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Abstrakt

Bakalatska prace se zamétuje na problematiku Zivota rodiny s handicapovanym

ditétem, a to nejen z pohledu emocionalniho, ale i socialniho, ekonomického apod.

Bakalatska prace je rozd€lena na ¢ast teoretickou a empirickou. Teoreticka Cast se
sklada z péti kapitol. Prvni kapitola definuje a vymezuje rodinu jako celek, popisuje
zakladni funkce rodiny tak, jak ji vnimaji a definuji rGzni odbornici. Druha kapitola
popisuje reakce rodicl na narozeni ditéte s handicapem, jsou zde také rozebirany pficiny
vzniku zdravotniho postizeni a jeho mozné druhy, jako je fyzické postizeni, mentalni
postizeni, zrakové postizeni, sluchové a kombinované postizeni. Tato kapitola se dale
vénuje stadiim reakci na sdéleni zavazné diagnozy, kdy rodice prochazeji riznymi fazemi
tj. faze Soku a popfeni, faze bezmocnosti, fize postupné adaptace a vyrovnani
s problémem, faze smlouvani a faze realistického postoje. Také pak rozebira faktory,
které mohou ovlivnit pfijeti postizeni ditéte a mozné nevhodné vychovné postoje rodicl
k handicapovanym détem, tak jak je popisuji rizni odbornici. Tteti kapitola je vénovana
sourozeneckym vztahim. Ctvrta kapitola je zaméfena na ekonomické faktory rodiny
s handicapovanym ditétem. Posledni kapitola se vénuje socialnim sluzbam pro rodiny

s handicapovanym ditétem.

V empirické ¢asti je stanoven hlavni cil, kterym se ma zjistit, jak rodice prozivaji zatéz
spojenou s handicapovanym ditétem, a to z pohledu nejen emocionalniho, ale
1 socialniho, ekonomického apod. Také byly stanoveny dvé vyzkumné otazky, které
vychézeji z vyzkumného cile. Prvni vyzkumnou otazkou je snaha odhalit, jakd je
ekonomickd strdnka rodiny s handicapovanym ditétem, a druhd vyzkumna otdzka zni,

jaky nahled do budoucnosti ma matka ¢i otec, jez pecuji o handicapované dit¢.

K dosazeni vyzkumného cile bakalarské prace byla stanovena kvalitativni vyzkumna
strategie.  Zadkladni  pouzitou metodou je metoda dotazovéni, technika
polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly provedeny s péti rodinami, které pecuji
o handicapované dité. Jedna se o pét matek a jednoho otce, ktery je manZzelem jedné

z matek a jako jediny muZ souhlasil s rozhovorem. Pro vybér komunikacnich partnerti



bylo pouzito ucelového vybeéru. Rozhovory probihaly v pfirozeném prostiedi

komunikac¢nich partnerti, vzdy s jejich souhlasem.

Kvalitativni vyzkumné Setfeni pfineslo prekvapujici zjisténi, ze v§em komunikac¢nim
partnerim nebyly odbornym Iékafem podany dostate¢né informace o stanovené diagnoze
jejich déti. Odborni 1ékafi k nim pfistupovali necitlivé, dokonce se jich zeptali, zda dité
nechtéji radéji umistit do odborného zafizeni. Informace tykajici se diagnozy ditéte si
sami vyhledavali v odborné literatute, pozd¢ji na internetu. Dal$im zjist€énim bylo, ze

finan¢ni podpora statu pro rodiny s handicapovanym ditétem je nedostatecna.

Také bylo zjisténo, ze pti péci o handicapované dité hraje velkou roli 1 sourozenecka
vazba, kdy se sourozenci zapojuji do pomoci a podpory pii pééi o handicapované dité.

V rodinach se sourozenci je pozitivné ovlivnéno fungovani celé rodiny.

Kli¢ova slova: funkce rodiny, socialni sluzby, handicap



Abstract

This Bachelor’s thesis is focused on the issue of living in a family with a
handicapped child not only from the emotional but also social, financial and other

points of view.

The Bachelor’s thesis is divided into theoretical and empirical parts. The theoretical
part consists of five chapters. The first chapter defines and determines family as a unit,
describes the basic functions of a family as perceived and defined by various specialists.
The second chapter describes responses of parents to a newborn child with the disability
and also causes of incurrence of such disability and possibly existing types, such as
physical disability, mental disability, visual impairment, hearing and combined
impairments or disorders are analyzed. Further, this chapter presents the individual stages
of response to an announcement of a serious diagnosis where the parents go through
various phases, i.e. shock and denial phase, helplessness phase, gradual adaptation and
dealing with the problem phase, bargaining phase, and realistic attitude phase. Then, it
analyses the factors that can influence acceptation of the handicapped child and possible
inappropriate educative approaches of the parents to the handicapped children as
described by various specialists. The third chapter is dedicated to the sibling relationship.
The fourth chapter is focused on economic factors in the family with the handicapped
child. And the last chapter introduces social services for the families with the handicapped
child.

In the empiric part a main goal is set which is to find out how the parents experience
the stress connected with the handicapped child from the emotional and social as well
financial point of view, etc. There are also two research questions put arising from the
goal of the research. The first question leads to the revelation of an actual financial
situation in a family with the handicapped child and the second question of the research
is what view of future mother or father who care for the handicapped child actually has.

To achieve the research goal of this Bachelor’s thesis a qualitative research strategy

has been chosen. The basic method used is questioning, semi-structural interview.



The interviews were conducted with five families caring for their handicapped child.
There were five mothers and one father, a husband of one of the mothers, who agreed
with the interview as the only man. Communication partners were selected on the basis
of a purposeful selection. The interviews were held in natural environment of the

communication partners upon their agreement.

Qualitative research investigation has discovered the surprising finding that all of the
communication partners got insufficient information about their child’s diagnosis from
the doctors — specialists. The specialists were quite unfeeling, asking them whether they
would rather wish to place the child in a specialized institution. The parents searched for
information about their child’s diagnosis in professional journals and books, later on
internet. Another unpleasant finding is that the state financing (state benefits) of the
families with the handicapped child is insufficient.

Moreover, the research discovered that the sibling bond plays a substantial role in the
care for the handicapped child since the siblings participate in the care and provide
assistance and support for the handicapped child. In the families with siblings the

functioning of the whole family is affected positively.

Key words: function of family, social services, handicap
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Uvod

V zZivoté ¢loveéka existuje jen malo tak naro¢nych situaci, jako je ta, pfi niz se rodi¢
dozvida o nemoci ¢i zdravotnim handicapu u svého ditéte. Zjistit, ze nase dit¢ ma
zdravotni handicap je pro rodic¢e velky Sok. Nezalezi na tom, zda se postizeni projevi

ihned po narozeni nebo az v pribéhu vyvoje ditéte.

Handicap s sebou pfinasi velké zmény v Zivoté celé rodiny. Rodic¢e maji strach o svych
problémech ¢i starostech hovofit s ostatnimi, protoZe se boji, Ze okoli dité€ nepfijme. Sami
maji obavy, jak tuto slozitou zivotni situaci zvladnou. Pro v§echny rodice je nejdulezité;si
zdravi jejich ditéte. Pokud se jim narodi dité s handicapem, prozivaji zprvu zivotni
trauma, se kterym se dlouho vyrovnavaji, nékdy se s touto skute¢nosti nikdy nesmiii.
Rodina prochazi n¢kolika fazemi piijeti ditéte s handicapem. Handicap ditéte je velkou
zménou pro celé fungovani rodiny, rodice maji pocit selhani v rodi¢ovské roli, obvinuji

se navzajem, jsou Casto bezradni. Bohuzel se setkavaji i s nepochopenim okoli.

Pro rodice pecujici o handicapované dit¢ je velmi dilezitd pomoc odbornych Iékart
a specialnich zafizeni. ZajiSténi odborné péce pro handicapované déti je finanéné
narocné, v rodiné dochazi ke zhorSeni finan¢ni situace. Stat rodiny s handicapovanymi
détmi finan¢né podporuje souborem dostupnych socialnich davek. Castym problémem
pro ziskani socialnich davek je ménici se legislativa, pfedpisy jSou nejasné a pro rodice

se stavaji neptehledné, n€které pozadavky se jim zdaji poniZujici.

Péce o handicapované dité je dozajista i Casové velice narocnd, neziidka tato situace
zpusobi rozpad partnerského vztahu a péce o handicapované dité ziistane pouze na matce.
Pro ni je to velk4 zatéz a je pouze na jejich osobnostnich vlastnostech, zda tuto situaci

zvladne.

V odborné literatuie je wuvadéno, ze sourozenecké vztahy jsou v rodiné
s handicapovanym ditétem velice vyznamné. Zdravy sourozenec je ¢asto oporou jak pro
svého handicapovaného sourozence, tak i pro rodice. Diilezitou skute¢nosti pro rodice je

pfijeti handicapovaného ditéte Sirsi rodinou, ktera je jim v jejich situaci oporou.
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Pfanim rodi¢ti handicapovaného ditéte je jeho zaclenéni do bézného zivota rodiny

1 spolecnosti.

Ve své bakalarské praci se budu zabyvat zjisténim, jak rodice prozivaji zat€z spojenou
S handicapovanym ditétem nejen z pohledu emocionalniho, ale i socidlniho,
ekonomického apod. Budou zvoleny dvé vyzkumné otazky, prvni se bude zabyvat
ekonomickou strankou rodiny handicapovaného ditéte a druha se zaméfi na nahled rodiny
pecujici o handicapované dit¢ do budoucnosti. Bude pouzita kvalitativni vyzkumna
strategie, zakladni metodou bude metoda dotazovani, technika polostrukturovaného

rozhovoru. Cilovy soubor bude tvofit pét rodin pecujicich o handicapované dité.

Bakalafska prace by mohla byt piinosné pro rodiny s handicapovanym ditétem, které
se jeste se svoji zivotni situaci nedokazaly smifit a odmitaji o svém problému oteviené

hovotit.
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1 Soucasny stav

1.1 Definice rodiny

Dle pojeti socialni prace muzeme rodinu chapat jako skupinu lidi spojenych
spole¢nym plivodem, manzelstvim nebo jinym pravnim vztahem, jako je naptiklad
adopce. U c¢lent dochazi ke vzajemné (spoleCenské, ekonomické, psychologické)
podpoie a shodné se identifikuji jako jedna spolecenskéd jednotka. Rodina zaroven
podléha normam dané spolecnosti a spoleCenskym piedstavdm o rolich, které¢ by méla

naplnovat. (Smutkova, 2007, str.15)

1.2 Vymezeni rodiny

Pfirozenou primarni skupinou, instituci, je rodina. Pfes veskeré jeji krize, kterymi
proSla a prochazi, stale tvofi zadkladni ¢lanek spolecnosti. Rodina po staleti plni své
poslani, jimz je plnéni funkce reprodukéni, ekonomické, vychovné, socializaéni,
ochranné a emocionalni. I kdyZ mize mnohé nasvédcovat tomu, Ze soucasna rodina
postupn¢ ztraci svlij vyznam a Ze se meni i jeji zakladni poslani, stale je nenahraditelna.

(Jankovsky, 2003, str.78)

Ivo Mozny (sociolog) uvadi: ,,Slovo rodina ma, diky Bohu, vysoky status. Rodina neni
totéz co domdcnost. Bezdetny par ma domov, domacnost, byt. V odborné reci ma smysl
udrzet rozdil mezi domacnosti a rodinou. Manzelé touZici po diteti mohou mit stastnou
a spokojenou domdcnost, mohou si vytvorit krasny domov a mohou samoziejmeé sviij
domov, svou domdcnost oznacovat jako rodinu. V sociologii najdeme riizné ndzory
prakticky na cokoliv, ale shoda na tom, Ze rodinu konstituuji pokrevni svazky, je dosti

univerzalni. “ (www.evalabusova.cz)

Jedna z nejjednodussich definic popisuje rodinu jako malou skupinu osob, které jsou

navzéjem spojeny manzelskymi, ptibuzenskymi nebo jinymi obdobnymi vztahy a zvIasté
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zpusobem zivota. Rodina je dilezité spoleCenstvi spojené vztahy vnitinimi a vnéj$imi

vuci okolnimu svétu. (Buivalova a kol., 2007, str.13)

Vagnerova (2004) in Opattilova a kol. (2012, str.75) uvadi: ,,Rodina je diileZita

socialni skupina, ktera plni celou rFadu biologickych, ekonomickych, socidlnich

i psychologickych funkci. Poskytuje svym clentim potrebné zdzemi, uspokojuje jejich

potieby a zprostredkovava zkusenosti, které nelze ziskat jinde.

1.3 Zakladni funkce rodiny

Hlavnim poslanim rodiny je poskytovat svym c¢lenim péci a ochranu. Smutkova

(2007) uvadi pét zakladnich funkci:

Biologicko - reprodukéni funkce — rodina zajistuje pokracovani dalSich generaci

ve spolecnosti. Neslouzi pouze k zajisténi pokracovani lidského rodu, ale jedna se
o celkovou péci o ¢leny rodiny tj. zabezpeceni potravy, péce o zdravi atd.

Ekonomickd funkce — jednd se o ekonomické zajiSténi zakladnich Zivotnich

potieb rodiny a vybudovani spravného ekonomické mysleni u déti.

Vychovnd a socializaéni funkce — rodina je prvni socialni skupinou, se kterou
narozené dit€ ptichazi do prvotniho kontaktu, kdy se uc¢i zdkladim komunikace,
hygiené, chovani se k druhym lidem. V roding se dité uci pfijimat a zpracovat
jednotlivé socialni role, chapat ekonomické, socialni, kulturni, ndbozenské a jiné

vztahy ve spolecnosti.

vvvvv

a nezastupitelnd. Dité potfebuje pocit bezpeci a s tim souvisi stabilni a milujici
prostiedi. Kladné emoce ze strany rodiny jsou piedpokladem pro zdravy vyvoj
emociondlni strdnky ditéte. Pfi nedostatku téchto emoci dochazi u ditéte
k deformacim v psychosocialnim vyvoji, které se projevuji citovou deprivaci,

poruchami chovani atd.
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e Ochranna funkce — rodina ma ditéti poskytnout stabilni domov, kde se dité citi

bezpecné, a to po vsech strankach. Tato funkce spoc¢iva také v ochrané zdravi

ditéte, ale 1 v ochrané ptfed socidlné patologickymi jevy.
Buftvalova a kol. (2007) shrnuje zakladni funkce takto:

e Reprodukéni — plozeni potomki

e FEkonomickd — hmotné zajisténi ¢lenii rodiny

e Socializaéni — u¢i déti, pfipadné dalsi ¢leny rodiny, zatfazovat se do dané
spolecnosti a kultury

e Emociondlni — zajiSt'uje zazemi a podporu pro své ¢leny
Prochazka (2012) fadi mezi zakladni funkce:

e Biologicko - reprodukéni funkci, kdy se rodina povazuje za nejoptimalné;jsi

prostfedi, narozeni potomka dotvéaii smysl lidského Zivota a davd mu novy
vyznam.

e Socialné ekonomickou funkci, ktera neni bezprostfedné zavisla na ptitomnosti

déti, vychazi z principu, Ze rodina ve spolecnosti existuje jako integralni socialni
skupina 1 ekonomicky subjekt, ve kterém je zajiStovdna materidlni existence
jednotlivych ¢lent rodiny.

e Vychovnou funkci, jejimz hlavnim ucelem je vychova a péce o déti, dale piedani

hodnot a norem spole¢enského chovéni rodict détem i1 vedeni déti ke vzdélani
a sebevychove.

e Socializa¢ni funkei, ktera je dulezita pro dit€, kdyz se uéi ptizpiisobovat zivotu,

osvojovat si zdkladni navyky a zpisoby chovani, které spolecnost predpoklada,
a znamena prechod déti z rodinného prostiedi do SirSiho svéta.

e Emocionalni funkci, ktera je velmi vyznamna, ovS§em v soucasné dobé ohrozena,

zde rodice poskytuji ditéti citové zazemi, pocit bezpeci, zivotni jistoty.

e Ochrannou a domestika¢ni funkci, ktera zahrnuje ptedev§im zaopatfovaci,

pecovatelskou funkci, pfi niZ jsou zajistovany zivotni potieby vSech ¢lent rodiny,
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domestikacni funkce pak zajistuje vytvoreni faktického zazemi, v némz kazdy
¢len mize najit fyzické Gito¢isté 1 emocionalni prijeti.

e Rekreacni a regeneracni funkci, ktera je nepostradatelna a spociva ve zplisobu

traveni volného ¢asu ¢lovéka.

Fungujici rodina poskytuje ditéti saturaci jeho potieb, at’ jiz biologickych (potieba
potravy, spanku, tepla,...) ¢i psychickych (potfeba optimdlniho mnozstvi a kvality
podnétil, potfeba uceni, jistoty a bezpeci, stalého citového vztahu,...), a pln€ se angazuje
Vv zajiStovani jeho zdarného vyvoje. Na druhé strané i dit€¢ uspokojuje potieby rodicl
svym zdravym ristem a vyvojem, svymi projevy citového vztahu a chovanim k rodic¢tim.

(Opatiilové a kol., 2012, str.76)

vvvvvv

ve své roli seberealizuje. Rodina plni zakladni vychovnou funkci, kdy se formuji postoje
ditéte k sobé samému, k blizkym lidem a ke svétu. Pro rodi¢e naopak rodina znamena
moznost reprodukce a ptedani svych zkusSenosti dalsimu pokoleni. Rodiny jsou stavebnim
¢lankem spolecnosti, ktery zasadnim zplsobem ovliviiuje jeji kvalitu. A naopak
spolecnost pusobi zpétné na rodinu. Rodina disponuje nejlepsimi ptedpoklady pro

vychovu budouci populace. (www.vzacneonemocneni.cz)

Zdravi ditéte je pro vétsSinu rodi¢l jednou znejvétSich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni je naopak jednim z nejhorSich Zivotnich traumat. Je to situace, s niz se
nelze snadno vyrovnat, nelze z ni utéct, a jeji zvladani s sebou nese mnoho dalSich strest,

které zméni cely zivot rodiny. (Vagnerova a kol., 2009, str.11)

15



2 Reakce rodici na narozeni ditéte s handicapem

Ptivést na svét dité je stale vnimano nejen jako samoziejmost, ale dokonce jako ,,svata
naplnénim jejich vztahu a tuzeb. Svému ditéti planuji skvélou budoucnost. Pokud se jim
ovSem narodi dité s postizenim, objevuje se hned pii jeho narozeni obrovsky problém,

ktery se zda byt nefesitelnym. (Jankovsky, 2006, str.59)

To, ze se rodi¢iim narodilo dité s postizenim, je extrémné Spatnd zprava a pro lékare
slozity ukol, ktery vyzaduje pochopeni. Rodi¢e prozivaji tézkou deziluzi, protoze
oc¢ekavali narozeni zdravého ditéte, které naplni jejich o¢ekavani a sny. (Jankovsky, 2003,

str.137)

Rodice, kteti ocekavaji ptichod ditéte na svét, jsou plni krasnych piedstav o spolecné
budoucnosti, proto zjisténi, ze jejich dite je postizené, vede ke zhrouceni jejich predstav.
Objevuji se pocity selhani v rodi¢ovské roli, pocity ménécennosti (Plevova, 2007, str. 43).
Matka télesné€ postizené dcery uvedla: ,,Je to strasna rana, kdyz vam reknou, Ze mate dite,

I3

které jste si tolik prala, ale Ze je téZce nemocné a nikdy v zZivoté nebude zdravé.‘

(Chvatalova, 2012, str.124)

Pfi narozeni ditéte s vdZnym zdravotnim postizenim se rodina zpravidla nachazi
v situaci, kterou z nich nikdo neplanoval. Zajisté se méni potieby a role ¢lend rodiny.
Rodic¢e jsou snadno zranitelni, vystaveni stresujicim momentim. Rodina prochazi
riaznymi fazemi piijeti ditéte s postizenim, které jsou uvedeny v kapitole 2.3. Nastava
zména rezimu celé rodiny. Dochézi k ¢astym navstévam zdravotnickych ¢i odbornych
zafizeni, Casto spojenych S dojizdénim do vzdaleného mésta, k opakovanym
rehabilitaénim cvi¢enim, projevuje se nedostatek volného Casu, financi a v neposledni
fad¢ informaci. Rodina se miize setkat s nepochopenim nejblizsiho okoli, zajisté zaziva
obavy, strach a nejistotu z budoucnosti. Nevi, na koho se mtize obratit, kde si mize fict
0 pomoc, nevi, kde a jaké sluzby se nachazi v jejich okoli. Rodina ma Casto pocit, ze se
kolem nich nic nedéje, 7e jim nikdo nechce pomoci.

(www.potrebydetisezdravotnimpostizenym.cz)
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S. E. Green (2003) uvadi termin tzv. dvojité trauma, kdy rodina jednak musi celit
traumatu z narozeni postizené¢ho ditéte, jednak musi zcela zménit dosavadni Zzivot
a prizpusobit se novym okolnostem. Nékteré rodiny novou situaci nezvladnou jako celek
a dochazi k rozpadu manzelstvi, coz je z pohledu vyvoje ditéte zcela nevhodné — rodina

ma na vyvoj a socializaci postizen¢ho ditéte klicovy dopad.

2.1 Priciny vzniku zdravotniho postiZeni

%

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach mluvi o zdravotnim postizeni jako
0 ,, Telesném, mentdlnim, dusevnim, smyslovém nebo kombinovaném postizeni, jehoz

dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby. “

Pricha a kol. (2003) v pedagogickém slovniku definuje handicap jako ,,znevyhodnéni
jedince v diisledku jeho postizeni (télesného, mentalniho, smyslového) nebo prislusnosti
K urcité skupiné (napr. etnické minorité). Zasahuje jak vzdélavaci drahu postizeného
jedince, tak jeho socialni vztahy. Mira handicapu zavisi nejen na samotném postizeni, ale

«

i na podminkdch, které spolecnost k jeho vyrovnavani poskytuje. *

Krhutova a kol. (2005, str.199) vymezuje zdravotni postizeni takto: ,, V soucasné dobé
se za zdravotni postizeni povazuje dlouhodoby nebo trvaly stav, jenz je charakteristicky
organovou nebo funkcni poruchou, kterou jiz nelze veskerou lécebnou péci zcela odstranit
nebo alespon zmirnit, a ktery znamend vyraznou redukci redlnych moznosti i Zivotnich
Sanci cloveka, omezuje jeho prdaceschopnost a negativné tak zasahuje do mnoha stranek

kvality Zivota postizeného.

Pti¢iny vzniku postizeni mohou byt rizné. Muze jit o poruchu genetickych dispozic,
ale i prenataln¢, perinatalné a postnatalné ptsobici vlivy vnéjsiho prostiedi. Mohou nastat
onemocnénim nebo Urazem. Je dileZité rozliSovat vrozené ¢i ziskané postizeni.

(Vagnerova, 2012, str.162)

Vrozené postizeni, které jedinec ziskd v raném véku, ovlivituje jeho vyvoj, a proto

nemiiZe ziskat urcité zkuSenosti. Ale na druhé¢ strané neni jedinec s timto postiZzenim tak
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traumatizovan, protoze je na svij handicap adaptovan. Oproti tomu pozdéji ziskané
postizeni vede K vétSimu psychickému traumatu, nebot’ si jedinec uvédomuje, co ztratil,
o co piiSel, a proto sviij zdravotni stav vnima jako horsi, ¢i nepfijatelny. AvSak ma vyhodu

V zachovani si diivéjsich zkuSenosti. (Vagnerova, 2012, str.162)

Buivalova a kol. (2007) uvadi, Ze u vrozeného postiZzeni se jedinec musi neustale
prizpisobovat zvlastni, jiné situaci. Vrozené postizeni méni vétSinou podminky vyvoje,
socialni vztahy, vyfazuje nékteré¢ druhy podnéti, zatimco jiné posiluje, omezuje jiz od
pocatku nékteré moznosti ditéte. V disledku toho nemutize dité ziskat urCité zkusenosti.
Chybi mu vlastni zkuSenost, srovnani dvou svétll — zdravi a nemoci. Naopak u pozdéji
vzniklych postiZzeni a onemocnéni je vyraznym problémem piijeti nové identity jedince.

Zde ma ¢loveék moznost srovnani ,,dvou odlisnych svéti*.

2.2 Druhy postizZeni

Nejbéznéjsim a nejobvyklejSim zplisobem vnitini diferenciace zdravotné postizenych
je model podle prevladajiciho zdravotniho postizeni. Nejcastéji se tak setkame
S postizenim télesnym, mentalnim, zrakovym, sluchovym a kombinovanym. (Michalik
a kol., 2011, str.34)

Fyzické postiZeni

U ditéte je omezena hybnost a tim se stava z€asti ¢i uplné zéavislé na druhych. Toto
omezeni mu brani v ziskdni novych zkuSenosti. Fyzické postizeni byva spojeno
s estetickym handicapem, s télesnou deformaci, kterd je spojena s psychickou zatezi

postizeného jedince. (Vagnerova, 2012, str.251)

T¢lesné postizeni Ize vnimat jako pohybovy defekt, nebo jako télesnou deformaci ve
smyslu estetického postizeni. Pohybové postiZeni 1ze rozdélit podle pohyblivosti jedince
na lehké, kdy je jedinec schopen samostatného pohybu, stiedné tézké, kdy pohyb je
umoznén s pomoci ortopedickych pomiucek, a tézké postizeni, kdy jedinec neni schopen

samostatného pohybu. (Buivalova a kol., 2007, str.7)
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Mentalni postiZeni

Toto postiZzeni se oznacuje jako mentalni retardace, kdy dochéazi ke snizeni stupné
intelektu. Jedna se o postizeni vrozené a trvalé. Je zptisobeno poruchou centralni nervové

soustavy. (Vagnerova, 2012, str.289)

Mentalni retardaci lze definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se snizenou
inteligenci, demonstrujici se pfedevSim snizenim kognitivnich (tj. poznavacich),

feCovych, pohybovych a socialnich schopnosti. (Michalik a kol., 2011, str.115)
Zrakové postizeni

Jedinec se zrakovym postizenim nemulze snadno vnimat v§echny vizuélni informace.

Viégnerova (2012) popisuje tii stupné zrakového postizeni:

e Slabozrakost — omezeni zrakovych funkci na Groven 15-5 %. U postizenych
jedincti nedochdzi k odlisnému psychickému vyvoji. Jsou schopni b&zné
orientace.

e Praktickou nevidomost — deficit v rozsahu méné nez 4 % bézné kapacity. Clovék

ma vétsi problém v béZném Zivoté, potfebuje specialni péci.
e Nevidomost — chybi tvarové vidéni, muze byt zachovana schopnost rozliSovat

svétlo a tmu. Tito lidé potiebuji jak specialni péci, tak upravu Zivotnich podminek
Sluchové

Sluchové postizeni vede k omezeni nebo k tplné ztraté zvukovych podnétd, a proto je
jedinec omezen jak v oblasti vnimani feéi, tak mu i chybi sluchova orientace v prostiedi.

Mame tfi druhy sluchového postiZeni a to:

e Hluchota — ztrata sluchu vétsi nez 110 dB. Clovék neni schopen sly$et mluvenou
fec.

e Zbytek sluchu — ztrata sluchu vic nez 91dB. Jedinec neni schopen vnimat
sluchovou fe¢ ani s pomoci naslouchatka. Muze slySet zvuky, ale nerozumi jim.

e T&zk4 nedoslychavost — sluchova ztrata dosahuje rozmezi 71-90 dB. Lidé

potiebuji kvalitni naslouchatko, aby mohli vnimat fe¢. (Vagnerova, 2012, str.213)
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Sluchové postizeni ma pomérné velkou nevyhodu v tom, ze neni zfejmé na prvni
pohled a jeho odhaleni mtze, zejména pfi lehc¢ich sluchovych vadach, trvat i nékolik let.

(Opatiilova a kol., 2012, str.116)
Kombinované

Postizeni se tézko vejdou pouze do jedné kategorie, vétSinou se nevyskytuji jako

ojedinéla disfunkce. (Buivalova a kol., 2007, str.7)

Jedna se komplikovanou situaci, jejiz feSeni je zavislé jednak na vlastni kombinaci
postiZeni u ditéte a dale na tom, které postizeni dit€ nejvice znevyhodiuje. (Jankovsky,

2006, str.54-55)

U jednoho jedince se mize jednat o kombinaci vySe uvedenych postizeni, Ktera se
skupinu, ktera je stale jest¢ nejmén¢ propracovanou oblasti specidlné-pedagogické teorie

i praxe. (Ludikova, 2005, str.8)

2.3 Stadia reakci na sdéleni zavazné diagnézy

Obavy, nejistoty a nékdy az stres v rodin€ ditéte s postizenim zacinaji zpravidla jesté
diive, neZ je postiZzeni diagnostikovano. RodiCe tusi, Ze s jejich ditétem ,,neni néco

v potadku®, Ze se nevyviji standardnim zptsobem. (Cerna a kol., 2009, str.128)

Sdéleni zavazné diagnozy ditéte rodiclim zajisté zplsobuje Sok, smutek, izkost, pocit
viny — zprvu hlavné proti zdravotnickému personalu. Reakce rodi¢li na postizeni ditéte
maji sveé typické projevy, které se v mnoha smérech podobaji sledu reakci, jak je
kategorizuje Elisabeth Kiibler-Rossova. Prvnim stadiem je vlastni pfichod nemoci tzv.
inicialni (pocatecni) Sok, ktery je spojen s obavou a strachem z bolesti. Na Sok navazuje
popieni faktu nemoci a stazeni se do izolace, poté nastupuje obdobi hnévu, zloby ¢i
agrese. Po obdobi hnévu nastupuje faze smlouvani, kdy dochazi k touze po uzdraveni. Na
obdobi smlouvani navazuje deprese. Zaverecnou fazi je akceptace pravdy, kterd mize

probihat bud’ smifenim, nebo naopak rezignaci a zoufalstvim. (Jankovsky, 2003, str.133)
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Chvatalova (2012) uvadi, ze kazda rodina, ma jiny ptibéh, jiny osud. VSichni vsak
maji mnoho spole¢ného — vSichni prochazeji obdobim, kdy se ptaji, pro¢ pravé jim byla

ud¢lena takova ,,lekce®, vSichni potfebuji pomoc Iékait a dalSich odbornych pracovnik.

Nejistota, kterou rodice v této situaci prozivaji, ptisobi jako zna¢na zatéz, jez vyvolava
uzkost, strach. Sd¢leni diagnozy je sice negativni zpravou, ale zaroven je i urlitou

jistotou, zakladem pro budouci jednani ¢i obranné reakce. (Vagnerova a kol., 2004, str.85)

Vagnerova (2012) uvedla, ze s postizenim ditéte se kazdy z ¢lend rodiny vyrovnava
individualnim zptsobem. Lze fici, Ze vétSina rodi¢t prochazi fadou reakci, které jsou
shodné se stadii vyrovnavani se s vlastnim onemocnénim, jak je vySe popsala Kiibler-

Rossova.

Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, Ze jejich vlastni dité je n¢jak
zdravotné postizeno, ze se nebude vyvijet stejné jako zdravé dité, Ze je jiné a ziejmé
nedokaze nikdy naplnit touhy a plany rodict, které si ve vztahu k nému vysnili jeste pred
jeho narozenim, byva oznacovano jako krize rodicovské identity a prochéazi né€kolika

fazemi. (Opatiilova a kol., 2012, str.77)
Dle Vagnerové (2012) prochazeji rodice obvykle fazemi v uvedeném sledu:
1. Faze Soku a popreni

Po prvnim sdé€leni diagndzy obvykle nasleduje Sok, ktery je provazen pocity zmatku,
strachu a rodi¢e mohou reagovat zcela neptfimétené. Tyto reakce jsou normalni reakci
v situaci, kdy rodice nejsou schopni zietelné vnimat a zpracovavat informace, které jsou
jim predavané profesionaly. Sok se projevuje neschopnosti jakékoli reakce. Lze jej

charakterizovat vyrokem: ,,70 neni mozné, to nemiize byt pravda. “

Situace je pro rodice natolik slozitd a nejasna, Ze ji zpo¢atku odmitaji pfijmout, a proto
¢asto dochazi k rychlému rozvoji obrannych mechanismu, nejéastéji popieni. Tato reakce

je projevem obrany pied ztratou psychické rovnovahy.
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2. Faze bezmocnosti

V této fazi dominuje u rodi¢a hluboky smutek, zlost, uzkost, zoufalstvi, sebelitost,
pocit viny ¢i deprese, které jsou reakci na prozity Sok. Velmi Casté jsou také agresivni
pocity a vztek na sebe i cely svét, dochazi k hledani viny. Tyto negativni emoce ¢lovek
prenasi do vztahu k sobé samému, k partnerovi ¢i ke zdravotnickému personalu. Rodi¢e
se tak nemohou ubranit potieb¢ hledani vinika. V této fazi je velice dilezité pomoci
rodi¢im, aby vyjadiili vSechny své pocity a ostatni jim naslouchali. Vzhledem k tomu, ze
v prvnich stadiich (je$té pod vlivem Soku) nejsou rodice ve vétsing piipada schopni
veskeré informace o postizeni jejich ditéte pfijmout, je vzdy dulezité tyto informace

opakovat.
3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

Ve fazi adaptacni dochézi ke snizovani tzkosti a deprese, rodi¢e zacinaji mit jiny
pohled na svou situaci, zvySuje se jejich snaha pecovat o dit¢ a aktivné se zajimat na jeho
1é¢bu. Toto obdobi trva nékolik tydnd az mésict, ale ne vzdy je adaptace uplna. Rodice

nejCasteji uvadeji, ze s postizenim ditéte se nevyrovnaji, ale nauci Se s nim zit.
V adaptacni fazi je velice dilezité, aby rodicim byly sdéleny spolehlivé a piesné
informace o zdravotnim stavu jejich ditéte, o jeho potfebach a vyhled do budoucna.

4, Faze smlouvani

Rodice jiz akceptuji, Ze jejich dité je postiZzené, ale maji tendenci ziskat alespoii néco,
malé zlepSeni, kdyz uZ neni mozné, aby se dité zcela uzdravilo. Jedna se o vyjadieni

urcité, alespon malé nadéje.
5. Faze realistického postoje

Rodice zacinaji dité ptijimat takové, jaké je. Zacinaji planovat realisticky a plany se
stavaji splniteln€jsi. Ke smifeni s postizenym ditétem nedochazi ve vSech piipadech,
postoj rodici se miize ménit v zavislosti na vyvoji ditéte a s nim spojenymi nove vniklymi

zatézemi.
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Tato posledni faze miize piijit az za dlouhou dobu, vzdy zavisi na vyspé€losti obou
rodici. Jejich postoje k dané situaci a jejich zpiisoby chovani zna¢né ovlivituji osobnost

ditéte. (Plevova, 2007, str.45)

Model fazi ma své vyhody 1 nevyhody. Nebezpeci tohoto modelu spoc¢iva v tom, ze se
stal ukdzkou spravného a nespravného zplisobu vyrovnavani se s problémem. Muize
nastat situace, ze rodicCe, ktefi neprochazeji nc€kterou z vySe uvedenych funkci, jsou
oznacovani jako rodi¢e popirajici skutecnost. Neni nutné prochazet vSemi fazemi
v daném potadi. Néktefi rodi¢e mohou prochazet vice fazemi najednou ¢i nékterou z fazi

zcela pieskogit. (Cerna a kol., 2009, str.130)

Vancura (2007) ve své publikaci uvadi, ze podle Ryckmana a Hendersona (1970)

existuje Sest pricin, pro¢ jsou rodice postizenim svého ditéte tak citelné zasazeni:

e Pro rodice je dité ur¢itym fyzickym a psychickym rozsitenim sebe sama, tudiz si
pfipisuji nejen to dobré, ale i to Spatné
e Rodice si uvédomuyji, Ze jejich postizené dit€ nenaplni jejich sny a ptani, které do
néj vkladali
e Rodice, ktefi maji postizené dité, ztraci predstavy pokracovani vlastniho rodu
e Rodice mohou citit hluboky pocit viny
e Maji skon k pfehnané péci o své postizené dité
e Péce o dité pfinasi rodicim zatéz, kterd mize byt enormné velka
Nektefti rodice jsou sezndmeni s nadrocnou situaci, ktera se dotyka celé jejich osobnosti.
Casto ne¢ekané a bez moznosti volby se musi ¢elem postavit ke skuteénosti postizeni
vlastniho ditéte. Pokud rodice dité piijmou, znamena to pro dit¢ veliky vklad do jeho
zivota. Teprve tehdy, az vySe uvedené faze budou piekonany, zac¢ind proces vyrovnavani

a zivot s ditétem dostava novy smysl. (Mat&jcek, 1992, str.4)
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2.4 Faktory (ovliviiujici) prijeti postiZeni ditéte

Ptijeti postizeni a zvladani postizeni v rodinném systému je ovlivnéno celou fadou

faktort. Ri¢an (2006) in Kimplova (2008, str.48-49) uvadi, Ze se jedna naptiklad o:

e Typ postizeni — ptijeti ditéte je velice obtizné pii jeho narozeni, pokud se jedna
o velmi tézce nemocné dit¢, kdyZ neni uvadéna dobra progndza. Velmi
stigmatizujici jsou malformace rukou a obliceje.

e Etiologie nemoci nebo postizeni — dit€¢ s mentalni retardaci po neuroinfekei je

snadné&ji pfijimano nez dité€ s postizenim geneticky podminénym. Nejobtiznéjsi

MV

situace je tam, kde neni pfi¢ina postizeni zndma.

e Individualni charakteristiky nemocného ditéte — jedna se o jeho osobnost,

schopnost upoutat a ziskat pozornost, jeho silu a energii. Velice dulezity je i vék,

v némz napiiklad k onemocnéni doslo, pokud nejde o postizeni vrozené.

e Individudlni charakteristika dalSich ¢lend rodiny — urcité sem patii odolnost vici
zat€zi, celkova sila, osobnostni zralost, vlastni sebevédomi, sebehodnoceni
a zkuSenosti s postizenymi lidmi.

e Struktura a organizace rodinného systému, kvalita vztahu v rodiné & vyvojova

faze rodiny — pro svobodné matky zajist¢ predstavuje veEtSi stres pii péci
0 nemocné¢ €1 postizené dité. Dulezity je dostatek pomoci a podpory mezi rodici,
otevienost v jejich komunikaci.

e Prostiedi — dulezita je socialni opora, kterd se rodiné dostavéa z okoli. Rodiny,
které maji postizené dité, se Casto izoluji od okoli, a tak dochazi k naruSeni
kontaktli rodiny s okolim. Proto je velice vyznamna pomoc jak emocni, tak

1 ptima (napft. hlidani déti, finance...)

Ri¢an a kol. (2006) k vy3e uvedenym faktoriim jesté zatazuje coping (styl zvladani).
S naro¢nymi Zivotnimi situacemi se kazdy ¢lovek vyrovnava svym vlastnim, jedinecnym
zpusobem. V piipad€ akutnich stresti (po sd€leni diagndzy) patii k nejadaptivnéjSim

aktivni typ zvladani, ktery je zaméteny piimo na feSeni problému, ziskdvani informaci.
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Pesova a kol. (2006) uvadi deset hlavnich faktorti vedoucich K pozitivnimu pfizpisobeni

rodiny. Jedna se zejména o piedchozi dobrou integraci rodiny, pifedev$im uspokojivy

manzelsky vztah. Stastné détstvi rodi¢t, zejména dobry vztah matky k jejim vlastnim

rodi¢im. Dobré vztahy k §ir§imu piibuzenstvu, zejména K prarodi¢iim a pratelim.

Okolnost, ze dit¢ bylo chténé. Dlvéra k oSetiujicimu lékafi a dostupnost Iékatskych

specializovanych sluzeb. Percepce nemoci spise jako ,,vyzvy k boji nez jako ,,netinosné

biemeno* ¢i jako ,,nepfiméfené¢ho projevu jedince™. ZkuSenost s vychovou starSiho

zdravého ditéte. Stabilni hodnotovy systém rodiny a jeji Siroké zajmy. Pfiznivé vnéjsi

podminky tj. blizka Skola, dostupnost sluzeb.

V obdobi vyrovnavani se s postizenim jsou dulezité tyto postoje

Postoje spolecnosti (jak je postiZzeni spole¢nosti pfijimano)

Postoje nejblizsiho okoli a rodiny (jak postizeni ¢i nemoc pfijimé rodina, zda pro
ni pfedstavuje velkou zatéz nebo je naopak prijimana s klidem, rozvazn¢)
Postoje samotného jedince S postizenim (jak vnima sviij handicap, zda ho ptijima
a hleda moznosti feSeni, Nnebo se naopak bouii, revoltuje) (Bufvalova a kol., 2007,

str.11)

Idealni adaptace rodiny znamena uspofadani rodinného zivota tak, aby spliioval nejen

potieby nemocného nebo postizeného ditéte, ale i viech ostatnich ¢lenti rodiny. (Ri¢an

a kol., 2006, str.71)

Nejcastéjsimi odchylkami, kterych by se méli rodi¢e vyvarovat, byvaji:

Hyperprotektivita, kdy se rodi¢e piili§ soustfedi na nemocné dité. Castéji ze strany

matky, ktera usiluje o extrémni pédi a pohodu ditéte. Casto v diisledku pocitt
viny. Druhy z rodict se mtiZe citit vylou¢en nebo odmitdn a dochdzi k naruSeni
manzelského vztahu.

Odmitani ditéte je nejCastéjSi tam, kde by piijeti bylo pfili§ bolestné, nejvice

u mentalné postizenych déti, kdy je defekt vyrazny a zjevny brzy po narozeni
ditéte, dokud jesté nedoslo k vytvoreni pevného pouta. Castéji dochazi k odmitani

ditéte pouze ze strany jednoho z rodi¢i, vétsinou v souvislosti s pocity viny.
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e Pietrvavajici vztek na druhého rodice, ktery mize vést krozpadu rodiny.

Odpovédnost za péci o postizené dité byva vétSinou delegovana na matku, ktera
travi s ditétem vice ¢asu. Faze popirani mize proto déle pretrvavat u otce, ktery
z davodu finan¢niho zabezpeceni rodiny travi méné Casu s ditétem. (Rican a kol.,

2006, str.71-72)

V CR mame sluzby, které podporuji rodinu s postizenym ditétem b&hem prvnich let
jeho zivota, a tak pomahaji pii pfijeti postizeni ditéte. NejCastéji se poskytuji v rdmci
stacionaii. Podpora spociva v depistazni Cinnosti, poradenstvi zaméteném na to, co
a jakym zptisobem pomuze v rozvoji schopnosti ditéte, jaké sluzby jsou dostupné, na jaké
davky maji rodice narok atd. Zajisté je dalezité i psychologické poradenstvi, kdy rodina
musi zvladat zat¢zové situace, na které zrovna neni pripravena. (Matousek a kol., 2010,

str.121)

2.5 Nevhodné vychovné postoje rodi¢i k handicapovanym détem

Miuzeme oekavat, Ze rodice s postizenym ditétem budou mit vice obtizi s tim, aby
zachovali vyrovnany a dusledny pfistup k jeho vychové. Rodice postizenych déti
zaujimaji Castéji extrémni postoje nadmérného ochranovani, nebo naopak odmitani,
popiipad¢ kolisaji mezi odmitdnim a Gsilim od¢init je projevy nadmérné vielosti

a povolnosti. (Pesova a kol., 2006, str.30)

Opatiilova (2012, str.82) uvadi: ,,Na utvdareni vychovnych postojii k ditéti ma vliv
vilastni prozita zkuSenost se svymi rodici v détstvi, vztah k nim i dalsim vychovateliim,
uroven inteligence a dosazené vzdélani, hierarchie osobnich hodnot, dosavadni citovy
a socialni vyvoj véetné konfliktii, uzkosti a napéti, které provazeji vztah vychovatele

k diteti.

Podle Mat&jcka (2001), Fitznerova (2010) in Opattilova, Novakova (2012, str. 82-84)
postizené dité klade Casto na rodice zvySené naroky - na jejich Cas, na télesnou ndmahu
I na finan¢ni stranku. Proto nékdy maji rodice tendenci k nevhodnym vychovnym

postojim. Vétsinou se jedna o:
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o Vychovu prilis uzkostnou, kdy rodice na ditéti az nezdravé lpi, a to z divodu, aby

si ndhodou neublizilo. Takovi rodi¢e se sice citi byt kazdodenni péci o dité
S postizenim velmi unaveni, ale odmitaji zménit vzorec svého chovani a ptistupu
K ditéti.

o Vychovu rozmazlujici, kdy se rodic¢e na dit¢ nezdravé citové upoutaji, a tak mu

brani ve spolecenském osamostatiiovani. Dochdzi k podfizovani jejich pranim
a naladam, posluhuji mu. U ditéte brzy ztraci autoritu.

e Vychovu perfekcionistickou, kdy se rodice snazi, aby dité bylo Gspésné, ve vSem

bylo prvni. V pfipadé postizeného ditéte neumérné piepinaji své ndroky
a netrpélive ¢ekaji na vysledky své snahy. U rodi¢t s postizenym ditétem je tieba
chépat tento typ vychovy jako moznou kompenzaci, kdy by se dit€ s postizenim
melo dle rodi¢l vyrovnat détem zdravym. Tim by byl v o€ich rodiny zachovan
jeji pfiméfeny socialni status, ktery realitou zdravotniho postizeni ditéte utrp€l.

e Vychovou protekcni, kdy se rodice snazi, aby dité¢ dosahlo nejvyssSich hodnot,

které jsou pro n¢ samotné vyznamné. Ditéti ve vS§em pomahaji, pracuji za n¢, vse
za n¢ vyfizuji a tzv. mu zametaji cesticky. Pro své postizené déti tak vyzaduji az
pfepjaté ohledy a ulevy, ¢imzZ dit¢ uvadéji do nevhodnych a nepiijemnych
spolecenskych situaci, a mohou tak proti nému vzbudit v okoli spise neduvéru
a odpor.

o  Vychovu zavrhujici — S touto vychovou se setkame spiSe ve skrytych nez zjevnych

formach. Nejspise k ni dochazi tam, kde dit¢ svym postizenim vzbuzuje pfedstavu
nestésti.

e Zanedbavajici rodina, kdy rodice nepeCuji 0 dostatecné uspokojovani potieb

ditéte. V piipad¢ ditéte se zdravotnim postizenim muiZe tato vychova pramenit

z celkové unavy a rezignace rodiny na mozné zlepSeni stavu jejich ditéte.

VysSe uvedené vychovné postupy jsou u rodict déti s handicapem pomérné Casté.
Vyvoji ditéte tak spi$ piekazeji, misto toho, aby jeho vyvoj usnadnovaly. (Fitznerova,
2010, str.130)
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Velmi dilezité je, aby se rodi¢e téchto nevhodnych vychovnych postoji dovedli
vyvarovat. Nestaci vSak jen ditéti neskodit, je tieba mu i aktivné pomahat rozvijet jeho
zachované schopnosti a ucit ho vyrovnavat se s jeho nedostatky. (Buivalova a kol., 2007,
str.15)

Vychovné postoje rodict jsou také ovliviiovany skutecnosti, zda je dité se zdravotnim
postizenim jedinackem, nebo zda jsou v rodiné i zdravi sourozenci. Rodice se 1épe
vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, kdyz maji starsi zdravé dit€. Rovnéz v ptipad¢, ze
je dité¢ s postizenim v rodin¢ jediné a pozd¢ji se narodi zdravy sourozenec, dochazi
v rodin¢ k uklidnéni situace. Nejslozitéjsi je to pro rodiCe, ktefi maji jediné dité
S postiZenim a nemaji nad¢ji, Ze budou mit dalsi déti napt. z divodu nemoci nebo proto,
Ze se jiz obavaji dalsiho mozného rizika spojeného s t€hotenstvim a porodem. (Opatiilova
a kol., 2012, str.84)
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3 Sourozenecké vztahy

Ptichod postizeného ditéte do rodiny, kde jsou dalsi de€ti, neni stresem pouze pro

rodice, ale i pro sourozence. (Pesova a kol., 2006, str.31)

[ 24

Role sourozence postizeného ditéte je narocnéjsi a predstavuje urcitou zatéz. Postaveni
sourozence se ¢asto méni a odliSné byvaji i postoje a ofekavani rodicu, kterd k nému

dosud méli. (Vagnerova, 2012, str.169)

Je velmi dulezité, aby rodi¢e i odbornici vysvétlili ditéti problém postizeni jejich
sourozence. Sourozenci ditéte s postizenim potfebuji citit, ze oni sami nejsou
diskriminovani, a proto museji byt seznameni s problémy jejich sourozence. Casto ¢eli

poznamkam ostatnich déti. (Bartoniova a kol., 2007, str.50)

Knight (2007) uvadi, ze je velice dulezité, aby rodi¢e vcas informovali své dité
o postizeni jeho sourozence. Informace, které rodi¢e maji piedat ditéti, jsou zavislé na
jeho véku. V opaéném piipadé by mohlo dojit u zdravého ditéte k pocitu viny, kdy
nerozumi tomu, pro¢ se rodice chovaji jinak, pro¢ reaguji jinak, pro¢ jsou smutni atd.
Vétsina déti bude rozumét pojmu zdravotni postizeni tak, ze sourozenec nemuze dé¢lat

stejné véci jako ostatni déti. Je dulezité dat ditéti Cas a prostor k vyjadieni jeho pocitil.

Odbornici, psychologové, povazuji sourozenecké vztahy za velice vyznamné
a dilezité. Zdravy sourozenec, pokud mu je rodi¢i vSe fadné vysvétleno, si postupné
osvojuje urcité strategie zvladani tohoto sourozeneckého vztahu. Velmi Casto piijima
ochranitelskou roli, kdy ma pocit ochrany a hlavné podpory postizeného sourozence. Je
dalezité docilit toho, aby Zadné z déti nebylo zatéZovano a vystavovano nesplnitelnym
narokim a vhodné rozdélit cas kazdému ditéti zvlast. Rodice by méli rizné situace
vysvétlovat a hovofit o nich, aby nevznikly dohady ¢i pochybnosti. (Pipekova, 2006,
str.42)

Vagnerova (2004) in Opatiilova, Novakova (2012, str.85) uvadi: ,,Zdravy sourozenec
miuiZe nest stigma rodiny jako své vlastni, zejména v situacich, kdy je verejné mineni néjak
zduraznuje. Vedomi odlisnosti rodinné konstelace urcitym zpiisobem ovlivni postoje

¢

a chovani zdravého ditéte. Miuize se tak dit v pozitivnim i negativnim sméru.
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Vagnerova (2012) popisuje dveé extrémni varianty piistupu rodict k détem.

e Koncentrace pozornosti a zdjmu na postizené dit€, kdy rodi¢e zdravému ditéti
nevénuji potfebnou pozornost a ocekavaji od ného zralejsi chovani, které
neodpovida jeho vyvojové urovni. VEétsinou se nejedna o skuteény nezdjem o toto
dité, ale jedna se o zahlceni problémy o postizeného potomka, nedostatek Casu
a energie. Rodice si v takovém piipadé neuvédomuji, ze by druhé dité né&jak
ochuzovali. Nedostatek zajmu rodici miize vést k riznym obrannym reakcim ze
strany ditéte napf. ke snaze upoutat pozornost svym chovanim, nékdy
1 nevhodnym. Zdravé dit¢ se mize ke svému postizenému sourozenci chovat
Spatné, zarlit na n¢ho.

e Koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité, kdy jednostranny zéjem o zdravé
dit¢ muze slouzit jako prostfedek kompenzace neuspokojeni, které rodi¢tim
pfindsi postizeny potomek. Rodi¢e pak po ditéti zadaji vynahrazeni strddani
a potizi spostizenym. Tato situace je -charakteristickd vétSimi naroky
a ocekavanim rodicl, které nemusi byt pfiméfené véku a moznostem ditéte.
Svymi naroky mohou zkomplikovat socializaci 1 rozvoj identity zdravého

potomka.

Chvatalova (2012, str.39-40) ve své knize uvadi rozhovor s matkou, ktera sdélila:
wtarsimu synkovi bylo dva a tFi ctvrté roku, kdyz se Danicek narodil. Myslim, Ze obdobi,
kdy jsem s nim byla neustdle po nemocnicich, bylo pro néj hodné tezké. Nevédel, co si
0 tom md myslet, kdyz jsme najednou na tydny zmizeli do nemocnice. Ale zvladal to
statecné, a ted’ jsme jiz dlouho nebyli hospitalizovani. Jezdime jen na kontroly. TakzZe se

I3

uklidnil, uz nemd pocit, ze mé ztraci. Je v pohodé — myslim.

ZaleZi ptedevsim na rodic¢ich, jakym zplisobem zvladnou zatéZ spojenou s postizenym
ditétem a to tak, aby zadné z jejich déti nebylo znevyhodnéno a vystaveno nesplnitelnym
naroklim. Je dtlezité i to, jak rodina postizené dité pfijme. Z tohoto bude vyplyvat i vztah

k dal$im, zdravym détem. (Vagnerova, 2012. str.171)
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4 Ekonomické faktory rodiny s handicapovanym ditétem

Rodice postizené¢ho ditéte se Casto dostavaji do tizivé ekonomické situace, kdy jeden
znich zbstava sditétem doma a druhy se stava tzv. Zivitelem rodiny. Rodiny
S postizenym ditétem jsou bézné znevyhodnény i financné. Jeden z rodicti, vétSinou se
jedna o matky, se musi starat o dité€, a proto nemiiZze chodit do zam¢&stnani a v rodinném

rozpoctu tak chybi jeden vydélek. (Vagnerova a kol., 2009, str.185)

Obvykle se matka musi vénovat ditéti a jeji ndvrat do zaméstnani jiz neni mozny. Poté
dochazi ke zvySovani narokt na pracovni vytizeni muze, ktery se stava jedinym zivitelem

rodiny, a tudiz netravi mnoho ¢asu doma. (Plevova, 2007, str.45)

Castym problémem je nedostatek informaci o moznych narocich. Rodiée postizeného
ditéte nevédi, na koho se mohou obratit, kdo jim pomuze. PeCovateli o postizené dité
Casto vadi slozitost a nejasnost predpisd, jejich ¢asté zmeény. Neékteré pozadavky jsou dle
jejich minéni zbytecné, ¢i dokonce ponizujici. Domnivaji se, Ze spolecnost si nevazi jejich
prace. Zdrojem socidlniho stresu byva pro rodic¢e postizenych déti i chovani Ufedniki.
Rodiny jsou na socidlnich davkach €asto zavislé, nebot’ nemaji dostatek finanénich zdrojt
a n¢kdy byva kontakt s ufady pro né obtizny, jednani nékterych ufednikd povazuji za

necitlivé. (Vagnerova a kol., 2009, str.185-187)

Dle imluvy o pravech ditéte je organ piislusny k rozhodovani o davkach povinen pfi

rozhodovani o naroku na davku a jeji vysi vzdy sledovat dosazeni nejlepsiho zdjmu ditéte.

Pecujici rodiny 1 jednotlivei maji nékdy opravnény pocit, Ze jsou socidlné€ i ekonomiky
znevyhodnény oproti béznym rodindm. Rodiny jsou pietizeny povinnostmi a jejich zivot

je omezen v mnoha ohledech napt. odpoc€inek, zajmy, piijem atd. (Novosad, 2009, str.34)

V rodiné dochazi ke zhorSeni finan¢ni situace. Ve vétSing€ ptipadi matka nemiize jit
do prace nebo alespon nemiize vyd¢lavat tolik penéz jako diiv, a navic péce o postizené

dité vyzaduje dalsi zvySené finan¢ni naklady. (Vagnerova a kol., 2009, str.46)
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Sociadlni disledky zdravotniho postizeni jsou kompenzovany formou penéznich
piispévki a socidlnich sluzeb (Matousek a kol., 2010, str.94), které dany problém zajisté

alespon ¢astecné resi.

Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach je poskytovan piispévek na péci,
ktery dle Matouska (2007, str.184) ,,se poskytuje osobdam zdavislym na pomoci jiné fyzické

‘

osoby za ucelem zajisteni potrebné pomoci.

Prasa (2007, str.179) uvadi, ze ,,prispévek na péci je urcen na kryti zvysenych Zivotnich

¢

nakladu zpiisobenych potrebou péce o zavislou osobu. *

Narok na prispévek na pé¢i ma osoba, kterd z divodu nepiiznivého zdravotniho stavu
potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pfi péci o osobu vlastni. Dlouhodobym nepftiznivym
zdravotnim stavem se rozumi nepiiznivy zdravotni stav trvajici déle nez jeden rok, ktery
omezuje smyslové, duSevni, ale i fyzické schopnosti jedince. Narok na ptispévek na péci
ma osoba od jednoho roku veéku. U pfispévku na péci se nezkouma vyse ptijmu zadatele.

(Www.mpsv.cz)

Vyse piispévku na péci se pohybuje od 800,- K& do 12.000,- K¢ a je dana dle stupné
zavislosti (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach), dale zavisi na posuzovani
zavislosti dle schopnosti zvladani zdkladnich Zivotnich potieb, které jsou uvedeny ve

VyhlaSce €. 505/2006, kterou se provadéji néktera ustanoveni zdkona o socidlnich

sluzbach.

Rodina mé dale narok na pfispévek na mobilitu a piispévek na zvlastni pomuicku

(Zékon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim).
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5 Socialni sluzby pro rodiny s handicapovanym ditétem

Matousek a kol. (2007, str.9) uvadi, ze ,,socialni sluzby jsou poskytovany lidem
spolecensky znevyhodnénym, a to s cilem zlepsit kvalitu jejich Zivota, pripadné je
V maximalni mozné mire do spolecnosti zaclenit, nebo spolecnost chranit pred riziky,
Jjejichz jsou tito lidé nositeli. Socialni sluzby proto zohlednuji jak osobu uzivatele, tak jeho

rodinu, skupiny, do nichz patii, pripadné zdjmy Sirsiho spolecenstvi. *

Kiivohlavy (2009, str.94) uvadi, ze ,,socialni oporou v Sirsim slova smyslu se rozumi
pomoc, kterd je poskytovana druhymi lidmi clovéku, ktery se nachazi v zdtézové situaci.

I3

Jde o c¢innost, ktera cloveku v tisni jeho zatézovou situact urcitym zpiisobem ulehcuje.

Socidlni péce o osoby s postizenim je realizovana podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., 0
socidlnich sluzbach. Socialni sluzby zahrnuji socidlni poradenstvi, které rozdélujeme na
zakladni a odborné socialni poradenstvi. Socidlni sluzby dale zahrnuji s/uzby socialni
péce, které pomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost s cilem
podpofit zivot v jejich ptfirozeném socidlnim prostfedi a umoznit jim zapojeni do bézného
Zivota spole€nosti. Do téchto sluZeb patii osobni asistence, tisnova péce, privodcovské a
predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby, centra dennich
sluzeb, denni stacionafe, tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlaStnim rezimem, chrdnéné bydleni,
socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatizenich 1izkové péce. Tietim druhem
socialnich sluzeb jsou sluzby socialni prevence, které napomahaji zabranit socidlnimu
vylouceni osob, které jsou ohroZeny pro krizovou socialni situaci, zivotni navyky a
zplisob zivota vedouci ke konfliktu se spolecnosti. Cilem téchto sluzeb je napomdahat

osobam k ptekonani jejich nepfiznivé socidlni situace.
Nelze opomenout praci pracovnikii v pomahajicich profesich, kteti pomahaji rodinam

se zdravotné postizenymi détmi. Michalik a kol. (2011) uvadi, Ze termin pomahajici

profese je stale relativné novy. Lze jej obecné definovat jako ,profese, jez jsou
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orientovany na potreby c¢loveka a jejich podstatnym rysem je takové jednani viici druhému
cloveku, které je zaméreno na resSeni jeho potieb a poskytovani podpory a pomoci.
Mezi pomaéhajici profese jsou fazeni psychologové, lékari, socialni pracovnici,

terapeuti, vychovatelé, specialni pedagogové (Michalik, 2011, str.14).

Diilezitym zdrojem pomoci jsou rtizné instituce, které se o postizené déti staraji, at’ uz
jsou zdravotnické, vzdélavaci nebo socialni, protoze poskytuji potiebné informace a rady,
popiipadé i realné pomahaji. (Vagnerova a kol., 2009, str.290)

Vagnerova a kol. (2009) dale uvadi, ze matky povazuji za dulezité, aby rodindm
S postizenym ditétem byla veskera potfebna pomoc poskytnuta co nejdiive a umoznila

jim tak ptekonat pocatecni nejistotu.

Rodina s handicapovanym ditétem ma vedle béznych potieb i potieby specifické, které
vyzaduji stejné naplnéni a uspokojeni. Jedna se o socidlni pomoc a podporu nejen ve
formé poskytovanych socialnich sluzeb, ale velice dilezité je i moralni ocenéni ¢i
spolecenské piijeti. Podstatna je i ucast rodiny na béZném Zivote spolecnosti, tj. prekonani
studu a obav. V neposledni fad¢ 1ze za dilezité povazovat také kontakt s rodinami, které

maji podobnou zkusenost. (Slowik, 2007, str.35)
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6 Cil prace a hypotézy

6.1 Vyzkumny cil prace

Cilem prace je zjistit, jak rodice prozivaji zatéz spojenou s handicapovanym ditétem,

a to z pohledu nejen emocionalniho, ale i socidlniho, ekonomického apod.

Pii stanoveni cile bylo vychdzeno zmé osobni zkuSenosti z kontaktu
s handicapovanym ditétem a jeho rodinou. Toto téma bylo vybrano z diivodu bliz§iho
seznameni S Zivotem rodiny s handicapovanym ditétem. Podnétem pro zpracovani
bakaléiské prace bylo zjisténi, Ze sice existuje mnoho odborné literatury, kterd tento
problém podrobné popisuje, ale na druhou stranu chybi dostatecny nahled a autentické

postiehy osob, které s handicapovanym ditétem Zziji.

6.2 Vyzkumné otazky
V souvislosti s cilem prace byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:
VO1: Jaka je ekonomicka stranka rodiny s handicapovanym ditétem?

VO2: Jaky néhled do budoucnosti ma matka i otec, jeZ pecuji o handicapované dité?
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7 Zvoleny metodologicky ramec a metody

K dosazeni vyzkumného cile bakalarské prace byla stanovena kvalitativni vyzkumna
strategie.  Zadkladni  pouzitou metodou je metoda dotazovéani, technika

polostrukturovaného rozhovoru.

Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny na riznych
metodologickych tradicich zkouméni daného socidlniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvaii komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy textli, informuje
o nazorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v pfirozenych podminkéch. (Hendl,

2012, str.48)

Podstatou kvalitativniho vyzkumu je do Siroka rozprostfeny sbér dat bez toho, Ze by
na pocatku byly stanoveny zakladni proménné. Vyzkumny projekt neni zavisly na teorii,
kterou jiz predem nékdo vybudoval. Jde o to do hloubky a kontextudlné¢ zakotvené
prozkoumat urcity Siroce definovany jev a pfinést o ném maximalni mnozstvi informaci.
AZ po nasbirani dostate¢ného mnozstvi dat za¢ina vyzkumnik patrat po pravidelnostech,
které se v téchto datech vyskytuji, formuluje pfedbézné zavery a hleda pro né€ dalsi oporu

v datech. (Svaficek a kol., 2014, str.24)

Podle Strausse a Corbinové (1999) in Svatidek a kol. (2014, str.24) se metody
kvalitativniho pfistupu ,,uzivaji k odhaleni a porozuméni tomu, co je podstatou jevi,
o nichz toho jesté moc nevime. Mohou byt také pouZity k ziskani novych a neotielych

‘

nazori na jevy, o nich uz néco vime.

Hendl (2012) uvadi, Ze prace kvalitativniho vyzkumnika je pfirovnavana k ¢innosti
detektiva. Vyzkumnik vyhledava jakékoliv informace, které pfispivaji k osvétleni
vyzkumnych otdzek. Seznamuje se s novymi lidmi a pracuje piimo v terénu, kde se néco
déje. Hlavnim ukolem je objasnit, jak se lidé v daném prostiedi a situaci dobiraji
pochopeni toho, co se d¢je, pro¢ jednaji urcitym zpiisobem a jak organizuji své

vSednodenni aktivity a interakce.

Hlavni skupinu metod sbéru dat v empirickém vyzkumu tvoii naslouchani vypraveéni,

kladeni otazek lidem a ziskavani jejich odpovédi. Dotazovani obecné zahrnuje riizné typy
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rozhovorti, dotaznikt, skal a testl. Tyto metody se mohou pouzit samostatné, nebo
v kombinaci sjinymi metodami. Existuje uritd stfedni cesta v podobé
polostrukturovaného dotazovani, které se vyznacCuje definovanym ucelem, urcitou

osnovou a velkou pruznosti celého procesu ziskavani informaci. (Hendl, 2012, str.164)

S 24

urCité schéma, které je pro tazatele zavazné. Toto schéma obvykle specifikuje okruhy
otazek, na které se budeme ucastnika ptat. Obvykle je mozné zaméenovat poradi, v jakém
se okruhiim vénujeme, a dle potieby moznosti tedy toto poradi upravujeme, abychom tim

maximalizovali vytéZznost interview. (Miovsky, 2006, str.159)

Rozhovor je nejcasteji pouzivanou metodou sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu.
Rozhovor mizeme definovat jako nestandardizované dotazovani jednoho tucastnika
vyzkumu zpravidla jednim badatelem pomoci n&kolika otevienych otazek. (Svafidek

a kol., 2014, str.159).

Svafitek (2014, str.159) ve své publikaci cituje Kvaleho (1996), ktery definuje
rozhovor jako metodu ,jejimz ucelem je ziskat vyliceni Zivého svéta dotazovaného

‘

s respektem K interpretaci vyznamu popsanych jevii. *

Rozhovor umoziuje zachytit vypovédi a slova v jejich pfirozené podobé, coz je jeden

ze zakladnich principt kvalitativniho vyzkumu. (Svaiigek a kol., 2014, str.160)

Hendl (2012) uvadi, ze vedeni kvalitativniho rozhovoru je uménim 1 védou zarove.
VyZaduje dovednost, citlivost, koncentraci, interpersondlni porozumeéni a disciplinu. Je
dilezité ucinit fadu rozhodnuti ohledné obsahu otazek, jejich formy i potadi. Velkou
pozornost je tfeba vénovat zacatku a konci rozhovoru. Na zacatku dotazovani je tfeba
prolomit piipadné psychické bariéry a zajistit souhlas se zdznamem. Kvalitativni
rozhovor neni pouze sbérem dat, ale miize mit 1 intervencni charakter. Proto ma tazatel

nabidnout dotazovanému moznost dodate¢ného kontaktu.

Tazatele chapeme jako Clovéka v rovnocenném postaveni vic¢i ucastnikovi vyzkumu.
Ale je to pravé vyzkumnik, kdo je iniciatorem kontaktu, ktery ma jasné stanoveny cil

a pfipravené strategie a metody, jak tohoto cile dostdhnout. Vyzkumnik je ten, kdo dava
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zakladni ramec kontaktu s ucastniky a kdo za n&j nese vétsi dil zodpovédnosti napt. za
dodrzeni etickych zasad, za dodrzeni pravidel, ktera byla s ti¢astniky projednana atd. Tyto
skutecnosti se promitaji i do stylu vedeni rozhovoru. Vyzkumnik jej musi piizptisobovat

dané situaci a zménit je, kdykoli to situace vyzaduje. (Miovsky, 2012, str.170-171)
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8 Vybér komunikacnich partnert

Pfi vybéru respondentti jsem nejdiive oslovil rodiny, které osobné znam. Pro vybér

komunikac¢nich partnert bylo pouzito i¢elového vybéru.

Samotny vyzkum byl proveden v obdobi od srpna do listopadu 2015. Se vSemi

komunika¢nimi partnery byl termin individualni schiizky potvrzen telefonicky.

Pied zahajenim rozhovoru byli vSichni 0¢astnici mého vyzkumu informovani
o ochrané jejich soukromi a zaji§téni jejich anonymity. Ugastnici byli seznameni s tim,
ze v rozhovorech nebudou uvedeny ndzvy organizaci ani mést a jejich jména budou
smySlend. Byl sepsédn informovany souhlas (pfiloha ¢.1). Pied zahijenim kazdého

rozhovoru si sami téastnici urcili sva nova jména, pticemz doslo k uvolnéni atmosféry.

Rozhovory byly nahravany na audio zdznam pomoci diktafonu. Obsah rozhovori byl
doslovné piepsan (pfiloha ¢.3). Po opakovanych kontroldch ptepisu byly rozhovory

vymazany.

8.1 Popis cilového souboru

Cilovy soubor je tvofen péti rodinami, které pecuji o handicapované dité. Jedna se
o pét matek a jednoho otce, ktery je manzelem jedné z matek a jako jediny muz souhlasil
s rozhovorem. V dob¢ vyzkumu se vék ucastnikl rozhovoru pohyboval v rozmezi od 33
let do 57 let. VEk jejich handicapovanych déti byl od 5 let do 25 let, jednalo se o divky
1 chlapce. Pouze jedna rodina byla monoparentdlni — sklddala se z matky a ditcte.
V ostatnich rodinach byli sourozenci. VSechny handicapované déti maji mentalni
retardaci, z toho Ctyfi déti maji détskou mozkovou obrnu spojenou s epilepsii a u jednoho

ditéte jsou zaznamenany autistické rysy.
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Tabulka 1: Popis cilového souboru

Jméno

rodice

Vék rodice

Rodinny

stav

Vek ditéte

Diagnoéza

Sourozenec

Vlasta

38

svobodna

16

DMO, lehka
MR,

epilepsie

nema

Lenka

39

rozvedena

10

DMO, stfedni
MR,
epilepsie,

hydrocefalus

bratr, 16 let

sestra, 12 let

Jana
Petr

53
57

manzelé

25

DMO, tézka
MR,

epilepsie

bratr, 25 let
bratr, 29 let

Romana

41

rozvedena

20

DMO, tézka
MR,
epilepsie,
skolioza

patete

sestra, 13 let

Denisa

33

svobodna

tézkda MR
s autistickymi
rysy

bratr, 11 let

Zdroj: Vlastni vyzkum

S vyse uvedenymi komunikacnimi partnery byly provedeny rozhovory, které byly
rozdéleny do Sesti oblasti, dle kterych byly sestaveny otdzky (ptiloha ¢.2). Jedna se
o oblasti: sd¢leni diagndzy, reakce na sdéleni, pfijeti a smifeni se se sdélenim, zivot

s handicapovanym ditétem, ekonomicka situace rodiny, ndhled do budoucnosti.
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8.2 Zpracovani a analyza dat

v

pfispiva velkd mira volnosti vykladu jednotlivych metod, nizka standardizace dil¢ich
postupil a obrovské mnozstvi moznosti, které nam skytaji jak jednotlivé metody, tak

nepfeberné mnozstvi variant vzniklych jejich vzajemnou kombinaci. (Miovsky 2006,

str.219)

Pro zpracovani a analyzu dat byla pouzita metoda vytvateni trsi. Miovsky (2006, str.
221) ve své publikaci uvadi, ze ,,uvedend metoda slouzi obvykle ktomu, abychom
Seskupili a konceptualizovali urcité vyroky do skupin, napr. dle rozliseni urcitych jevii,
mista, pripadii atd. Tyto trsy by mély vznikat na zdkladé vzajemné podobnosti mezi
identifikovanymi jednotkami. Timto procesem vznikaji obecnéjsi zformované kategorie,

Jejichz zarazeni do danych trsui je asociovano s urcitymi opakujicimi se znaky atd. *

Zakladni princip metody vytvéfeni trsil je postaven na srovnavani a agregaci dat a ma
dimenzi ur€ité hierarchizace, protoZe v ni prostfednictvim kategorizace zvolenych

zékladnich jednotek vytvarime jednotky obecnéjsi. (Miovsky 2006, str.221)

K vyhodnoceni dat bylo vytvoifeno 10 trst, kdy bylo vychdzeno z informaci ziskanych

od komunika¢nich partnerd.
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9 Vysledky

Tabulka 2 - Trs 1: Priméarni rodina

Komunika¢ni | Rodina Gplna Rodina Rodina Rodina
partnefi neuplna funk¢ni dysfunk¢éni
Vlasta X X
Lenka X X
Jana X X
Petr X X
Romana X X
Denisa X X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyzkum obsahoval informace o primarni rodiné, kde handicapované dit¢ vyrista.
Z tabulky je patrné, Ze dvé rodiny jsou Uiplné a tfi neuplné. Vlasta v rozhovoru uvedla:
»Nejhorsi pro mé bylo, Ze nds opustil otec Kdji, ktery se s tim nemohl vyrovnat. Vycital
mi, Ze je to moje vina. Moje mama i sourozenci se ke mné otocili zady a ja jsem ziistala
na vsechno uplnée sama. Tata Kdji se o nds uz nikdy nezajimal, prosté nic, uplné nds on
i jeho rodina vymazali ze Zivota. “ Z rozhovoru také vyplynulo, Ze otec K4ji se nepodili
ani po finan¢ni strance. Lenka se vyjadftila: ,,Tata Honzika to vSechno nesl hodné Spatné,
a dokonce nas vztah musel skoncit, protoze to nezvladl a pak nas opustil. Tata déti se
dneska o né viibec nezajimd, nevim proc! Tata Honzika vyZivny neplati.“ Jana s Petrem
jsou 32 let manZzelé a vzajemné& si pomahaji. Petr toto tvrzeni potvrdil slovy: ,,My mame
rozvedla a k tomu uvedla: ,,Byl hroznej, vitbec mi nepomahal. Soud otci Anicky vymeéril
2.000,- K¢, ktery plati.* Denisa ma velkou oporu ve svém partnerovi, otci déti, kdy
Vv rozhovoru tekla: ,,My S tatkou mame jeden druhyho a vic nepotiebujeme. Hodné si
vychazime vstric. “ Z tabulky je patrné, Ze pouze u Vlasty se jedna o rodinu dysfunkéni.

Vlasta se svéfila, ze ,,vecery byly fakt dlouhy, byla jsem furt sama s Kdjou, prosté jsem
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zacala pit vino, to mi pomdhalo se uvolnit a pak usnout. Dostala jsem se fakt az na dno,
kdy jsem pila denné, a vitbec jsem si neuvédomila, kam se ritim. Dokonce jsem prisla
o ridicak, dostala jsem se do dluhii a mam podminku. Dostala jsem se fakt uplné na dno,

kdy mi Kdju vzali a musel bejt v ustavu.

Tabulka 3 - Trs 2: Popis pribéhu té¢hotenstvi a porodu

Komunikaéni Méla jsem rizikové Méla jsem Komplikace nastaly
partnefi téhotenstvi predc¢asny porod po porodu
Vlasta X X X
Lenka X X
Jana X
Petr
Romana X
Denisa

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tabulky vyplyva, Ze matka Vlasta méla rizikové te¢hotenstvi, porodila predCasné
a jeji syn po porodu mél zdravotni komplikace. Vlasta uvadi: ,,Neméla jsem lehky
tehotenstvi, meéla jsem ho rizikovy, hodné jsem krvacela. Kdja se narodil uz v Sestém
meésici tehotenstvi. Pak byl ctyri mésice v inkubatoru.“ U matky Lenky byl pribéh
t€hotenstvi bez problémd, ale porod probéhl jiz v sedmém mésici té¢hotenstvi. Syn byl
zdrav, ale ve tfech mésicich véku prode€lal zanét mozkovych blan a v kratké dobé dalsi
zavaznou infekéni nemoc. Lenka tika: ,,Tehotenstvi probihalo normalne, v sedmym
meésici jsem zacala dost krvacet, musel mi byt vyvolan porod. Kdyz se syn narodil, tak
vazil kilo dvacet, pak byl inkubatoru, asi mésic. Bohuzel ve trech mésicich prodélal zanét
mozkovych blan, skoro mésic jsme byli v nemocnici. Pak nas pustili domii a po kratké

dobe dostal salmonelu. Zase byl v nemocnici a to asi 3 mésice.“ 1 piesto, ze Jana ¢ekala

dvojcata, probihalo t¢hotenstvi v naprostém potadku. Porod prob¢hl bez komplikaci, ale
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dcera byla ve ¢tyfech dnech véku umisténa na jednotku intenzivni péce z diivodu zéstavy
srdce. Matka Jana sdéluje: ,,Martinka ziistala v nemocnici, byla propusténa az za dalsi
mesic. “ Otec sdéleni matky potvrdil a dale uvedl: ,,Co si pamatuju, tak bylo vse Ok.
Tenkrat zas tolik vysetreni nebylo.” U matky Romany a Denisy probihalo té¢hotenstvi
I porod v naprostém poradku, nebyly zjistény zadné komplikace. Pfesto Romana sdéluje:
,Ale prekvapilo mé, Ze ji neslysim, ona vitbec nebrecela. To, ze dcera byla kiiSena, se

dozvédéla, az ze zdravotni dokumentace.

Tabulka 4 - Trs 3: Vé&k ditéte pii sdéleni diagnozy

Komunikaéni Do Sesti mésici Do jednoho roku Do tii let véku
partnefi veku ditéte veéku ditéte ditéte
Vlasta X
Lenka X
Jana X
Petr X
Romana X
Denisa X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dalsi tabulka je zaméfena na vék ditéte pii sdéleni jeho diagnézy. Ctyfi komunikaéni
partnefi se dozvédéli o handicapu svého ditéte okolo 1 roku véku. Jeden komunikaéni
partner byl sezndmen s handicapem svého ditéte okolo Sesti mésicli véku ditéte a jeden
komunikac¢ni partner zjistil handicap u svého ditéte ve tiech letech jeho véku. Matka
Vlasta se vyjadtila, ze: ,,Kdja se vyvijel normalne, az kdyz mu bylo asi pul roku, tak jsem
zjistila, Ze je pomalejsi nez jiny deti mych kamaradek, prosté se mi zddlo, zZe se nevyviji
stejné, nedelal veci jako ostatni deti.” V jednom roce Kaju détska lékarka poslala na
neurologické vySetfeni, byla diagnostikovana DMO. Matka Lenka zjistila v Sesti

mésicich véku Honzika, Ze bude zdravotn¢ handicapovan, nevstfebaval se mu
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mozkomis$ni mok. Musel mu byt zaveden do hlavy schant. Rodice Martinky se shodli, ze
se Martinka nevyviji stejn¢ jako jeji bratr (dvojce). ,,Kdyz ji byl rok, tak jsme sli na
neurologii, kde nam vekli, Ze ma dcera DMO. “ Matka Romana upozoriovala détskou
1ékatku na pomaly vyvoj deery. Ze méa dcera DMO zjistila po neurologickém vysetieni
okolo jednoho roku dcery. Matka Denisa tekla: ,,Do 18-ti mésicii byl uplné v pohode,
potom zacal zvracet, mél prijjem, prodélal dva zanéty stredniho ucha a nakonec prodélal
zanéet mozkovych blan. Jeho stav se hodné zhorsil. ©“ PSycholozka na zakladé testti rodi¢tim
sdélila, Ze jejich syn trpi téZkou mentdlni retardaci. S neurologického vySetieni bylo

zjisténo, ze Josef ma projevy autismu.

Tabulka 5 - Trs 4: Dostate¢nost a srozumitelnost sdélenych informaci o diagnéze

Komunikaéni Byl/a jsem Byl/a jsem velmi | Nebyl/a jsem viibec
partnefi dostate¢né malo informovan/a informovan/a
informovan/a
Vlasta X
Lenka X
Jana X
Petr X
Romana X
Denisa X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tabulky je patrné, Ze komunika¢nim partnerim nebyly podany informace o stanovené
diagnoze jejich déti. Matka Vlasta sd¢lila: ,,Po vySetreni Kaji mi doktor rekl, ze ma DMO,
nebude videt, ani slySet. Doktor se se mnou o tom vic nebavil, détska doktorka mi jen
rekla, Ze Kdja musi jit jesté na dalsi vySetreni a Ze s nim budu muset hodné cvicit
aV budoucnu bude muset jit na néjaky operace. “ Matka Lenka uvedla: ,,Doktori mi rekli,

Ze syn nebude videt, ani slyset, ani chodit a jeho postizeni bude velmi zavazné. Dokonce
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se mé zeptali, jestli neuvazuju ho nékam umistit, tim myslim do ustavu. ““ Rodi¢e Martinky
se shodli, ze vitbec nebyli dostate¢né informovani o handicapu dcery. Doktor jim fekl, at’
dceru daji do ustavu, ze mizou byt radi, ze maji dvé zdravé déti. Matka Romana fekla:
,»NO, 10 V Zadnym pripade. Nikdo z doktorii mi nerekl spoustu informaci o tyhle nemoci.
Internet nebyl, ale byly knizky, které jsem si precetla a néco jsem zjistila. S doktorama
jsem se furt hddala.” Matka Denisa také nebyla lékafi informovana, informace si

vyhledala sama na internetu.

Tabulka 6 - Trs 5: Subjektivni vnimani komunika¢nich partnert se sdélenim diagnozy
ditéte

Komunikacni | Byltopro | Nevédél/a | Stale jsem Bylo to Védel/a
partnefi mé Sok jsem co, brecel/a tézke jsem, ze to
mam d¢lat obdobi musim
zvladnout
Vlasta X X X
Lenka X X
Jana X X X X
Petr X
Romana X X X
Denisa X

Zdroj: vlastni vyzkum

Z vyzkumu vyplynulo, Ze vétSina komunikacnich partnert prozivala po zjisténi
handicapu svého ditéte velmi tézké obdobi. Jediny, kdo to takto necitil, byl muz. Déle je
zZ tabulky zfejmé, Ze to byl pro né€ Sok, nevéd€li, co maji v budoucnosti oc¢ekavat. Vlasta
uvedla: ,,To bylo hrozny obdobi. Nékolik dni jsem fakt hodné brecela, porad jsem si Fikala,
proc zrovna ja mam postizeny dité. “ U Lenky je patrné, Ze handicap svého ditéte vnimala

jako fakt, véde€la, ze celou situaci musi zvladnout. Lenka uvedla: ,,Zprvu jsem meéla
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hroznej pocit a hlavné strach. To na meé vsechno padlo. Ale kdyz jsem koukla na syna, tak
mé to preslo, vazné. Vedeéla jsem, Ze to musim zvladnout.“ Jana toto obdobi prozivala
velmi téZce, tuto fazi hodnoti slovy: ,,Byla jsem hrozné zmatend, byla jsem opravdu
V Soku, brecela jsem, nevedela jsem, co bude dal. Jak to vSechno zvladneme. Petr se
s handicapem svého ditéte rychle smifil, coz potvrdil slovy: ,,Vis, bud’ se chlap rozhodne,
Ze na to nemd, a odejde od rodiny jako vétsina chlapu, anebo se k tomu postavi celem
a rozhodne se, zZe to zvladne. Coz jsem udélal ja. “ Romana se také vyjadrila, ze to pro ni
byla také hrozna situace, ale dokazala se s tim vyrovnat. V rozhovoru uvedla: ,,Brala jsem
to jako poslani, prosté jsem veédéla, ze musim normalné fungovat, Ze tu musim byt pro
ni. “ Denisa také prozivala handicap svého ditéte velmi tézce a uvedla: ,,Hrozné slozity to

bylo, je to asi rok, co jsme se s tim smirili. Bylo to hodné tezky.

Tabulka 7 - Trs 6: Subjektivni vnimani pfijeti handicapovaného ditéte okolim

Komunikaéni Okoli se vyhybalo Doslo k rozpadu Podpora okoli
partnefi rodiny
Vlasta X X

Lenka X X

Jana X

Petr X

Romana X X

Denisa X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyzkum zahrnoval také informace o pfijeti handicapovaného ditéte okolim.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze vétSina rodin komunikacnich partnerti se rozpadla. Jedina
Vlasta zaznamenala negativni postoj okoli, ostatni komunikacni partnefi vnimali reakce
okoli jako pozitivni. Vlasta uvedla: ,,Kazdej na mé koukal, mela jsem pocit, Ze se mi lidi

i vwhybaji, citila jsem, Ze se mnou nechce nikdo mluvit.“ Otec Kaji se se situaci
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nevyrovnal, od rodiny odesel. Vlastu vinil za handicap jejich ditéte. K rozpadu rodiny
doslo 1 u Lenky a sdé¢lila: ,,7ata Honzika to vsechno nesl hodne spatné, a dokonce nas
vztah musel skoncit, protoze to nezvladl a pak nas opustil. Romana sdé¢lila: ,,Manzel, ten
mi vitbec nepomohl. Kdyz se u Anicky potvrdilo jeji postizeni, tak na mé ival, Ze on nemiize
zplodit postizeny dite. K mé dceri nikdy nenasSel Zadnej vztah, proto jsme se taky

rozvedli.

Tabulka 8 - Trs 7: Vyuzivani pomoci a podpory pii pééi o handicapované dité

Komunika¢ni | Pomoc Sir$i | Opora a pomoc Vyuzivani Opora a pomoc
partnefi rodiny otce specialnich sourozencu
handicapovaného zafizeni handicapovaného
ditéte ditéte
Vlasta X X
Lenka X X X
Jana X X X X
Petr X X X X
Romana X X X
Denisa X X X X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Prostor byl vénovan také otazce vyuzivani pomoci a podpory pii péci o handicapované
dité. VSichni komunikac¢ni partneti zminili, Ze maji oporu v §ir§i rodin€ a vyuzivaji pomoc
odbornych zatizeni. V rodinach se sourozenci je pozitivn€é vnimana sourozenecka vazba
na handicapované dité. Sourozenci jsou zahrnuti do péce. Napiiklad Lenka hodnoti
sourozenecké vazby takto: ,,Maji krasny vtah, ze zacatku byl z toho vseho hodné spatny.
Maji brachu hrozné radi. Obé déti mi hodné pomahaji, dokazou Honzika zabavit, hraji si
S nim. Miizu se na né spolehnout. “ Pozitivni sourozenecké vazby potvrzuji i manzelé Jana

a Petr. Jana sdéluje: ,,Vztah je perfektni, je pravda, zZe ten nejstarsi to obrecel, ptal se nas,
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proc je jeho sestra postizend, ale my jsme mu to spolecné vysvetlili. “ Petr uvedl: ,,Kluci
maji Martu radi, nemaji problém se s ni treba projit, nebo ji pohlidat.“ U Vlasty byl
pocatek obdobi jejiho zivota s handicapovanym synem velmi ndro¢ny, jelikoz ztistala na
vSechno sama. Otec K4ji od ni odesel a jeji Sirsi rodina se k ni otoCila zddy. Zména nastala
az po letech, kdy se Vlasta dostala do problému a musela podstoupit protialkoholni 1é¢bu.
Po absolvovani 1éCby se s ni spojila §irsi rodina. Pro Vlastu to bylo pfinosem: ,,Je to moc
fajn, Ze jsem v kontaktu se svoji matkou a sourozenci, ted’ spolu vychazime, dokonce si

berou Kdju. Konecné citim, Ze nejsem na vsechno uplné sama. *

Tabulka 9 - Trs 8: Vyrovnani se s Zivotem s handicapovanym ditétem

Komunikaéni Zajisténi Gstavni Vyrovnani nebylo Vyrovnani pfislo
partnefi péce lehké samo
Vlasta X X
Lenka X
Jana X X
Petr X
Romana X X
Denisa X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z tabulky je patrné, Ze vyrovnani se s zivotem s handicapovanym ditétem neni
jednoduché. Ze Sesti komunikacnich partnert ¢tyfi uvedli, Ze vyrovnani pfislo postupem
casu samo. U zbyvajicich komunikacnich partnert je zfejmé, Ze se s handicapem svého
ditéte dosud plné nevyrovnali. I piesto, Ze Vlasta v rozhovoru uvedla, ze nikdy
neuvazovala o ustavni péci svého syna, situace u ni dospéla tak daleko, ze nakonec K4aja
Vv ustavni péci po letech jeho zivota s Vlastou skoncil. Toto je signalem, Ze se Vlasta nikdy
plné€ s handicapem svého ditéte nevyrovnala. Denisa v rozhovoru sice uvedla, Ze je to asi

rok, co se s handicapem svého ditéte smifili, ale obsah rozhovoru naznacuje, ze to neni
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tak jasné, protoze uvedla: ,,Dodnes mé treba hodné boli, ze mi nerekne, co chce, ze mé

neoslovi mamo, to je tezky. Moc to boli v srdci, Ze spolu nebudeme komunikovat.

Nepojedeme normalné na dovolenou, vdycky to bude jiny.

Tabulka 10 - Trs 9: Subjektivni nahled na ekonomickou situaci V kontextu péce

o handicapované dit¢

Komunikaéni Dostavam Mam zajisténé Finan¢ni Finan¢ni
partneti finan¢ni dalsi ptijmy prostiedky prostiedky
prostiedky jsou jsou dostatecné
pouze od statu nedostateéné
Vlasta X X
Lenka X X X
Jana X X X
Petr X X X
Romana X X
Denisa X X X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Dtlezitym faktorem pro péci o handicapované dité jsou zajisté i financni prostredky.
VSichni komunikacni partnefi vyuzivaji dostupnost socidlnich davek. Pouze dva
komunikac¢ni partnefi nemaji jiné piijmy neZ socidlni davky. Tyto finan¢ni prosttedky
nepokryji ndklady spojené s péci o handicapované dité. Jedina Lenka v rozhovoru sdélila:
HFinancné jsem zatim spokojend, myslim, Ze zatim vSechno zvladam. Kdybych
nepracovala, tak by to zadna sranda nebyla, to by bylo horsi. “ Jana s Petrem uvedli, Ze
Vv pocatku byla finan¢ni situace hodné sloZita, finan¢nich prosttedki méli nedostatek,
museli hodné Setfit. Ke zlepSeni doslo az v dob¢, kdy Jana nastoupila do prace a pozdéji
vznikl Martince narok na invalidni diichod. Pfesto ma rodina nedostatek finanénich

prostiedku. Jana fekla: ,,Vzhledem Kk tomu, Ze pracuju v socidlni oblasti, tak mé dost
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rozciluje, Ze stat moc penéz na péci o takto postizené déti nedava. Jeste vice me rozciluje,
Ze kdyz se stara rodic o postizené dite, tak nedostava Zadnej plat jako treba péstoun.
Financni zajisténi ditéte, ktery je v zarizeni, je mnohem veétsi, nez kdyz je v rodiné.
Specialni zarizeni pro postizeny déti jsou vétSinou zrizovany soukromymi subjekty, jsou

hodné drahy. Na to prispévek na péci opravdu nestaci. Kazdej mésic musime doplacet. *

Tabulka 11 - Trs 10: Vize do budoucnosti

Komunika¢ni Budoucnost Nevim, co O budoucnosti
partnefi vnimam pozitivn¢ | budoucnost piinese mam jasno
Vlasta X
Lenka X
Jana X
Petr X
Romana X
Denisa X

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyzkum byl také zaméten na vniméani budoucnosti komunikaénich partnerti. Jedina
Vlasta v rozhovoru vnimala budoucnost pozitivné. Piesto po n&jaké dobé po provedeni
rozhovoru bylo zjisténo, ze svoji zivotni situaci nezvladla, propadla alkoholu a jeji syn
byl umistén v ustavni péci. O budoucnosti méla jasno pouze Martina, ktera sdélila:
»Pokud budeme moct, tak se o Martinku urcité postarame, a az to nepujde, tak mame
S manzelem jasno, to jsme si vSichni vyrikali, tak pujde do néjakého zarizeni.” Petr jeji
tvrzeni vyvratil slovy: ,,Nechdpu, proc¢ se manzelka tak vyjadrila. Jak miize vedet, jak se
pak kluci rozhodnou. Ja v tom takovy jasno nemam, ta situace se bude resit, az nastane.
Ja doufam, Ze to bude muset rozhodnout moje Zena, protoze ja s tim budu mit problém, to
priznavam. *“ Ostatni komunikac¢ni partnefi nevi, co budoucnost pfinese, napf. Romana se

svetila: ,,O tom mi ani nemluv. Nad budoucnosti ted’ premyslim furt. Anicky zdravotni
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stav se rapidné zhorsuje. Doktor mi Fekl, Ze uz je to jenom otazka casu. Viibec si nedokdazu
predstavit, Ze tu Anicka nebude. Tohle je o hodné tézsi nez se vyrovnat s postizenim tvyho
ditete. Tady opravdu nevim, co mam délat. ““ Denisa vede svého star§iho syna k tomu, aby
se o bratra vzdy postaral. ,,My vedeme Davida k tomu, aby se o brachu postaral, to si oba
S tatkou moc prejeme. Jsme hodné citove zaloZeny a ja bych nesnesla, aby Josef skoncil

Vv ustavu. Tak uvidime, jak to pujde dal, vSechno mame pred sebou. “
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10 Diskuse

Ve své bakalatské praci jsem vymezil hlavni cil - zjiSténi, jak rodi¢e prozivaji zatéz
spojenou s handicapovanym ditétem nejen z pohledu emocionalniho, ale i socialniho,
ekonomického apod. K zodpovézeni cile mé prace byly stanoveny dvé vyzkumné otazky.
Prvni vyzkumna otdzka se zabyva ekonomickou strankou rodiny handicapovaného ditéte,
druhd vyzkumna otazka se zaméfuje na nahled rodiny pecujici o handicapované dité do
budoucnosti. K dosazeni vyzkumného cile bakalarské prace byla stanovena kvalitativni
vyzkumna strategie. Zéakladni pouzitou metodou je metoda dotazovani, technika
polostrukturovaného rozhovoru. Cilovy soubor byl tvofen péti rodinami, které pecuji

o handicapované dité.

Ve vyzkumném souboru vSichni komunikacni partnefi uvedli, Ze o¢ekavali narozeni
zdravého ditéte. Po narozeni ditéte a zjisténi, ze jejich dit€ ma urcity handicap, doslo u tii
rodin k rozpadu partnerského vztahu a matky zustaly s ditétem samy. U jedné matky se
jedna o rodinu dysfunk¢ni, dité bylo z rodiny odebrano a umisténo do zafizeni. Je zjevné,

7e matka ve své rodic¢ovské roli selhala.

Jankovsky (2003) ve své publikaci vymezuje rodinu jako pfirozenou primarni skupinu,
instituci. Pfes vesSkeré jeji krize, kterymi proSla a prochdzi, stale tvoii zdkladni ¢lanek
spolecnosti. Rodina po staleti plni své poslani, jimz je plnéni funkce reprodukéni,
ekonomické, vychovné, socializatni, ochranné a emocionalni. Prochdzka (2012)
poukazuje na emocionalni funkci, ktera je velmi vyznamna, ovSem v soucasné dobé¢
ohrozend. Rodice poskytuji ditéti citové zdzemi, pocit bezpeci a Zivotni jistoty. Opatfilova
a kol. (2012) uvadi, ze fungujici rodina poskytuje ditéti saturaci jeho potieb, at’ jiz
biologickych ¢i psychickych a plné se angaZuje v zajistovani jeho vyvoje. Krtickova
(2015) publikuje na webovém portalu www.sancedetem.cz ¢lanek, ve kterém uvadi, ze
Vv literatufe je mnoho pojmi, které definuji rodinu, jeZ neplni nékteré ze zakladnich
funkci, rizn€. Pojmy se vyskytuji dle druhti problematickych projevil, jako napf. rodina
problémova, dysfunkéni ¢i afunkéni. Déle uvadi, Ze o dysfunkeci se vyjadiujeme ve chvili,
kdy se jedna o dlouhodoby nesoulad v roding. ,,Jde o rodinu, v niz jeden nebo vice clenii

I3

produkuje maladaptivni, nezdravé chovani.
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Z vyzkumu dale vyplynulo, ze vétSina komunikacnich partnert prozivala po zjisténi
handicapu svého ditéte velmi tézké obdobi. Jediny, kdo to takto necitil, byl vyzkumem
osloveny muz. Je zfejmé, Ze pro dal§i oslovené komunikacni partnery bylo sd€leni

diagno6zy Sokem a v prvni chvili nevédéli, co maji ocekavat.

Végnerova a kol. (2009) se vyjadiuji, ze zdravi ditéte je pro vétSinu rodic¢i jednou
Z nejveétsich hodnot a jeho trvalé znehodnoceni je naopak jednim z nejhorsich zivotnich
traumat. Je to situace, s niz se nelze snadno vyrovnat, nelze z ni utéct a jeji zvladani
s sebou nese mnoho dalsich strest, které zméni cely Zivot rodiny. Chvatalova (2012)
uvadi, ze kazda rodina ma jiny pfib&h, jiny osud. VSichni vS§ak maji mnoho spole¢ného —
vSichni prochézeji obdobim, kdy se ptaji, pro¢ pravé jim byla udélena takova lekce,
vSichni potiebuji pomoc 1ékari a dalsich odbornych pracovnikii. Opattilova a kol. (2012)
charakterizuje obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, Ze jejich vlastni dité
je néjak zdravotné postizeno, Ze se nebude vyvijet stejné¢ jako zdravé dité, Ze je jiné a
ziejmé nedokaze nikdy naplnit touhy a plany rodict, které si ve vztahu k nému vysnili

jeste pred jeho narozenim, jako krizi rodi€ovske identity, ktera prochdzi nékolika fazemi.

Z rozhovorl vedenych se vSemi komunika¢nimi partnery bylo zjisténo, Zze rodina
prochézi identickymi fdzemi pfijeti ditéte s handicapem, které jsou uvadény v odborné
literatufe. Napiiklad podle Vagnerové (2012) prochazeji rodice fazemi v obvykle
uvedeném sledu. Po prvnim sdé€leni diagnozy obvykle nasleduje Sok, ktery je provazen
pocity zmatku, strachu a rodi¢e mohou reagovat zcela neptiméiené. Situace je pro rodice
natolik sloZitd a nejasnad, ze ji zpo€atku odmitaji pfijmout. Nasleduje faze bezmocnosti,
kdy u rodi¢t dominuje hluboky smutek, zlost, izkost, zoufalstvi, sebelitost, pocit viny i
deprese, které jsou reakci na prozity Sok. Poté nastava faze postupné adaptace a vyrovnani
se s problémem, kdy dochazi ke sniZovani uzkosti a deprese, rodice za¢inaji mit jiny
pohled na svou situaci, zvySuje se jejich snaha pecovat o dité a aktivné se zajimat o jeho
1écbu. V dalsi fazi jiz rodice akceptuji, ze jejich dité je postizené, ale maji tendenci ziskat
alespoil néco, malé zlepSeni, kdyZ uZ neni mozné, aby se dité zcela uzdravilo. Jednd se
o vyjadreni urcité alespont malé nadéje. V posledni fazi rodi¢e zacinaji dité pfijimat

takové, jaké je. Zacinaji planovat realisticky a plany se stavaji smysluplné&jsimi.
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Plevova (2007) upozoriiuje, ze tato posledni faze mize piijit az za dlouhou dobu, vzdy
zavisi na vyspélosti obou rodi¢t. Cerna a kol. (2009) ve své publikaci uvadi, Ze model
fazi ma své vyhody i nevyhody. Nebezpeci tohoto modelu spociva v tom, ze se stal
ukézkou spravného a nespravného zplsobu vyrovnani se s problémem. Mize nastat
situace, ze rodice, ktefi neprochazi nékterou z fazi, jsou oznacovani jako rodice popirajici
skutecnost. Neni nutné prochazet vSemi fazemi v daném potadi. Nekteti rodice mohou

prochazet vice fazemi najednou ¢i nékterou z fazi zcela preskocit.

| Zmého vyzkumu vyplynulo, ze ze Sesti komunikacnich partnerti Ctyfi uvedli, ze
vyrovnani pfislo postupem ¢asu samo. U zbyvajicich komunikacnich partnerti je zfejmé,
7e se s handicapem svého ditéte dosud pIné nevyrovnali. Matka Vlasta v rozhovoru
uvedla, Ze nikdy neuvazovala o Gstavni pé¢i svého syna, situace u ni dospéla tak daleko,
ze nakonec jeji syn v ustavni péci skoncil. Toto je signdlem, ze se tato matka nikdy plné
s handicapem svého ditéte nevyrovnala. Matka Denisa v rozhovoru sice uvedla, Ze je to
asi rok, co se s handicapem svého ditéte smifili, ale obsah rozhovoru naznacuje, Ze to neni
tak jasné, protoze uvedla, ze ji boli, Ze se syn nedokaze vyjadfit, nedokéaze ji sdelit své

pocity.

Ve vyzkumu byl také prostor, ktery byl vénovan otazce vyuzivani pomoci a podpory
pii péci o handicapované dité. VSichni komunikacni partnetfi zminili, Ze maji oporu v Sirsi
rodin€ a vyuzivaji pomoc odbornych zatizeni. V rodinach se sourozenci je pozitivné
vniména sourozeneckd vazba na handicapované dité. Sourozenci jsou zahrnuti do péce

o néj, coz zajisté pozitivné ovliviiuje fungovani celé rodiny.

Opattilova a kol. (2012) vyzdvihuje skute¢nost, ze vychovné postoje rodict jsou také
ovliviiovany skutecnosti, zda je dité se zdravotnim postizenim jedindckem, nebo zda jsou
Vv rodin€ i zdravi sourozenci. Rodice se 1épe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, kdyz
maji star$i zdravé dité. Rovnéz v ptipad¢, Ze je dité s postizenim v roding jediné a pozdéji
se narodi zdravy sourozenec, dochazi v rodin¢ k uklidnéni situace. Nejslozitéjsi situace
je pro rodice, ktefi maji jediné dité s postizenim a nemaji nadéji, ze budou mit dalsi déti
napf. z divodu nemoci, nebo proto, ze se jiz obavaji dalsiho mozného rizika spojeného

s té¢hotenstvim a porodem. Pipekova (2006) upozoriiuje, ze odbornici, psychologové,

55



povazuji sourozenecké vztahy za velice vyznamné a diilezité. Zdravy sourozenec, pokud
mu je rodici vSe fadné vysvétleno, si postupné osvojuje urcité strategie zvladani tohoto
sourozeneckého vztahu. Velmi Casto piijima ochranitelskou roli, kdy mé pocit ochrany
a hlavné podpory postizeného sourozence. Je dulezité¢ docilit toho, aby zadné z déti
nebylo zatéZovano a vystavovano nesplnitelnym narokim, a vhodné rozdélit ¢as kazdému
ditéti zvlast. Rodice by méli rizné situace vysvétlovat a hovoftit o nich, aby nevznikly

dohady ¢i pochybnosti.

Pti vyzkumu byla také vénovana pozornost ekonomické situaci rodiny v kontextu péce
o handicapované dité. VSichni komunikacni partnefi vyuzivaji dostupnost socialnich
davek. Pouze dva komunikacni partnefi nemaji jiné pfijmy nez socialni davky.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze tyto financ¢ni prostfedky nepokryji naklady spojené s péci
o handicapované dité¢. Jeden komunikacni partner se béhem rozhovoru rozzlobil, ze
financni  zajiSténi handicapovaného ditéte v rodiné je mnohem niz§i nez
Vv socidlnim zafizeni, kde stat vynakladda na jeho pé¢i mnohem vice finanénich prostiedkd.
Je ptfesvédcen, Ze stat by mél vice finanén€ podporovat zivot handicapovaného ditéte
v rodin€. Komunikacni partner dale uvedl, Ze pro rodie je slozité vyuzivat sluzeb
specidlnich zafizeni urCenych pro handicapované déti, jelikoZz jsou zfizovany
soukromymi subjekty a jsou finanén€ hodné nakladné a pro mnoho rodicti nedostupné.
Pokud je dité zajisténo pouze socidlnimi ddvkami, nemize vyuzivat sluzeb specidlnich
zatizeni v takové mife, jaka by odpovidala jeho potfebam. Je zfejmé, ze pokud ptijem
rodiny tvofi pouze socidlni davky, je pée o handicapované dit€¢ pro rodic¢e mnohem

sloZit&j$i a naroCnéjsi.

Vysledky mého vyzkumu potvrzuje Véagnerova a kol. (2009), kterd zminuje, Ze
Vv rodin€ dochézi ke zhorSeni finan¢ni situace, kdyz ve vétsin€ piipadi matka nemiize jit
do prace, nebo alespoil nemuize vydélavat tolik penéz jako diiv. Rodice se tedy casto
dostavaji do tizivé ekonomické situace, jeden z rodici se stava tzv. zivitelem rodiny.
Plevova (2007) také zminuje, ze obvykle je to matka, kterd se musi vénovat ditéti a navrat
do zamé&stnani jiZ pro ni neni mozny. Poté dochdzi ke zvySovani narokl na pracovni

vytizeni muze, ktery se stava jedinym zivitelem rodiny, a tudiZ netravi mnoho ¢asu doma.

56



Végnerova a kol. (2009) upozoriiuje na skutecnost, ze peovateli o postizené dité casto
vadi slozitost a nejasnost predpisi, jejich Casté zmény. Nékteré pozadavky jsou dle jejich
minéni zbytecné, ¢i dokonce ponizujici. Domnivaji se, Ze spoleCnost si nevazi jejich
prace. Zdrojem socidlniho stresu byva pro rodic¢e postizenych déti i chovani ufednikd.
Rodiny jsou na socialnich ddvkach Casto zavislé, nebot nemaji dostatek financ¢nich zdrojt
a nekdy pro n¢€ byva kontakt s Gfady obtizny, jednani nékterych urednikti povazuji za
necitlivé. Novosad (2009) zastava nazor, ze pecujici rodiny i jednotlivci maji nékdy
opravnény pocit, ze jsou socidlné 1 ekonomicky znevyhodnény oproti béznym rodinadm.
Rodiny jsou pfetizeny povinnostmi a jejich zivot je omezen v mnoha ohledech napf.

odpocinek, zajmy, piijem atd.

Vyzkum byl také zamétfen na vnimani budoucnosti komunikaénich partnerti. Jedina
komunikacni partnerka (Vlasta) v rozhovoru vnimala budoucnost pozitivné. Piesto po
néjaké dobé& po provedeni rozhovoru bylo zjisténo, ze svoji zivotni situaci nezvladla,
propadla alkoholu a jeji handicapovany syn byl umistén do Gstavni péce. Ostatni
komunika¢ni partnefi budoucnost vnimaji individudlné. Komunikacni partnerka (Denisa)
uvedla, Ze star§iho sourozence vedou k tomu, aby se o svého handicapovaného bratra
vzdy dokazal postarat. Nazor této matky mne piekvapil, neptipada mi vhodné vést dité
tohoto véku (11 let) k odpovédnosti za budouci zivot mlad$iho handicapovaného
sourozence. Domnivam se, Ze samotné rozhodnuti o budoucnosti sourozence by mél
Vv dospélosti ucinit sdm a nerozhodovat se pod natlakem svych rodict. Ve vyzkumném
vzorku figuroval pouze jeden manzZelsky par, ktery se ale v otdzce budoucnosti neshodl.
Matka ma jasnou piedstavu, ze pokud péci o své handicapované dit¢ nebudou zvladat,
bude muset byt umisténo do tstavni péce, nebot’ nechce zdravé sourozence zatézovat péci
a zodpovédnosti. Otec nechédpal vyjadieni matky. On o budoucnosti nechce moc
pfemyslet. Z jeho vyjadfeni bylo patrné, Ze mozZznost péce sourozencli nevylucuje, ale
rozhodnuti ponecha na nich. Ostatni komunikacéni partnefi nevédi, co budoucnost pfinese,

ale vyjadfili se, Ze nechtéji zatéZovat sourozence.

Prekvapujicim zjisténim vzeSlym z vyzkumu pro mne bylo, Ze vS§em komunika¢nim

partnerim nebyly odbornym Iékafem podany dostate¢né informace o stanovené diagndze
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jejich déti. Odborni I1ékati k nim pfistupovali necitlivé, dokonce se jich zeptali, zda dité
nechtéji rad¢ji umistit do odborného zatizeni. Informace tykajici se diagnozy si sami
vyhledavali v odborné literatute, pozd¢ji na internetu. DalSim zarazejicim zjisténim bylo,
ze finan¢ni podpora statu pro rodiny s handicapovanym ditétem je nedostate¢na, myslim
si, ze rodinné prostiedi pro handicapované déti je nejvhodnéjsi a toto by, dle mého nazoru,
mél stat zohlednit formou vétsiho financniho zajisténi. Uvedené skutecnosti jsou pro mne

zarazejici.

Téma bakaldiské prace jsem si zvolil z divodu mé zkuSenosti z osobniho kontaktu
s rodinou s handicapovanym ditétem. Zajimalo mé bliz§i seznameni se se zivotem rodiny
s handicapovanym ditétem. Podnétem pro zpracovani bakaldiské prace bylo zjisténi, ze
sice existuje mnoho odborné literatury, ktera tento problém podrobné popisuje, ale na
druhou stranu chybi dostate¢ny nahled a autentické postichy osob, které

s handicapovanym ditétem Zziji.

Zprvu jsem mél obavy, ze komunikaéni partnefi nebudou ochotni se mnou oteviené
hovotit, ale byl jsem mile piekvapen jejich vstficnosti a otevienosti. Nekteti se sami
vyjadtili, Ze jsou velice radi, Ze ma né¢kdo zajem s nimi o jejich problému hovofit.

Vé&fim, Ze tato bakalatska prace by mohla byt pfinosna pro rodiny s handicapovanym
ditétem, které se jeSté se svoji Zivotni situaci nedokdzaly smifit a odmitaji o svém
problému oteviené hovoftit. Piinos spatfuji ve sdileni osobnich poznatkli a zkuSenosti
rodin pecujicich o handicapované dité, kdy kazda rodina proziva svou situaci jinak, ale

presto maji spoustu spole¢ného, jak je popsano v mé bakalafské praci.
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11 Zavér

Bakalarska prace se vénuje problematice zivota rodiny s handicapovanym ditétem
a to nejen z pohledu emocionalniho, ale i socialniho, ekonomického apod. Hlavnim cilem
bakalaiské prace je zjisténi, jak rodiCe prozivaji zatéz spojenou s péci o handicapované
dité. Pro zjisténi hlavniho cile byly stanoveny dvé vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna
otazka je zameéfena na ekonomickou stranku rodiny s handicapovanym ditétem.
Vyzkumem bylo zjisténo, Ze soubor dostupnych socialnich davek souvisejicich s péci
o handicapované dité¢ nepokryje vSechny potteby handicapovaného ditéte. Druha
vyzkumna otdzka zjiSt'uje ndhled rodi¢t do budoucnosti v kontextu péce o handicapované
dité. Kazdy z komunikaénich partnerit vnima budoucnost individualnég, kazdy mél jiny
nahled do budoucnosti. K dosazeni vyzkumného cile bakalaiské prace byla stanovena
kvalitativni vyzkumna strategie. Zakladni pouzitou metodou byla metoda dotazovani,
technika polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory probihaly s péti rodinami, které
pecuji o handicapované dité. Jednalo se o pét matek a jednoho otce, ktery je manzelem
jedné z matek a jako jediny muz souhlasil s rozhovorem. V dobé vyzkumu se vek
ucastnikli rozhovoru pohyboval vrozmezi od 33 let do 57 let. V& jejich
handicapovanych déti byl od 5 let do 25 let, jednalo se o divky i chlapce. Pouze jedna
rodina byla monoparentalni — skladala se z matky a ditéte. V ostatnich rodinach byli
sourozenci. VSechny handicapované déti maji mentélni retardaci, z toho Ctyfi déti maji
détskou mozkovou obrnu spojenou s epilepsii a u jednoho ditéte jsou zaznamenany
autistické rysy. Samotny vyzkum byl provadén v obdobi od srpna 2015 do listopadu
2015. Se vSemi komunika¢nimi partnery byl termin individualni schiizky potvrzen
telefonicky. Pfed zahajenim rozhovoru byli vSichni Gi€astnici mého vyzkumu informovani
o ochrané jejich soukromi a zajisténi jejich anonymity. Rozhovory probihaly vzdy se

souhlasem komunikac¢nich partnert.

Z vyzkumu vyplynuly zajimavé skutecnosti. VSichni komunikaéni partneti o¢ekavali
narozeni zdravého ditéte a po zjisténi, ze jejich dit€ ma urcity handicap, doslo u tii rodin
k rozpadu partnerského vztahu a matky zistaly s dité¢tem samy. Pro v§echny komunikaéni

partnery nastalo velmi tézké obdobi. Jediny, kdo to takto necitil, byl vyzkumem osloveny
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muz. Ze Sesti komunikacnich partert ctyfi uvedli, Ze vyrovnani se s handicapem svého
ditéte ptislo postupem ¢asu samo. U zbyvajicich komunikacnich partnert je zfejmé, Ze se
s handicapem ditéte dosud pln¢ nevyrovnali. VSichni komunikacni partnefi zminili, Ze
maji oporu v Sirsi rodin€ a vyuzivaji pomoc odbornych zafizeni. Pti vyzkumu byla také
vénovana pozornost ekonomické situaci rodiny v kontextu péce o handicapované dité.
Vsichni komunikacni partnefi vyuzivaji dostupnost socidlnich davek. Pouze dva
komunikac¢ni partnetfi nemaji jiné pfijmy nez socialni davky. Tyto finan¢ni prostfedky
nepokryji naklady spojené s pé¢i o handicapované dité. Jeden komunikaéni partner
zdiiraznil, Ze finan¢ni zajisténi handicapovaného ditéte v rodin€ je mnohem nizsi nez v
socialnim zafizeni, kde stat vynaklada na jeho pé¢i mnohem vice finan¢nich prostiedk.
Tento komunikac¢ni partner dale uvedl, Ze pro rodice je slozité vyuZzivat sluzeb specialnich
zafizeni, jelikoz jsou zfizovany soukromymi subjekty a jsou finanéné hodné nékladné,
pro mnoho rodi¢d nedostupné. K vyzkumné otazce nahledu do budoucnosti jediny
komunikacni partner vnimal budoucnost pozitivn€, ale svoji Zivotni situaci neustal
a handicapovany syn byl umistén do Ustavni péfe. Ostatni komunikacni partneti
budoucnost vnimaji individualné. Jeden komunikacni partner uvedl, Ze starSiho
sourozence vedou k tomu, aby se o svého handicapovaného bratra vzdy dokazal postarat.
Ve vyzkumném vzorku figuroval jeden manZzelsky pér, ktery se ale v otdzce budoucnosti
neshodl. Matka ma4 jasnou pfedstavu, Ze pokud jiZ péci nebudou zvladat, dceru umisti do
ustavni péce, nechce zatéZovat sourozence. Otec vyjadieni matky nechépal,

o budoucnosti nechce premyslet, moznost péCe sourozenct nevylucuje.

Prekvapujicim zjisténim vzeSlym z vyzkumu pro mne bylo, Ze vS§em komunika¢nim
partnerim nebyly odbornym Iékafem podany dostate¢né informace o stanovené diagndze
jejich déti. Odborni 1€kafi k nim pfistupovali necitlivé, dokonce se jich zeptali, zda dité
nechtéji radéji umistit do odborného zafizeni. DalSim zardzejicim zjiSténim bylo, Ze
finan¢ni podpora statu pro rodiny s handicapovanym ditétem je nedostate¢na, myslim si,
ze rodinné prostiedi pro handicapované déti je nejvhodnéjsi a toto by, dle mého nazoru,

m¢él stat zohlednit formou vétSiho finan¢niho zajisténi.
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13 Prilohy

Piiloha ¢. 1: Informovany souhlas

JihoCeska univerzita v Ceskych Bud&jovicich
Zdravotn¢ socialni fakulta

Obor: Socialni prace ve veiejné spraveé

Informovany souhlas
Vyzkumny projekt: Zivot rodiny s handicapovanym ditétem

Regitel projektu: Roman Vévra

VézZena pani, vazeny pane,
obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, ktery bude soucasti
mé bakalarské prace. Cilem je zjistit, jak rodiCe prozivaji zatéz spojenou
s handicapovanym ditétem, a to z pohledu nejen emocionalniho, ale i socialniho,
ekonomického apod. Ke zjiSténi informaci bude pouzita metoda rozhovoru. Pokud
s UcCasti na projektu souhlasite, pfipojte podpis, kterym stvrzujete souhlas s nize
uvedenym prohlasenim.

ProhlasSeni
Prohlasuji, Ze souhlasim s ucasti na vyse uvedeném projektu. Resitel projektu mne
dostatecné a srozumitelné¢ informoval o podstaté vyzkumu a sezndmil mne s cili
a metodami, které budou pfi vyzkumu pouzivany.
Souhlasim s tim, Ze veSkeré ziskané tidaje budou pouzity pouze pro ucely vyzkumu a ze

vysledky vyzkumu budou anonymné publikovany.

Podpis ucastnika v projektu:

Podpis fesitele projektu:

Vv dne:
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Priloha €. 2: Otazky, které byly v rozhovoru kazdému ucastnikovi polozeny

1. Jste vdand, rozvedend/y, svobodna/y?

2. Kolik mate déti?

3. Jaké bylo Vase t¢hotenstvi a porod?

4.V jaké dob¢ a jakym zplisobem jste se dozvédeli o postizeni Vaseho ditéte?

5. Byli jste, dle VaSeho nazoru, dostatené a srozumitelné lékafem informovani o této
diagnéze?

6. M4 Vase dité jesté jin¢ zdravotni komplikace?

7. Jaké byly reakce Vaseho okoli?

8. Jak jste se se v§im dokazali vyrovnat a ptijmout postizeni Vaseho ditéte?

9. MiiZete mi vypravét, jak jste dal prozivala zivot s Vasim ditétem?

10. Jaka je VaSe ekonomicka stranka?

11. Maté néjakou piedstavu o Vasi budoucnosti?

12. Chtél/a byste mi jesté néco fict?



Piiloha €. 3: Ptepis rozhovort

Rozhovor ¢.1:

Matka: Vlasta (38 let)
Stav: svobodna
Pocet déti: jedno dité - Karel (16 let)

Diagnéza: DMO, epilepsie, lehka mentalni retardace

S pani Vlastou jsem se seznamil pii vykonu mé studijni praxe. Zucastnil jsem se se
socialni pracovnici socialniho Setfeni v jeji rodin€. Pozéadal jsem ji, zda bych jeji ptibch
mohl prezentovat v mé bakalaiské praci. Pani Vlasta souhlasila. Domluvili jsme se, ze
s ni provedu rozhovor a na terminu se piedem domluvime. Rozhovor prob¢hl dne 12.
srpna 2015 v domacnosti pani Vlasty. Ké4ja byl v tuto dobu na prazdninach u babicky
(matka pani Vlasty).

Pani Vlasta s Kéjou bydli v bytovém dom¢, v prvnim patie. Byt je o velikosti 1+1,
obyvaci pokoj je rozdélen na dvé casti. V jedné Casti ma Kaja své soukromi, tam se
nachazi jeho postel, psaci still s po¢itacem. Byt je bezbariérové ptizpiisoben. Ke vstupu

do bytu Kéja vyuziva invalidni ploSinu, ktera byla zfizena obecnim Ufadem.
Rozhovor probihal v kuchyni. Pani Vlasté jsem pokladal ptedem pfipravené otazky.
Jste svobodna, vdana, rozvedena?

. Svobodna
Kolik mate déti?
., Mam jedno diteé.

MiiZete mi Fict, jaké jste méla téhotenstvi a jak probihal porod?

., Neméla jsem lehky tehotenstvi, méla jsem ho rizikovy, hodné jsem krvacela. Kaja se

narodil uz v Sestém mésici tehotenstvi. Pak byl ¢tyri mésice v inkubdtoru. S jeho otcem



Jjsme za nim casto jezdili. Méla jsem o ného hrozny strach, byl tak malinky. Kdyz mu bylo

néeco pres ctyri meésice, tak mi ho konecné pustili domu. *
V jaké dobé a jakym zpiisobem jste se dozvédéli o postiZeni vaseho syna?

., Vypadalo to, Ze se Kaja vyviji normalné, az kdyz mu bylo asi pul roku, tak jsem zjistila,
Ze je pomalejsi nez jiny deti mych kamaradek, prosté se mi zddlo, zZe se nevyviji stejné,
nedela veci jako ostatni deti. Mluvila jsem o tom s detskou doktorkou, ktera mé
uklidinovala, Ze je to tim, Ze se Kdja narodil predcasné, a Ze to vSechno dozZene. Porad se
mi to nezddlo, doktorce jsem to furt vikala, a kdyz byl Kajovi rok, tak nas poslala na
vySetreni na neurologii. Po vySetieni Kdji mi doktor rekl, Ze ma DMO a nebude vidét ani

slyset. *

Byli jste, dle vaseho nazoru, dostate¢né a srozumitelné lékaiem o této diagnéze

informovani?

., To bylo hrozny, kdyz mi tohle doktor rekl, byla jsem v silném Soku. Nevédéla jsem, co si
madm myslet, co mam deélat, prosté to bylo hrozny. Doktor se se mnou o tom vic nebavil.
Pak jsem se ptala détské doktorky a ta mi jen rekla, ze Kaja musi jit jeSté na dalsi
VySetieni, a Ze s nim budu muset hodné cvicit a v budoucnu bude muset jit na néjaky
operace. To bylo hrozny obdobi. Nekolik dni jsem fakt hodné brecela, porad jsem si
Fikala, proc¢ zrovna ja mam postizeny dite. Tata Kdji to nechtél slyset, nechtél o tom

mluviz.
M4 Kaja jesSté jiné zdravotni komplikace?

,,Jo, mad k tomu vSemu jeste epilepsii, velmi Spatné vidi a ma lehkou mentalni retardaci.
V Sesti letech byl na operaci achillovych slach, aby se mohl lip pohybovat. Jsem rada, zZe
Kaja se nepohybuje jenom na invalidnim vozicku, dokadze se pohybovat i pomoci berlicek.
Sam si dojde na zachod, sam se dokaze najist a sam mi rekne, co ho trapi, co ho boli. On
rad mluvi, je rad ve spolecnosti, je hrozné upovidanej a chytrej, fakt. Ve Skole mu to taky

jde!*



Jaké byly reakce vaseho okoli?

Zyu na vesnici, takze to vsichni hned védeli. Kazdej na meé koukal, méla jsem pocit, Ze
se mi lidi i vyhybaji. Citila jsem, ze se mnou nechce nikdo mluvit. Nejhorsi pro mé bylo,
Ze nas opustil otec Kdji, ktery se s tim neumél srovnat. Vycital mi, Ze je to moje vina. Moje
mama i sourozenci se ke mné otocili zady a ja jsem zustala na vsechno uplné sama. Bylo
to hrozny, méla jsem vselijaky myslenky, ale ani jednou mé nenapadlo, Ze bych Kaju dala

do ustavu, to jsem si fakt nedokdzala predstavit .
Jak jste se se v§im dokazala vyrovnat a prijmout postiZeni vaSeho syna?

,,No, lehky to nebylo a néjakou dobu mi to trvalo. Ale zacal kolotoc vysetieni Kdji, ucila
jsem se s nim cvicit Vojtovu metodu, cvicila jsem s nim tiikradt denné. Kdaja hroznée brecel,
bala jsem se, ze mu ublizim. Taky jsem dostala od rehabilitacni sestry hrozné vynaddano,
Ze to flakam. Postupem casu jsem se to naucila a uvédomila jsem si, Ze je to pro dobro
Kdji a poctivé jsme cvicili. Kaju jsem vnimala jako jedinou spriznénou dusi. V péci o ného
Jjsem nasla sviij smysl Zivota. Kdyz byli Kajovi ¢tyri roky, pristehoval se K nam domaii miiyj
pritel, hrozné mi pomahal. Kdju fakt dobie prijmul. V ty dobé jsem byla Stastnd, prosté
to bylo uzasny. Od té doby, co se tata Kdji odstehoval, tak jsem myslela, Ze uz na furt
ziistanu sama s Kajou. Jeho tata se o nas uz nikdy nezajimal, prosté nic, uplné nas on

i jeho rodila vymazali ze Zivota. My je nepotiebujem *.
MiiZete mi vypravét, jak jste dal prozZivala Zivot s Kajou?

., Kdyz byl Kdja predskolak, zacal dojizdeét vedle do vesnice do matersky Skolky. Jezdili
jsme tam a zpatky autobusem. Ve skolce mél asistentku. Bylo hrozné fajn, ze byl mezi
zdravymi detmi, délal velky pokroky, nejvic v reci. Jeho upovidanost mu ziistala dodnes.
Prvnich pet trid chodil do normalni zdkladky, taky mél asistentku. To bylo vsechno
V pohodeé. Dokonce jsem si udélala ridicak, abychom to s Kajou meli lehci. Druhej stupen
Skoly zacal Kaja chodit do specialniho zarizeni, ale to dlouho nevydrzelo, protoze jsem
na to neméla penize a s pritelem jsme zacali mit problémy. Kaja zacal chodit do prakticky
Skoly, ktera byla nejbliz. Mél zase asistentku. Zacalo fakt hnusny obdobi, fakt se mi o ném

moc nechce mluvit. Pritel zacal domu jezdit jen obcas, byla jsem furt sama s Kdjou.



Vecery byly fakt dlouhy, prosté jsem zacala pit vino, to mi pomdhalo se uvolnit a pak
usnout. Dostala jsem se fakt az na dno, kdy jsem pila denne, a viibec jsem si neuvédomila,
kam se ritim. Dokonce jsem prisla o Fidicak, dostala jsem se do dluhit a mam podminku.
Dostala jsem se fakt uplné na dno, kdy mi Kdaju vzali a musel bejt v ustavu. Uz o tom
nechci mluvit. Moc se za to stydim. Musela jsem jit do lécebny, kde jsem byla ctyri mésice.
Tam jsem konecné vystrizlivéla a hodné véci jsem si srovnala v hlave. Jsem fakt rada, Ze
jsem to zvladla a Kdaju mi dali domii. Pritel se ke mné vrdtil a planujeme svatbu. Tak snad

zacne zase lepsi obdobi. “

Zminila jste, Ze jste neméla dostatek penéz, aby mohl Kaja navStévovat specialni

zarizeni. Jaké je vaSe financ¢ni zajiSténi?

,,No, Zddna sranda to neni. Praci jsem si najit nemohla, prosté se vSechno toci okolo Kdji,
jsem odkdzand jenom na penize, ktery mam od statu. Na Kaju mam prispévek na péci,
treti stupen, to je 9,000,- K¢. Pak pobiram dalsi davky, dohromady to déla néco okolo
7.000,- K¢. Kdyz zaplatim poplatky, tak mi toho moc neziistane a tata Kdji nic neplati.
Podala jsem na ného trestni ozndmeni, ale neni to nic platny, Zadny penize stejné
neposilda. Dokonce byl kviili tomu ve vézeni, ale zase nic. Pritel sice néco koupi, ale stejné
je skoro v§echno na mné. Ja preci po nem nemiizu chtit, aby mi furt daval penize. Ted’
mam jesté ty dluhy, ktery mé stejné dobéhly a chci je taky resit. S tim mi asi nikdo
nepomiize. Chtéla bych si najit praci nebo brigadu, abych se z toho vSeho mohla dostat

a zacit zit konecné normalni Zivot.
Mate néjakou predstavu o vasi budoucnosti?

., Doufam, ze vSechno Spatny je za mnou. S pritelem je ted vSechno v pohode, Kaju mam
zpatky doma. Je moc fajn, Ze jsem v kontaktu se svoji matkou a sourozenci. Kdyz jsem
prisla z léchy, tak se se mnou mama spojila a ted spolu vychazime, dokonce si bere Kaju.
Konecné citim, ze nejsem na vsechno uplné sama. Kaja zacal k babicce jezdit, moc si to
uziva a ja mam konecné cas i sama pro sebe. Fakt bych si moc prala, abych méla uz

zaplaceny dluhy, s pritelem bylo vSechno v pohode a mohli jsme normalne Zit.



Chtéla byste mi jeSté néco sama Fict?

,, Vite, Kaja je pro mé vSechno, je to muj zZivot, uz bych ho nikdy nechtéla zklamat. Nechci,

vvvvvv

Nikomu nepreju, aby se dostal do situace, ve ktery jsem byla ja!*
Rozhovor trval 90 minut.

Koncem meésice zafi 2015 jsem pani Vlastu potkal. Vypadala Spatné. Zeptal jsem se
ji, jak se ma K4ja. Nechtélo se ji moc se mnou mluvit, neudrzela o¢ni kontakt, jen mi
sdélila, Ze je vSechno Spatny. Kéja uz u ni nebydli, zacala zase pit a K4ja byl umistén do

odborného zafizeni.

Rozhovor ¢.2:

Matka: Lenka (39 let)
Stav: rozvedena
Pocet déti: tfi déti - Honzik (10 let), Jiti (16 let), Kacenka (12 let)

Diagnéza Honzika: DMO, stfedni mentalni retardace, epilepsie, hydrocefalus

Schiizku s pani Lenkou mi pfedjednala socidlni pracovnice, kterd mé Skolila na mé
studijni praxi. Socialni pracovnice mi na pani Lenku pfedala telefonni ¢islo. Spojil jsem
se sni telefonicky a pozadal jsem ji, zda bych jeji pfibéh mohl prezentovat v mé
bakalafské praci. Pani Lenka souhlasila. Dne 13.listopadu 2015 probé&hl rozhovor

vV domacnosti pani Lenky.

Pani Lenka bydli s détmi v bytovém domé, v prvnim patte. V byté o velikosti 3+1 déti
maji vlastni détsky pokoj, ktery je velmi vkusné zatizeny. V dobé mé navstévy byla

Kacenka s Honzikem v détském pokoji, kde si hrali, Jifi nebyl doma.

Rozhovor probihal v obyvacim pokoji. Pani Lence jsem pokladal pfedem piipravené

otazky.



Jste svobodna, vdana, rozvedena?
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,,Rozvedena. *
Kolik mate déti?

. Mam tii deti. Jirika, kterymu je 16 let, Kacenku, které je 12 let, a malyho Honzika,
tomu je 10 let. Honzik je postizeny. *

MiiZete mi Fict, jaké jste méla téhotenstvi a jak probihal porod u Honzika?

., Teéhotenstvi probihalo normalné, ale bohuzel pouze do sedmyho mésice. V sedmym
meésici jsem zacala dost krvicet. Musela jsem do nemocnice. Musel mi byt vyvoldn porod,
nakonec jsem rodila cisarskym rezem. Kdyz se syn narodil, tak vazil kilo dvacet, pak byl
V inkubdtoru, asi mésic. Byl tak malinkej, bezbrannej, roztomilej. Celou dobu jsem byla
u ného. Musim rict, Ze do tri mésicu byl jeho zdravotni stav vyborny. Bohuzel ve tiech
mésicich prodélal zanét mozkovych blan, skoro mésic jsme byli v nemocnici. Pak nas
pustili domu, a po kratké dobé dostal salmonelu. Chodila jsem k doktorovi, ten si taky
nevedel rady. Zase byl v nemocnici, a to asi t7i mésice. Tady mu zjistili, Ze se mu
mozkomisni mok nevstrebava, musel jit na operaci, kdy mu byl zaveden do hlavy sant. Po
néjaky dobé se mu ten sant ucpal a musel na dalsi operaci, kdy mu byl ten sant veden
druhou casti tela. To musel podstoupit, protoze by mu diky ty tekutiné rostla hlava.

V tuthle dobu uz mu byl jeden rok, byl tak malinkej, vazil necelych pét a piil kila. *

Byla jste, dle vaseho nazoru, dostate¢né a srozumitelné lékaiem o této diagnoze

informovana?

., Doktori mi rekli, Ze syn nebude videét ani slySel ani chodit a jeho postizeni bude velmi
zavazné. Dokonce se mé zeptali, jestli neuvazuju ho nékam umistit, tim myslim do vstavu.
To byla hrozna situace, to se nedd ani popsat. Byla jsem nestastna, rekli mi, Ze budeme
muset hodné cvicit a bith vi co jesté. Dostala jsem se na oddelent, kde byly nemocny déti,
a tam mi vSechno doslo, méla jsem hroznej pocit a hlavné strach. To na mé vsechno padlo.
Ale kdyz jsem se koukla na syna, tak mé to preslo, vazne! Védéla jsem, Ze to musim
zvladnout. Tata Honzika 10 vsechno nesl hodné Spatné, a dokonce nas vztah musel skoncit,

protoze to nezvladl, a pak nas opustil, to bylo Honzikovi asi tii a piil roku. Ja jsem méla



dost prdce s Honzikem, tak jsem rozvod moc neresila, ale dneska vim, zZe Jirikovi

a Kacence v ty dobé chybel.
Jaké ma vase dité postiZeni?

., Hydrocefalus, epilepsii, ma zhorseny sluch, kdy musi mit naslouchdtko, Spatné se
pohybuje a md stiredni mentalni retardaci, a ma taky DMO. Sam se pohybuje, ale daleko
neujde, musi mit specialni boty, pak se sam naji, sam si dojde na zdachod, jenom v noci
musi mit pleny. Jeho mluva je na urovni ani ne dvouletyho ditéte. Potom trikrat denné
musime cVicit Vojtovu metodu. Pak chodime do specidlniho zarizeni, 1 x za 14 dni na
logopedii, ergoterapii a jesté odborné cviceni Vojtovky, aby doktori koukli, jestli cvicime

dobre. Ddle chodime k neurologovi, k ocari, K usnimu a na ortopedii. Je toho dost, ale

vvvvvv

Jaké byly reakce vaseho okoli?

., To bylo dobry, vsichni mi hodné pomdhali. Mam vyborny vztah s rodicema, oni mi
hodné pomahaji. Honzika dost rozmazlujou. Celd moje rodina i ze strany exmanzela to
prijali vwborné. Tata deéti se dneska o né vitbec nezajimd, nevim proc? Asi protoze byl
néjakou dobu v zahranici a prej ma novou rodinu. Ale my se mame dobre. Jsem hodné

‘

rdda, zZe cela rodina mi pomaha, to je diilezity, protoze mdam cas i na sebe.’
Jak jste dokazala v§e prijmout a vyrovnat se s celou situaci?.

,, To opravdu nedokadzu vysvétlit, to prislo samo. Ale hodné mi pomohla knizka od Bruna
Ferrera, ktera se jmenuje - Dalsi pribehy pro potéchu duse. Tu opravdu doporucuju vsem,
kdo ma podobny problém jako ja. Kdyz jsem ji precetla, tak jsem se dost zamyslela
a hodné véci jsem si srovnala. Dneska jsem hrozné rada, ze ho mam u sebe. Jsou dny, kdy
toho mam dost, ale snad to zvladam. Ja jsem diky nému bohatsi, musim se o ného postarat.
Diky nému jsem bohatsi, to je krasny, kdyz mi ekl mamo, to bylo 3.srpna 2009, to mu
byly étyri roky. Na to se nedd zapomenout. Vite, kazdy uispéch vnimdam velmi dobre, to mé
nastartuje na dalsi rano, na dalsi dny. To se nada popsat, vs§eChno vnimdate uplné jinak.
Kdyz mate zdravy dite, tak kazdej pokrok je normalni, nijak se nad tim nepozastavite, ale

kdyz mate nemocny dité, tak kazdej pokrok je velky zazrak. Honzik mé hrozné naplnuje.



Priznam se, zZe kdyz mi neni dobre, tak nad vsim premyslim, ale vim, Ze rano musim zase

vstdt a fungovat. Jak jsem uz rekla, hodné mi pomohla a pomdahd moje rodina.
Jste v kontaktu i s dal$imi rodinami, se stejnym problémem?

,,ANno, to mi taky hodné pomdaha. Nejvic se s nimi setkavime pravé ve skole, kam Honzik
chodi. Tam jsou vsichni fajn. Tam si hodné povidame a resime ruzny véci ohledné nasich

deti.
MiiZete mi vypravét, jak jste dal Zivot s Honzikem a prozivala?

,,S Honzikem jsem byla doma do jeho sedmi let, to k ndm dojizdéli odbornici, oni mi
hodné pomdhali, radili mi. Je to sluzba, ktera se poskytuje rodiné do Sesti let véku ditéte.
Pak mél jit Honzik do skoly a neurolog mi doporucil odbornou skolu, kde jsem se byla
podivat a rozhodla jsem se pro ni. Byly mi taky nabizeny tydenni staciondre, ale
nedokdzala jsem si viibec predstavit, Ze by byl Honzik nekde celej tejden. Ja jsem ho dala
do skoly, kterou mi doporucil neurolog. Do skoly i ze Skoly ho vozim autem, je to asi 22
kilometrii. Zacala jsem premyslet, co budu délat v tu dobu, kdy je ve Skole. Sehnala jsem
Si nejdriv brigadu a pak jsem podepsala pracovni smlouvu a tady jsem dodnes. Jsem
hrozné rada, Ze jsem mezi lidmi, jsem uplné nejstastnéjsi. Jsem konecné mezi lidmi, ted’
uz bych nemohla ziistat jenom doma. Jsem odpocata, se synem se na sebe vice tésime. Ja
si chodim do prdce odpocinout. Zensky v praci tomu nerozumi, ty furt Fikaji, Ze jsou

unaveny, tak jim rikam, Ze pro mé je prace relax a odpocinek. *
Jaky je vztah mezi sourozenci?

., Maji krasny vztah, ze zacatku byli hodné z toho vseho dost spatny. Maji brachu hrozné
radi. Starsi syn mi stdle poklada otazky, co budu deélat, az nebudu moct se o Honzika
postarat. Ja bych si hrozné prala, aby rekl, ze si ho pak vezme. Ale na druhou stranu vim,
Ze nemiizu jejich zZivot ovliviiovat a néjak jim ho planovat. Ted nad tim VSim nemuiZu
premyslet. Obé deti mi hrozné pomahaji, Dokazou Honzika zabavit, hraji si s nim. Miizu
se na ne spolehnout. Ale aby byly s Honzikem samy, to nedopustim, to bych méla strach,

to bych psychicky nedala. Na hlidani mam svoje rodice, oni mi hodné pomahaji. *



Uvedla jste, Ze chodite do zaméstnani, mohla byste se vyjadrit k vasi ekonomické

situaci?

., Kdyz se Honzik narodil, tak jsem méla do jeho péti let rodicak, néco kolem 9.000,- K¢.
Pak jsem brala prispévek na péci 12.000,- K¢. Letos na jare doslo k prehodnoceni, kdy
byl Honzikovi prizndn ctvrty stupen, ted dostavam ctrndct tisic. Pak pobiram prispévek
na bydleni, ten se meni, dostavam 3,500,- K¢ a pak mam vyplatu kolem 11.000,- K¢. Taky
dostavam pridavky na deti, na Honzika mam 500,- K¢. Tata Honzika a Kacenky vyzZivny
neplati, trestni ozndmeni jsem nepodala, protoZe s nim nechci mit nic spolecnyho. Jsem
rdda, Ze mame pokoj. Financné jsem zatim spokojend, myslim, Ze zatim vsechno zvlddam.

‘

Kdybych nepracovala, tak by to Zadna sranda nebyla, 10 by bylo horsi. *
Mate néjakou piedstavu o vasi budoucnosti?

., Jéje, nad budoucnosti urcité premyslim a to nékolikrat, mam i rizny sny, je to tezky
o tom vitbec mluvit. Opravdu nevim, co budoucnost prinese. Vaimdm, ze odpovédnost za
Honzika maji i jeho sourozenci. Sami o tom mluvi, nékdy se ptaji, co se stane, az tieba
nebudu mit tolik sily, to mé hodné trdapi, protoze je to bude omezovat v jejich 0sobnim

Zivoté. No snad tu silu budu mit jesté hodné dlouho, musim tomu verit!.
Z ¢eho Cerpate silu, abyste mohla neustile davat?

,, To ja sama nevim, ale silu mi dava Honzik, a to vzdycky, kdyz vidim, jaky déla pokroky,
Kdyz se néco novyho nauci, kdyz zase néco zvladne sam. To je nejvetsi energie a motivace

a samozrejmé cerpam silu i z moji rodiny - déti, rodice, mi sourozenci, kamaradi... "

Chtéla byste mi jeSté néco sama Fict?

vevr

Takovyho vyzkumu jsem se nikdy nezucastnila, ted jsem rada, Ze jsem s Vami mohla
mluvit, zase jsem si pripomnéla riuzny veci, ktery mi pomahaji v mym Zivotée. Pokud to
pomohlo vdm, tak mé urcité taky. Jesté chci rict, Ze Honzika jsem dostala za odménu, tak

to vnimam. VSichni Fikame, Ze nas Honzik je maly zazrak.

Rozhovor trval 80 minut.



Rozhovor ¢.3:

Matka: Jana (53 let)

Otec: Petr (57 let)

Stav: manzelé

Pocet déti: tii - Adam (29 let), dvojcata Petr (25 let) a Martinka (25let)
Diagnéza Martinky: DMO, epilepsie, tézka mentalni retardace

Pani Janu a jeji rodinu zndm osobnég. Pozadal jsem je o rozhovor do mé bakalaiské
prace. S rozhovorem ona i jeji manzel souhlasili. Dne 15.listopadu 2015 byl proveden

rozhovor v bydlisti manzeld.

Rodina bydli v rodinném domé se zahradou. Dim je ¢astecné bezbariérovy, je
pfizplisoben potfebam Martinky. Martinka ma svilj pokoj v patie, kam se dopravuje
pomoci pojizdné sedacky, na kterou rodina dostala ptispévek od statu. V dobé rozhovoru

byla Martinka v obyvacim pokoji, kde sledovala televizni serial Komisat Rex.
Rozhovor probéhl v kuchyni za ptfitomnosti obou rodict.

Jak jste dlouho manzelé?

,,No, to uz bude skoro 32 let.*

Kolik mate déti?

»Celkem tri, ale kluci uz s nami nebydli. Casto jezdi na navstévy a casto si u nds
prodluzujou i vikendy, ale uz maji svoje zivoty. TakzZe se da Fict, Ze ted mame uz jenom

«

Jjedno dité, a to nasi Martinku.
Jak probihalo téhotenstvi a porod dvojcat?

Matka: ,, Tehotenstvi probihalo v naprostém pordadku. \ desatém tydnu téhotenstvi mi
oznamili, Ze cekam dvojcata. Z ditvodu sledovani konce téhotenstvi jsem byla od sedmého
meésice v nemocnici. Porod probihal v terminu, formou cisarského rezu. Po porodu byly
obé deti v inkubatoru, jejich vaha byla 2,86 kg a 2,90 kg. Po ctyrech dnech byla Martinka

premistena na jednotku intenzivni péce, protoze méla kiece a prodélala srdecni zdstavu.



S Petrem jsem byla propusténa po 14 dnech hospitalizace. Martinka ziistala v nemocnici,

6«

byla propusténa az za dalsi mésic. Ja jsem musela domu, méla jsem zde dvé deéti.

Otec: ,,Co si pamatuju, tak to bylo vse OK. Tenkrdt zas tolik vySetieni nebylo a hlavné mé

mrzi, Ze chlapi nechodili k porodiim, aspon si nepamatuju, ze by mi to nékdo nabizel.
V jaké dobé a jakym zpiisobem jste se dozvédéli o postizeni vaseho ditéte?

Matka: ,, Kdyz bylo Martince piil roku, tak se nevyvijela stejné jako jeji braska. Doktorka
mi Fikala, Ze je jenom opozdeénd. Kdyz ji byl rok, tak jsme $li na neurologii, kde nam rekli,
ze dcera ma DMO, Ze bude vazné postizend, Ze si ani nesedne, Ze bude absolutni lezak a

Ze ji mame dat do ustavu.

Otec: ,,Ndm poradné nikdo nic nerekl, az neurolog. A to bylo v dobé, kdy se zacala
Martinka chovat jinak nez Petr. Ja jsem védél, Ze je néco Spatné, ale bal jsem se to Fict
nahlas, bal jsem se, Ze to privolam. Vis, myslel jsem si, Ze to vSechno dozZene, Ze to bude

dobry. Nechtél jsem si to zatim pripustit. *
Byli jste, dle vaseho nazoru, dostate¢né a srozumitelné informovani?

Matka: ,, Ne, v Zddném pripade, ja jsem si nedokdzala predstavit, co nds cekd. Doktorka
mi rekla, Ze musime cvicit Vojtovu metodu, ale vithec nam nevysvétlila proc. Byla jsem
hrozné zmatend, byla jsem opravdu Vv Soku, brecela jsem, nevédéla jsem, €O bude dal. Jak
to vSechno zvladneme. Tehdy s ndmi nikdo nediskutoval, nikdo nam nic nerekl. Tenkrat
nebylo moc informaci. Jenom jsme doufali, Ze bude lip a Ze se spletli. Az ve dvou letech
jsme byli v laznich, kde mé Vojtovu metodu poradné naucili, a tady se stal velky pokrok,
protoze Martinka zacala sama lézt. Predtim mi ukazali pouze jednou, jaky cviky mame
délat, a pak jsme sli na kontrolu az za tri mésice. Je jasny, Ze jsem s Martou necvicila

uplne dobre. No hriiza!

Otec: ,, Ne, vitbec jsme nebyli dostatecné informovany. Vis, co nam doktor rekl, at' to dame
do ustavu a dodal, Ze miizeme byt radi, Ze mame dvé zdravy deéti. Bylo to hrozny. Nevédeli
Jjsme, co mame délat. Ale rychle jsem se s tim smiril. Vis, bud’ se chlap rozhodne, Ze na

to nemd, a odejde od rodiny, jako veétsina chlapu, anebo se ktomu postavi celem



a rozhodne se, Ze to zvladne. Coz jsem udelal ja. Asi tu hraje velkou roli i vék a ja uz byl

starsi, kdyz se dvojcata narodily.
Jaké ma vase dité zdravotni postiZeni?

Matka: ,,DMO, epilepsii, t¢zkou mentdlni retardaci. Martinka se pohybuje pomoci
vozicku, musime ji krmit, ma pleny. DokazZe se sama napit, ale piti ji musime podat.
Hlavné potiebuje pravidelnej dohled a péci. Je to tézky, protoze nekomunikuje, ale my ji
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uz rozumime. *

Otec: ,,I kdyz nemluvi, tak ja nemam viibec Zadnej problém pochopit, co chce. Musim Fict,
Ze je taky pekné vycuranda. Ona moc dobre da najevo, kdyz je nespokojena. Taky se dokaze

¢

pékné vztekat, ale taky dokaze celou nasi rodinu rozesmat. Je to v pohode.
Jaké byly reakce vaseho okoli?

Matka: ,, To uz si moc nepamatuju, ale vsichni mé podporovali. Nejvétsi oporou byl a je
muj manzel. My si hodné pomahame. Babicky se baly Martinku hlidat, protoze jako mald
mela casty epilepticky zdchvaty. Viastne, kdyz se tak zamyslim, tak vsichni se bali,
nevedeéli, co maji délat. Bali se, aby ji neublizili. V dobé, kdy se Martinka s Petrem
narodili, tak jsme bydleli ve méste, tam se to tak neresilo jako na vesnici. Kdyz byli
Martince ctyri roky, tak jsme se prestehovali prave na vesnici. Ale kdyz se tak zamyslim,

tak i tady nas vsichni dobre prijali. K Martince se chovali normalneé.

Otec: ,,Jo, S tim i jad souhlasim. Okoli vSechno prijalo bez problémii. My mdme oporu
jeden v druhym, nic vic nepotrebujeme. Rodina vse prijala taky v pohodé. Rodice

manzelky nam zacali pomahat, az kdyz byla Martinka vétsi. Ale opakuju, my mame oporu

vvvvvv

Jak jste se se v§im dokazali vyrovnat a prijmout postiZeni dcery?

Matka: ,, Museli jsme, my jsme méli ti déti a nebyl ¢as na néjaké litovani. Nikdy jsme
Neuvazovali o tom, Ze bySme dceru nékam dali, tim myslim do ustavu. Nejvetsi kontakt
[ ziskani informaci probéhlo v laznich, kde jsem s dcerou byla. Tam bylo spoustu

postizenych déti s rodicema. Tam jsem se dozvédéla nejvic informaci. Tam jsem si



| spoustu véci uvédomila a myslim, Ze tam jsem se s postizenim dcery i smirila. Do lazni
Jjsem pak jezdila kazdej rok, nékdy i dvakrat do roka. Hodné mi to pomdahalo, hlavné po
ty psychicky strance. Jezdili jsme tam podle potieby, tak jak nam to napsal doktor. Manzel

byl doma s détmi. Vse jsme zviladali spolecné.

Otec: ,,Ja jsem to viibec neresil, ani trosku. Bral jsem to, Ze je to normalni, Ze to musime
zvladnout. Vis, v dobé, kdyz nam potvrdili, Ze je Martinka postizend, tak byla jesté mala.
Tim jak rostla a bylo to postizeni viditelnéjsi, tak ja jsem zase byl s tim v§im smirenéjsi,
ona je zlaticko a vSechno nam vraci. Znovu rikam, Ze u me urcite hral duleZitou roli i miij

vek.
MiizZete mi vypravét, jak jste dal prozivali Zivot s Martinkou?

Matka: ,,.S Martinkou jsem byla doma, potiebovala celodenni péci. Kdyz ji bylo pét let,
tak jsem ji dvakrat tydné vozila do specidlnich jesli. Tam jsem ji vozila do jejich 11 let.
Pak zacala navstévovat specialni zarizeni, kam ji dovdzime dodnes. V deseti letech
prodélala operaci achillovych slach, aby se mohla lip pohybovat. Pomohlo ji to castecné,
protoze se za nasi pomoci postavi na nohy, ale sama nechodi. S manzelem jsme se naucili
Zit s postizenim nasi dcery, naucili jsme se respektovat potieby nasi dcery. Casto jsme se
museli rozdeélit, na vSem se domlouvame, ale vétsinou si dceru bereme s sebou. Chodime
treba hrat volejbal, tady se Martince libi. Dvakrat do roka dceru davame na tydenni
pobyt do specialniho zarizeni a s manzelem pak nékam jedeme. Dcera je tam spokojend,
nemam obavu ji tam na tyden nechat, nam s manzelem to hodné pomiize. Kdyz ji bylo
osmndct, tak jsem k soudu podala ndavrh na zbaveni svépravnosti, abych mohla za ni
vs§echno vyrizovat. Ted jsem opatrovnikem dcery ja. Opatrovnik miize byt jenom jeden,
tak jsme se s manzelem domluvili, Ze to budu ja. Manzel se zlobil, Ze nemiizeme byt
opatrovnikem oba, ale soudce rekl, Ze to jinak nejde. Pak jsem mohla vyridit dichod
a dalsi véci tykajici se nasi dcery. “

Otec: ,,Co rekla manzelka, s tim souhlasim. Ja si myslim, Ze si ve vSem vychdzime vstric.
Ja rad chodim na ryby, kde odpocivam, a manzelka zase do prdce, kde nabira energii.

My si pomahame a jediné tak to vsechno zviadame. Jinak bysme se asi uz zblaznili. Je



fajn, ze si udelame cas i na sebe, jako Ze jedeme spolecne pryc. To vSem doporucuju

6

i rodinam, ktery maji zdravy deti.
Jaky je vztah mezi sourozenci?

Matka: ,,Vztah je perfekini, alespon si to myslim! Jo, je pravda, Ze ten nejstarsi to obrecel.
Ptal se nds, proc je jeho sestra postizend, ale my jsme mu to spolecné vysvétlili. To bylo

‘

V dobé, kdyz byl v puberte.

Otec: ,Jo, je to bez problémui. Kluci maji Martu radi, nemaji problém se s ni treba projit
nebo ji pohlidat. To je jasny, ze kdyz byli v puberté, tak se hodné ptali, ale my jsme se
snazili, aby méli dost zazitkii a nebyli omezovany tim, Ze maji postizenou ségru. Myslim,
Ze jsme se jim hodné vénovali a urcité nepocitili néjakou krivdu. Hodné nam pomahaji
i ted’, ale moc je nechci zapojovat. Uz maji sviij Zivot. Oni urcité nestradali, naucili jsme

se s tim vSichni Zit.
Jaka byla a je vaSe ekonomicka stranka?

Matka: ,,Kdyz byla dcera mald, tak to bylo slozity, hodné slozity, protoze Zadny penize
Jjsem nedostavala. Méli jsme hodné malo penéz, ale naucili jsme se Setrit. Vzdycky jsme
méli jenom jeden plat. Ja jsem byla s dcerou doma do jejich 12 let, to jsem pobirala
prispévek na péci o osobu blizkou, asi 5.640,- K¢. Manzel chodil do prdce, jeho prijem si
nepamatuju, ale vyskakovat jsme si nemohli. Pak jsem nastoupila do prace a manzel
ziistal s Martinkou castecné doma. Ja jsem uz musela nastoupit do prace, protoze jsem
méla vieho dost a potrebovala jsem mezi lidi, coz se mi povedlo a hodné mi to po ty
psychicky strance pomohlo. Nikdy jsme nepremysleli o tom, Ze by dcera sla do ustavu, to
bychom nedokazali. Dcera jezdi 3x tydné do specialniho zarizeni, kde s ni rehabilitujou
a odborné ji vedou, jezdi i na rizné vylety. Od roku 2007 pobirame prispévek na péci
Vv castce 12.000,- K¢, coz jeji potieby urcité nepokryje. Nase financni situace se zlepsila
az Vv dobe, kdy Martinka zletila a zacala pobirat plny invalidni diichod 9.000,- K¢.
Vzhledem k tomu, Ze pracuju v socidlni oblasti, tak mé dost rozciluje, ze stat moc penéz
na péci o takto postizené deti nedava. Jesté vice mé rozciluje, Ze kdyz Se stara rodi¢

o postizené dité, tak nedostdava zadnej plat jako treba péstoun. Financni zajisténi ditéte,



ktery je V zarizeni, je mnohem vetsi, nez kdyz je v rodine. Specialni zarizeni pro postizeny
deti jsou vétsinou ziizovany soukromymi subjekty a jsou hodné drahy. Na to prispévek na

péci opravdu nestaci. Kazdej mésic musime doplacet.

Otec: ,, To vis, manzelka se rozciluje, ale stejné s tim nic nenadela. Vis, ja si nestézuju,
co potrebujeme, to mame. Je fakt, Ze co pracuje v ty socialni oblasti, tak dokadze zajistit
pro Martinku vice veci, protoZe se dostane primo ke zdrojum, tedy k informacim.
Manzelka je hodné sikovna a spoustu veci ohledné Martinky dokaze zajistit a vyridit. Ale
je fakt a s tim s manzelkou souhlasim, Ze stat by mél vice ocenit prdci rodiny, kdyz se

rozhodne, Ze se o postizeny dité postard. “
Jak si predstavujete budoucnost?

Matka: ,,Pokud budeme moct, tak se o Martinku urcite postarame, a az to nepuijde, tak
V tom mdme s manzelem jasno, to jsme si vsichni vyrikali, tak piijde do néjakyho zarizeni.
Ted’ se tak ohlizim a zjistuju dalsi informace. Ja v zadnym pripade nechci, aby Se

0 Martinku postarali kluci. Ja jim nechci komplikovat jejich zivoty. *

Otec: ,,Co bude v budoucnosti nevim, ale nechci si ji ani predstavit, to bych se musel asi
Jjit zastielit. Musim se soustredit na soucasnost a to, CO bude, se musi resit, az to nastane.
Nechapu, pro¢ manzelka se tak vyjadrila. Jak miize vedet, jak se pak kluci rozhodnou. Ja
V tom takovy jasno nemam, ta situace se bude resit, az nastane. Ja vim, Ze mi brzy bude
Sedesat let, ale zatim zvladam se o nasi dceru postarat, spis naopak, ona mi dava tu silu
byt stale mlad. Ted’ si délam srandu, ale nevim, jak to bude, az nebudeme moct. Ja
doufam, Ze to bude muset rozhodnout moje Zena, protoze ja s tim budu mit problém, to
priznavam. Staci! Nebudeme resit budoucnost!

Chtéli byste mi jeSté néco sami Fict?

., Ne, myslime, ze jsme ti rekli vsechno.

Rozhovor trval 110 minut.



Rozhovor ¢.4:

Matka: Romana (41 let)
Stav: rozvedena
Pocet déti: dveé - Anna (20 let), Adéla (13 let)

Diagndéza Anny: DMO, epilepsie, té¢zka mentalni retardace, skolidza patete

S pani Romanou se znam osobn¢. Pozadal jsem ji o poskytnuti rozhovoru do mé
bakalarské prace. Pani Romana souhlasila. Dne 16. listopadu 2015 probéhl rozhovor

vV domécnosti pani Romany. Déti v této dobé byly u babicky (matka pani Romany).

Pani Romana bydli ve dvougeneracnim dome se zahradou. Rodina pani Romany bydli
Vv prizemi, kde se nachézi byt o velikosti 3+1, ktery je Castecné bezbariérovy. Déti zde
maji détsky pokoj, ktery je uzpisoben potiebam Anicky. V dalSim byté, ktery se nachazi
Vv 1.patte, bydli rodi¢e pani Romany.

Rozhovor probihal v obyvacim pokoji. Pani Romané jsem pokladal predem

pfipravené otazky.

Jsi svobodna, vdana, rozvedena?

‘

,,Rozvedena.
Kolik mas déti?

~Mam dve deéti. Anicku, které je dvacet let a Adélku, které je 13 let.
Miuze$ mi Fict, jaké jsi méla téhotenstvi a jak probihal porod?

,, Tehotenstvi jsem méla uplné bezproblémovy. Rodila jsem normdlné v terminu. Kdyz
Jjsem nastoupila do nemocnice, tak jsem Sla na vysetieni, tam mi zjistili, Ze mam Spatny
prichod pupecni sSnury. Zjistilo se, Ze Anicka neni dostatecné vyzivovand. Rychle mi
vyvolali porod, ten, podle doktoru, probéhl bez komplikaci. Ale prekvapilo mé, ze ji
neslysim, ona vitbec nebrecela. Az pozdéji jsem se z karty dozvédéla, ze byla krisena. To
mi zZadnej doktor nerekl. Anicka vazila néco mdlo pres dvé kila. Asi po péti dnech nas

pustili domu. VSechno probihalo bez problémii. Neméla jsem ani tuseni, ze se s Anickou



néco déje. Az kdyz jsem videla ostatni deti, ze jsou dost dopredu, zZe se otdci, snazi se leézt,
tak jsem zacala tusit, Ze se néco déje. Asi v Sesti mésicich jsem to Fikala doktorce, ale ona
mé odbyla, Ze je vSechno v poradku, at nemam strach. Az v osmi mésicich nas poslali

k neurologovi, ktery zjistil, Ze Anicka je postizend. *
V jaké dobé a jakym zpiusobem jsi se dozvédéla o postiZeni tvé dcery?

. No, jak jsem rekla, az v osmym mésici a to jsem doktorku upozornovala, zZe se mi to
nezdad. Neurolog mi klidnym hlasem rekl, Ze dcera ma DMO, at pocitam s tim, Ze se nikdy
nepostavi na nohy. Nic vic mi nerekl. Ja jsem byla mlada a viibec jsem nevédela, co to je
DMO. Vsechno jsem si musela nacist z knizek. Dokonce jsem s Anickou chodila
k lecitelce. To zkusis vSechno, abys svymu ditéti pomohl. Jediny, co mi doktor rekl, Ze
musime cvicit Vojtovu metodu. Myslim, Ze jsem se i ty cviky rychle naucila, ale stejné nam
to nepomahalo. Furt si Fikam, Ze kdybych se tenkrat nevzdala a Anicce zjistili to postiZeni
driv, tak jsem ji treba pomohla. Ale to uz vrdtit nejde. Pak mi neurolog rekl, Ze ma
i epilepsii. Ona mi furt padala dozadu. Proste sedéla mezi polstirema a najednou padla
dozadu, nebo znicehonic jako by strnula a ja ji nemohla probrat. Tak nds poslali na EEG,

no a tam to zjistili.

Byla jsi, dle tvého nazoru, dostate¢né a srozumitelné lékarem o této diagnoze

informovana?

,»No to v Zadnym pripadeé. Nikdo z doktorii mi nerekl spoustu informaci o tyhle nemoci.
Internet nebyl, ale byly knizky, které jsem si precetla a néco jsem zjistila. S doktorama

jsem se furt hadala. Prosté to nebylo jednoduchy, viitbec to nebylo jednoduchy. “
Jaké ma Anicka dalSi zdravotni komplikace?

»Jak jsem vekla, ma DMO, epilepsii a tézkou mentalni retardaci. Potom ma tézkou
skoliozu patere. Kdyz ji bylo jedendct let, tak byla na operaci patere. Pry ji to mélo
pomoct, aby se postavila. Cdstecné to pomohlo, ale stejné ji furt musim pridriovat.
V zZadnym pripadeé nechodi, pouze obcas dokdze za nasi pomoci vstat a chvili se na nohou
udrzet. Jinak se pohybuje pomoci vozicku, samozrejmé ji musime tlacit. Po operaci patere

mi rekli, Ze ma zdeformovanej hrudnik a zZe s tim se neda nic delat. Kdyz ji bylo 18 let, tak



musela jit na operaci vajecnikii. To jsem s ni taky byla v nemocnici. To bylo hrozny, proste
jenom brecela a brecela. No hrozny psycho. Strasne mi ji bylo lito a nemuzes ji to
vysvetlit. Ona nerozuméla tomu, co se deje. Ona uz ma trauma z nemocnice. Kdyz jdeme
na vySetieni a vidi doktory nebo nemocnici, tak to bys videl, co deéla. Taky mi doktori
Fikaji, Ze nespolupracuje, zZe je prosté nevysetritelna. Nevim, co mam délat, abych ji
zklidnila. Anicka se sama nenaji, musime ji krmit. Ma pleny, piti ji taky musime pridrZet.
Vitbec nemluvi, no prosté sama neudela nic. Hodné dlouho mi trvalo, nez jsem se smirila

S tim, ze mi nikdy nerekne mamo.
Jaké byly reakce tvého okoli?

,, To si nepamatuju, ale nic negativniho jsem nezaznamenala. Vis, ona Anicka je takovej
andelicek. Ona se usmivd, ma kudrnaty vlasky, prosté andélicek. Anicka ma takovou
schopnost, Ze na v§echny strany vydava spis pozitivni energii. Rodina mi pomohla, hlavné
moje mamca, brala ji uplné bez problémii, hlida ji i pres noc. Jak Fikam, nezaznamenala

Jjsem nic, a to bych si urcité pamatovala, kdyby reakce nebyly dobry.
Jak ses dokazala vyrovnat S postiZenim dcery a prijmout ho?

,,No jasné, Ze ze zacatku, i kdyz tusis, Ze néco neni v poradku, tak té to dost rani. Byl to
hroznej Sok, furt jsem doufala, Ze tomu tak nebude, Ze se spletli, Ze to neni mozny. Pak
Jjsem to vycitala doktoriim, Ze mi nerekli, Ze byla kriSend, pak jsem se rozc¢ilovala, tehdy
jesté na manzela, prosté na vSechny kolem. Nechtéla jsem videt ostatni déti, nechtéla jsem
se s tim smirit. Manzel, ten mi viitbec nepomohl. Kdyz se u Anicky potvrdilo jeji postizeni,
tak na mé rval, Ze on prece nemiize zplodit postizeny dité. Byl hroznej, vitbec mi
nepomahal. K mé dceri nikdy nenasel zadnej vztah, proto jsme se taky rozvedli, ale o tom
nechci mluvit. Ja osobné si myslim, Ze jsem se nemusela dlouho vyrovnavat s tim, ze je
dcera postizena, brala jsem to jako poslani, prosté jsem védeéla, Ze musim normalné
fungovat, ze musim tu byt pro ni. Vzdyt ona to ma mnohem tézsi nez ja a jak dokaze byt

veseld a dokaze mi tu energii predat. To se nada popsat, prosté je to tak.



MiiZeS$ mi vypravét, jak jsi dal prozivala Zivot s Anickou?

.S dcerou jsem byla doma do jejich sedmi let, pak zacala chodit do specialniho zarizeni.
Kam jsem ji denné dovazela a privazela, bylo to asi 25 km. Kvuli dostupnosti riiznych
odbornikii jsme se prestehovali do mésta. Do specialni skolky chodila asi do deseti let,
pak méla trikrat odklad a pak nastoupila do specialniho zarizeni, aby splnila Skolni
dochazku. Tam s ni cvicili, chodila na rehabilitace, jezdili na vylety a tak. Kdyz ukoncila
zdakladni skolu, tak prestoupila do dalsiho specialniho zarizeni, kde je i dneska. Jesté
Kk tomu zdkladnimu vzdélani. Vis, co bylo smésny, kdyz byla nemocnd, tak jsem ji musela
psat omluvenku a do Skoly jsem chodila na rodicovsky schiizky. To jsem moc nechapala,
vzdyt jsem s nima kazdej den mluvila, kdyz jsem si dceru vyzvedavala. No nic. Kdyz bylo
Anicce asi pét let, tak jsem si nasla partnera. Po chvili jsem otéhotnéla a prisla na svét
moje druhd dcera Adélka. Bohuzel nas vztah nevydrzel a kratce po tom doslo k rozchodu.
Prosté mam smiilu, ale ja jsem se k tomu postavila, Ze tu mam byt pravée pro moje holky
a to taky delam. Ve mésté jsem to sama nezvladala, proto jsem se prestéhovala zpatky na
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vesnici, kde mam rodinu, a hlavné, kde mam svoji mamcu. No, a tady jsme dodnes.
Jaky je sourozenecky vztah?

,» Mezi holkama je sedmiletej rozdil. To vis, Ze kdyz byla Adélka mala, tak to byl velkej
fofr, ale postupné jsem se naucila vse zvladat. Kdyz byla Anicka v nemocnici, tak jsem
musela dat Adélku k mé mamce. V nemocnici jsme byli mésic. To Adélka dost spatné
nesla, furt se ptala, proc¢ tam musim byt i ja, proc¢ nejsem doma. To nebylo dobry. Pak se
bala si s Anickou hrat, protoze nevédéla jak, obcas se ji i bala. Ted uz je to lepsi, uz se
o ségru dokdze i postarat, chvili ji pohlidat. Ale ja s ni furt mluvim, prosté se snazim ji
v§echno vysvetlit, hodné spolu mluvime. Myslim si, Ze ma sestru moc rada, Ze rozumi

‘

tomu, Ze nemiize spoustu veci délat, a proto se kolem Anicky vic tocime. *
Jak to zvladas po finan¢ni strance?

,,No, to neni vitbec lehky, ale od zletilosti Anicky je to mnohem lepsi. Pred jeji zletilosti
jsem K soudu podala navrh na jeji zbaveni svépravnosti, abych ji mohla vyridit invalidni

diichod a dalsi veci. Pozadala jsem, abych byla opatrovnikem. To bylo rychly, nikdo se



moc nevyptaval. No, vzdyt méli vsechny lékarsky zpravy, znalecky posudky, to nebylo co
resit. Ted pobiram prispévek na peci 12.000,- K¢, invalidni diichod 9.000,- K¢. VyzZivné
na Anicku 2.000,- K¢ a vyzivné na Adélku 2.000,- K¢. Kdyz se to spocita, tak si vsichni
mysli, jak jsem na tom dobre. Ale Anicka ma vysoky naklady a Adélka je v puberté a furt
néco chce kupovat. Anicka chodi do specialniho zarizeni a to vitbec neni levny. Kdyz
vSechno zaplatim, tak to mi moc nezbejvd, ale musime to zvladnout. Ja jsem presvédcena,
Ze stat by mél vice podporovat rodiny s postizenym ditétem a hlavne by mél zprisnit
podminky pro chlapy, ktery opusti rodinu a vic se nezajimaji. Soud otci Anicky vyméril
2.000,- K¢, protoze ma dalsi deti, a vic je nezajima! Proste, tohle by se mélo zprisnit, mé

se taky nikdo nepta, jak to zvliadam!*
Mas néjakou piedstavu o vasi budoucnosti?

,,O tom mi ani nemluv. Nad budoucnosti ted’ premejslim furt. Anicky zdravotni stav se
rapidné zhorsuje. Jak ma zdeformovanej hrudnik, tak ji zacinad vice tlacit na vnitinosti
a na srdicko. Anicka ma castéjsi epilepticky zachvaty. Doktor mi rekl, Ze uz je to jenom
otazka casu. Brr, béha mi mraz po zadech, kdyz o tom mluvim. Takze o budoucnosti, asi
blizky budoucnosti ted’ myslim furt. Prosté to neni vitbec jednoduchy. Viibec si nedokdzu
predstavit, ze tu Anicka nebude. Ale na druhou stranu, nechci, aby tady trpéla a ted’ se
S tim vyrovnej. Tohle je o hodné tézsi nez se vyrovnat s postizenim tvyho ditéte. Tady
opravdu nevim, co mam délat. Prosté nevim, uz jsem premyslela i to tom, ze vyhledam
psychologa nebo nekoho, kdo mi poradi, kdo mi to dokaze vysvétlit, abych to v§echno

mohla pobrat a zviadnout. Prosté je to hrozné tézky. Uvidime, co bude dal. *
ChceS mi jeSté néco sama rFict?

»INe, asi jsem rekla vsechno. Ale jsem rada, Ze jsme spolu o tom mluvili. Ja ti dékuju, Ze
Jjsi mé vyslechl, zZe jsi mé poslouchal. To mi taky pomohlo, fakt. Prosté je ted’ tézky obdobi
a ja se s tim musim poprat. Musim pro dceru udélat ten jeji zbytek Zivota co nejhezci
a musim ji jeste ten jeji Zivot néjak zpestrit, to vim, Ze to ted musim udelat, a proto musim
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byt silna. Jeste Zze mam mamcu, ktera me hodne drzi.

Rozhovor trval 100 minut.



Rozhovor C.5:

Matka: Denisa (33 let)
Stav: Svobodna
Pocet déti: dvé déti — David (11 let), Josef (5 let)

Diagndza Josefa - tézka mentdlni retardace S autistickymi rysy

Pani Denisu jsem oslovil na zdkladé doporuceni pani Jany, kterd mi schiizku
piedjednala. S pani Denisou jsem se telefonicky spojil a pozadal jsem ji 0 rozhovor do
mé bakalaiské prace. Pani Denisa souhlasila. Dne 23. listopadu 2015 probéhl rozhovor

Vv bydlisti pani Denisy.

Rodina pani Denisy bydli v novostavbé — rodinny diim se zahradou. Cely diim je velmi
moderné a vkusné zafizeny. Dé&ti maji pokoj v patfe. Béhem rozhovoru byly déti

v détském pokoji, kde si hraly.
Rozhovor probéhl v kuchyni.
Jste vdana, rozvedena, svobodna?

,» Jsem svobodna, ale s tatkou jsme v druzském vztahu, nebo jak se to vika, prosté spolu

bydlime a spolu v§echno zajistujeme, jako kdybychom byli manzelé.
Kolik mate déti?

.S tatkou mame dvé déti a to starsiho Davida a mladsiho Josefa, ten ma tezkou mentalni

retardaci s autistickymi rysy.
Jaké bylo vasSe téhotenstvi a porod?

., Porod probéhl v 38. tydnu, porod probéhl normdlné. Téhotenstvi bylo taky bez
problémui. Syn mél tézkou zloutenku, ale po 5 dnech nds propustili z nemocnice. Viechno

bylo v poradku.



V jaké dobé a jakym zpiisobem jste se dozvédéli o postiZeni vaseho syna?

,, Do 18 mesicit byl uplné v pohodé. Zacal Fikat mama, papat, prosté ty jednoduchy slova.
V téch 18 mésicich zacal syn najednou zvracet a mel prujem. Jeli jsme do nemocnice, tam
jsme byli dva dny a doktor nam rekl, ze je to dobry. Chvili potom prodélal dva zanéty
stredniho ucha. Nakonec prodélal zanét mozkovych blan. Jeho stav se hodné zhorsil. Ja
S tatkou si myslime, Ze to vzniklo z ockovani, protoze pred prvni hospitalizaci byl
ockovanej, ale to nam nikdo nerekne. Nikdo nam to nepotvrdi, ale ani nevyvrati. Do tydne
se zjistilo, Ze ma zanét v télicku, dostal antibiotika. Neustdle se mu to vracelo, ten stav.
Zacal se uplné ménit, neudrzel ocni kontakt, zacal mavat rucickama. Ma takovej sviij svét.
Ja to nedokdzu presné popsat, ale ja jsem to zacala pozorovat tieba, Ze prestal mluvit,
hodné byl vizkostlivej. Sla jsem K doktorce, ta iekla, Ze je normdlni. Takhle jsme chodili
asi do jeho tri let. Pak jsme sli k psycholozce, ktera mu udélala néjaky testy a rekla, zZe
md tezkou mentalni retardaci. Ted po dvou letech jdeme do nemocnice, kde se udéla
vySetreni syna kviili jeho autismu. Byli jsme | u neurolozky, ktera zjistila, Ze ma prave
i autismus. Ale doktori mi Fikaji, Ze je nevySetritelnej. On se hrozné boji nemocnice
i doktoru. Pak zacne jancit a nechce se vySetrit. Ja jim to nedokazu vysvétlit, Ze je to
problém. Mam takovej pocit, Ze to furt schazujou na syna, ze nejde vySetrit, tak nevim, jak
to vSechno bude. Vzdyt oni jsou doktori, tak musi védet, Ze dité s tezkou mentalni retardaci

Jje urcité tezsi vysetrit, protoze mu to nevysvetlite jako zdravymu ditéti. To mé rozciluje!

Byli jste, dle vaseho nazoru, dostate¢né a srozumitelné lékaifem o této diagnéze

informovani?

,, Doktori mi nic nerekli, sami jsme si to vyhledali na internetu. Psycholozka ndm jenom
rekla, ze jestli on nékdy néco dokaze, tak maximdalné do jeho Sesti let, pak uz ne. Normalné
nam rekla, at’ nedoufame, ze to bude dobry, spis se mame smirit s tim, Zze budeme mit

doma furt Sestilety dité. Proste nam rekla tvrdou realitu. “
M3 vas syn jeSté jiné zdravotni komplikace?

., Po fyzické strance je uplné vV poradku, sam se naji, sam se napije, tedy ze specialni

sklenicky, ale ma pleny. Pleny musim kupovat, protoze md rad pemprsky a na ty



pojistovna nic nedava. Syn je autista a véci, ktery ma rad, mu nemiizeme odeprit, proto
je musime kupovat. Kdyz jdeme do kramu, tak kupujeme véci, ktery se mu libi, a pres to
vlak nejede. Jéje, kdyz ustoupime, tak to je Sou, zacne kricet a lidi kolem nevi, co se déje,
tak radsi mu ustoupime a koupime mu to, i kdyz vime, Ze to nepotiebujeme. Syn viibec
Nemluvi, ale my uz mu rozumime. Se zménou prostiedi ma hroznej problém. To je sou pro
vSechny, My ty lidi neresime, lidi si musi zvyknout. Ma svoje ritudly, které se musi

dodrzovat.
Jaké byly reakce vaseho okoli?

,, Vsichni syna milujou, berou ho jako miminko. Neustale ho ochranuji, ale odmitaji ho
hlidat. Ze zacatku na nas lidi koukali, ale ted’ jsme si zvykli, mi mu vyjdeme vstric, radeji
mu veci koupime, nez aby delal to Sou. My s tatkou mame jeden druhyho a vic

¢

nepotrebujeme. Hodné si vychdzime vstric. *
Jak jste se se v§im dokazali vyrovnat a prijmout postiZeni vaseho syna?

., Hodné slozity to bylo, je to asi rok, co jsme se s tim smirili. Bylo to hodné tézky. Dodnes
mé treba hodné boli, Ze mi nerekne, CO chce, Ze mé neoslovi mdamo, to je tézky. Moc to
boli v srdci, zZe spolu nebudeme komunikovat, nepojedeme normdalné na dovolenou,

vzdycky to bude jiny. *
MiiZete mi vypravét, jak jste dal Zivot se synem prozivali?

., CtyFi roky jsem s nim byla doma, pak jsme nasli skolku, kam ho kazdej den dovdzime.
Je to Skolka pro autisty. Je tu fajn kolektiv. Ja jsem nastoUpila do prace, stridame se
S tatkou podle smeén. Viitbec na sebe nemame Zdadnej cas, ale snazime se, aby David tim
tak netrpel. My vedeme Davida k tomu, aby se o brachu postaral, to si oba S tatkou, moc
prejeme. Jsme hodné citoveé zaloZeny a ja bych nesnesla, aby Josef skoncil v ustavu. Jsem
rdada, Ze chodim do prace, prace je pro mé odpocinek. Ja v praci od rodiny vypnu. Jenom

«

tam to dokazu. Tak uvidime, jak to piijde dal, vsechno mame pied sebou. *



Hovorila jsme o synovi Davidovi. Jaké jsou sourozenecké vztahy?

,,On ho ma rad, ale na druhou stranu ho i nema rad. Jak bych to vysvétlila. On na ného
hodné Zarli, protoze mu ddavame hodné pozornosti. Casto nam to pak da najevo, nékdy je

i zlej, ale pak se omluvi. S tatkou se to snazime nejak kompenzovat, ale je to tézky. *
Jaka je vaSe ekonomicka stranka?

., Syn ma treti stupen postizeni, takze beru prispevek na péci 9.000,- K¢., pak bereme
mobilitu, ta je 400,- K¢. Ja i tatka pracujeme. Muj plat je 14.000,- K¢ a tatka prinese
domii asi 21.000,-K¢. No, neni to Zadna sranda, protoze mame hypotéku a syn ma zvyseny
naklady, jenom to vozeni do ty skolky a samoziejmé dalsi veci. My jsme zacali stavet, kdyz
se syn narodil, v roce 2010. To jsme jesté nevedeli, ze syn bude postizeny. To kdybysme
vedeli, tak bychom ziistali v byte, ale tak to je. Tak musime oba chodit do prace. Mné
hodné vadi, Ze nemame ctvrtej stupern postizeni, ale prej je po fyzicky strance v pordadku,
tak spadame pouze do tretiho stupné, ale stejné si myslim, ze by to méli prehodnotit. No

nic, stejné tady s tim nic nevymyslime. Musime to vSechno néjak zvladnout. “.
Mate néjakou piedstavu o vasi budoucnosti?

., Nékdy jsou dny, ze na to s tatkou myslime a rikame si, co bude dal a pak mam v sobé
deprese. Posledni dobou Zijeme tak, ze ho mame a bereme ho jako normadlniho. My
musime prece fungovat. Chceme normalné zit, ale ono to nejde. Budoucnost mame pred
sebou, syn je jesté malej, musime nabrat silu na dalsi véci. Hodné mi pomahaji ve skolce,
kam syna vozime. Tam se muzu vypovidat, ale mé nedeld problém o synovi mluvit. Proto
jsem souhlasila i s timto rozhovorem, ale tatka ne, ten by s vami nemluvil, ten neni tak

upovidanej. On nerad o tom hovori s nekym, koho neznd. “
Chtéla byste mi jesté néco Fict?
,,» Ne, nevim, co bych jesté méla rict.

Rozhovor trval 50 minut.



