméany spiSe jako pfiilezitost nez jako
nebezpeci;

o sdileni odpovédnosti a vymezeni roli, kdy je podstatou
predefinovani roli ¢lend rodiny, tak aby byly uspokojeny potteby
ditéte s postizenim;

o sloZeni rodiny, kdy je zdlraziiovan vyznam piitomnosti obou

rodica.
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2. charakteristiky rodicu

kvalita manZelského vztahu, kterd umoznuje sdilet odpovédnost,
poskytovat vzajemnou podporu a ziskat realny pohled na vlastni dité
a ocenit vklad, ktery pro fungovani rodiny pfinasi partner;

locus of control matky, kdy charakteristiky matek ukazuji, ze
matky, které jsou piesvédcené o vlastnim vlivu na situaci a udalosti
v rodin€, vykazuji vyssi miru adaptace;

piesvédcCeni a hodnoceni ze strany rodicit, kdy je sledovano, jak
otec a matka vnimaji své dit¢ a rodinnou situaci;

Casovy rozvrh a planovani aktivit, kdy je dilezité vymezeni Casu

pro partnera, zdravé déti a sebe samého.

3. charakteristiky ditéte

zdvaznost postiZeni, ktera ovliviiuje stres rodiCi, jelikoz piindsi
dalsi negativni faktory, jako je napiiklad nejednoznacénost diagndzy
a progndzy, piitomnost problematického chovani, troven
intelektovych schopnosti a naroky na péci;

vék ditéte, kdy studie poukazuji na pozitivni diisledky vyvoje ditéte
pro adaptaci rodict;

pohlavi ditéte, kdy rodice divek s postizenim vykazuji lepsi
ptizplsobeni situaci neZ rodice chlapci;

temperament a socidalni kompetence ditéte, kdy nékteré vyzkumy
tento vztah popiraji, zatimco jiné uvadi vyssi miru stresu u déti,
kter¢ svym rodi¢iim neodpovidaji na emocionalni Urovni

komunikace.

4.  vnéjsSi proménné

stigmatizujici socidalni postoje, které predstavuji trvaly zdroj stresu
pro celou rodinu;

socidlni opora, kdy vztahovd sit poskytuje rodi¢im oporu,
konstruktivnim  zplisobem snizuje miru prozivaného stresu,
pozitivné ovliviluje pfizpiisobeni matek, postoje a ocekavani obou

rodi¢il, vyvoj a chovani ditéte;
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e spoluprdce s profesiondly, kdy jsou Casto zminovany obtize, do
kterych se dostdvaji rodice déti s mentdlnim postizenim pii

komunikaci s profesionaly.
4.3  Fungovani rodiny jako celku

Narozeni ditéte s postizenim zcela méni zivot a fungovani celé rodiny a je nezbytné
nutné, aby byl rodinny zivot uspotfddan tak, aby splioval potfeby nejen ditéte
S postizenim, ale i vSech ostatnich ¢lent (Bartoniova a Pipekova, 2006a). Situace, kdy se
do rodiny narodi dit€ s postizenim, mize mit vliv na manzelsky vztah rodicl, jejich
pracovni a volnocasové aktivity, na sourozence a rovnéz na ekonomiku rodiny (Bhatia,

2018).

Vztah mezi rodici a détmi je jednim z nejdulezitéjsich Ciniteld, které ovlivni, jak se oni
I jejich dité dokazou vyrovnat s zivotnimi prekazkami (Selikowitz, 2005). Neni pochyb
o tom, ze narozeni ditéte s postizenim ovliviiuje manzelsky vztah a méni celkové klima
rodiny (Vagnerova et al., 2009). Vagnerova et al. (2009) uvadi, ze narozeni ditéte
S postizenim je zkouskou partnerské soudrznosti a spoluprace. Taanila et al. (2002 in
Viton, 2015) uvadi, ze nejvétsim traumatem rodict je jejich pocit selhani v rodi¢ovské
roli, ktera je v zavislosti na biologické a socidlni odliSnosti vnimana obéma pohlavimi
rozdiln€. Dle Vagnerové et al. (2009) miize nékdy nutnost zvladnout takto velkou zatéz
vést k posileni vzajemnych vazeb, zatimco jindy vede k jejich rozpadu. Tento vyrok
potvrzuje Taanila (2002 in Viton, 2015) a fika, ze tato traumatizujici situace muze
vyustit v rozpad rodiny a zpravidla pak k odchodu otce. RovnéZz Jankovsky (2006)
uvadi, Ze u otcli se miZeme setkat s velmi intenzivnim nutkdnim opustit rodinu,
respektive tedy vztah, ktery je poznamenan narozenim ditéte s postizenim, coz je ve své

podstaté jedna z forem utéku od problému.

K naruSeni vztahu dochazi zejména diky vynucené zméné Zivotniho stylu, kdy je denni
program rodiny podfizen potiebam ditéte, a to obvykle na ukor spole¢nych zazitka
manzelského paru (Vagnerova et al., 2009). Balci et al. (2019) poznamenava, Ze
divodem manzelskych problémii mize byt rovnéz stres vyvolany socialni izolaci
a introverzi rodiny. Je ovSem nutné zminit, ze 1 naruSené vztahy, zatizené narozenim
ditéte s postizenim, maji tendenci se znovu stabilizovat ¢i obnovit svou funkci

(Matgjcek, 2001).
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Péce o potomka s postizenim je ¢asove i psychicky naro¢na a rodice si tak musi rozd¢lit
nové povinnosti, pravomoci a role (Vagnerova et al., 2009). Dité s postizenim se
dostava do stfedu déni, matka se stava "medicinskou specialistkou" a otec pomaha jaksi
"zastupné" napiiklad dohledem na ostatni déti (PeSova a Samalik, 2006). Rovnéz dle
Vagnerové et al. (2009) se otcové na péci o dit€¢ s postizenim podileji obvykle jen
castecné a nejsou na né kladeny tak velké pozadavky, zatimco matky se stavaji hlavnim,
leckdy vyluénym pecovatelem, ktery piebird zodpovédnost za dalSi rozvoj ditéte
a vzdava se svych zajmt a své profese. Bruhn et al. (1971 in Pe$ova a Samalik) uvadi,
ze v nékterych piipadech muize takovato struktura vyustit v rodinné schizma, kde
dochazi k jednostranné alianci matky s ditétem s postizenim a k odcizeni otce. Z tohoto
divodu je dle Matéjcka (2001) dilezité vhodnym zplsobem piipominat matce jeji
odpovédnost k dal$im détem v rodin€, odpovédnost k manzelovi a ke svym rodi¢im.

Totéz je dilezité piipominat otci ditéte 1 prarodi¢im (Mat&jcek, 2001).

Ve vétsiné rodin pievlada situace, kdy se otec stavd vylucnym zivitelem rodiny, na

némz je matka a celd rodina ekonomicky zavisla (Vagnerova et al., 2009).
4.4  Sourozenecevi s ditétem s postiZenim

Prestoze vztah rodic - dité je velmi diilezity, sourozenecky vztah miiZe byt v mnoha
ve sveté ci jak se chovat k druhym lidem - ovliviiuji nase Zivoty nejen v dané chvili, ale

vV mnoha pripadech formuji i nasi budoucnost (Havelka a BartoSova, 2019, s. 17).

Dle Matéjcka (2001) nekteré rodice zatézuje predstava, ze dité s postizenim vyzaduje
tolik péce, ze si dalsi dit€ nemohou dovolit. Mat&jcek (2001) na zéklad€é dlouholeté
zkuSenosti uvadi, Ze dal$i zdravé dit€ v rodiné piinasi ve vétSin€ piipadi uklidnéni,
vyrovnani a ozdraveni celého rodinného prostiedi.

Dité¢ se zdravotnim postiZzenim miize v rodin€ znamenat zatéz nejen pro rodice, ale 1 pro

zdravé sourozence, a proto je velmi dilezité pfimerené a pfijatelné postizeni jejich

sourozence vysvétlit (Bartonova, 2005). Dle Thorové (2006) je potieba:

e informovat dit¢ o tom, co ma sourozenec za problém;
e oteviené¢ v rodiné komunikovat a dat dit€ti moznost vyjadfit negativni

nézory na sourozence,
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e stanovit hranice pro vSechny déti a oziejmit sourozenciim rozdilnost hranic
pro n¢ a pro sourozence s postizenim;

e vénovat pozornost zdravym sourozenciim, vnimat jejich potieby a uspéchy;

e zaridit, aby zdravi sourozenci mohli travit urCity ¢as pouze sami s rodici;

e spolu s rodic¢i nalézt a nacvicit reakce v situacich, kdy musi sourozenec Celit
dotaziim nebo vysméchu ostatnich déti;

e neocekavat, ze zdravé dité prevezme péci o sourozence s postizenim ve

vetsim rozsahu, nez jsou bézné povinnosti zdravych sourozenct.

Dle Bittmannové a Bittmanna (2018) je dulezité si uvédomit, ze dité bez diagnézy ma
stejné socialni potieby jako jeho sourozenec s postizenim. Tito autoifi konstatuji, ze
naprosta vétSina sourozenci déti s postizenim byva v rodiné upozad'ovana a déni
a pozornost rodiny jsou smétovany na dit¢ s handicapem. Bartoniova (2005) zminuje

rovnéz opacny extrém, kdy se centrem rodi€ovské pozornosti a zajmu stava zdravé dite.

Bittmannov4d a Bittmann (2018) vysvétluji, Zze v piipadé¢ uptednostiovani ditéte
S postiZzenim je feSeni pomérné jednoduché, ale bohuZzel prakticky obtizné proveditelné,
ale zaroven vsak zdlraziuji, Ze obtize byvaji nejéastéji zakotveny ve Spatné organizaci
Casu rodici a v presvédCeni, ze o dit€é se nikdo jiny postarat nezvladne. Dle
Bittmannové a Bittmanna (2018) jde vlastné o vyhrazeni si co nejvétsiho mnozstvi ¢asu

pro zdravé dité a to:

e prostiednictvim déleni volného ¢asu mezi ob¢ déti;
e vyuzitim sluzby osobni asistence;

e odleh¢ovaci sluzby;

e volnocasovych aktivit;

e zapojenim $ir$i rodiny (Bittmannova, Bittmann, 2018).

Casto se objevuje nazor rodi¢t, ze ditéti pofidi sourozence, aby se mohl o dité
S postizenim v dospélosti starat, az tu nebudou rodic¢e (Thorova, 2006). Rovnéz PeSova
a Samalik (2006) popisuji situace, kdy dochazi k "dohod&", Ze az to bude potieba,
pievezmou zdravi sourozenci péci o dité s postizenim. Thorova (2006) zduraziuje, ze
tento postoj neni vhodny, jelikoz rodicovska odpovédnost patii pouze rodi¢im. Dle
Bartonové (2005) mohou pozadavky rodicl starat se o sourozence s postizenim vést

k problematickému obétovani vlastniho zivota zdravého ditéte sourozenci. PeSova
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a Samalik (2006) ovsem zdtraziuji, Ze otdzku budoucnosti sourozence s postiZenim je
nutno vcas v rodinném kruhu projednat, jelikoz mléeni o budoucnosti vyvolava
U zdravych sourozenci znacnou uzkost. Havelka a BartoSova (2019) zminuji, Ze
0 planech o péci do budoucna je vhodné se zdravym sourozencem zacit mluvit
v dospivani. Dle Selikowitze (2005) je dulezité, aby rodice déti ujistili, Ze az oni sami
nebudou moci o dit¢ s postizenim pecovat, jsou k dispozici sluzby, které tuto péci
0 jejich sourozence zajisti. Matéj¢ek (2001) uvadi, Ze ze sourozenct piebiraji nejvetsi
bfemeno zejména nejstar$i sestry, které jsou prvni pfirozenou ndhradou matky.
Michalik a Krtickova (2012) zminuji, ze néktefi sourozenci toto zavazani odmitnou

a riskuji tak vyclenéni z rodiny.
4.4.1 Vztahy mezi sourozenci

Sourozenecké vztahy jsou jednim z prvnich kontaktl, se kterymi se v zivoté setkdvame,
a 1 kdyz se charakter i kvalita sourozeneckého vztahu v pribéhu ¢asu méni, je to trvaly
vztah s velkym emocionalnim nabojem (Richman, 2006). Vztahy mezi sourozenci

byvaji ovlivnény nékolika faktory, které popisuji Havelka a BartoSova (2019):

e vék a vyvojova uroven, na které¢ se dité nachazi, ovliviuji, do jaké miry je
dité schopno logicky uvazovat nad tim, co se déje a celou situaci pochopit;

e poradi narozeni, tedy to, zda je zdravy sourozenec starsi, nebo mladsi,
pomaha lépe pochopit nékteré mozné piiciny jeho problémového nebo
nepfiméfeného chovani, které byva predevS§im u mladSich sourozenct
okopirované od ditéte s postiZenim,;

e pohlavi zdravého sourozence, kdy divky byvaji do péce zapojeny ve vetsi
mife bez ohledu na pohlavi sourozence s postizenim, zatimco chlapci se
zapojuji méné a kvalita sourozeneckého vztahu byva podminéna pohlavim

sourozence (bratr s bratrem maji blizsi vztah).

Pesova a Samalik (2006) uvadi, ze dité s postizenim, pokud je vychovavano pouze
Vv rodiné, byva ve svych hrach zcela odkdzano na zdravého sourozence, ktery je pro néj
zdrojem poznani a mize se uceln¢ podilet na terapii. I z tohoto divodu se mezi
sourozenci vytvareji pevna pouta, o kterych hovoti Selikowitz (2005). Zdravé déti svym
sourozencim pomahaji rovnéZ v oblasti komunikace, kde mivaji nesrovnatelné lepsi
vysledky nez rodice a také v oblasti kulturné kodifikovanych hodnot a postoji (Pesova

a Samalik, 2006). Dle Prevendarové (1998) je ze strany zdravého ditéte viiéi sourozenci
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s postizenim poskytovdna zejména pomoc a podpora a v piipadé sport dochazi z jeho
strany k ustupovani a urovnavani téchto sport. Valenta a Miiller (2007) zminuji, ze
Vv zavislosti na vychovnych stylech rodi¢ii se mohou projevovat nejriznéjsi varianty
vztahll, mimo jiz zminované ochranitelstvi a pomoc sourozenci s postizenim se jedna
0 soupefeni a nepratelstvi, které vétSinou prameni z jednostranné koncentrace zajmu

rodicu.

Kvalitu sourozeneckého vztahu miize rovnéz zlepsit moznost odpocinout si od sebe,
nebyt stale v kontaktu a v idedlni situaci mit rozdélené pokoje (Havelka a BartoSova,
2019). Spole¢ny pokoj muze v nekterych ptipadech vystavovat zdravého sourozence
fad¢ zatézovych projevi chovani ditéte s postizenim, jako jsou agresivni a destruktivni
tendence (niceni véci, slovni a fyzické napadéani), nedostate¢na hygiena a sebeobsluha
(pomocovani, zapach a neporadek), nepfiméfené chovani mezi lidmi (masturbace,
nedodrzovani osobniho prostoru), odliSny denni rezim (pecovatelské tikony v pritbé¢hu
noci) a podobné (Havelka a BartoSova, 2019). To vSe muze negativné ovlivnit
sourozenecky vztah (Havelka a BartoSova, 2019). Dle Vagnerové (2008) je nutné, aby
si zdravé dité vytvortilo strategie, které mu pomohou zvladnout vztah se sourozencem

S postizenim pfijatelnym zplisobem.
4.4.2 Zdravy sourozenec

Zdravi sourozenci déti s postiZzenim celi nejen béznym sourozeneckym problémiim, ale
jsou rovnéz konfrontovani s fadou nevSednich situaci, které specifika jejich sourozencti
piinaseji (Havelka a Barto$ova, 2019). Dle Pesové a Samalika (2006) je ¢asté, ze déti
své sourozence s postizenim chrani pred utoky, obraceji se proti "¢umilim" a n¢kdy se
za n€ dokonce biji. Oproti jinym détem byvaji sourozenci déti s postizenim castéji
vystavovani jedineCnym psychickym a osobnim vyzvdm spojenym s dlouhodobym
prozivanim stresu (Havelka a BartoSova, 2019). To, jestli tyto situace budou mit
negativni, Skodlivy, nebo naopak posilujici a obohacujici efekt, zdlezi pfevdzné na
uvédomeéni, pochopeni, zptisobu promysleni, pfistupu a praci dospélych (Havelka

a BartoSova, 2019).

Dle Bartotiové (2005) se objevuji ruzné reakce zdravych déti na sourozence
S postizenim, a to od tiché rezignace, prosazovani vlastnich néarokud, kdy nevédomky
vznikaji nemoci a slabosti rizného druhu, az k trucovitému ¢i agresivnimu chovani.

Havelka a BartoSova (2019) fadi mezi emoce, které¢ se ¢asto objevuji u sourozenct déti
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s postizenim strach a nejistotu, vztek, smutek a samotu, rozpaky, pocity trapnosti a vinu.
Zaziva-li dité vySe zminéné emoce prilis Casto, pfili§ dlouho €i pfili§ intenzivné, mohou
u néj vyustit ve sniZzené sebevédomi, které se poté odrazi v dalSich oblastech, jako jsou
potize s disciplinou, Spatny Skolni vykon, psychické obtize a podobn¢ (Havelka

a BartoSova, 2019).

Pesova a Samalik (2006) uvadi, ze zvlasté tam, kde oba rodite pracuji, piebiraji
zna¢nou C¢ast péce o dité s postizenim sourozenci. Dle Bartoniové (2005) je od zdravych
sourozencl ocekavana rozsahlejsi pomoc, ktera je obecné vnimana jako zatizeni, které
spo¢ivd v omezeni uréitych vyvojovych moznosti téchto déti. Bartoniova a Pipekova
(2006a) do téchto omezeni zahrnuji zejména omezeni hravych mozZnosti, vychovu
smétujici k uréitému druhu nadmérné rozumnosti a omezeni socialnich kontaktl
s vrstevniky. Rovnéz Matéjéek (2001) popisuje Cetné piipady, kdy maji zdravi
sourozenci problém vodit si domd kamarddy. S timto vyrokem souhlasi PeSova
a Samalik (2006) a dodavaji, Zze zdravé déti si Easto vybiraji nové piatele podle toho, jak
reaguji na jejich sourozence s postizenim. VySe zminénd omezeni maji tendenci
sméfovat ke zmenSeni vyvojovych a socidlnich Sanci a v neposledni ftadé
k emocionalnimu zatizeni vztahu k rodi¢im a sourozenci s postizenim, které muze
negativné ovlivnit dalsi Zivot jedince (Bartofiova a Pipekova, 2006a). Na druhou stranu
je nutno vyzdvihnout, ze sourozenci déti s postizenim byvaji na svij veék 1épe
adaptovani a byvaji zralej§i a zodpovédn&jsi nez jejich vrstevnici (PeSova a Samalik,
2006). Rovnéz Havelka a BartoSova (2019) zdaraziuji pozitivni vlastnosti a uZzite¢né
dovednosti, které jsou existenci sourozence s postizenim rozvijeny. Mezi tyto pozitiva
patii trpélivost, schopnost pomahat, pfijimat a tolerovat jiné lidi, odpovédnost,
schopnost empatie, pocity vzajemnosti a dale dobfe vyvinuté socialni kompetence, vetsi

ucta k sourozenci a méné¢ soupeieni (Havelka a BartoSova, 2019).

Michalik a Krti¢kova (2012) popisuji pfipad, kdy Zeny, sestry déti s postizenim, mivaji
v obdobi dospélosti problémy s pocetim vlastniho ditéte, které vychazeji z psychogenni
sterility, kdy se objevuji védomé ale 1 vytésnéné obavy z toho, aby i ony, stejn¢ jako
jejich matky, neporodily potomka s postizenim. Je dulezité zminit, Ze postiZzeni
sourozence rovnéz cCasto ovliviiuje Uvahy o manzelstvi a volbu povolani zdravého
jedince (Matgjcek, 2001). Michalik a Krtickova (2012) zminuji, ze sourozenci déti
S postizenim si Casto hledaji zaméstnani v pomahajicich profesich a studuji humanitni

obory zaméiené na psychologii a socialni praci.
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4.5 Podpora ze strany blizkych a okoli

Matousek (2003) uvadi, ze ani uplna nuklearni rodina neni sob&staénym a autonomnim
télesem, a proto je schopnost rodiny vyrovnavat se s tézkostmi zavisla na tom, jak je

tato rodina napojena na své socialni okoli.

Kdyz se do rodiny narodi dité s postizenim, dochdzi k rozsahlym zméndm nejen v ramci
vnitinich vztahi rodiny, ale i z pohledu zvenéi, z pohledu dalSich piibuznych, ptatel,
sousedu 1 SirSiho okoli (Viton, 2015). Reakce rodict na postizeni jejich ditéte, zptisob
zvladani této situace a prijeti zplisobll jejiho feSeni, zavisi na mnoha okolnostech, do
kterych jsou rovnéz zahrnuty pfevazujici postoje spole¢nosti, v niz ziji (Vagnerova,

2008).

V rodinach s ditétem s postizenim se Casto mizeme setkat s délnou a pratelskou
atmosférou a jednoznacné pozitivni hodnotovou orientaci (Vitoni, 2015). Rodina vcetné
prarodi¢ii ¢i sourozenci déti s postizenim funguje v rdmci rodinné délby prace
spolehlivé a vytvaii dlouhodobou zaruku zdravého, ptredevSim socidlniho vyvoje
handicapovaného jedince (Vitoni, 2015). Dle Vagnerové et al. (2009) otevieni rodiny
audrzeni dostatecné rozsahlé socidlni sit€ piibuznych a ptatel usnadiuje zvladnuti

problémti souvisejicich s existenci ditéte s postizenim.

Selikowitz (2005) uvadi, Ze pifibuznym a znamym je dilezité sdé€lit informaci
0 postizeni ditéte co nejdiive, a to hlavné z divodu pociténi velké tulevy. Dle
Selikowitze (2005) byva tento kol obvykle na otci ditéte, jelikoZ jsou to ve vétSing
ptipadd prave otcové, kdo zndmym narozeni déti oznamuji. Selikowitz (2005) uvadi, ze
lidé na toto sdéleni reaguji nejisté, nevédi, co fici a jejich reakce jsou ¢asto nevhodné
(Selikowitz, 2005). Je ovSem dulezité pochopit, ze jejich motivy jsou Casto dobré, ale

narazeji na neznalost (Selikowitz, 2005).
4.5.1 Podpora ze strany prarodici

Ptestoze v poslednich desetiletich dochdzi k rozpadu tfigenerac¢nich rodin, Cetnost
vzajemnych stykl mezi generacemi zistava vysoka (Langmeier, 1985 in PeSova
a Samalik, 2006). Pro rodinu s ditétem s postizenim jsou dileZitym zdrojem pomoci
a emoc¢ni podpory predevs§im prarodice (Vagnerova et al., 2009). Michalik (2012) uvadi,
ze ve fungujici Sir§i rodiné je podpora prarodicli v nastalé situaci vnimana jako

piirozena.

35



Mira ochoty prarodi¢li pomoc poskytnout zavisi na vzdjemnych vztazich uvnitt rodiny,
hodnotach, postojich a zivotnich zkuSenostech (Vagnerova et al., 2009). V nékterych
piipadech, byt byvaji vyjimecné, patii prarodice ke generaci, kterd ma problémy
s piijetim odliSnosti danych zdravotnim postizenim, miize byt feSenim i doCasné
utlumeni vzajemnych stykti (Michalik, 2012). K tomuto feSeni vSak dochazi vzdy az

potom, co jsou vycerpany vSechny moznosti (Michalik, 2012).

Je dulezité si ovSem uvédomit, ze prarodiCe byvaji ¢asto vystaveni stejnému Soku jako
rodic¢e ditéte s postizenim (Michalik, 2012). I z tohoto diivodu nemusi byt prarodice
pouze zdrojem opory a pomoci, ale i zdrojem stresu a pfispivat tak k poklesu Zivotni
spokojenosti a riistu zranitelnosti rodic¢t ditéte (Vagnerova et al., 2009). Dle Matéjcka
(2001) se neztidka stava, ze prarodic¢e provokuji nebo posiluji neuzite¢né postoje rodici
a brani tak rodi¢iim vyrovnat se s celou situaci. Selikowitz (2005) uvadi, Ze je ovSem

velmi dilezité poskytnout prarodic¢tm ptileZitost vyjadfit, co citi.

Dle Vagnerové et al. (2009) je leckdy hlavnim problémem, Ze prarodice vlastné viibec
nevédi, jaké problémy jsou s danym postizenim spojeny, co mohou od ditéte ocekdvat a
jak by s nim méli zachazet. Z tohoto diivodu patii mezi zédkladni tikoly pecujicich rodi¢t
vyjasnéni situace a preddni co nejvetsiho mnozstvi informaci prarodi¢im (Michalik,
2012). Problémem je ovSem paternalisticky pfistup, ktery vici prarodi¢im zaujimaji
rodice ditéte a rozhoduji, co se maji o vnouceti a jeho postizenim dozvédét a co ne
(Pesova a Samalik, 2006). Dle Pesové a Samalika (2006) miize byt divodem tohoto

pristupu snaha rodict prenést se pres nékterd bolava mista.

Prarodice maji obvykle pocit naprosté bezmoci, proto je nejlepSim zptisobem zapojit je
do péce a dat jim n¢jaky kol (Selikowitz, 2005). Dulezitd je pfedevSim piima pomoc
Vv rodiné jako hlidani ditéte nebo péce o ostatni sourozence, pomoc s domacimi pracemi,

doprovod k 1ékati (Thorova, 2006).
4.5.2 Podpora ze strany piitel

Dle Pesové a Samalika (2006) plati tvrzeni o provéfeni kvality vztahi a osobnich
vlastnosti mezi manzely v plném rozsahu také o ptatelich. V zavislosti na celkové
zmeéné situace, kterd souvisi s existenci ditéte s postizenim, se meni, redukuji a
vyhasinaji vztahy s prateli, a to i pfes veskeré usili vztahy a kontakty zachovat
(Vagnerova et al., 2009). Dle Vagnerové et al. (2009) se tak d&je z divoda aktualni
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rozdilnosti moznosti, potieb, zajmi a stylu zivota. UdrZeni kontakti a setkavani s prateli
mize byt podstatnym zdrojem pro poskytovani socialni posily (PeSova a Samalik,

2006).
4.5.3 Podpora ze strany Sirsiho okoli

Kazda spolecnost ma své normy telesného zdravi a zdatnosti. Tyto normy jsou ditéti
zprostredkovany "jeho lidmi", tj. temi, kdo patii k jeho nejblizsimu rodinnému okruhu
(Mat&jcek a Dytrych, 2002, s. 81). Dle Vagnerové (2008) byvaji postoje spole¢nosti
klidem s postizenim odmitavé ¢i ambivalentni a Casto vychazeji z nedostatku
porozuméni jejich problémim. Lidé s postizenim byvaji Casto pfedmétem soucitu
a zaroven mohou vzbuzovat hriizu i odpor (Vagnerova, 2008). Dle Vagnerové (2008)
jsou tyto reakce zplisobeny obecnymi dispozicemi spolecnosti reagovat negativné na
vie, co se odchyluje od normy. PeSova a Samalik (2006) uvadgji, Ze narozeni ditéte
S postizenim vtiskuje rodiné urcité stigma, které od nich odvadi ty, kteti mu byli
ptredtim ochotni pomoci. O tomto stigmatu hovofi ve své knize rovnéz Novosad, ktery
vyzdvihuje vyroky Murphyho: At uz si fyzicky postizeny clovek o sobé mysli cokoli,
spolecnost mu pripisuje negativni identitu a podstatna cast jeho socialniho Zivota je
zdpasem s timto vnucenym obrazem a dale PostiZeni jsou pro zdravé lidi neustalou
viditelnou pripominkou, zZe spolecnost, v niz Ziji, je prostoupena nerovnosti a utrpenim,
Ze Ziji ve falesném rdji a Ze i oni jsou zranitelni. Predstavujeme (my lidé s télesnym
postizenim) hriizostrasnou moznost (Murphy, 2001 in Novosad, 2011). Dle Vancury
(2007) je dulezité si uvédomit, ze pro nékteré jedince mize byt zvladani stigmatu tim

nejvice bolestivym problémem v jejich Zivote.

Matéjcek (2001) popisuje vhodny pfistup k rodin¢ s ditétem s postizenim jako
sympatizujici postoj. Podstatou tohoto piistupu je dat najevo ucast se situaci rodiny,
projevit porozuméni pro dusevni rozpolozeni rodi¢ii, nevnucovat se, pokud nechtéji
0 ditéti mluvit ¢i trpélivé vyslechnout, pokud o svych tézkostech potiebuji hovofit,

nabidnout pomoc a taktn¢ ukazat svou sympatizujici angazovanost s jejich situaci.

Matéjcek (1992) uvadi, Ze je vhodné udrZzovat kontakt s rodici, ktefi maji podobné
postizené dité, protoze pravé ti mohou nejlépe porozumét a sdilet své zkusenosti,
starosti a radosti. Rovnéz Vagnerova et al. (2009) vyzdvihuje hodnotu rodicovskych
skupin, kdy zkuSenéjsi rodice déti s postizenim poskytuji specifickou podporu a pomoc

rodindm, které maji podobné problémy. Dle Vagnerové et al. (2009) je v mnohych
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prozili nez profesionéla bez osobni zkusenosti.
4.5.4 Podpora ze strany organizaci

V oblasti podpory rodin déti s postizenim je dulezité zminit rizné dobrovolné
organizace, asociace, nadace, sdruzeni a kluby, kde maji rodiny moznost navazovat
vzajemné kontakty, ziskavat materialni pomoc a mohou jim zde byt poskytovany
odborné informace, pravni pomoc a poradenstvi (Matéj¢ek, 1986, 2001 a Novosad,
2000 in Bartonova a Pipekova, 2006b).

4.6 Péce o dité se zdravotnim postiZenim

Rodice ditéte s postizenim stoji pfed dilematem, zda bude pro dité a pro rodinu lepsi,
aby dité¢ zlstalo doma ¢i aby bylo umisténo do ustavni péce (Matousek, 2003). Dle
Matouska (2003) muize byt pro matku piedani ditéte do ustavni péce dal$im traumatem,

ovSem ponechani ditéte v domaci péci mize piedstavovat netinosnou zatéz.

Krom¢ zakladnich funkci, které plni kazd4d rodina, musi rodiny pecujici o dité
S postizenim plnit navic fadu dalSich ukoli, Casto velmi Casové néarocnych (PeSova

a Samalik, 2006). Mezi tyto tikoly patii:

zajisténi pravidelného provadéni lécebnych, vychovnych a rehabilitacnich
ukont;

e ochrana ditéte s postiZzenim, napt. doprovod déti s poruchami hybnosti;

e nezbytnd uprava Zivotospravy;

e Ucinna a rychld pomoc pii nahlych ptihodach, které ohrozuji zivot ditéte

(Pesova a Samalik, 2006).
4.6.1 Péce v domdcim prostiedi

Nejdilezitéjsi roli ve vychove a socializaci ditéte s postizenim by méla hrat jeho vlastni
rodina, ktera je prvnim socidlnim a nejpfirozenéj§im prostiedim, s nimz dité ptichazi do
styku (Valenta a Miiller, 2007). Rodinné prostiedi ma totiz predpoklady ovlivnit nékteré
limitujici vnitini faktory vyplyvajici ze samotného postizeni (Valenta a Miiller, 2007).
Pti péci o dité s postizenim v domdacim prostfedi je nutno zabezpecit jeho kazdodenni
fyzické potieby, vhodnou vychovu, vzdélani a rovnéz uspokojovani jeho socidlnich

a emocionalnich potieb (PeSova a Samalik, 2006). Podstatou je, aby rodina dit&ti
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umoznila prozit hodnotny zivot, jak jen to jeho zdravotni stav dovoluje (PeSova

a Samalik, 2006).

Zvoli-li si rodi¢e pecovat o své dit€¢ v domacim prostiedi, musi se naucit spolupracovat
s fadou odborniki, naucit se pfijimat a zadat o socidlni podporu, orientovat se v systému
socidlnich sluzeb a do urCité miry se sami stat odborniky na postizeni svého ditcte
(Lecbych, 2008). Dle Jankovského (2006) spociva role rodict v tom, aby se naucili se
svym ditétem pracovat obdobnym zplsobem jednak jako rizni terapeuti (fyzioterapeut,

ergoterapeuti) a také jako specialni pedagogové.

Zapojeni rodict do terapeutického procesu je velmi dulezité a spolu se spravnou
a v€asnou intervenci rozhoduje o vyvoji ditéte a zivoté celé rodiny (Bazalova, 2014;
Pesova a Samalik, 2006). Dilezitou socialni sluzbou s velkym potencialem je rana péce,
ktera dokaze rodinam, Kterym se narodi dité s postizenim velmi dobfe pomoci, at’ uz se
jedna o péci, 1é¢bu nebo rodinné zazemi (Slany et al., 2017). Zakonem ¢. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach, je rand péce definovéna jako terénni sluzba, pripadné doplnénd
ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které je
zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho
stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby. Dle Machové (2019 in Trubelikové, 2019b) je velkym problémem
neinformovanost spole¢nosti o existenci sluzeb rané péce. Z vyzkumu totiz vyplyva, ze
sluZzbu vyuziva méné nez 15 % rodin, které maji na jeji vyuZziti narok (Machova, 2019 in

Trubelikova, 2019b).

Mezi dalsi dilezité socidlni sluzby patii socialni poradenstvi, socialné aktivizacni
sluzby pro rodiny s détmi, socialni rehabilitace, socialné terapeutické dilny a nékteré

dalsi sluzby dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
4.6.2 Péce v pobytovych zaiizenich socidlnich sluzeb

V dnesni dob¢ vyristd vétsSina deti s postizenim v rodinach (Selikowitz, 2005). Presto
existuje maly pocet rodich, kteti maji pocit, ze si své dit¢ doml vzit nemohou
(Selikowitz, 2005). V téchto ptipadech rodice voli piechodné nebo trvalé¢ umisténi ditéte
do zafizeni socidlnich sluZzeb. Tato mozZnost pfichazi obvykle v tivahu, kdyZ rozsah
a narocnost potfebné péce prekro¢i moznosti rodiny (Pipekovd, 2006). Dle Bazalové

(2014) se tak deje zejména z ekonomickych, psychickych, fyzickych ¢i organizacnich
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davodu. Bazalova (2014) zdiiraziuje, ze odsuzovani téchto rodi¢i neni na misté, jelikoz
v nékterych pfipadech byva stav ditéte natolik vazny, Ze pobytové zafizeni se
specializovanou péci je vhodnéjs$i volbou nez péce v domacim prostiedi, ktera mtize

vést az k postupnému a totalnimu vycerpani pecujici osoby.

Celoro¢ni pobytovou socialni sluzbu poskytuji domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, které dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach poskytuji pobytové
sluzby osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni
a jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Dle Valenty a Miillera
(2007) je v zatizenich s dlouhodobym pobytem velkym problémem naprosty "vypadek"
rodiny i1 s jejimi dulezitymi funkcemi, ktery musi byt v maximalni mozné mife
kompenzovan. Tento vypadek muze totiz zapfiCinit zdsadni emocionalni poskozeni
anasledné zhorSeni vnimani vlastni identity jedince, a to pfedev§im v navaznosti na

kvalité sluzeb téchto zafizeni (Valenta a Miiller, 2007).

Trendem v péci o jedince se zdravotnim postizenim je odklon od instituciondlni péce
poskytované ve velkych zatizenich a sméfovani k formam péce zajistované v zatfizenich
rodinného typu, chranénych bytech ¢i integrovaném bydleni za GiCasti osobnich asistentil
(Svarcova, 2000 in Pipekova, 2006). Mezi tyto formy socialni péde patii chranéné
bydleni a podpora samostatného bydleni. Chranéné bydleni je dlouhodobd pobytova
sluzba, kterd je poskytovana osobdm se zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje
pomoc jiné osoby (Cerna et al., 2015). SluZba je poskytovana ve formé individualniho
nebo skupinového bydleni (Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach). Dle potieby
je klientim poskytovana podpora osobniho asistenta (Cerna et al., 2015). Obdobnou
sluZzbou je podporované bydleni, které je rovnéz poskytovano osobam, jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné osoby, ale na rozdil od chranéného bydleni je poskytovana

v domacnosti jedinct (Cernd et al., 2015).
4.6.3 MozZnosti rozdéleni péce

Rodinu ditéte s postizenim je nutné podpofit nejen davkou dostatecnych
a odpovidajicich informaci piedavanych skrze poradensky a profesiondlni servis
ruznych resortl statu, ale také na Girovni statnich socialnich davek a sluzeb socialni péce

(Jankt a Harcarikova, 2016).
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Rodice pecujici o dit€ s postizenim jsou ohroZeni jednostrannym vycerpanim, proto je
nutné dbat na jejich osobni psychohygienu, a piedev§im pak na jejich odpocinek
(Mat¢jcek, 2017). Dle Matéjcka (2017) je potieba, aby péci o dité na Cast dne ¢i na delsi
Casové useky piebiral nékdo jiny. O této potiebé hovoii rovnéz Selikowitz (2005)
a uvadi, ze déti s postizenim kladou na své rodice velké ¢asové naroky, proto je dilezité
vyuziti moznosti hlidani téchto déti, odlehcovaci péce a dalSich sluzeb, které tak

pomahaji zajistit peCovatelim cas, ktery mohou mit sami pro sebe.

Pro tuto praci je dualezit¢ vyzdvihnout piedev§im odlehcovaci sluzby. Zakonem
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou odlehCovaci sluzby definovany jako terénni,
ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z duvodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni,
0 které je jinak pecovano v jejich prirozeném socidlnim prostiedi; cilem sluzby je

umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek.

Neméné dilezitou socidlni sluZbou je osobni asistence. Osobni asistence je dle zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach terénni sluzba, poskytovand osobdam, které maji
sniZenou sobéstacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez
casového omezeni, v prirozeném socialnim prostiedi osob a pri ¢innostech, které osoba

potrebuje.

Mezi dal$i socidlni sluzby, které umoziuji pecujicim rodindm nezbytny odpocinek
a prostor pro feSeni osobnich zéleZitosti, patii centra dennich sluzeb, pecovatelska

sluzba, denni stacionare a tydenni stacionare.

Dle Bazalové (2014) muze byt velkym problémem mistni a finanéni nedostupnost

socialnich sluzeb.
4.7 Budoucnost ditéte

Dle Cerné et al. (2008) citi rodi¢e obrovskou zodpovédnost za ptipravu svého ditéte, na
co mozna nejsamostatnéjsi zivot. Davidsova (2003 in Lecbych, 2008) konstatuje, ze je
nanejvys vhodné, aby rodi¢e v obdobi dospivani ditéte zacali v maximalni mozné mife
podporovat jeho nezavislost a samostatnost a vyhledali dostupné socialni sluzby, které
mohou jejich dit¢ podporovat v samostatném bydleni a pracovnim uplatnéni. Je vSak

dilezité podotknout, ze budoucnost ditéte s postizenim neni mnohdy jasné vymezena

41



a leckdy nelze ocekavat ani to, Ze bude jednou sobéstacné (Vagnerova et al., 2009).
Matéjcek (1992) dodava, Ze je poticba, aby pecovatelé v klidu zvazili, jak dalece
dokazou zajistit potieby ditéte, jak dalece vydrzi se svymi silami a co mohou o¢ekavat

od svych nejblizsich.

V rodinéch ditéte s postizenim se Casto stava, ze ochranitelské postoje rostou s vékem
ditéte (Cerna et al., 2015). Rodice trapi nejistota, kdo se o jejich dité bude starat a jak
bude zit, az oni s nim nebudou (Vagnerova et al., 2009). Piedev§im matky casto
vytvareji katastrofické scénare, které si dokola piehravaji a které u nich vyvoléavaji
silnou zkost, paniku a pocity beznad¢je (Bittmannova a Bittmann, 2018). Cestou ven
Z této pasti myslenek je mluvit o nich s partnerem a odborniky a zjiStovat informace
0 moznostech péce o dit¢ (Havelka a Bartosova, 2019). Dle Bittmannové a Bittmanna
(2018) je vhodné, pokud rodi¢e osobné navstivi zafizeni a instituce pecujici o osoby
S postiZenim a sezndmi se s jejich rezimem a standardy kvality. Tato navstéva miize vést
ke zmirnéni stresu rodici spojeného s budoucnosti ditéte a pomize upravit jejich

mnohdy zkreslené ptedstavy o institucionalni péc¢i (Bittmannova a Bittmann, 2018).

Jak jiz bylo zminéno v ptedchozich kapitolach, na roli peCovatele mize byt piipravovan
rovnéz zdravy sourozenec jedince s postizenim. Bittmannova a Bittmann (2018) ovSem
uvadéji, Ze se za deset let své praxe setkali pouze se Sesti rodinami, jejichZ ¢lenové
pocitaji s tim, ze se o dité s postizenim bude starat sourozenec a ve dvou z téchto rodin
se k této roli piihlasil sam dobrovolné sourozenec. Pokud se zdravy jedinec rozhodne
0 svého sourozence pecovat, miize nastat velmi naroc¢na situace, kdy vznikaji takzvané
sandwichové generace (Yasgur, 2017). V podstaté dochazi k tomu, Ze jedinec pecuje
0 své vlastni déti, své starnouci rodice a sourozence se specidlnimi potfebami (Yasgur,

2017).

Burke (2018 in Forrest, 2018) uvadi, Ze pro budoucnost jedince je zasadni vytvofeni
planu péce. Pokud nebude existovat plan budouci péce, je vétsi pravdépodobnost, Ze az
pecujici rodi¢ zemie nebo nebude moci o své dité z jiného diivodu dale pecovat, bude

jedinec s postizenim umistén do Gstavniho zatizeni (Burke, 2018 in Forrest, 2018).
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5. Cil prace a vyzkumné otazky
5.1 (il prace

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jakou roli hraje mezigeneracni solidarita v péci

0 déti s postizenim.
5.2  Vyzkumné otazky

1. V jakych aspektech Zzivota rodin pecujicich o déti s postizenim se setkavame

S mezigenerac¢ni solidaritou?

2. Je mezigeneracni solidarita v péci o déti s postizenim prostiedkem, jez vede

k pfedchazeni umistovani téchto déti do institucionalni péce?
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6. Metodika prace

6.1 PouZita metodika

Tato diplomova prace je rozdélena do dvou césti, a to teoretické a praktické. Pro
potieby praktické casti diplomové prace a shromazdéni potfebnych dat bylo vyzito
kvalitativniho vyzkumu. Creswell (1998 in Hendl, 2005) uvadi, ze kvalitativni vyzkum
je proces, pii kterém dochazi k hledani porozuméni a je zaloZen na rlGznych
metodologickych tradicich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému.
Rovnéz Reichel (2009) uvadi, ze s vyuzitim kvalitativniho vyzkumu, 1ze dosdhnout
porozuméni zkoumaného socidlniho problému. Dle Hendla (2005) se vyzkumnik
seznamuje s novymi lidmi a pracuje pfimo v terénu, kde vyhledavd a shromazd'uje
informace a tyto informace nasledné podrobn¢ analyzuje. Analyza ziskanych informaci
vede k osvétleni vyzkumnych otazek a provadi deduktivni a induktivni zavéry (Hendl,
2005). Miovsky (2006) uvadi, Ze vyzkumnik nese za ziskana data odpovédnost a mél by
zvazit zpusob, jakym s nimi bude naklddat. Dle Hendla (2005) je zna¢nou vyhodou
kvalitativniho pfistupu to, Ze ziskavame hloubkovy popis ptipadi a nezlistivame pouze

na jejich povrchu.

Pti vyzkumu byla vyuzita metoda dotazovani pomoci techniky polostrukturovaného
rozhovoru. Hendl (2005) oznacuje polostrukturovany rozhovor jako urcitou stfedni
cestu v technikach dotazovani, jeZ se vyznacuje definovanym ucelem, urcitou osnovou
a velkou pruznosti celého procesu ziskdvani informaci. Tento druh rozhovoru je
Hendlem (2005) oznacovan rovnéZ jako rozhovor pomoci navodu, kdy navod
k rozhovoru predstavuje seznam otazek ¢i témat, které je nutné v ramci interview
probrat. Svati¢ek (2007) rovnéz uvadi, Ze polostrukturovany rozhovor ma vychézet
z ptedem pfipravenych otazek. Pro ucely tohoto vyzkumu byly otazky rozdéleny do
Sesti okruhti. Prvni okruh otazek byl zacilen na zékladni identifikacni udaje tykajici se
komunikacnich partnerii. Jednalo se o otazky zjistujici v€k a bydlist€¢ komunikacnich
partnerll, rodinny stav, ndboZenské vyznani a dale otazky ohledn& dosazeného vzdélani
a zameéstnani. Druhy okruh otazek byl zaméfen na déti s postizenim, o které
komunikacni partnefi pe€uji. Podstatou tohoto okruhu bylo ziskdni informaci o ditéti
a jeho postizeni. Tteti okruh byl orientovan na Zivot rodiny ditéte s postizenim. Ctvrty
okruh se tykal zdravych sourozenci déti s postizenim. Paty okruh byl okruhem

nejrozsahlejsim a byl zaméfen na solidaritu, kterd je rodin¢ poskytovana ze strany
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blizkych a rovnéz ze strany Sir§iho okoli. V poslednim Sestém okruhu se objevovaly

otazky zamétené na budoucnost ditéte s postizenim.

Veskeré informace ziskané béhem rozhovoru byly zaznamenény jako audionahravka.
Dle Vojtiska (2012) je pro audionahravku nezbytné ziskat souhlas nahravanych
komunikac¢nich partnerii, aby nedoslo k poruseni prava na ochranu osobnosti. Vyhodou
audiozdznamu je dle Vojtiska (2012) moznost se opakované vracet k nasbiranym

informacim a hledat v nich nové skutecnosti.
6.2  Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor diplomové prace byl tvoren rodi¢i déti s postizenim do 18 let, ktefi
mimo ditéte s postizenim vychovavaji aspon jedno dal§i zdravé dité. Vybér
komunikac¢nich partnerit byl zdmérny. Vojtisek (2012) uvadi, ze zdamérny vybér vzorku
je pro kvalitativni vyzkum charakteristicky. Cilem zamérného vybéru je vybrat
komunikacni partnery tak, aby spliiovali pfedem zvolené charakteristiky (Vojtisek,
2012). Vzhledem k zaméfeni tématu byla vyuzita technika vybéru na zakladé
dobrovolnosti. Dle Vojtiska (2012) je tato technika nejmén¢ invazivni a vyuZziva se pfi
potiebé malého vzorku. Pfi vyuziti této techniky neoslovuje vyzkumnik komunikaéni
partnery piimo a nechava je dobrovolné reagovat na nabidku (VojtiSek, 2012). VojtiSek
(2012) uvadi, Ze rizikem této techniky je nizka reprezentativita a také fakt, ze se mohou
hlasit podobné osobnosti. Ve vyzkumu nebyl pfedem stanoven piesny pocet
komunikacnich partneri. Velikost vyzkumného souboru je déna vysycenim, tedy

zpusobem, kdy dal$i komunikacni partnefi nepfinasi jizZ nové informace.

Vyzkum byl realizovan s 6 komunika¢nimi partnery. VSichni tito komunikacni partneti
vychovavaji dit€¢ s postizenim a minimalné jedno dalSi zdravé dité. Kontakty na
komunikacni partnery byly ziskany skrze organizace, které spolupracuji s rodici déti
S postizenim. Tyto organizace zajistily distribuci mé zadosti o poskytnuti rozhovoru
mezi své klienty a nasledné mi zprostfedkovaly kontakty na rodice, ktefi byli ochotni
rozhovor poskytnout. Se vSemi komunika¢nimi partnery jsem si predem sjednala
schlizku, na které jim bylo vysvétleno téma mé diplomové prace a zpisob, jakym bude
rozhovor probihat. Kazdy komunikacni partner byl seznamen s tim, Ze pro zachyceni
vSech dulezitych informaci, by bylo vhodné rozhovory nahravat na diktafon, s ¢imz
vSichni komunikac¢ni partnefi souhlasili. VSechny rozhovory byly nahravany a nasledné

prevedeny do pisemné podoby. Vsechny rozhovory byly uskuteénény v Ceskych
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Budgjovicich, a to v centru ARPIDA nebo v domécim prostfedi komunikacnich

partnerd. Rozhovory byly realizovany v unoru a bieznu 2020.
6.3 Analyza dat

Pro analyzu dat v diplomové praci bylo zvoleno oteviené kddovani. Podkladem pro
kédovani byly doslovné prepisy audiozaznami rozhovort s komunikanimi partnery.
Hendl (2005) popisuje doslovnou transkripci rozhovori jako ¢asové velmi naro¢nou
proceduru a zéaroven jako proceduru, kterd je pro podrobné vyhodnoceni nezbytna.
Hendl (2005) uvadi, Ze vhodnym postupem je pomalé ¢teni piepist rozhovorti,, béhem
kterého dochazi k lokalizaci témat, jejich oznaceni a také vSimani si kritickych mist. Dle
Hendla (2005) lze kodovat slovo po slove, dle odstavell nebo celych textl. Soucasti

analytického procesu je vytvéieni kategorii (Hendl, 2005).
6.4 Etika vyzkumu

Pted zahajenim rozhovorti byl kazdy z komunikacnich partnerii seznamen s ucelem
setkani a s informacemi tykajicimi se zachovani anonymity. Kazdy z komunikaénich
partneri udé@lil ustni informovany souhlas s vyzkumem a rovnéz souhlas se

zpracovanim a zvefejnénim ziskanych dat.

Kazdy komunikacéni partner byl obezndmen s mozZnosti kdykoliv z vyzkumu odstoupit

a nahlédnout do ptepisu rozhovoru, ktery s nim byl uskute¢nén.

Jména komunikacnich partnerti byla ve vyzkumu anonymizovéana a nahrazena ¢isly od
1 do 6. Skute¢nd jména déti komunikacnich partnerti byla ve vyzkumu nahrazena jmény

smyslenymi.

Rizikem vyzkumu byla zajisté citlivost celého tématu. JelikoZ komunikaéni partneti
pfedem neznali pfesné otazky, na které méli byt béhem rozhovoru dotazovani, mohla

nastat situace, ze by odmitli na nékteré¢ otazky odpovedeét.
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7. Vysledky vyzkumu

V této casti diplomové prace jsou uvedena data, kterd byla ziskdna vyzkumem

prostiednictvim techniky polostrukturovaného rozhovoru. Pro vétsi piehlednost jsou

vytvofeny tabulky, ve kterych jsou zaznamenané idaje o komunikacnich partnerech

(dale KP 1 - KP 6).

Kategorie 1: Identifikac¢ni idaje

Po zahgjeni rozhovoru byly nejprve zjistovany identifikacni tidaje komunikacnich

partnert. Jednalo se o udaje tykajici se pohlavi, véku, bydlisté, rodinného stavu, viry,

vzdélani a zaméstnani.

Tabulka €. 1 - Kategorie 1: Identifikacni udaje

Komunika¢ni , « oxox A .
partner Pohlavi Vék Bydlisté Rodinny stav Vira
Coskd Cirkev
KP1 zena 42 let . vdana adventisti
Bud¢jovice .
sedmého dne
KP 2 Zena 44 let C?.s ke' rozvedena bez vyznani
Bud¢jovice
KP 3 Yena 42 let Ceske vdana bez vyznéani
Bud¢jovice
KP4 Zena 43 let C?.s ke' rozvedena Kafohcka
Bud¢jovice cirkev
KP5 muz 48 let Lhotice rozvedeny | osobni cirkev
KP 6 Zena 35 let quskq vdana bez vyznani
Bud¢jovice

Zdroj: vlastni vyzkum

V tabulce €. 1 je zachycena obecnd charakteristika komunikacnich partnerd, se kterymi

probihal polostrukturovany rozhovor, ktery byl soucésti kvalitativniho vyzkumu.

Rozhovory byly provedeny se Sesti rodi¢i déti s postizenim. Ve vyzkumném souboru

znacn¢ prevladaji komunikacni partneti zenského pohlavi, nicméné se do vyzkumu
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podafilo zafadit i jednoho komunikac¢niho partnera muzského pohlavi. Komunikaéni
partnefi jsou ve vékové kategorii od 35 do 48 let. VétSina komunikacnich partnert zije
pifimo na tzemni mésta Ceské Budg&jovice, a to v riiznych &astech tohoto mésta.
Komunikacni partnetfi uvadéli jako misto svého bydlist¢ centrum, sidlisté a rovnéz
periferni &asti Ceskych Budg&ovic. Pouze komunikacni partner 5 uvedl, e Zije na
samoté pobliz Ceskych Budgovic. V tabulce &. 1 je rovndz uveden rodinny stav
komunikac¢nich partnerii. Pfesna polovina komunikac¢nich partnert zZije v manzelském
svazku. Druhd polovina komunikacnich partnerit je rozvedena. Z komunikac¢nich
partnert, ktefi jsou rozvedeni, uvedl pouze komunikaéni partner 5, ze ma v soucasné
dobé¢ druzku, se kterou zije. Tabulka ¢. 1 dale zachycuje ndbozenskou prislusnost
komunikacnich partneri. Komunikaéni partnefi konkrétné¢ uvedli Cirkev Katolickou
a Cirkev adventistii sedmého dne. Komunikaéni partner 5 uvedl, Ze je ptisluSnikem své
osobni cirkve a ma své vlastni bohy. Zbyvajici komunikacni partnefi nejsou piislusniky
zadné cirkve. Komunikacni partnerka 2 uvedla, Ze i ptesto, Ze se vefejné nehlési k zadné

cirkvi, tak do kostela chodi.

Pro lepsi ptehlednost byly identifikacni tdaje rozdéleny do dvou tabulek. Tabulka ¢. 2

zachycuje vzdélani a souc¢asné zaméstnani komunikacnich partnert.

Tabulka €. 2 - Kategorie 1: Identifika¢ni udaje

Koglal;?:]l;?éni Vzdélani Zaméstnani
KP1 vysokoSkolské ucitelka
KP 2 sttedoskolské uklizecka
KP 3 sttedoskolské | osobni asistentka
KP4 vysokoS§kolské ucitelka
KP 5 vysokoskolské ucitel
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KP 6 stitedoskolské laborantka

Zdroj: vlastni vyzkum

Mezi komunikacnimi partnery se v rovnomérném zastoupeni objevuje stiedoskolské
a vysokoskolské vzdélani. VSichni komunikacni partnefi, ktefi maji vysokoskolské
vzdélani, vystudovali pedagogicky obor. Komunikacni partnerka 6 mé stfedoSkolské
vzdélani ve zdravotnickém oboru. Komunikaéni partnerky 2 a 3 maji stfedoskolské

vzdélani s vyucnim listem, a to v oborech Sicka a kucharka.

Jak jiz bylo zminéno vyse, tabulka ¢. 2 zachycuje rovnéz zaméstnani komunikacnich
partnerd. Komunikaéni partnefi 4 a 5 jsou uciteli ve specialni Skole pro déti se
zdravotnim postizenim. Komunikaéni partnerka 1 je ucitelkou cizich jazykl na bézné
stitedni Skole. Komunikac¢ni partnerka 3 je osobni asistentkou v centru pro rehabilitaci
osob se zdravotnim postizenim. Komunikac¢ni partnerka 6 je laborantkou ve
zdravotnickém zafizeni. Komunikac¢ni partnerka 2 uvedla, Ze v souvislosti s narocnosti
péce o své dit¢ s postizenim, je v soucasné dobé schopna pracovat pouze formou
brigddy. Tato komunikacni partnerka dochéazi kazdy den na 1,5 hodiny uklizet do
banky.

Kategorie 2: Dité se zdravotnim postiZenim

~r o

Dalsi udaje, které byly béhem rozhovoru zjistovany, se tykaly déti s postizenim, o které
komunikac¢ni partnefi pecuji. V této oblasti bylo zjiStovano pohlavi ditéte, v€k ditéte,

pribé&h t€hotenstvi a porodu, druh postiZeni, pfidruzené problémy a vyvoj postiZeni.
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Pro lepsi ptehlednost je ¢ast udajii zobrazena v tabulce.

Tabulka ¢. 3 - Kategorie 2: Dité se zdravotnim postiZenim

Komunikacni Po,h !avn Vék ditéte | Druh postiZeni PridruZené problémy
partner ditéte
KP1 divka 14 let g/(r)]\gﬁ)ur;]] problémy se §titnou zlazou
, detskd mozkova . mentalni retardace,. ,
KP 2 divka 10 let obrna autismus, psychomotorické
a feCové problémy
mentalni retardace,
KP 3 divka 10 let nespecifikované epilepsie, ADHD,
kombinované | psychomotorické a fecové
problémy
mentalni retardace,
KP 4 chlapec 11 let Dagdr;]/(-j\r/X?T:ker autismus, epilepsie, ADHD,
y feCové problémy
détska mozkova . meptalm retardace,. ,
KP5 chlapec 18 let obrna epilepsie, psychomotorické
problémy
KP 6 chlapec 10 Jet Downtv mentavln} re:cardace’, ADHD,
syndrom fecové problémy

Zdroj: vlastni vyzkum

Mezi détmi komunikacénich partnera jsou divky i chlapci ve véku od 10 do 18 let.

Komunikaéni partneti byli rovnéz dotazani na prubeh té€hotenstvi a porodu. VétSina
komunikacnich partnert uvedla, ze tc¢hotenstvi probihalo bezproblémové. Pouze
komunikacni partner 5 uvedl, ze ve tfetim mésici téhotenstvi se objevily problémy
amatka musela do porodu dodrZovat klidovy rezim. Témét vSichni komunikacni
partneti sdélili, ze v tchotenstvi byly provedeny genetické testy a dal§i prenatdlni
vysetieni, které neodhalili zddny problém. Pouze komunikacni partnerka 1 uvedla, ze
podstoupila prenatalni geneticka vySetieni, na zakladé kterych byla vada zjiSténa. Tato
komunikac¢ni partnerka tedy o postizeni svého ditéte védéla jesté pied jeho narozenim.
V souvislosti s porodem zminili problém pouze komunikacni partneti 4 a 5, ktefi uvedli,

ze porod byl problematicky a mimotadné dlouhy.

Komunikacni partnefi uvedli rozmanité druhy postizeni, kterymi jejich déti trpi. Rodice
v rozhovorech zminili dvakrdt Downlv syndrom, Dandy-Walkeriiv syndrom a ve dvou
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ptipadech détskou mozkovou obrnu. Komunikaéni partnerka 3 postizeni svého ditcte

konkrétn¢ nespecifikovala a oznacila ho jako kombinované vady.

Kategorie 2 rovnéz zahrnuje problémy, které jsou spojeny s postizenim déti.
Komunikacni partnerka uvedla, Ze jeji dcera prekvapiveé zadné zavazné problémy nema.
Zminila pouze problémy se Stitnou zldzou, které dle jejiho ndzoru s Downovym
syndromem nemusi nutn¢ souviset. Komunikacni partnerka 2 jako komplikaci dcefina
postizeni zdUraznila zejména autismus. Déle zminila lehkou mentalni retardaci,
psychomotorické opozdéni a v souvislosti s nim zejména problematickou chiizi a dale
feCovou poruchu, kdy je naruSena spravna vyslovnost. Komunikaéni partnerka 3 rovnéz
uvedla nékolik problémil spojenych s postizenim své dcery. Jednalo se o sttedné tézkou
mentalni retardaci, epilepsii, hyperaktivitu, svalovou hypotonii a rozstép patra, v jehoz
disledku je narusena feCovd schopnost. Komunikacni partnerka 4 jako zésadni
problémy zminila lehkou mentalni retardaci, autismus, epilepsii, hyperaktivitu a dale
svalovou hypotonii a vyvojovou dysfazii. Komunikacni partner 5 uvedl problémy
spojené se stiedné tézkou mentalni retardaci, epilepsii a zna¢né narusenou
psychomotorickou schopnosti. Komunikacni partnerka 6 kromé¢ sttedné t€zké mentalni

retardace opakovang zdlraznila vyrazné fecové problémy a hyperaktivitu.

Informace tykajici se vyvoje déti budou pro lepsi pochopeni uvedeny jako ptimé citace

komunikacnich partnert.

KP 1: ,,Ona byla do dvou let naprosto seriozné mluvici nemluvné, protoze ona jenom
lezela, ale mluvila. Prosté byla delsi dobu to miminko a muselo se o ni vic pecovat.
A béhem ty doby jsme si Fikali, jestli vitbec bude nekdy chodit, ale védeéli jsme, Ze tyhle

deti chodi vsechny.

KP 2: ,,Do jednoho roka to bylo bez zjevnych obtizi, ale po prvnim roce prisly
problémy. Ona jenom sedéla, nemluvila a pila jenom mliko. Chodit zacala az ve ctyrech

letech. “

KP 3: ,Kdyz se narodila, zacala mit hned zdravotni problémy. Ale jde pomalinku
dopredu. Mentalné je, tak jak je, a to se samozrejmé nezlepsi. Je tam ale fyzicky
zlepSeni. Podle doktorii méla byt lezik. Ona totiz hodné dlouho jenom lezela, ale

nastesti se to vycvicilo a chodi. *
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KP 4: ,,On se hodné Spatné vyvijel hned po narozeni. Ty prvni dny zvracel krev a mel
problémy s dychanim. Docela dlouho byl pak na jipce a od ty doby se to tahlo. Ted je

hodné pozadu. “
KP 5:,,0n byl do 11 let uplné na voziku.

KP 6: ,,Syn viastné hned po narozeni absolvoval dvé operace srdce. Od ty doby je to
zaplat’ panbiith v ramci moznosti dobry. Vyviji se hodné pomalu, ale néjaky pokroky tam

‘

Jsou.
Kategorie 3: Oblasti Zivota zasaZené narozenim ditéte s postiZenim

Béhem rozhovoru byly zjistovany informace, které se tykaly zivota s ditétem
S postizenim. Zde byly pokladany zasadni otazky, které se orientovaly na oblasti, které

byly narozenim ditéte s postizenim zasazeny.

Tabulka €. 4 - Kategorie 3: Oblasti Zivota zasaZené narozenim ditéte s postiZenim

Oblasti Zivota zasazené

Komunika¢ni partner narozenim ditéte s
postiZenim

zaméstnani, finance

KP 1 g ’

spole€ensky Zivot, zajmy

bydleni, zaméstnani,

KP 2 . s :-
spolecensky Zivot, zajmy

zaméstnani, spolecensky

KP 3 . .-
zivot, zaymy

partnerské vztahy,
KP4 zaméstnani, spolecensky
zivot, z4jmy

partnerské vztahy,
KP 5 zaméstnani, spolecensky
zivot, z4jmy

KP 6 spolecensky zivot, zajmy

Zdroj: vlastni vyzkum
Dle vypovédi komunika¢nich partneri se da fici, Ze narozenim ditéte s postiZzenim je

zasazeno hned nékolik zasadnich oblasti zivota. Kromé komunika¢ni partnerky 6, byla
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ve vsech vypovédich komunikacnich partneri zminéna oblast zaméstnani. Narozeni
ditéte s postizenim meélo vliv pfedevSim na zménu mista zaméstnani a v nékterych
piipadech dokonce doslo k uplnému pieorientovani se na jinou profesi. Komunikacéni
partnefi 3, 4 a 5 uvedli, Ze je postizeni jejich déti pfivedlo na misto jejich soucasného
pracovisté. Komunikacni partnerka 3 sdélila, ze diky svému ditéti zcela zménila obor
svého plisobeni a zaroven dodala, ze tuto skutecnost vnima spiSe pozitivné. Tato situace
dale ovlivnila 1 vy$i pracovniho uvazku. Komunikacni partnerka 2 sd¢lila, ze kvuli
narozeni ditéte s postizenim byla nucena odejit ze svého plvodniho zaméstnani
a nastoupit na zkraceny uvazek do jiného zaméstnani. OvSem ani zkraceny uvazek
nedovolil této komunika¢ni partnerce v potfebné mife peCovat o své dité, a proto si
Vv soucasné dobé¢ pouze ptivydélava formou brigddy. Nékteii z komunikaénich partnert
zminili 1 pozitivni vliv této situace na pracovni zivot. Naptiklad Komunika¢ni partnerka
1 uvedla, ze si diky svému ditéti udélala kurz Feuersteinovy metody instrumentalniho

obohacovani a stala se lektorkou této metody.

Dalsimi oblastmi, do kterych narozeni ditéte s postizenim zasahlo, jsou oblasti
spoleCenského Zivota a zajmii. Na zéklad€ uskutecnénych rozhovort lze fici, ze nékteti
komunikacni partnefi vnimaji zasah do téchto oblasti nejen negativné, ale rovnéz
pozitivné. Pro zachovani autenticity budou pro tuto oblast uvedeny piimé citace

komunikac¢nich partnert.

KP 1: ,, Da se Fict, ze do urcity doby nads to omezovalo, protoze do 4 let jsme ji jenom
nosili. To jsme se ani neodvazili cestovat. Kdyz uz jsme nékam jeli, tak jsme museli mit
V zdloze néco na kolech...Rozsirilo nam to okruh pratel a znamych. Ted uz s nami chodi
vSude, kam bysme jinak brali jakykoliv jiny dité. Takze ze spolecnosti urcité vylouceny
nejsme. Naopak téch aktivit je jeste mnohem vic, nez by mozna bylo, kdyby to bylo
Jinak. “

KP 2: ,, Volnej cas, ja rikam, kdyz ho chci, tak ho mam...Jako jo, je pravda, zZe na jednu
stranu je to omezeni, protoze ja nikdy nevim, kdy ji néco vystrasi, takze nemiizeme
chodit vsude...Ma strach z novych véci, kdyz jdeme nékam, kde to nezna, tak ma strach.
Treba jsme chteli jit s detma na vystavu dinosauru, ale je tam tma. Tmu nemad rdda,

takze ji tam nedostanete. V tomhle je to hodné omezujici, no. “

KP 3: ,,Jako jo i to omezuje. Treba v tom, zZe clovek nema hlidani jako v klasickych

rodinach, protoze vsichni maji strach, aby ji uhlidali. Takze je problém, kdyz si treba
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chci nékam vyrazit sama. Hlavné z tohohle hlediska no...Jinak my ji bereme uplné

vSude. Jezdime na dovoleny a vsude mozné a nijak extra nds to neomezuje. *

KP 4: ,, Musim 7ict, Ze veSkery volny cas a konicky sly stranou. Ke knizkam jsem se
vratila az v poslednich dvou letech. Vic se snazim si na sebe udélat cas. Predtim se to

vS§echno tocilo kolem syna. “

KP 5: ,,Omezilo nads to uplné ve vsem, nebo ve vétsine veci. V téch zdajmech ndas to
omezilo kompletné. On byl do 11 let na vozejku a viastne i ted’ je na vozejku, kdyz se

musi jit nekam dal... PFisli jsme vlastné i o vSechny kamarady kviili tomu.

KP 6: ,, Ano néjaka ta omezeni tam byla, hlavné na zacatku. Jemu se prodlouzila ta
faze, kdy byl miminko. Treba chodit zacal docela pozde, takze jsme vsude museli tahat
kocar, ale vsude se s nim taky nedostanete, zZe jo. Ted uz je to dobry, muzeme chodit

¢

uplné vsude.

Dalsi oblasti, kterd byla zasazena a kterou komunikaéni partnefi uvadéli, byla oblast
partnerskych vztah. Komunikacni partnerka 4 sd€lila, Zze péce o dité s postizenim na
jejim vztahu s byvalym manzelem zna¢né podepsala. Bylo to zejména z toho diivodu, Ze
komunikacni partnerka odjizdéla kazdého pill roku se synem na mésic do lazni. Tato
pomérné dlouhd a opakujici se odlouceni dokonce oznacila jako pfi¢inu samotného
rozvodu. Rovnéz komunikaéni partner 5 oznacil narozeni a péci o dit€ s postizenim jako

pficinu rozvodu.

Komunikaéni partnerka 1 zminila také oblast financi. Pfekvapive ji oznacila jako oblast,
ktera byla ovlivnéna pozitivné. Jak jiz bylo uvedeno vyse, tato komunikacéni partnerka si
diky postizeni svého ditéte udélala specialni pedagogicky kurz. V souvislosti s touto
skutecnosti uvedla, Ze tyto kurzy ji dobfe Zivi a diky nim ma pfi zaméstnani dalsi zdroj

piijmi.

Posledni oblasti, ktera byla v rozhovorech zminéna, byla oblast bydleni. Tuto oblast
uvedla komunikaéni partnerka 2, ktera sdélila, ze se kvuli postizeni svého ditéte
prestéhovala z jiného mésta do Ceskych Budgjovic, a to zejména kvali kvalité

nabizenych sluzeb.
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Kategorie 4: VyuZiti sloZek koordinované rehabilitace

Béhem rozhovort byli komunika¢ni partnefi rovnéz dotazovani na vyuzivani slozek
koordinované rehabilitace. Lze fici, ze komunikacni partnefi zminovali zejména
1éCebnou rehabilitaci. Komunikacni partnefi v rozhovorech uvadéli, ze dilezitou roli ve
vyvoji jejich déti sehrala intenzivni fyzioterapeuticka cviceni, a to konkrétné¢ Vojtova
metoda. Tuto terapeutickou metodu zminili v rlznych castech rozhovoru vsSichni
komunikac¢ni partnefi. Komunikaéni partneti 4 a 5 béhem rozhovoru sdé¢lili, Ze se svymi
détmi opakované absolvovali lazeniské pobyty. Komunikacni partner 5 uvedl, Ze
lazenisky pobyt zdsadnim zplsobem ovlivnil vyvoj jeho syna. V tomto konkrétnim
pripadé uvedl komunika¢ni partner specidlni formu terapie, kdy byl jeho syn
rehabilitovan pomoci tzv. ADELI obleku v laznich v Piestanech. Dalsi formou 1é¢ebné
rehabilitace, ktera byla komunikaénimi partnery uvadéna, byla hydroterapie, konkrétné
tedy hydrokinezioterapie. Tuto formu rehabilitace uvedly komunikaéni partnerky 2 a 4.
Komunika¢nimi partnery byla déle zminiovana animoterapie, a to konkrétné canisterapie
a hipoterapie. Animoterapii vyuzivaji potomci komunikacnich partnertit 2, 3, 4 a 5.
Komunikaéni partnerka 3 uvedla, Ze jeji dcera se rovnéz ucastni letnich
canisterapeutickych tdbor pro déti. DalSim druhem terapie v ramci lécebné
rehabilitace, ktery uvedli bez vyjimky vSichni komunikacni partnefi, byla logoterapie.
V neposledni fadé byla rovnéz uvadéna ergoterapie, kterou zminili komunikacni
partnefi 3 a 5. Komunikacni partnerka 2 uvedla, Ze jeji dcefi je rovnéz poskytovana
psychologickd péce, kdy spolecné kazdého pil roku navstévuji ordinaci détského

psychologa.

Nékteti komunikacni partnefi uvedli, Ze 1écebnd sloZzka koordinované rehabilitace ma
kromé& svych pozitivnich stranek, také stranky negativni. Jednalo se zejména o to, ze
v piipadech, kdy déti pottebuji intenzivni domaci fyzioterapeutickd cviceni né€kolikrat
denné, je témef nemozné, aby rodic predal dit€¢ do péce jiné blizké osobé. Diivodem je

predevsim to, Ze v oblasti domaciho cviceni jsou Casto proskoleni pouze rodice ditéte.

Dalsi slozkou koordinované rehabilitace, kterd byla ve vétSin€ rozhovorii zminéna
nepiimo, byla pedagogicka rehabilitace. Déti komunikacnich partnert 2, 3, 4 a 5 se
vzdélavaji ve Skolach, které zfizuje centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim
postizenim. Komunikac¢ni partnerka 6 uvedla, Ze jeji syn navstévuje tfidu pro zaky

S mentalnim postizenim v zakladni Skole specialni. Komunikacni partnerka 1 uvedla, Ze
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jeji dcera je v soucasné dobé individualné integrovana v bézné zédkladni Skole a dale

sd¢lila, ze v této Skole ma jeji dcera k dispozici asistentku pedagoga.

Oblast socialni slozky koordinované rehabilitace byla komunika¢nimi partnery
zminovana pouze v rovin¢ teoretické, a to v souvislosti s tvahami o budoucim vyuziti
socialnich sluzeb. Naptiklad komunika¢ni partnerka 3 uvedla, Ze by v budoucnu rada
vyuzila sluzby osobni asistence. Rovnéz komunikacni partner 5 fekl, Ze v soucasné

dobé¢ zadné socialni sluzby nevyuziva, ale casem by rad vyzkousel odlehcovaci sluzby.
Pracovni slozka rehabilitace nebyla zminéna Zzadnym komunika¢nim partnerem.
Kategorie 5: Sourozenci déti s postiZenim

Na zakladé rozhovori byly rovnéz zjistovany informace o sourozencich déti
S postizenim. VSichni komunika¢ni partnefi, se kterymi byl proveden rozhovor, maji
kromé ditéte s postizenim asponl jedno dalsi zdravé dité. V této oblasti byl zjistovan
pocet sourozencd, jejich pohlavi a veék. Déle byly zjistovany informace tykajici se
vztahil mezi sourozenci a vyvoje tohoto vztahu v Case. ZjiStovano bylo rovnéz to, zda

se zdravé déti zapojuji do péce o svého sourozence a piipadné jakym zplisobem.
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Tabulka €. 5 - Kategorie 5: Sourozenci déti s postiZenim

Komunikac¢ni Sourozenci ditéte s
partner postiZenim
KP 1 sestra 12 let, bratr 11 let

sestra (dvojce) 10 let, bratr 11

KP 2 let
KP 3 sestra (dvoje) 10 let
KP4 bratr 13 let

KP 5 sestra 16 IEtﬁi?)SII;/a 8 let, bratr
KP 6 sestra 9 let

Zdroj: vlastni vyzkum

Sourozenci déti s postizenim byli divky i chlapci. VEk téchto sourozencii se pohyboval
od 4 do 16 let. Ve vyzkumném souboru se ve dvou piipadech objevili komunikacni
partnefi, ktefi vychovavaji dvojcata, z nichZ jedno ma postizeni. Konkrétné se jednalo

0 komunikacni partnerky 2 a 3.

Komunika¢ni partnefi v rozhovoru dale popisovali, jak vypada vztah mezi jejich détmi.
V jediném pfiipadé¢ popsala komunikacni partnerka vztah svych déti jako zcela

bezproblémovy a idylicky. Jednalo se o komunikaéni partnerku 3.

KP 3: ,,Holky maji nastesti krasny vztah. Maji se rady a nedaji na sebe dopustit.
Nezarli na sebe, ani nic podobného, nastésti. Myslim si, Ze Kacka nema zadny problém

s tim, Ze ma takovouhle sestricku.

vvvvvv

partnefi uvadeli, ze problematické vztahy mezi jejich détmi nejspiSe souvisi s pubertou

deéti.
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KP 2: ,,0ni drzi pohromade, jenze ted’ se dostavaji do puberty a je to tézky. Na Pdje je
nekdy videt, ze ji vylozené obtézuje, ze je Janina jind. V posledni dobé se ta puberta

¢

projevuje fakt hodné, a to bohuzel hlavné na jejich vztahu."

KP 4: , Je to stridavy. Musim Fict, Ze posledni mésic je to fakt horsi a stupnuje se to.
Starsi syn prichazi do puberty a na mladsiho hodné zarli a citi se ukvivdené. Ted je v ty

roli obéti, kdy on je chudacek a vsichni na néj kasleme.

Rovnéz komunikacni partner 5 popsal vztah mezi synem s postizenim a Sestnactiletou

dcerou jako velice komplikovany.

KP 5: ,, Nejstarsi dcera ta ho nenavidi. Ona ho prosté nesnasi. Tenhle vztah se bohuzel
vyviji do brutalni negativity. Myslim, Ze mu dava za vinu, Ze kviili nému prisla o spoustu
veci. Dokonce se i pokusila o sebevrazdu. Ale asi je to tim obdobim, to je veétSinou

I V béznych rodindch napinavy. *

Komunikacni partnerka 6 uvedla, zZe konflikty mezi détmi vznikaji pfedevsim proto, Ze

mladsi dcera se snazi prosadit a upoutat pozornost.

KP 6: ,,Jsou takovi vécni rivalové. Evca na sebe potiebuje vic néjak upozorniovat a je

hodné dominantni. A pak tam vznikaji problémy. Obcas se rvou jak koné.

Komunikaéni partneti, jejichz déti s postizenim maji bratra 1 sestru, opakované fekli, ze

déti s postizenim maji lepsi vztah s bratrem nez se sestrou.

KP 1: ,, Vici tomu brachovi je to prosté jiny. Tam je ten vztah hezéi. Moznd, jak je to
kluk. *

KP 2: ,,Mladej zase ne, ten je takovej ochrance. Ten by pro ni udélal vsechno. Je tam

¢

videt trosku rozdil v tom vztahu. "
KP 5: ,, Ten nevlastni bracha, ten ho naopak hrozné miluje.

Ve vySe uvedené citaci komunikacni partnerky 2 jsou zachyceny ochranitelské postoje
sourozence. Tyto ochranitelské postoje rovnéz zminila komunikaéni partnerka 1, ktera

vzpominala na to, jak jeji dcera chranila svou sestru, kdyz ji déti ve Skole zesmésnovaly.
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Vsichni komunikaéni partnefi uvadéli, ze kdyz byly déti mensi, byly vztahy mezi nimi
hez¢i a zaroven dodévali, Ze doufaji, Ze vztahy mezi jejich détmi se budou déle dotvaret

a vyvijet k lepSimu.
Kategorie 6: Zapojeni zdravého ditéte do péce o sourozence s postiZenim

Tato ¢ast je zaméfena na to, zda se zdravé déti zapojuji do péce o svého sourozence

S postizenim a piipadné, jak takovéto zapojeni vypada.

Zpusoby, kterymi se zdravé déti komunikacnich partnert zapojuji do péce o svého
sourozence, jsou velice individualni a odvijeji se od zavaznosti zdravotniho stavu déti

S postizenim.

Nejcastéji se v rozhovorech objevovala oblast uceni a pomoc s domacimi ukoly.
Komunikaéni partnerka 3 dokonce uvedla, ze v této oblasti to dcera umi se svou sestrou
mnohem Iépe nez ona. Komunikaéni partnerka 1 kromé& pomoci s domacimi ukoly
uvedla rovnéz situaci, kdy mladsi dcera naucdila svou starsi sestru chodit. Zmiflovana
byla rovnéz pomoc s oblékanim, ptipravou jidla a krmenim. Néktefi komunikaéni
partnefi uvadeli, ze jejich déti jsou schopny se o svého sourozence s postizenim
kratkodobé postarat. Komunikacni partnerka 4 sdélila, Ze jeji syn se zvladne o svého
bratra postarat, pokud si ona potebuje nékam odbéhnout, ale zarovent dodala, Ze tyto

situace jsou pro ni stresujici, protoze se boji, aby se néco nepiihodilo.

Komunikaéni partner 5 tekl, Ze déti se zapojuji pouze do spole¢nych her, ale jinym

zpusobem do péce zapojeny nejsou.

Dle komunikacni partnerky 3 je dulezité, aby zdravé déti nebraly pomoc s péci o svého

sourozence s postizenim jako povinnost a mély by se zapojit pouze, pokud chtéji.
Kategorie 7: Mezigeneracni solidarita a podpora v rodiné

Stézejni Casti rozhovoru byla oblast, kdy byli rodi¢e dotazovani na podporu a pomoc,
ktera je jim poskytovana v ramci rodiny. Nejprve byli rodi¢e dotdzani na to, kdo pro né
byl po zjisténi, ze jejich dit€ neni zdravé, nejveétsi oporou. Komunikacéni partnerky 3 a 6
uvedly, ze v prvni fad¢ se objevovala vzajemna podpora mezi nimi a jejich manzely.
Naopak komunikaéni partner 5 uvedl, Ze s byvalou manZzelkou si oporou vzajemné
nebyli, nikdy o problémech nemluvili a smutek mezi sebou nesdileli. Tento

komunikacni partner uvedl, Ze toto bylo dano specifickou povahou byvalé manzelky,
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kterd neni schopna mluvit o svych pocitech a projevovat emoce. DalSimi blizkymi
osobami, které byly pro rodice déti vyznamnou oporou, byli prarodice ze strany matky.
PrarodiCe ze strany matky uvedli vSichni komunikac¢ni partneti krom¢ komunikacniho
partnera 5. Ten naopak sdélil, Ze rodice jeho byvalé Zeny s nimi po zjisténi, ze se jejich
vnuk narodil s postizenim, nechtéli mit nic spole¢ného a prerusili veskery kontakt.
Komunikaéni partnerka 1 dale uvedla, ze dilezité podpory se ji dostavalo také ze strany
manzelovych rodi¢ii. Opacnou situaci zminila komunikacni partnerka, ktera tekla, ze

rodice jejiho byvalého manzela nikdy nenapadlo, aby néjakym zpiisobem pomohli.

Komunikac¢ni partnerka 6 uvedla, Ze pro ni byla rovnéz zésadni podpora ze strany sestry

a bratra.

Dale byli komunika¢ni partneti dotazovani, jakym zptiisobem je jim podpora ze strany
rodiny poskytovana. Komunika¢nimi partnery byla zmiflovana pfedevSim pomoc

Vv oblasti béznych dennich ¢innosti a hlidani déti.

KP 1: |, Babicka vypravuje deti skoro kazdy den do skoly. Obcas ndam pomiize
I S varenim. Musim Fict, Ze nam byli s tatkou vzdycky po ruce. Kdyz jsme potiebovali

3

pohlidat, tak pohlidali, a to i kdyz détem nebylo dobre. Je to takova pojistka, no.*

Komunika¢ni partnerka 1 dale dodala, Ze jeji matka zije ve stejném domé pouze o patro
vySe. Podle slov komunikaéni partnerky si jeji rodice poftidili byt ve stejném domé

prave proto, aby byli rodiné€ na blizku a v ptipadé potfeby mohli kdykoliv pomoci.

KP 2: ,,Rodice mi pomohli hlavne, kdyz jsem nastoupila do prdce, protoze mi hlidali
deti. Diky nim jsem tenkrat jesté stihala chodit cvicit. Ale uz zemreli. Ted’ mi pomahaji
jen brachové. Kdyz potrebuju, tak mé dovezou a se vsim pomiizou. Jezdime i na

spolecny dovoleny.

KP 3: ,,Moje mamka kvuli tomu, aby mi pomohla, sla do predcasného diichodu. Kdyz
byly holky maly, jezdila za mnou fakt denné. S holkama to bylo tenkrat hrozné tezky
a vsechno trvalo hrozné dlouho. Jenom treba krmeni a oblikani, to bylo hned pul dne
V coudu. Takze ta pomoc spocivala v tom, Ze mi jednu oblikla nebo nakrmila a tak. Ted’

uz tedy nejezdi kazdy den, ale porad mi hodne pomaha. *
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Komunikaéni partnerky 4 a 5 v rozhovoru mimo praktickou pomoc uvedly rovnéz
podporu po psychické strance, kterou dle svych slov vnimaji jako zdsadni pro zvladani

péce.

KP 4: , V soucasné dobé je pro mé nejvétsi podporou to, kdyz si je moje mamka vezme
a ja mizu byt aspon chvili sama. Ja potrebuju aspon jeden den tydnu byt ten pulden
sama, abych mohla fungovat dal. Jinak musim rict, Ze mi mamka pomaha i po psychicky
strance, kdyz uz nemiizu a vSechno to na mé padne, nebo kdyz se néco déje, tak ji miizu

3

kdykoliv zavolat a ona je tu pro mé. *

KP 6: ,, Pomdhaji mi hlavné mamka a ségra s brachou. Oni nemaji problém si ho
kdykoliv i treba na vic dni vzit a hlidat. Berou si ho, i kdyz zrovna nepotiebuju, ale
pomoc ja nikdy neodmitnu. Miizu Fict, Ze se na né da fakt spolehnout. A kdyz je toho na
mé moc, tak mé prosté vytahnou nékam mezi lidi a probirame uplné vsechno. To jsem

pak vzdycky uplné nabitd pozitivni energii. *

KP 5: ,, Bylo obdobi, kdy si ho moje mamka brala treba od pondéli do stredy a my si ho
brali domii az ve stredu po Skole. To bylo opravdu fantasticky, ze na tohle pristoupila

¢

a zvladala to pomérné dlouho.

Komunikaéni partner uvedl, Ze jeho matka se v minulosti zdsadnim zplisobem podilela
na péci o svého vnuka, ale zarovein dodal, Ze v soucasné dob¢ je situace naprosto
odlisna. Babicka svého vnuka nehlida vibec i pfes to, Ze vnoucata ze strany sestry

komunikacniho partnera hlida pomérné casto.

V souvislosti s péci o dité€ s postizenim jinymi rodinnymi pfislusSniky neZ ptimo rodici,

bylo zjistovano, zda tato péce piinasi néjaka negativa ¢€i narusuje rodi¢ovskou vychovu.

Komunikaéni partnerky 1 a 4 uvedly, Ze dochazelo k situacim, kdy pfiliSné
rozmazlovéani déti prarodi¢i naruSovalo vychovu. Ob¢é komunikacni partnerky uvedly,
ze se jednalo piedevsim o to, ze babicky mély tendenci délat za vnoucata véci, které za
normalnich okolnosti zvladaji tyto déti samy. Shodné rovnéz uvedly feSeni téchto
problémtl, kdy bylo potfeba si s prarodi¢i vyjasnit urCité hranice. Komunikacéni
partnerky 2, 3 a 6 sdélily, Ze se s naruSovanim vychovy ze strany ostatnich ¢lend rodiny

zatim nesetkaly.

61



Kategorie 8: Solidarita a podpora ze strany pratel

V této kategorii jsou zachyceny vypovédi komunikacnich partnerti, kdy byli dotazovani

na to, zda se setkavaji s podporou a pomoci ze strany pratel.

V této oblasti se ze strany pratel objevovala predev§im psychickd podpora. Dle
komunikac¢nich partnerti bylo rovnéz zasadni to, ze jejich pratelé piijali situaci naprosto
piirozen¢. Komunikacni partnerka 1 fekla, Ze narozeni ditéte s postizenim jeji pratelské
vztahy nijak zvla$t neovlivnilo. Tato komunikacni partnerka uvedla, Ze nejvétsi
podporu, zejména psychickou, ji poskytla piitelkyné, kterda ma sama dit€ s postizenim.
Komunikacni partnerka 4 uvedla, ze je pro ni nejvétsi podporou to, Ze si s kamaradkami

muze posedéet a popovidat si o problémech.

V jednom z rozhovorl se objevila rovnéz podpora a pomoc ve formé¢ hlidani ditéte
s postizenim prateli. Komunikacni partnerka 6 sd¢lila, ze ma nékolik kamaradi, ktefi
jsou ochotni jejiho syna pohlidat, kdyz si ona potifebuje néco zatidit nebo si pouze
odpocinout. Moznost hlidani kamaradkami vyloucila komunikacni partnerka 4, ktera
uvedla, Ze jeji syn ma pfili§ ndro¢nou diagnézu a nezkusSeny clovék ho nemiize

zvladnout.

Naprosto opac¢nou zkuSenost maji komunikaéni partnefi 2 a 5, kteti uvedli, ze podpory
ze strany pratel se jim nedostalo. Komunikacni partnerka 2 sdélila, Ze byla velice
zklamana pfistupem pratel k jeji naro¢né situaci, a proto s vétSinou z nich prerusila
veSkeré kontakty. Komunikacni partner 5 uvedl, Ze podpora ze strany pfatel prakticky
neexistovala. Kvili tomu, ze se jeho syn narodil s postiZenim, byl vylouc¢en ze skupiny
pratel, ktefi nebyli ochotni pfizplisobit své aktivity tak, aby se jich mohl ucastnit
komunikac¢ni partner se svym synem. Komunikac¢ni partner uvedl, Ze ho toto chovani

velice mrzelo.
Kategorie 9: Solidarita a podpora ze strany SirSiho okoli

Béhem rozhovoru hovoftili komunikaéni partnefi rovnéz o tom, zda se jim dostava
podpory a pomoci ze strany SirSiho okoli. S podporou Sir§tho okoli se setkaly
komunikac¢ni partnerky 1, 2 a 3. Komunikacni partnerky 1, 2 a 3 uvedly, Ze se setkaly
s podporou ze strany nadfizenych a kolegi. V téchto piipadech se jednalo zejména
0 podporu psychickou, pomoc ve form¢ hlidani dité¢te a pomoc pii komunikaci

s institucemi.

62



KP 1: , Byla tam takova ta psychicka podpora. Hlavné kdyz se holka narodila. V praci
to vedeli hned, protoze to se roznese. Byly to hlavné slova povzbuzeni od nich, coz je

mily a pékny. Nedélali z toho prosté Zadnou velkou tragédii a védu. “

KP 2:,,Méla jsem vidycky Stésti na nadrizeny. Oni mi dokonce pomdahali psat dopisy na

pojistovnu a dalsi urady. I dalsi ruzny véci mi pomohli zaridit.

KP 3: ,, Kolegové jsou perfektni, pomoc mi nabizeji. Treba kdyz bych potrebovala
K holici. Nemaji s tim zZddny problém, ale protoZe jsou samozrejmé zkuSeny v tomhle.

A urcité je tady i psychicka podpora z jejich strany.

Komunikacni partnerka 2 jako jedind v rozhovoru uvedla, ze se setkala rovnéz s pomoci

ze strany sousedd.

KP 2: ,,Jo mdame souseda, bude mu 85 a ten mi taky pomohl. Ja sla do prdace a on ji

pohlidal. A i sousedka mi rikala, kdyby néco, at prijdu. V bardku ji maji vSichni radi. *

Komunikaéni partnefi 4, 5 a 6 sdélili, Ze se s podobnou podporou ze strany kolegl
a sousedl nikdy nesetkali. Komunikaéni partner 5 dokonce uvedl, Ze podporu a pomoc

od téchto osob nepotiebuje.

Pokud se zaméfime na pomoc a podporu ze strany SirSiho okoli Ize do této skupiny

zahrnout rovnéz svépomocné skupiny a dobrovolniky.

Svépomocnou skupinu jako takovou uvedly shodn€ komunikaéni partnerky 1 a 6. Obé
tyto komunikaéni partnerky nezavisle na sobé zminily stejnou svépomocnou skupinu,
do které dochazeji. Komunikacni partnerka 6 uvedla, Ze je pro ni velice duleZité sdilet
své emoce, problémy a zkuSenosti s lidmi, ktefi maji podobné¢ postizené dit&. Tato
komunikac¢ni partnerka rovnéz uvedla, ze svépomocnd skupina ji pomohla 1épe svého
syna pochopit a také hrala dulezitou roli pfi smifeni se s tim, Ze jeji syn neni zcela

zdravy.

Komunika¢ni partnerky 3 a 4 uvedly, Ze jsou v kontaktu s dal§imi rodi¢i déti
S postizenim, ale nejednd se o Zadnd organizovand setkdni. Komunikacni partnerky
sdélily, ze do kontaktu s ostatnimi rodi¢i se dostavaji predevSim v situacich, kdy
doprovazi své déti do vzdélavacich zatizeni a dalSich instituci. Tyto dvé komunikacni
partnerky rovnéz uvedly, ze se do styku s rodici déti s postizenim kazdodenné dostavaji

v ramci svého zameéstnani.
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Komunikaéni partnerka 2 uvedla, Zze kontakt s ostatnimi rodi¢i déti s postizenim
nevyhledava. Dle jejich slov tato setkdni vysavaji jeji energii, jelikoz rodice déti velice
Casto fesi rizné problémy. Rovnéz komunikacni partner 5 sdélil, ze kontakt s ostatnimi
rodi¢i podobné postizenych déti nevyhledava. Tento komunikacni partner ale zaroven
dodal, Ze jistym zptisobem v kontaktu s rodi¢i déti s postizenim je, jednak v rdmci svého
zamé&stnani a dale je zapojen do podpirné sluzby Home-sharing, kdy si jednou za ¢as
bere na n¢kolik dni domi dité¢ s poruchou autistického spektra a umoziuje tak rodicim

tohoto ditéte, aby nacerpali novou energii.

Jak jiz bylo vySe naznaceno, $ir§i okoli mize rovnéZz zahrnovat dobrovolniky. Velice
dobrou zkuSenost s dobrovolnictvim popsal komunikacni partner 5, ktery uvedl, ze jeho
syn byl zapojen do projektu Big brother/sister. Syn tohoto komunika¢niho partnera mél
svou dobrovolnici, kterd s nim chodila ven. ZkuSenosti s dobrovolnictvim zminily také
komunikacni partnerky 1 a 3, které¢ uvedly, ze s dobrovolniky se ony a jejich déti

setkaly v zatizenich poskytujici sluzby pro déti se zdravotnim postizenim.
Komunika¢ni partnefi 2, 4 a 5 se s dobrovolnictvim zatim nesetkali.
Kategorie 10: Zivot rodi¢e bez pomoci a podpory okoli

Bé&hem rozhovoru byli komunikaéni partnefi vyzvani, aby si ptedstavili situaci, ve které
by na péci o dité s postizenim byli odkazani pouze sami na sebe a nedostavalo by se jim
zadné podpory a pomoci ze strany okoli. Komunikaéni partnefi se m¢li zamyslet, jak by
vypadal jejich Zivot a zda by vibec byli schopni pé¢i bez podpory a pomoci sami

zvladnout.

Komunikaéni partnefi v rozhovorech zmiflovali velice rozmanit¢ odpovédi, kde
zvazovali rizné okolnosti. VeétSina komunikacnich partnerd odpovédela, ze by

takovouto situaci pravdépodobné zvladla.

KP 1: ,, Urcite si myslim, ze by to bylo tezky. Jako kdybysme neméli vzajemnou podporu
s manzelem, tak by to asi neslo. Jako clovek by dité asi vychovaval dal, ale me by to

deptalo nemit tu podporu. Psychicky bych na tom asi nebyla dobre a bylo by mi to lito. "

KP 2: ,,Jako ja uz jsem byla tolikrat srazena na dno a vzdycky jsem se dostala nahoru,

‘

takze bych to zvladla, at uz s podporou nebo bez ni. *
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KP 3: ,,No musela bych to zvladnout. Jak rikam, ja jsem na to celkové furt sama,

protoze manzel jezdi casto pracovné pryc. DiilezZity je myslet pozitivné.

Rovnéz komunikacni partner 5 uvedl, Ze by péci o dit¢ bez podpory a pomoci urcité

zvladl, protoze podporu okoli stejné nikdy nemél.

Komunikaéni partnerky 4 a 6 naopak sdélily, ze bez pomoci a podpory by péci

pravdépodobné nezvladly.

KP 4: |, Pro mé je ta podpora opravdu zasadni, takze za sebe miizu vict, ze bych to asi

3

nedala. *

KP 6: ,,Jako rFeknu to na rovinu, ja bych to asi nezvladla. Byt na to prosté uplné sama,

bez toho, aby mi nékdo pomohl a podrzel mé? To je pro mé nepredstavitelny.

V navaznosti na tyto ptedstavy byli komunikacni partnefi dale dotdzéani, zda si mysli, ze
nedostatecna podpora a pomoc okoli mize vést k rozhodnuti rodi¢l umistit dité
S postizenim do ustavni péc¢e. Komunikacni partnefi se shodli, Ze toto rozhodnuti byva
zpravidla ovlivnéno zavaznosti postizeni ditéte a osobnosti pe€ujiciho jedince. V zavéru
ale vSichni sd¢lili, ze si mysli, Ze ano, tedy Ze nedostate¢na podpora a pomoc okoli
muze byt jednim z dGvodd umisténi ditéte do ustavni péce. Jelikoz se vypovedi
komunikac¢nich partnerii ve své podstaté ptilis nelisily, bude pro ptiklad uvedena pouze

vypovéd’ komunikacni partnerky 4.

KP 4: ,, Myslim si, zZe jo. Kdyz je ta Zenska sama a nemd tu podporu, tak se opravdu
miuize dostat do stavu, kdy uz to nezvladne. Treba kdyby mij syn nechodil a ja bych ho
musela porad tahat, tak bych to nezviadla. Ale je to i v ty psychicky oblasti. Hlavné kdyz
ma dité tezky mentalni postizeni a ty pokroky nejsou takovy, neni tam ta zpétnd vazba

a dite nereaguje, tak chdpu, ze se rodice k tomuto kroku uchyli. *
Kategorie 11: Obavy z budoucnosti ditéte

Céast rozhovoru byla rovnéZz zaméfena na vnimani budoucnosti ditéte s postiZenim
rodi¢i. Komunikacni partnefi v rozhovorech uvadéli, Ze maji znacné obavy
Z budoucnosti svych déti. Tyto obavy se tykaly piredevsim toho, jakym zptisobem bude

v budoucnu zajisténa péce o dit¢ a dale oblasti vzdélavani a zaméstnani.
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Komunikaéni partnerky 2 a 4 sdélily, ze se velice obavaji situace, kdy ony samy jiz

nebudou schopny péci o dité zajistit.

KP 2: ,,No obavy rozhodné ma. To fakt jo. Srotuje mi, kdo se o ni postard, kdyby se

neco stalo. Co bude dal a co bude potom. Mam z toho dost vitr, abych rekla pravdu.

KP 4: ,, Obavy urcite mam, protoze az ja jednou nebudu, tak co s nim bude. Z toho mam

nejvetsi obavy.

Komunikacni partnerky 1 a 3 ve svych vypovédich uvad€ly obavy s budoucim

vzdélanim a zaméstnanim svych déti.

KP 1: ,,Mam obavy z toho, Ze se nenaplni to, co by ona chtéla délat. Ta cesta k tomu
listem a je i zaméstnavatelna. Ale nejsem si jista a bojim se, Ze spolecnost na to jeste

neni pripravena a bude to vnimat jinak.

KP 3: ,,Je ji sice teprve deset, ale uz ted’ se o to zajimam a mam trochu strach, jak to
bude. Rozhodné si myslim, Ze ji bude lip nékde v kolektivu, kde se bude ucit novy véci,

¢

nez aby byla se mnou doma. *

Nasledné byli komunikacni partneti dotdzani, jak by si pfali, aby budoucnost jejich déti
vypadala. V odpovédich se zaméfili zejména prani a piedstavy v oblastech, kterych se
obavaji a které byly zminény vyse. Rodic¢e déti dale rovnéz zmitovali prani tykajici se

budoucich partnerskych vztaht jejich déti.

KP 1: , Nas sen je, aby vystudovala, nasla si zaméstnani a partnera a vedla normalni

plnohodnotnej Zivot. *

KP 2: ,,Chtela bych, aby si nasla to svy. Ona by chtéla byt zdravotni sestiicka. Chtéla

bych, aby mohla délat to, co ma rada. *

KP 4: ,, Hlavne, aby mél néjaky zazemi. Treba chraneny bydleni by se mi libilo. Myslim,
Ze by mohl pracovat na polovicni uvazek. Ma hodné Sikovny ruce, takze néjakou
jednoduchou manudalni praci. Myslim, Ze by byl spokojeny nékde v zahradnictvi nebo

I3

Vv truhlarstvi.

KP 6: ,, Prdla bych si, aby jednou Zil plnohodnotnej Zivot. Treba by si jednou mohl najit

i néjakou partnerku. A taky, aby mél nejakou prdci, ktera ho bude bavit.
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Kategorie 12: ZajiSténi budouci péce o dité s postiZenim

V zavérecné cCasti rozhovoru byli komunikacéni partnefi dotazovani na to, jakym
zpusobem by méla byt zajisténa budouci péce o jejich deti. Podstatnou informaci v této
oblasti bylo pfedevSim to, zda existuje moznost, ze dit¢ bude jednoho dne aspon
castecn¢ schopné zit samostatné. Pfevazna vétSina komunikacnich partnerit piipustila,
Ze tato oblast je pro n¢ stale otevienou kapitolou. Rodice nechtéji délat optimistické ani
pesimistické¢ zavéry predCasné. Pro lepsi predstavu bude uvedeno nékolik vypoveédi

komunikac¢nich partnert.

KP 1: , Bézny denni véci zvladne, ale treba jednani s urady, to si nemyslim. V tuhle
chvili si myslim, Ze uplné samostatné asi zit nebude, ale nechci ji timhle postojem

¢

zavirat dvere. Prosté mohla by to zvladnout, ale cesta to bude jesté dlouhd.

KP 3:,, Diky tomu mentdlnimu postizeni bude dohled pravdepodobné potiebovat. Tyhle
deti neznaji treba hodnotu penéz, takze se na né musi v urcitych oblastech dohlidnout.
Ja se tedy snazim, aby byla co nejvic samostatna a potrebovala, co nejmensi asistenci

V ty sebeobsluze. Ale jesté na tom budeme pracovat a uvidime, jak se to vyvrbi. *

KP 6: ,,Jako ted’ bych rekla, ze je na dobry ceste. Ale jisty véci nejspis nikdy nebude
schopny rozumove pobrat. Kazdopadné nechci délat predcasné zavery. Miize se stdt

cokoliv a v§echno bude uplné jinak.

V jednom piipadé vypovédél komunikaéni partner bez dlouhého piemysleni, Ze
Vv piipad¢ jeho ditéte nebude nikdy moZny ani ¢astecné samostatny zivot. Jednalo se
0 komunikacniho partnera 5, dle kterého ma jeho syn takovou povahu postiZeni, ktera

ani ¢aste¢né samostatny zivot v Zadném piipad€é neumoziuje.

Od téchto informaci se odvijela otazka, ktera je navdzana na solidaritu v ramci rodiny.
Komunikaéni partnefi byli v rdmci této otdzky dotazovani, zda by si piali, aby jejich
péci v budoucnu prevzal zdravy sourozenec ditéte s postizenim. D4 se fici, ze vypovedi
komunikac¢nich partnert byly velice vyvazené. Prvni z odpovédi bylo ano, které uvedli

komunikac¢ni partnefi 1 a 5.

evvr

«

pojistka.

KP 5: ,, No, kdo jinej. V jinych kulturdch je to naprosto automaticky.

67



Ve stejném poctu se objevila odpoveéd’ ne, kterou uvedly komunikaéni partnerky 3 a 4.

KP 4: , Ne to ja nechci, protoze by mél znicenej zivot. Spis obcasna vypomoc, ale
rozhodné bych nechtéla, aby ho mél doma a aby jeho budouci rodina byla zatiZzena tim,

Ze tam budou mit postizenyho kluka.

Dvé komunikacni partnerky uvedly, Ze si nejsou jisté. Jednalo se o komunikacni

partnerky 2 a 6.

KP 2: ,,Ja uz jsem nad tim premyslela, ale nevim. Ta péce o ni neni jednoducha. Jako

¢

nedokazu rict, jestli bych to chtéla. Mozna jo, ale na druhou stranu taky ne.*

Vétsina komunikacnich partner dale uvedla, Ze o této moznosti s détmi nikdy
nemluvila. Komunikacni partnerka 1 sdé€lila, ze pocita s tim, Zze az budou déti starsi,
bude je muset pfipravit na to, Ze situace, kdy budou muset pievzit péci o svou sestru,
pravdépodobné jednou nastane. Velice podobné byly 1 vypovédi dalsich komunika¢nich
partnerd. Komunikacni partner 5 rovnéz uvedl, Ze o tomto se svymi détmi nikdy
nemluvil a zaroven fekl, Ze se jim to nikdy ani nepokusi naznacit. Rovnéz ale dodal, ze

by si ptal, aby s tim jeho déti piisSly samy.

Zcela odlisné vypovédéla komunikacni partnerka 3, ktera sdé€lila, Ze o tom se svou

dcerou jiz mluvila.

KP 3: ,,Ji samotnou to napadlo a prisia s tim za mnou. My se bavime uplné o vsem. Ja
jsem ji to vysvetlovala, at’ se do budoucna neboji a nemysli si, zZe sestra je jeji kotva
amusi se o ni starat. Snazila jsem se ji to vysvétlit. Dokonce jsem se o tom bavila

I3

S psycholozkou a ta rekla, Ze to takhle délam dobre.’

Dalsi diskutovanou moznosti pii zajisténi budouci péce, byla péfe v pobytovych
zafizenich ustavni péce. Jako potencidlni mozZnost vnimaji pobytova zatizeni ustavni

péce komunikac¢ni partnefti 2, 3, 4 a 5.

KP 3: ,,Mnée by se pro ni treba jednou moc libilo to chranény bydleni. To je prosté
urcitd forma, ktera je podobna domovu. Ja uz jsem se na to byla i divat. Neni to ustav,
kde jsou zavreny. Miizou chodit do prace nebo jezdit domii. Je to prosté, jak kdyz

dospély dité odejde z domova. Myslim, Ze je to ta nejprirozenejsi moznost.
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KP 4: | Libi se mi treba chranény bydleni, kde je néjaky dohled. Tomu jsem urcite

pristupna. “

KP 5: ,, Nejaky zpiisob ustavni péce bych byl urcité ochotny zvazovat. Je dobry, aby ten
clovek byl v prostredi, ktery je pro néj podnétny a pak treba na vikend jezdil domii. *

Komunikaéni partnerky 1 a 6 by dle svych slov byly ochotny pobytové zatizeni ustavni
péce zvazovat, ale vnimaji ho jako posledni moznost. V ptipad¢ komunikacni partnerky

1 Ize z vypovédi vycist urcité predsudky vici témto zatizenim.

KP 1: ,,V pripade, ze bysme nebyli my a nebyli by ani sourozenci, tak si myslim, ze by
dobre fungovala v néjakym chranénym bydleni, ale je to uplné ta nejposlednéjsi
moznost. Je to z ditvodu, jedna pani povidala. Znam lidi, ktery nemaji ne uplné pozitivni

zkusenost. Ty lidi tam pry nejsou Stastny a jsou osaméli.

KP 6: ,,Beru to jako posledni moznost. Ale to uz by muselo bejt. Kazdopddné to

neodsuzuju, a pokud je to ve prospéch ditete, tak proc ne.
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8. Diskuze

Diplomova prace se zabyvd mezigeneracni solidaritou v kontextu koordinované

rehabilitace.

Cilem prace bylo zjistit, jakou roli hraje mezigeneracni solidarita v péci o déti
s postizenim. V pocatku je nutné fici, ze kazdy rodi¢ piiklada mezigeneracni solidarité
odlisné velky vyznam. Zatimco néktefi rodice vnimaji mezigeneracni solidaritu v péci
0 dit¢ s postizenim jako zasadni a nepostradatelny prvek, ktery napoméha pii zvladani
nelehkych okamzikli objevujicich se pii péci o déti s postizenim dnes a denné, jini
rodice ji tak velkou dileZitost neptikladaji. Z vyzkumu vyplyva, Ze vnimani dileZitosti
mezigeneracni solidarity je velice individudlni a je ovlivnéno zejména osobnosti
jedince. Osobnost jedince, jako faktor zplsobu prozivani a zvladani péce o dité
S postizenim, uvadi rovnéz Viégnerovd et al. (2009). Je ovSem nutné zminit, Ze
mezigeneracni solidarita v jakékoliv mife je rodi¢i s détmi s postizenim vniména
zejména pozitivné a je pro n¢€ vitanou podporou a pomoci. Toto tvrzeni potvrzuje také
Bengtson (2001), ktery uvadi, Ze solidarita mezi generacemi napomahd k udrzeni

psychické pohody jedince a rovnéz ovliviiuje jeho Zivotni spokojenost.

Tento vyzkum ukdzal, Zze vyznamnym zptsobem se na péci o dité s postizenim podili
a pomoc a podporu poskytuji prarodice. To potvrzuje Vagnerova et al. (2009), ktera
tikd, Ze pro rodinu s ditétem s postizenim jsou dileZitym zdrojem pomoci a emocni
podpory ptfedev§im prarodi¢e. Z vyzkumu rovnéz vyplynulo, ze prarodice jsou Casto
ochotni prizpisobit sviij zivot tak, aby byli schopni pomoci pti péci o dité s postizenim
v co nejveétsi mozné mire. Kunhartova et al. (2017) toto zjiSténi potvrzuje ve své knize,
kde uvadi, Ze prarodice méni plany, vzdavaji se svych sntli, odchazeji predasné do
dtchodu, stéhuji se, aby byli rodin€ bliz. Zajimavé je také tvrzeni Kunhartové et al.
(2017), ktera uvadi, ze rodi¢e z matéiny strany, zejména matka matky, se vnouceti
vénuji vice nez rodi¢e z otcovy strany. Tento vyzkum jeji vyrok potvrzuje. Naopak ze
strany rodi¢l otce byla v nékterych piipadech podpora a pomoc komunika¢nimi
partnery vniméana jako nedostate¢nd. O této problematice hovoii Vagnerova et al.
(2009), ktera uvadi, ze néktefi prarodice dite€ s postizenim nepiijmou, udrzuji si od n¢ho

odstup, nevédi, jak by s nim méli zachazet, respektive se o to ani nesnazi.

Vitoni (2015) tvrdi, Ze se v rodinach déti s postizenim ¢im dal tim castéji setkavame
s délnou a pratelskou atmosférou. Tento vyzkum déva jeho sloviim za pravdu, jelikoz
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bylo zjisténo, ze se do péce o dité s postizenim zapojuji nejenom rodie a prarodice
ditéte, ale také dal$i rodinni pfislusnici. Dle zjisténi je zasadni podpora a pomoc
poskytovana rovnéz ze strany sourozenct rodict ditéte s postizenim. Zvlastni kapitolou
pak mtize byt zapojeni zdravého sourozence ditéte s postizenim. Na tivod je potieba fici,
ze vyzkum ukazal, ze vztahy mezi sourozenci jsou v nékterych obdobich Zzivota,
zejména potom v puberté, Casto problematické a znac¢né¢ tak ovliviiuji zapojeni déti do
péce o své sourozence. Problematické vztahy mezi sourozenci popisuji Havelka
a Bartosova (2019), kteii jejich pfic¢inu piikladaji dlouhodobému stresu déti, ktery je
spojen s jedinenymi psychickymi a osobnimi vyzvami, které ptinadSeji specifika
sourozencu s postizenim. Kunhartova et al. (2017) potvrzuje, Ze odliSnosti rodiny jsou
ditétem vnimany negativné predevs§im v puberté. Pomineme-li problematické vztahy, da
se fici, Ze sourozenci zaujimaji vyznamnou roli v péci o déti s postiZzenim a mohou se
pro rodiCe stat dilezitou oporou. Dle Bazalové (2014) je ovSem dulezité polozit si
otazku, do jaké miry by mélo byt zdravé dité zapojeno do péfe o sourozence
S postizenim. V souvislosti s touto otdzkou je myslim podstatné zminit, ze vyzkum
ukézal, Ze zapojeni déti do péCe o sourozence s postizenim funguje piedevSim na
dobrovolné bazi, a nikoliv na direktivnim pfistupu rodici a mira zapojeni je tak

uréovana détmi samotnymi.

Pesova a Samalik (2006) uvadi, ze dilezitou podporu a pomoc mohou rodiée déti
S postizenim nalézt nejen u Clen své rodiny, ale rovnéz u pratel, kolegii a lidi ze
sousedstvi. Vyzkum ovSem vyvraci, Ze by pomoc ze strany osob ze sousedstvi byla
typickd. Potvrzena byla naopak dileZitost pomoci a podpory ze strany ptatel a kolegt.
Da se fici, ze kvalitni pratelské vztahy mohou byt 1 pfes vSechny ptekazky zachovany
a v nekterych piipadech rovnézZ posileny. Pratelé se tak mohou stat vyznamnou soucasti
okruhu osob, ktery rodiné ditéte s postizenim poskytuje potiebnou pomoc a podporu.
Ve vyzkumu ovSem doslo rovnéZ ke zjiSténi, Ze nckteré pratelské vztahy mohou byt
narozenim ditéte s postizenim zcela zptetrhany. Dle Vagnerové et al. (2009) se tak d¢je

z davodi aktudlni rozdilnosti moZnosti, potieb, zajm1 a stylu zivota.

V neposledni fadé je tieba také zminit solidaritu ze strany dalSich osob, jako jsou
dobrovolnici a ostatni rodice déti s postizenim v rdmci svépomocnych skupin. I piesto,
ze byly tyto zdroje solidarity zminé€ny pouze nékterymi Gc€astniky vyzkumu, pokladam
za dilezité tuto skupinu osob zde uvést. I drobnd pomoc a podpora ze strany téchto

osob, muze mit zna¢ny vliv na kvalitu Zivota rodin déti s postizenim.
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Nyni se zaméfime na vyzkumnou otazku Cislo jedna, tedy na aspekty zivota rodin
pecujicich o déti s postizenim, v nichz se setkavdme s mezigeneracni solidaritou.
Z vyzkumu bylo zjisténo, ze jako nejvice potifebna a rodici déti s postizenim nejvice
ocenovana se jevi solidarita v oblasti psychické. Dle Kucharové (2002 in Pacdkova
a Trusinova, 2013) je emociondlni a psychickd podpora nejCastéji projevovanym
I pfijimanym druhem pomoci v okruhu blizkych osob. Psychicka podpora muze byt
velice Casto kliCovym prostiedkem pro vyrovnani se s nelehkou situaci, kdy se do
rodiny narodi dité s postizenim. Jelikoz péce o dité s postizenim predstavuje obrovskou
psychickou zatéz, je dilezité, aby rodi¢e méli spolehlivy zdroj psychické podpory.
Z vyzkumu bylo zjisténo, Ze psychickou podporu rodicim poskytuji predev§im
prarodiCe, sourozenci, pratelé a kolegové. Je dilezité si uvédomit, ze ne az tak zjevnou,
ale rozhodné dilezitou psychickou podporu poskytuji rodi¢im zdravé déti. S timto
tvrzenim souhlasi Bazalova (2014), ktera uvadi, Ze zdravé dit€ znacné prospiva

psychice rodica.

Jelikoz je péce o potomka s postizenim naro¢na nejen psychicky, ale rovnéz Casove, je
dle vyzkumu pro rodi¢e velice dulezitd pomoc po strance praktické. Literatura o této
form& pomoci hovoii v rdmci mezigeneracni solidarity jako o solidarit¢ pomoci.
Bengtson (2001) uvadi, Ze se jedna zejména o pomoc materidlni a provozné technickou.
V tomto vyzkumu byla rodi¢i déti s postizenim vyzdvihovéna predevS§im pomoc
provozné technicka. Viton (2015) uvadi, Ze rodina véetné prarodicii ¢i sourozenct déti
S postizenim funguje v ramci rodinné délby prace spolehlivé a vytvaii dlouhodobou
zaruku zdravého, pfedevsim socidlniho vyvoje handicapovaného jedince. Z vyzkumu
vyplynulo, Ze praktickd pomoc pii péci o dité€ s postizenim je poskytovdna zejména ze
déti s postizenim, ktefi, jak jiz bylo uvedeno na zacatku, jsou mnohdy ochotni svilj Zivot
zcela pfizplsobit potfebam rodiny. Prarodi¢e se do pomoci rodin€ zapojovali v rizné
mife a v riznych oblastech. Dle Vagnerové et al. (2009) je mira pomoci, kterou jsou
prarodi¢e ochotni poskytnout, ovlivnéna nékolika faktory, a to vzdjemnymi vztahy
vroding, jejich postoji a hodnotami, zivotnimi zkuSenostmi a rovnéZ osobni
vyrovnanosti. Zamétime-li se na konkrétni oblasti pomoci, z vyzkumu vyplynulo, ze se
jedna o oblasti piimé péfe o vnouce s postizenim, péCe o zdrava vnoucata a pomoc
Vv domacnosti. V téchto zminénych oblastech byli dle vyzkumu ochotni pomoci rovnéz

sourozenci nékterych ucastnikll vyzkumu.
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Do pomoci rodi¢lim s péci o svého sourozence s postizenim jsou rovnézZ zapojeny
zdravé déti. Dle Kunhartové et al. (2017) piebiraji néktefi sourozenci zodpoveédnost,
povinnosti a zavazky dobrovolné€, protoze chtéji odlehCit svym rodi¢im. Vyzkum
ukazal, ze nékteré déti se do péce o sourozence zapojuji vice a nékteré naopak méné ¢i
vibec, z toho lze usuzovat, Ze péce poskytovana sourozenci se odviji od konkrétni
situace v roding. Oblasti, ve kterych jsou déti schopny a ochotny rodicim se svym
sourozencem pomoci, zahrnuji pfedev§im oblast uéeni, a to nejen na kognitivni urovni,
ale rovnéZ na trovni psychomotorické. Pefova a Samalik (2006) tvrdi, Ze sourozenci
mohou mit v nékterych oblastech nesrovnatelnéji lepsi vysledky nez rodic¢e. Srovname-
li jejich tvrzeni s timto vyzkumem, mizeme fici, ze je pravdivé. Pomoc zdravych
sourozencl zahrnovala rovnéZ pomoc pii béZznych dennich Cinnostech, tedy naptiklad

pii oblékani a krmeni.

Zajimavym poznatkem vyzkumu bylo zji§téni, ze péce o dité s postizenim, poskytovana
jinou blizkou osobou nez rodicem, mize byt zna¢né limitovana vyuzivanim lécebné
slozky koordinované rehabilitace. Ukéazalo se, ze u déti s postizenim, které potiebu;ji
intenzivni fyzioterapeuticka cviCeni, jsou tato cviceni zasadni ptrekazkou, kterd stoji
V cesté péCi poskytované jinou osobou, nez je rodi¢ ditéte, tedy napiiklad péci
poskytované prarodi¢em. Tato limitace je zplsobena pfedevsim neproskolenosti téchto

osob v oblasti domaciho fyzioterapeutického cviceni.

Vyzkumna otazka ¢islo dvé se zabyva tim, zda je mezigeneracni solidarita v péci o déti
s postizenim prostfedkem, jez vede k pfedchazeni umistovani téchto déti do
institucionalni péce. Z vyzkumu vyplynulo, Zze rodi¢e déti s postizenim si mysli, Ze
podpora a pomoc okoli muze byt skutecné jednim z faktord, ktery ovlivni rozhodnuti
rodi¢t, zda o dit¢ peCovat doma, nebo zda ho umistit do zafizeni ustavni péce.
Kunhartova et al. (2017) uvadi, Zze pomoc z venci, tedy pomoc prarodicu, pratel
a dalSich osob, zajistuje pocit bezpe¢i, uklidnéni a emocni oporu a vyrazné tak

ovliviiyje zpiisob, jakym se rodina vyrovna s narozenim ditéte s postizenim.

Dulezitym tématem, které je mezigeneracni solidaritou znacné€ ovlivnéno a je rovnéz
spjato s otazkou umisténi ditéte do instituciondlni péce, je budoucnost ditéte
S postizenim. Bazalova (2014) uvadi, ze budoucnost ditéte je pro rodice dilezitym
tématem, ve kterém se zaobiraji otazkou, co s ditétem bude a kdo se o n¢j postara, az

oni sami o n¢j nebudou moci déale pecovat. Vyzkum ukézal, ze zajisténi budouci péce
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0 d¢ti s postizenim je pro nékteré rodice znacné stresujici zalezitosti. Tvrzeni Michalika
(2012), ze byva typické, Ze se na roli pecujici osoby pfipravuje ne¢ktery ze sourozenc
ditéte s postizenim, nelze vyzkumem spolehlivé potvrdit ani vyvratit. Ukazalo se, ze
nektefi rodice opravdu vnimaji zdravého sourozence jako osobu, ktera by méla péci
0 dité s postizenim v budoucnu zajistit. Tento pfistup popisuje Vagnerova (2008), ktera
uvadi, ze nékteti rodice svému dit¢ jednoznacné vymezi budouci roli pecovatele
0 sourozence s postizenim. Na druhou stranu vyzkum ukazal, ze pro vétSinu rodicht deéti
s postizenim neni zajisténi budouci péce zdravym sourozencem jednozna¢nym feSenim
a nektefi rodi¢e to dokonce uplné odmitaji. Pfistup téchto rodict miize byt zptisoben
tim, Ze necht&ji, aby zdravé déti nesly bfemeno, kterym péce o sourozence s postizenim
jisté je a rovnéz jsou si dale v€domi existence jinych, mnohdy vhodnéj$ich, moznosti
zajiSténi péce o jejich potomka s postizenim. Vyzkum odhalil, Ze pobytova zatizeni
socialnich sluzeb v soucasné dobé jiz nejsou rodi¢i déti s postizenim vnimana tak
negativné jako v minulosti. Rovnéz se ukdzalo, ze néktefi rodice vnimaji tato pobytova

zatizeni jako pfilezitost pro realizaci svych déti.

Myslim si, ze i pfes rizné postoje rodicl, stoji vzdy na samém konci rozhodnuti
zdravych sourozenct samotnych, zda roli pecovatele prevezmou ¢i nikoliv. Toto miZe
byt potvrzeno vyrokem Bittmannové a Bittmanna (2018), ktefi uvadéji, Zze nékdy se

k roli pecovatele ptihlasi sourozenec dobrovolné.
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9. Zavér

Zivot rodin s détmi s postizenim se v mnohych ohledech odlisuje od Zivota klasickych
rodin. Tyto rodiny jsou vystavovany nescetnym zkouskam a obtiznym situacim, které
s vychovou ditéte s postizenim souviseji. V téchto nelehkych okamzicich je dulezita
nejen formalizovand pomoc ze strany instituci, ale rovnéz pomoc neformalni ze strany
rodiny a blizkého okoli. Nezistnad pomoc rodiny, ptatel a okoli pfispivaji k vyrovnanosti

a spokojenosti rodict, ktefi diky tomu mohou byt kvalitné€j$i oporou pro své dité.

Cilem prace bylo zjistit, jakou roli hraje mezigeneracni solidarita v péci o déti

S postizenim. V rdmci tohoto cile byly poloZzeny dvé vyzkumné otazky, a to:

VO 1: V jakych aspektech Zivota rodin pecujicich o déti s postizenim se setkavame

S mezigeneracéni solidaritou?

VO 2: Je mezigeneracni solidarita v pé¢i o déti s postizenim prostiedkem, jez vede k

pfedchazeni umistovani téchto déti do institucionalni péce?

Odpovedi na tyto otdzky jsem nalézala prostiednictvim zvolené metodologie. Vyzkum

byl provadén kvalitativni metodou pomoci rozhovort se 6 komunika¢nimi partnery.

V ramci prvni vyzkumné otazky bylo zjiSténo, ze s mezigeneracni solidaritou se
v rodinach pecujicich o dité¢ s postizenim setkdvame piedevSim v oblasti emocni
a oblasti provozné technické. Vyzkumem bylo dokézéno, Ze pravé tyto oblasti jsou pro
rodice déti s postizenim velice dileZité a napomahaji tak ke zkvalitnéni Zivota celé

rodiny.

Hledani odpovédi na druhou vyzkumnou otazku bylo pomérné obtizné. Z odpovédi
komunikacnich partner vSak lze ptfedpokladat, Ze mezigeneracni solidarita mize
opravdu byt jednim z faktord, ktery rozhoduje o tom, zda rodi¢e umisti dit¢ dlouhodobé
do instituciondlni péce. Ukdzalo se ovSem, ze ne vzdy vnimaji rodi¢e vyhnuti se
institucionalni péci jako predpoklad spokojenosti svého ditéte. Naopak jsou jimi tato
zafizeni vnimana jako pfileZitost pro dalsi rozvoj jejich déti. Z tohoto diivodu muize
I pfes veskerou podporu a pomoc, které se rodi¢tim déti s postizenim dostava, dochazet

k tomu, Ze své dité v budoucnu do zatizeni institucionalni péce umisti.
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Diky odpovédim na tyto vyzkumné otazky lze fici, Ze cil prace byl splnén.
Mezigeneracni solidarita sehrava v zivotech rodic¢l déti s postizenim svou roli. Mira

vyznamnosti této role je vSak ovlivnéna mnohymi individuélnimi hledisky.

Vysledky vyzkumu by mohly byt uplatnény v radmci osvéty spolecnosti, diky které by si
osoby blizké rodindm déti s postizenim mohly uvédomit, ze i mald pomoc a podpora

Z jejich strany miize byt pro tyto rodiny opravdu dilezita.

Téma prace je pomérn¢ obecné, proto si myslim, Ze by bylo zajimavé néktera podtémata
zpracovat jednotlivé a zabyvat se jimi podrobné&ji. Kuptikladu by mohl byt zajimavy

vyzkum, ktery by mapoval situaci v rodin¢ ditéte s postizenim o¢ima prarodicii.
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