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Abstract
Social identity of a family with a child with a disability

Family plays an important role in the life of a ham The family is even more
important if this human is a child with a disalyliBirth of a child with a disability
results in changes of lifestyle of the family fdr must be adapted to the child's
possibilities and needs. In my thesis | wantedpjoreach both the complicated process
of coping and dealing with the birth of a child kia disability and the process of
finding of a new identity, which is my main objecti

The theoretical part of the thesis explains cotecepwords — a child, a person
with a disability, identity and a family. The wodkvides basic types of disabilities,
describes typologies and functions of a family. Moly complicated and complex
process of dealing with the birth of a disableddtis described here but also changes
of parental attitudes and basic psychical needsri#pg up the child’s disability. The
work also focuses on the relationship of a chilthissther own disability, on the process
of socialization and last but not least on EarlyeCa

The research was carried out by the method of gatiweé research and by the
technique of a semi-controlled interview. Interveewith parents of children with
disabilities of different levels and types were rigat out. The research provided
information about considerable difficulties in Isv@f families with disabled children.
Results of the thesis may serve to both easiemgowith the birth of a child with a
disability and also can help families with disabtgdldren work well. The results may

also become the basis for further studies and relsé@athis field.
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Uvod

Rodina je zakladnimipozenym progedim, které ma zasadni vliv na vyvoj
ditéte. Stejrt tak dit spoluvytvdi a ovliviiuje rodinu. V okamziku, kdy se narodidse
zdravotnim postizenim, ziskava rodina jinou sogid@antitu, je g¢im vyjimetna. Tato
odliSnost se stava stasti sebepojeti nejen radj ale i zdravych sourozeicRodina
ma rozhodujici vliv na celkovy rozvoj jedince seraatnim postizenim a to jak
v oblasti tlesné, duSevni, tak i socialni. Narozengtditse zdravotnim postizenim je
pri¢cinou toho, Ze se titym zpisobem zmini Zivotni styl rodiny, protoZze musi byt
piizpisoben moznostem a pebam dite. V disledku toho se zémi chovani nejen v
ramci rodiny, ale i ve vztahu ke sp&hesti.

Ve své bakai&ké praci se zabyvam socialni identitou rodinyt&ein se
zdravotnim postizenim. Toto téma émoslovilo z divodu vlastnich zkuSenosti
s rodinami, které o ditse zdravotnim postizenimdusgi.

Prace je roz#lena na dv c¢asti, teoretickou a praktickou. V teoretickasti
vymezuji zakladni pojmy. Dale seimuji komplikovanému procesu vyrovnavani se
s narozenim dite se zdravotnim postizenim i &mam rodéovskych postdj
v zavislosti na postizeni dfe. ReSim problematiku vztahu dié ke svému postiZzeni,
socializaci a v neposlediadt i ranou péi. Pro zpracovani praktick&sti jsem zvolila
metodu kvalitativniho vyzkumu a techniku pidieeného rozhovoru.

Cilem mé préce jefiblizit komplikovany proces vyrovnavani se s naroge

ditéte s postiZzenim a proces nalézani nové, odliSrialsbalentity.



1. Sowasny stav

V kazdodennim Zivet se setkdvame s jedinci, ktgsou réjakym zpisobem
odliSni od ¥tSiny. Tito jedinci tvéi ve vztahu k ¥tSinové populaci minoritu. Minorita
je tedy grirozenou so&asti nasi spobmosti. Minoritu mohou tviit napiklad veejné
znamé osobnosti, které jsou populéarni. Na tutoeskost jsme zvykli a vnimame ji
jako kEZnou sodast nasSeho Zivota. Stejitak by tomu ndlo byt i u osob se zdravotnim
postizenim. | oni jsoufirozenou so&asti nasi spotmosti. Kazdéha:loveka bychom

totiz meli vnimat predevSim jako lidskou bytost (8).

1.1Dité

Dit¢ a cktstvi je zkoumano a popisovano v mnoh&ach — napklad v
psychologii, sociologii, Iékakych &dach aj. (18).

Dle pravnich norem platnych eské republice (napzZakon¢. 140/1961 Sb.,
trestni zakon, ve 2ni pozdjSich gedpigi) je di€ osoba mladSi nez 15 let.

Podle norem a konvenci &evych organizaci (Organizace spojenych narod
Organizace OSN pro vychovudu a kulturu — UNESCO) je to osoba mladsi nez 1.8 le
(14). Dle olganského zakoniku (Z&ko# 40/1964 Sb., afansky zékonik, ve zmi
pozcjSich pedpidl), zaind zmsobilost fyzické osoby mit prava a povinnosti
narozenim. Tuto Zisobilost ma i pravpacaté dié, pokud se narodi Zivé.

Zajmy dti jsou chrasny zakony a dalSimi fpdpisy. Zajmy dti jsou téz
soutasti rodéovské odpovdnosti. Dit, které je mladsi 15 - ti let, neni dle zakabR
trestre odpowdné (14). Na zakladnekterych koncepci je za dipovazovan i jedinec

pied narozenim, tzn. v prenatalnim obdobi vywtgecka (18).



1.1.1 Dité se zdravotnim postizenim v legislati¥

Umluva o pravech dite z roku 1989 je zakladnim dokumentem, ktery ugjev
prava d@ti vcetrg déti se zdravotnim postizenim a potvrzuje zakaz uiskace
jakéhokoliv ditte se zdravotnim postizenim. Umluva o pravechtalife vysledkem
dlouhych jednani zastupzemi s odliSnymi spotenskymi a hospodskymi systémy a
raznymi kulturnimi, etickymi a naboZenskymiigtupy nevladnich organizaci a agenci
OSN. Podle Umluvy o pravech #&i¢ ma di¢ s dusevningi télesnym postizenim pravo
prozivat plného #&adného Zivota v podminkach, které zabémpedistojnost, podporuji
sebedvéru a umoduji aktivni (tast ditte ve spolénosti. Taktéz je uznavano pravo
ditéte s postizenim na zvlastnigpé& zavislosti na rozsahu existujicich zdrojryto
zdroje podporuji a zabezphgi opravenému diéti a osobam, které se @ rstaraiji,
poZzadovanou pomoc, kterd odpovida stavételd situaci rodii ¢i jinych osob, které o

n¢ho pe&u;ji (28).

1.1.2 Osoba se zdravotnim postizenim

Nejen v divéjSich dobach, ale i dnes jsou oZemi pro jedince se zdravotnim
postizenim izna. Terminologickd nejednotnost je podémia tiznym chapanim a
ozna&enim jedind s postizenim z hlediska jednotlivych rezdort socialniho,
zdravotnického, Skolského aj. (20).

V dnedni pé& se stale vice dostavad do pegi cloveék jako takovy, a teprve
nasledg se hovei o tom, zda jeclovek zdravy,¢i s postizenim. V #vejSi dok® se
postizeni vnimalo spiS jako kategori¢icpmz dnes postizeni vnimame jako dimenzi,
tedy ugity rozner Zivota (8).

V roce 1980 se o definici zdravotniho postizeniysila Swtova zdravotnicka
organizace (WHO), ktera schvalila dokument Mezidafklasifikace poruch, postizeni
a handicap (ICIDH). V definitivni verzi této klasifikace z km 2001 jsou ale ziaé
zmeény. UZ samotny nazev je Zmn z IC IDH na Mezinarodni klasifikaci fugkich



schopnosti, disability a zdravi (IC FDH). Toto gojepousti pojem handicap, ktery je
nahrazen pojmem restringovana (omezena) participicemz participace je vnimana
jako snizeni aktivity jedince ve vztahu k socialaniprostedi (8).
Tento dokument definuje z&kladni pojmy:
- Impairment (porucha) je chipana jako abnormalita ve funkcich
fyziologickych a somatickych.
- Disability je omezeni nebo ztratakierécasti tla ¢i télesného organu,
v disledku RhoZ neniize jedinec vykonavat aktivity tim #pobem, jak
je obvyklé.
- Handicap je omezeni socialniho charakteru, ktetoveék zaZiva

v dusledku svého postizeni (20).

Mezi uvedenymi pojmy existuje &itd navaznost, nelfoz poruchy nize
vzniknout handicap (20).

Pro ely zdkona. 108/2006 Sb., o sociélnich sluzbach, zdravotrastipenim
se rozumi:,t elesné, mentalni, dusSevni, smyslové nebo kombingvasiiZeni, jehoz
dopadycini nebo mohouinit osobu zavislou na pomaoci jiné osoby34).

Zakon ¢. 435/2004 Sb., zdkon o zastnanosti, pak vymezuje osoby se
zdravotnim postiZzenim taktoJgedné se o fyzické osoby, které jsou orghnem sdotal
zabezpéeni uznany jako pthinvalidnici caste’ne invalidni adéalefyzické osoby, které
jsou rozhodnutim/@du prace uznany jako zdravetmnevyhodené.” (35).

Matejcek definuje zdravotni postizeni takto: zdravotnim postizenim myslime
nejen Ujmu na zdravi jako nésledek vrozené nelk@reésporuchy struktury a funkce
organismu, nybrZz vSechna postiZzeni vedouci k orhgmdrybové zdatnosti, funkce
smyslovych orgah mentalnich a jinych funkci a vyugci v handicap dotykajici se
postaveni takového jedince ve spotesti.” (12).

Odborna literatura vyklada zdravotni postizeni dimpisobem: ,..handicap je
dle dopordeni WHO znevyhodni jedince, které zamezuje nebo omezuje vykon jeho
normailni role, jde o socio - kultugnovlivnitelny disledek pimo neovlivnitelného

poSkozeni nebo postizeni. Mira, v niz je postijathnec handicapovan, je tedy dana
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tim, nakolik mu spot@ost vytvéi podminky pro fekonani dsledki postizeni, nakolik
pomoc okoli odpovida zavaznosti porucky):

V roce 2007 provedCesky statisticky fad piizkum, ktery se tykal zastoupeni
osob se zdravotnim postizenim¢eské populaci. Pro¢gély tohoto vyzkumu bylo
zdravotni postizeni definovano taktp:.zdravotre postizenou je osoba, jejidlésné,
smyslové anebo duSevni schopnestiuSevni zdravi jsou odlisSné od typického stavu
pro odpovidajici ¥k a Ize opravene predpokladat, Ze tento stav potrva déle nez jeden
rok.“ Vyzkumem bylo zji&no, Ze cca 10 % obyvat€leské republiky tvii osoby se
zdravotnim postizenim, coz je podobné jako v othtnemich Evropské unie (27).

Mezi zakladni typy zdravotniho postizéadime:

» Zrakové postizeni poSkozeni zrakové percepce

» Sluchové postiZzenijedinci se zbytky sluchu, neslySici atd.

» Pohybové postiZzeni jedinci nemocni, desrg postizenici zdravotrg oslabeni
(rozSep pateée, vrozené vady kaetin, aj.)

« Retové postizenijedinci s organickou poruchdeti, s vadami vyslovnosti atd.

» Mentalni postiZzent jedinci s mentalni retardaci

» Specifické poruchy weni a chovani specifické problémy jako nap dyslexie,
dysgrafie, dyskalkulie atd.

* Vicenasobné postizeninag.: hluchoslepota, pohybové i@tové postizeni,

mentéalni a pohybové postiZzeni atd. (20).
1.1.2.1Etiologie zdravotniho postizeni
Priciny zdravotniho postiZzeni roZidijeme navnitini (endogenni — atlicné,

vrozené€) avnéjsSi (exogenni - Urazy, nemoci, stav a odolnost organise vztahu k
prostedi, apod.) (15).
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Dale Ize pic¢iny zdravotniho postizenktit podle doby vzniku na:

Vrozené:
a) Prenatalni obdobi - vliv Spatného Zivotniho stylu matky (alkohol,
drogy), onemoc¥ni, Urazy Bhem ghotenstvi, chromozomalni aberace
b) Perinatalni obdobi - béhem porodu nebo poém (omezeni fiimu
kysliku)
c) Postnatalni obdobi— fyzikalni vlivy (mechanické, Urazy, i),
chemické vlivy (jedy, l&va), biologické vlivy (infekce, viry, bakterie,
plisng), psychosociélni vlivy (negativni vlivy vychovypsychické vlivy
(stres, trauma), metabéti a nutréni cinitelé (21).

Ziskaneé:
Ziskané v pibéhu celého Zivota. (na@p deformity patee; arazy,

nasledky onemoemi) (21).

1.2 ldentita

V kazdodennim ale i v odborném jazyce slovem idenizngujeme to, kym
neboc¢im je osoba nebo spalenstvi lidi (subjektivni identita). Rozumime timpoaed’
na zakladni existencionalni otdzku: ,,kdo jsem, jethoe” (26). Blizko této subjektivni
identity stoji identita objektivni, ktera je naopstianovena jedinci ostatnimi lidmi (rfap
jméno, socialni postaveni). Diky idegtje osoba rozpoznatelna, dava smysl jedincovu
chovani a jednéni v jeho socialnich rolich i v gouki (1).

Pavodni vyznam slova, tak jak jej nachazime ve sloiahi, iikd Ze identita
znamena totoznost, dlovéka prozivani a widomovani si sebe samého, jedimesti i
odliSnosti od ostatnich (3). Skdtest, Ze osoba je sama sebou (26). Pojem idendita m
vice vyznani. Zavisi na tom, za jakych okolnosiisituaci pojem identita pouzijeme,
zda hoveime o identi osobnosti, o identitprofesni, identit naroda, atd. (3).

Identita se ziskava také tzv. enkulturaci. Enkalter znamenaédomeé, nebo

newdomé vistani do kultury. Jedna se o ziskavani osobnicBeriasti a usddomovani

12



si vlastni i skupinové existence na pozadi kultudgntitu je také mozné chapat jako
snahucloveka dosahnout vyj&eni jeding€nosti v situacich, ale také jako souhrnirys
podle nichz j&loveék znam v uEité skupirg lidi (10).

Identitu osoby vytvieji ty podstatné vlastnosti, které pokud seirimosoba
piestane byt sama sebou.

» Identita je ®co, co maji, mli by mit, nebo nachazeji vSichni lidé.
» |dentita je ®co, co lidé mohou mit, aniz by o toradéli.

Pod pojmem identita se skryva celdda charakteristik, které vSechny
dohromady tvéi osobnostlovéka. Je - li termin identita pouzit v sociélnicédeach,
vyjadiuje rozpoznatelnost, legitimnost, smysl Zivota dnpni osoby vzhledem ke
spole&nosti i ostatnim osobam. Z toho plyne, Ze idemiémi uzageny, ale naopak
naprosto oteeny systém reagujici na socialni procesy (1).

Teorie socialni identity usiluje o zkouméani meziskupinovych vziad proces.
Termin socialni identita v sélzahrnuje nejen osobni identitu jedincefespedcenim o
jeho schopnostech, dovednostech a vlastnostechadee s tim si jedinec widdomuje
své ¢lenstvi v utité socialni skupi&, své hodnoty i emocionalni vyznam, ktery se s
timto ¢lenstvim slduje. Tato skupina se skladéepazi z lidi, které povaZzujeme za
sok® rovné. Proto naSi snahou bude tuto skupinu prosadim také snizit hodnotu

skupin jinych (5).

1.2.1 Teorie identity v psychologii

Zkoumanim identity se zabyvalo a dosud zabyvd mnphgchologickych
smera. Pri¢inou, pr@ se psychologové Zali zabyvat zkoumanim identity, bykichz
kladeny na hledani a rozvoj vlastniho ja (1).

RozliSujeme tzv. silnou koncepci identity a tzvalsdu koncepci identity.
Psychologové, kté se fiklangji k pavodnimu slovu identita, tj. stdlost osobyase, ve
spole&nosti a v tiznych situacich, mluvi o silné koncepci identityadgak auts, kteri
se piklangji k nazoru, Ze identita seami v case, mistem, situaci, pake stoupenom
tzv. slabé identity (26).
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Prvnim autorem, ktery pojem identita pouzil, bygi@und Freud. Nejvice se této
problematice ale &noval E. H. Erikson. E. H. Erikson je autorem tzago identity”
(mechanismus umdajici nafist jistoty ve svou schopnost udrzeni vlastni kantjna
stélosti) a ,,self identity” (sebevnimani) (26).

Dle Eriksona jsou pro vyt¥ani ,,ego identity” dlezité 4 aspekty:

» Krize identity (obdobi ztraty, tApani a hledani @adentity - v kazdém obdobi
psychosocialniho vyvoje a vede ke zpochytimdosud ziskanych ,,pravd")

e Tzv. moratorium (obdobgastych konflikh mezi rodinou nebo spaleosti a
plany jedince)

* Boj ega a superega (0 dominanci v osobnodtiy je boj obtizgjsi, tim
obtiZrgjSi je nalezeni své vlastni identity)

» Stupré hodnotové orientace (to jaké ni@vek priority se odrazi v jeho

konani a jednani) (26).

Podle Eriksonovy teorie se naSe identita (sebepoygtiji v osmi etapach
obsahuijici ctnosti, které umozriegonat ,,krizi identity” (33).

Na Eriksonovu teorii navadzal James E. Marcia. D¥onje pro formovani
identity dilezita krize, pi niz jedinec ma pochybnosti o hodnotach a cileaha/enych
rodi¢i. Tyto pochybnosti jsou velmitdezité, protoZze pochybuje- li jedinec, znamena to,
Ze aktivi¢ zkoumd, hleda a rozhoduje se o zavazku. Tentoze@ivae déle stane
preswdcenim a jedinec takifima osobni hodnoty a cile, s nimiz se ztdtge (26).

1.3Rodina

e

Rodinaje ozn&ovana jako nejilezit¢jSi socialni skupina, ve ktetdovek Zije.
TéZ z hlediska socializace t¥ospolu se skupinou ipdskolni, Skolni, pracovni a
prostedi, formuje interpersonalni vztahy, postoje, zdklatiky a Zivotniho stylu
¢loveéka. Ze sociologického hlediska je tocitd forma zdélenéni se jednotlivce do

spol&nosti. Od z#atku djin se ¢lovek sdruzoval do skupin, které mu poskytovaly
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ochranu, zabezpevaly soudrznost a stabilitu, a tim i lepSi Sanei geziti a
uspokojovani svych pisb (2).

Rodina totiz¢loveéka provazi, nebo se ho alegp@jak dotyka ve vSech fazich
Zivota. Kazda rodina je zdrojem specifického systéradnot, které ovlituji chovani
¢lena rodiny v interakci se spalenskym okolim (16).

Definovat pojem rodina jednozér& a presré je velice obtizné nebo spise
nemozné. Existuje totiz velmi mnoho jejich podolyiant i souziti. Jestlize mezi
blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinualni pshologické a emocionalni vazby,
muzeme pouzivat pojem rodina, i kdyz se jedn&‘ikégrl o nesezdany par, o nadhradni
vychovu atd. (16).

Dle J. Pipekové je rodina seskupeni lidi se spale historii, sotasnou realitou
a budoucim &ekavanim (16).

Podle MatouSka rodina byla a je zakladni jednotk@$kerych lidskych
spole&nosti (13).

Definice J. Pichy, vyswtluje pojem rodina takto: ,..adina - nejstarsi
spole’enska instituce. PIni socializai, ekonomickeé, sexua@megulacni a dalsi funkce.
Vytvéi urcité emocionalni klima, formuje interpersonalni vgtahodnoty a postoje,
zaklady etiky a Zivotniho stylu(17).

Mit stalého partnera a takétdjsou hodnoty oagované vSemi spoteostmi (13).

1.3.1 Typologie rodin

= Uzawreny rodinny systém Zde jsou pevné struktury jako vztazné body i
a znenu (rigidni prostor, pravideln§as a stala energie).

= Otevi‘eny rodinny systém Rad a zndna vyplyva z interakce pasmé pevnych,
ale vyvijejicich se rodinnych struktur (pohyblivyoptor, prongnlivy ¢as a
pruzné energie).

= Nahodny rodinny systém VeSkeré struktury jsou nestabilni (rozptyleny

prostor, nepravidelnyas, kolisava energie).
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Z hlediska spoknosti pIni rodina &kolik funkci, které na sebe Uzce navazuji a
dophuji se. Z hlediska bio- psycho- socialniho bglanfunkeni rodina naplovat

potreby vSech svychleni (22).

1.3.2 Funkce rodiny

» Biologicko — reprodukéni
Tato funkce je dlezitAd nejen pro jedince, ale také pro spotest jako celek.
Spolenost totiz patebuje pro s rozvoj stabilni zakladnu (11). Problém
souwasnosti je samotné m@ni této funkce. Ve vysiych zemich dochazi
k poklesu porodnosti, coz vede ke stagnaci popylce

= Socialné — ekonomicka
Kazdy ¢len rodiny se zapojuje vramci svého zamani do vyrobnici
nevyrobni sféry a s@asré se stava sptebitelem, na &mz je zné&n¢ zavisly i
trh (11).

=  Emocionalni
Tato funkce je nejtleZitsj$i a nezastupitelna. Zadna jina instituce totidakéze
poskytnout podobné a gebné citové zazemi, pocit bezZpgjistoty, ale také
piedevsim lasky (4).

» Socializané vychovna
Zakladem této funkce je socializace, vychova aha@ni (4). Rodina je prvni

socialni skupinou, kter&udite prizpisobovat se Zivotu (11).

1.3.3 Deset zakladnich funkci rodiny vzhledem k diti

1) Uspokojeni zakladni, primarni geby v p&atetnich stadiich Zivota dite.
Jedna se o uspokojovani biopsychickychrgdmt(jidlo, piti, pohodli), rannych
psychickych pdeb bezpéi, pravidelného Zivotniho rytmu, lasky, poskytnuti

pfiméteného mnozstvi podti.
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2) Uspokojeni zavazné peby organické finalezitosti dig¢te. Pofeba domova.
Zakladem je, aby ditmélo v podwdomi, Ze pat do spolehlivych a laskyplnych
mezilidskych vztah.

3) Rodina poskytuje prostor pro jeho aktivni projedinnou seberealizaci,
sowinnost s druhymi.

4) Rodina umotuje ditti vytvorit si vztah k ¥cem rodinného vybaveni.

5) Rodina vyraza predklada poateni prozitek sebe sama jako chlapce nebo
divky. Napomahaji tomu nejen vzory matky a otce, také vzory prarodi,
popipads i zkuSenosti se sourozencem.

6) Rodina pedklada ditti vzory a giklady. Prostednictvim lasky k otci a matce,
vcitovanim se dotznych situaci, napodobovanim jejich jednani se¢ dit
vidét v druhénxlovéku osobnost a samo také touzi byt osobnosti.

7) Rodina v digti vytvari védomi povinnosti, ohleduplnosti, zodgmnosti a Ucty.

8) Rodina ¥lenuje dit do mezigenetmich vztali a tim ditti umoziuje
proniknout do chapani lidizného ¥ku, zalozZeni, ale i postaveni (6).

9) Rodina vytvdi prostor, kde &i maji moznost se s¥it. Muze zde ¢ekavat
pomoc, radu, vyslechnuti. Rodina je &ifém v ©zkych Zivotnich situacich.
10)Prostednictvim vSech rodinnyckileni navozuje rodina v diti predstavu o
SirSim okoli, o spol#osti a sw¢té. Dit¢ si osvojuje sst profesi, obanskych

povinnosti, ale také st/problént (6).
Rodina je priméarnim kontextem od narozeni aZz ddig2R).

1.4Vyrovnavani se a [Fijeti narozeni ditéte se zdravotnim postizenim

Vstup ditte do rodiny znamena velkou Znu vcasovém rozvrhu, povinnostech
i prdvech dosavadnichleni. Bereme - li #etel na rodiny s&mi se zdravotnim
postizenim, ukdZze se, Ze jsou vystaveriSimmu vychovnému zatizeni nez rodiny
s dtmi bez postizeni. Na rodinu s&#@m s postizenim musime vSak nahliZzet

v n¢kolika arovnich. Nejprve je¢ba analyzovat Zivotni situaci rodiny. S tim jejepa
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otazka, jak rodina proziva a zpracovava narozeétiedse zdravotnim postizenim a také
jaké ukoly spojené s vyvojem &i¢ plni. Na zaklaglpoznani&chto aspekKt |ze stanovit
odbornou pomoc, kterou je nutné realizovat nejedrani jednotlivych rodin, ale i na
arovni spoléenské (16).

Za normalnich okolnosti je narozeni &t aiekavano obvykle s velkymi
nadtjemi. Fivést na sut dit¢ je stale vnimano jako ndjezit¢jSi udalost v lidském
Zivote. Ocekavano je samoejm¢ dite zdrave, jako symbotistoty, nezkazenosti a
dokonalosti. Rodie planuji svému diti skvélou budoucnost. Pokud se jim vSak narodi
dit¢ se zdravotnim postiZzenim, objevuje se hned rdtka ¥ jeho narozeni velky
problém, ktery se zda byt fesitelnym. Tento problém je nazyvan ,,coping“, fiebo
vyrovnavani se se skuteosti, Ze di¢ ma postizeni, Ze vylaje z normalu, Ze neliie
naplnit ta dekavani, ktera do¢ho byla vkladana. U malého &i¢ se jedna o problém,
ktery se tyka jedevsim jeho rodi. Ve Skolnim obdobi a hla¥rv obdobi puberty, kdy
dospivajici vnimaji intenziwnsve tlo, se zane problém dotykat jich samotnych (8).

Proces vyrovnavani se s postizenynétdin ma charakteristicky fioch. Jako
prvni popsala tento pb¢h E. Kibler — Rossova v roce 1975. Jedna se odd,skfera
za&inaji inicialnim Sokem, dale popieni, agrese deprese smlouvani a nakonec
rovnovaha a ¥ijeti postizeni svého dite jako ukol a také vyzvu (8).

Patateni Sok je silou emoni. Reakce rodii na sdleni, Ze zrovna jim se
narodilo di¢ s postizenim. Rodeé prozivaji hluboké zklamani a deziluzi. Misto
vysneného naplani otekavani z&inaji hledat odpoxd’ na otazku, prd praw jim se
narodilo di¢ s postizenim. Snazi se nalézt uspokojivou od&fip\wcoz je v této fazi
patrre marné a jejich reakce mohou byt zcelarimeprené (8).

Situace je natolik tiziva, Ze ji nelzefijmout, proto dochazi té&h vzdy
k popreni (23). V této etap rodice z&nou vSe vnimat jako omyl. Maji pocit, Ze to
nemiZze byt pravda a také si mysli, Ze sé&térvSe vys¥étli, nebo teba vyl€i. Jedna se
o taktiku, ktera ma za cil n8pustit si narozeni dite s postizenim. V této fazi hledaji
rodice odborniky az ighnag, v nadiji, Ze dostanouiznivejSi zpravu. Formou pdpni
byva také pofeni reality ve smyslu ,,nikdo nam nicrak!“, nebo tzv. kompenzace, kdy
se rodée piklani k esoterickym fistupim nebo zaujimaji naboZenské postoje (8).
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DalSi etapou je stadiuagrese V této fazi rodie obviuji bud’ sebe navzajem,
poipadt ventiluji svou agresi na zdravotnickém persondliejcastji je agrese
namiena proti |€k#, ktery negiznivou diagnozu stanovil (8).

Agresecasto vyusti do stadidepresea Uzkosti. Rodie maji pocit viny, selhani.
Existuji i situace, kdy si rode mysli, Ze narozeni dfe s postizenim je jim uloZzeno
jako trest. Tyto pocity mohou da&paz ve stud za sveé dis postizenim a v tendence Zit
v Ustrani¢imzZ se rodina dostava do socialni izolace. Pratéto etap velmi zalezi na
lékari, na porozurdni, schopnosti naslouchat bolesti, zklamani a tzkodica (8).

Fazesmlouvani je obdobim pechodnym. Rode jiz akceptuji skutaost, Ze
jejich dit je s postizenim, ale maji tendenci ziskat al@s@oo, réjaké zlepseni, kdyz
uZ neni mozné, aby se jejichd#e zdravotnim postizenim zcela uzdravilo. Smygem
vyjadieni jisté nadje. Je znakem kompromisu, ktery Ize chapat jakjetp skute&nosti,
ktera byla zcela odmitana (29).

Dalsi fazi pijeti ditéte s postizenim jeryrovnavani se Tato faze zavisi na
racionalnich a emocionalnich faktorech. Racionalnzpracovani takovéto situace ale
¢asto niize branit emocionalni stav: &n zoufalstvi, deprese (23). V této fazi dochazi
ke snizovani deprese, réip az posléze nasleduje stadium akceptace, kdyeatie
piijmou takové, jaké je a Zmou hledatieSeni do budoucna. R&dihledaji kontakty
s jinymi rodti, ktefi jsou v podobné situaci. Tento proces je spojeraorganizaci
hodnotového systému rodiny (8).

VysSe je zndzorn optimalni pébéh prijmuti ditéte s postizenim. Skuteost je
vSak jina. Stadia vyrovnani nedosahnou vSichnicedietrvava rozarovani. Smutek a
zloba mohou mit za nasledek, zetdiedostava ¢ kterou ke svému vyvoji ptegbuje,
¢imz mize byt di¢ trvale frustrovano. V takové fazi nelze vytatuani odmitnuti ditte
s postizenim. V tomtoifpact se rodée ditte vzdaji a mohou ditumistit do Ustavni
p&e (8). Urové vyrovnavani se souvisi se zralosti osobnostiétgdia jejich Zivotnich
zkuSenostech, na kvalijejich citového zazemi, na individualni frusina toleranci a

akutnim psychickém a somatickém zdravi (23).
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1.4.1 Zmény rodié¢ovskych postoji a zakladnich psychickych pateb v zavislosti na

postizeni digte.

V ptipact narozeni déte s postizenim dochazi ke #na interferenci
s pozitivnimi gedstavami, které rotk ve vztahu k potomkovi maji, a znamenacnya
zésah do uspokojovani zakladnich psychickychkebonaleZicich roli roda (12).

1. Potfeba pfimérené stimulace Dit¢ s postizenim se nechova tak, aby
stimulovalo rodiovskou aktivitu. Jeho projevy byvaji #iuvelmi omezené
(nepohyblivost, spanek, negm se, nemluvi) nebo z&a& drazdivé, plative,

s odpudivym vzhledem, coz ke vrodéich vyvolavat negativni ¢i
ambivalentni reakce (23).

2. Potfeba smysluplnosti afadu: Dit¢ s postizenim svym ro#lim z jejich
hlediska neposkytuje svym chovanim adekvatni infmen Jeho projevyasto
neodpovidaji zakladnim zakonitostem, coz vede itokl pocitim nejistoty a
neschopnosti diti porozungt. Nékdy rodice mohou mit pocit, Ze jejich Usili
nema smysl, protoze dise nevyviji tak, jak @ekéavali (23).

3. Potfeba citové vazby Dit¢ s postizenim neni vzdy pro rddi citow
uspokojujici. Ztohoto wodu casto dochazi k extrdm v rodiovskych
postojich. Bd mohou byt dti ze strany rodii zavrhovany a opousty, nebo si
mohou k nim vytvéit neadekvatni citové vazby. Zn&mé extrémni reakce jsou
vtomto smyslu obranné a jéeba je i takto chapat. dlezitou roli hraje i
zevrejSek ditte. Hife byvaji samazjmé akceptovany é&i s napadnymi
zmenami, zejména v oldeji, ¢i télesre deformované (23).

4. Potreba vlastni hodnoty a spokenské prestize Pocit neschopnosti zplodit
normalniho potomka je ro&ivniman jako trauma a narusSeni vlastni identity.
Rodie se mohou povazovat za niéanné (23).

5. Potfeba zivotni perspektivy Rodice si jsou sice &domi toho, Ze dé& se nikdy
neuzdravi, al€asto si ibec nedokazifedstavit, jak se dits postizenim rize

vyvijet (23).
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Psychologickym problémem wipads narozeni déte se zdravotnim postizenim
je ohrozentodi¢ovské identity jeho rodéu. ,Rodic¢e vedou Uporny boj za zdravi dé
a tento boj je bojem za jejich vlastni identitusijfRout toto di¢, znamena pro rode
prijimat sebe. Pomahat dft k prijeti spolenhosti znamen& zbavovat se pocitu ponizeni
a pozvedavat sve rattivské sebedomi.” (12).

1.4.2 Vztah ditte ke svému zdravotnimu postizeni

Kazdé postizeni isobi podle toho, jak jedinec s postizenim své pesii
proziva a jak toto prozivani naijnpusobi. Zdravotni postizeni itheme z hlediska
jedince chapat jako namou Zivotni situaci. Tato situace na jedindsqbi dlouhodob
zatzujicim vlivem, zvySuje stres, zhorSuje jeho kaztod situaci, zfisobujeiadu
konfliktt a frustraci. Z tohoto hlediska je sekundarni, pakiypem postizeni jedinec
trpi (23).

Nejen rodée, ale také &i se musi vyrovnat se svym postizenim. Vyrovnavani
se s postizenim z hlediska ontogenetické psycholggpu bezproblémova pateini
obdobi, obdobi novorozence a kojence. V tomto obpofredevsim dlezité vytvaeni
si ema@&niho vztahu ke svym rog&lim. V obdobi batolete si také vytvaveédomi
sounalezitosti ke svému rodinnému spelestvi. Navic zdeichézi velmi vyznamny
fenomén jastvi, ktery souvisi se stanovenim fifgho chovani a spontaneity. Raiia
porozungt okoli, svému vlastnimwlesnému schématu a jeho funkcim se dostava do
popredi v gedskolnim ¥ku. Mohou se objevovat pocity Uzkosti, niééannosti, viny.
MladSi Skolni ¥k je charakteristicky if@devSim Skolni dochazkou (8).

Zasadnim se stava vykon &é@ ve Skole, zejména ve vztahu ke spolibak
Dit¢ se zdravotnim postizenim je @vibdu bul’ ¢asté hospitalizace, nebo dokonce
Z davodu ustavniho stylu vychovy znevyhadio (8).

Puberta byva oziavana jako kritické obdobi. V tomto obdobi je pudzes
piecitlively na to, jak vypada. Jakakoliv odliSnost od odtdin je zdrojem
psychotraumat, ktera ohrozuji jeho dalSi vyvoj. is&eldilezitou otdzkou v tomto

obdobi je otazka sexualnich ped, ktera pubescentovi se zavaznym postizeinagi

21



v Zivott komplikace. Tento problém se prolind i do obdatdlescence. U mladého
¢loveéka s postizenim je uspokojovani sexualnichrgiotstej@ tak naléhavé jako u
jedinai zdravych. Tuto problematiku je nuthesit mimdadre citlivym zpiasobem (8).
DalSim problémem v tomto obdobi je profesionalnémtace. Ta rize byt u
jedinal s postizenim zra¢ omezena. Na druhé stearmiZzeme vtomto obdobi
adolescence cekavat prvky racionalniho zpracovani celé probléyatl pies tuto

skute&nost je ovSem nutné vnimat celé obdobi dospiv&oiyalmi citlivé (8).

1.4.3Cinitelé determinuijici reakci ditéte na zdravotni postiZzeni

Zdravotni postizeni znamena pro éditejen zatz pro organismus, ale také
zménu Zzivotni situace, s niz se musi vyrovnat. Uzkosjfistota, strach, nalady a postoje
rodicu ditéte se mohou dite neobyejré silné dotykat. C¥ti jsou mici takovymto jewim
v prostedi velmi vnimavé. Dlezité je, aby tento vliv protdi nebyl ruSivy, ale pokud
mozno uklidiujici a povzbuzujici (12).

= Vyvojova Uroven ditéte: V kazdém vyvojovém obdobi si dibsvojuje nové
poznatky, zkuSenosti, pracovni technikyjgpby mySleni, které vzdy vznikaji
z poznatk diive ziskanych. Proto je tedyilézité nezanedbat Zadné vyvojovée
obdobi (12).

» Rozsah postiZzeniJinou psychosocialni situaci vytvanirné pohybové omezeni
nez amputace horni koéetiny, jinou psychosocialni situaci vytvamirna
nedoslychavost a jinou ztrata sluchu (12).

» Zakladni duSevni konstituce diéte: Vyznamnymiciniteli jsou zakladni rysy
duSevni vybavy déte, (inteligence, temperament, extroverze, introeger
dominance, submise...) (12).

» Postoj okoli k nemocnému ditti (12).
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1.5Socializace

Clovék se narodi jako biologicky tvor a v procesu sdz#le se stava
spole&enskou bytosti se specificky lidskou psychiko8ocializace fedstavuje
celozivotni proces (7). Socializace je proceserhel r¢hoz si jedinci osvojuji
pravidla chovani, soubor hodnot, ndzarpostaoj s cilem stat se plnohodnotnyiény
spol&nosti. DEti nejsou na z&tku svého Zivota ifliS informovany o hodnotach
kultury, do niz se narodily, proto je druzi musstva provazet (10). Socializaci Ize také
chapat jako socialni inter&ki proces a uskutéuje se pedevSim prosednictvim
socialniho dgeni (15).

Schopnost socializace je nepochybmultifaktorialnim jevem, na kterém se
podileji ukité predpoklady jedince se zdravotnim postizenifagda individualnich
odliSnosti i objektivni aspekty dané stavem sgmdsti. Diky tomu je #&ejmé, Ze mira
socializace neni u vSech jedinse zdravotnim postizenim stejna. Proto jsou rea}is
¢tyii zakladni stupé socializ&niho procesu (15).

Integrace: Vyjadiuje nejvySSi stupe za&leréni do spolénosti. Jedinec
S postizenim se bezprobléndoxatlenuje do spoléenského progedi. Nejsou nutna
Zadna dalsi zvlastni ogani, dlevy, vyhody ani individualni pomoci. Stawé sreho
jedinec nezavisly a samostatny (16).

Adaptace Jedna se o parmé usmsné zalereni clovéka s postizenim do
spoleénosti intaktnich, ktera ale musi byizpisobena jeho ptgbam. Firozere zavisi
na osobnosti, schopnostech aipbéich jedince s postizenim, jak se dovedienit mezi
ostatni intaktni i lidi s postizenim tak, aby b¥captovan prosedim, ve kterém Zije
(15).

Utilita: Zatlenéni do spoléenského prosedi je mozné uskutait jen s
podminkou celozivotni spalenské ochrany a pomoci. Sdpokladem celozZivotni
spole&enské ochrany a vysoce individuélzangienou pomoci je mozné izxeni

jedince s postizenim do procesu spetesky uziténé prace (16).
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Inferiorita : Vyjadiuje sociédlni nepouZzitelnost a dlgréni ze spolénosti.
Jedinci jsou Upléinesamostatni. Neni mozn&leseni jedince s postizenim d@&iného
spole&enského progedi ani do pracovniho présdi. Socialni vztahy jsou ztraceny.
VSechny ¢étyti vySe uvedené socialigami stup® nemusi pimo odpovidat typu nebo
stupni postiZzeni. &em Zivota niZze dojit ke zrin¢ dosazeného social@ho stups
v dasledku zmény zdravotniho stavu, schopnosti, dovednosti fedgoklad pro

pracovni a spotenské zeazeni (15).

1.5.1 Socializéni ¢initelé

Primérnim socializénim cinitelem je rodina. Rané socialni zkuSenosti &é
tvori zaklad, ktery zahrnuje souhrn prvnich zkuSensgtisobenim socialniho &ta.
Dité se jimi potéfidi pii interpretaci novych zazitk Prvni zkuSenosti jsou pro é&it
zakladem, z &hoz vychazi, bez ohledu na to, zda byly pozitiimiegativni (24).

Dale vyznamny socializai vliv ma Skola, kter4 rozviji dtskou osobnost
v souladu s paeebami spolénosti. Zn&ny vliv ma tézvrstevnickd skupina. Ve vztahu
k dosglym je di€ vzdy v podizené roli, avSak vdaiské skupig se di¢ muze
projevovat spontarji a miZze samo ovlisiovat pravidla, podle nichz se skupikidi.
Normy vrstevnické skupiny postupearasu zanou mit pro dit vétSi vyznam nez normy
dosglych (24).

Socializace v dosfosti a stéi uZz neni zarfena na integraci jedince do
spole&nosti. V ramci dosfosti ziskavaji lidé role, které jsou pro tuto #ivio fazi
typické, musi se dit dovednostem, které jsou nutné pro jejich zvldgdndedna se
predevsino roli partnerskou, rodi¢ovskou a profesni(24).
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1.6 Rana p&e

Zakon¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, vymezujeuag&i takto: ,rana
p&e je terénni sluzba, pegipad® doplrena ambulantni formou sluzby, sluzba
poskytovana diti a rodicum ditte ve v¥ku do 7 let, které je zdravatpostizené, nebo
jehoz vyvoj je ohrozen visledku nefiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je Z@ma
na podporu rodiny a podporu vyvojedi@ s ohledem na jeho specifickéigbly.” (34).

Ludvikova uvadi, Zegranou péci Ize chapat jako komplex sluzeb orientovany na
celou rodinu digte raného wku se zdravotnim postizenigh ohroZzenim vlivem
biologickych faktai nebo vlivem prosédi. Nabizené sluzby jsou zgamy na podporu

rodiny a podporu vychovy dte.” (20).

Charakteristika €innosti rané p&e:

» Ma preventivni charakter, jelikoZ snizuje vliv ptr@ho postizeni a brani vzniku
postizeni druhotného.

* Posiluje rodinu, vyuziva jejichiipozenych zdraj tak, Zze i di& s postizenim
muZe vyfistat a prospivat v jejim prastli.

* Ekonomicky @inos (postupna nezavislost réilina institucich, snizuje nutnost
vyuziti Ustavniho pobytu).

» Je pedpokladem pro ugpnou socialni integraci.

» Je poskytovanairpvazi v piirozeném prosedi ditte, tedy v rodid. Toto je
dulezité zejména pro obdobi od 0 do 3 let. Rrd&skyplnd a stimulujici
interakce mezi rodem a digtem s postizenim je dle poslednich vyzKum
podstatnym¢initelem rozvoje psychickych i fyziologickych funkditéte se
zdravotnim postizenim.

e Poskytuje roditim informace.

» Sluzby rané p&e jsou sestavovany na zakdaddividualnich pateb rodiny (32).
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Valenta a Muller uvagi, co vSechno by sluzby a programy ranéepgely zahrnovat:

»vcasnou diagnostiku dite

vcasnou rehabilitaci a stimulaci die

poradenstvi a vztvani pro rodie

pujcovani ponicek a odborné literatury

terénni praci v rodia

zapojeni rodfiz do systému ucelené rehabilitace

respitni pomoc rodinam

instruktaZe a zacvik dalSich pracouvhffomahajicich profesi
tranzit ditte do vychova — vzdilavaciho systému” (25).
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2. Cile prace

Cilem prace je fblizit komplikovany proces vyrovnavani se s naroge
postizeného dite, dobu pijeti této nové skutaosti ze strany rodiny i popis faktor
které se podileji na adaptaci a na procesu nalépaei socialni identity.

Vzhledem k vyBru kvalitativniho vyzkumu nebyly stanoveny hypotézy

Vyzkumna otazk&islo jedna: Jak dlouho trval rédim s dittem s postizenim
proces vyrovnavani se s narozeningtdis postizenim?

Vyzkumna otazkadislo dva: Co v procesu vyrovnavanispbi giznivé a co

naopak nepznive?
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3. Metodika

Vyzkum je vysoce odbornatinnosti, kterou se zabyvaji odborné specializované
instituty a téz vysoké Skoly vramci své speciaeaVyzkum vzdy pedstavuje
shroma#’ovani a analyzu informacifipemz edpokladem pro ugpny vyzkum je
spravné vymezeni zkladni otazky a nalezeni objekinetody pro sir a analyzu

informaci (31).

3.1 Pouzité metody a techniky

Vzhledem k pedpokladanému gtu responderit jsem ke své praci zvolila
kvalitativni vyzkum.

Kvalitativni vyzkum v socialni oblastifpdstavujefradu rozdilnych postup
jejichz snahou je nalézt porozeéim zkoumanému problému. Data jsou ziskavana
hlubSim a delSim kontaktem s terénem a studigtiindho Zivota lidi v jejich
piirozenych podminkacfi9).

Vyzkum byl proveden pomoci polostandardizovanéh@howoru, jehoz
nevyhodou je vysoka namoost na tazatele a obtizna statisticka zpracowaeln
vysledki (30).

Rozhovor je technika terénniho ésb informaci, pi které jsou padtbné
informace ziskavany prasdnictvim zanarné cilenych otazek kladenych respondentovi
v rozhovoru. Rozhovor fize byt veden tia v tvé (face to face) nebo telefonicky.
Rozhovor je mozné definovat jako systém verbalnkomtaktu mezi tazatelem a
dotazovanym s cilem ziskat informace pfedhictvim otazek, které klade tazatel (30).
Je zde vhodna jista volnost k vyteoi @girozeného kontaktu tazatele s dotazovanym.
Do jisté miry se daji akceptovat specifika jeholosxsti, komunikace fZe plynout
lépe. Na druhé stranjistd mira formalizace ul€hje utidéni dat a jejich vzajemné
porovnavani a zoba&ovani (30).
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Pti rozhovoru by ovSem &ty byt dodrZzovany iité zasady:
e Sprave odhadnout slozitost informiaich pozadavk vzhledem k charakteru
responderii.
* Rozhovor by mil byt prirozeny, nenéasilny dialog, kde jedna otdzka naanaj
druhou s tim, Ze serglaji otazky jednodussi a obt&si.
* Pciitat s naiistdnim Unavy, s poklesem pozornosti a tomu tdkapisobit plan
rozhovoru.
* Motivovat respondenty vhodnym vy&ienim smyslu rozhovoru.
» Vytvorit pratelskou atmosféru, nikoliv aléghnar davérnou atmosféru.
e Zajistit dodrzovani fedem daného postupu.
* Mit pfipraveny odpowdi pro vysw¥tleni nepochopenych otazek.
* Pouzivat jazyk, ktery je pro respondenta srozumytel
e Zajistit koncentraci respondenta a udrZet jeho puxst kEhem celého
rozhovoru.
* Vylougit subjektivni ovliiovani odpowdi tazatele (30).
Nevyhodou zvolené techniky je to, Ze witpmnosti prakticky neznamého
¢lovéka miZze byt €Zké hovdit o takto citlivych tématech, zazitcich &lid se o své
pocity (30).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Predmétem vyzkumu jsou velice osobni a citlivé Udaje, lsdyjedna o intimni
zélezitost kazdé rodiny. 8em svého studia jsem ziskala osobni zkuSenosie ze
takovych zalezitostech ragim t¢Zce hovdi. Proto jsem oslovila pouze Sest rodin s
ditéttem se zdravotnim postizenimii Todiny Ziji v Ceskych Budjovicich, jedna v
Kaplici, jedna v RadoSovicich a jedna ve Zlivi. Xymny soubor tvii tedy 4

manzelské pary Zijici ve spole domacnosti a 2 matky, které samyujieo sve dig se

zdravotnim postizenim. Jedna se o 4 chlapceske 7 let, 12 let, 8 let, 7 let a 2 divky
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ve wku 33let a 6 let. Rode cti jsou ve ¥ku od 30 do 60 let. Vyzkumny soubor byl
vybran nahod&

3.3 Vlastni realizace vyzkumu

Jelikoz se jedna o velmi intimni zalezitost kazddimy, rozhodla jsem se pro
rozhovory s rodii déti se zdravotnim postizenim. Na konci roku jsemsestavila
osnovu otdzek, na které se budu ptataioditi se zdravotnim postizenim. Poté jsem
rodice kontaktovala hdi telefonicky, nebo e-mailem. dktefi z nich jsou jiz mymi
dlouholetymi znamymi. Bhem oslovovani rodii jsem se setkaldikrat i s odmitnutim
spoluprace s mou osobou. Rl ktgi souhlasili s tim, Ze mi rozhovor poskytnou,
jsem informovala o vyznamu rozhovoru a o tafeho se rozhovor tykd a domluvila
jsem si s nimi datum &as sclizky, kterd se vzdy konala v soukromém piexbi
responderit bez gitomnosti jiné osoby. Kazdy rozhovor trval zhrubahtdinu.
Respondenti byli f@telsti, mluvili oteveré a @i rozhovorech panovala vzdyigmna
atmosféra. Pro vSechny respondenty byla spoluprZee &elem vyzkumu pro
bakal&skou praci prvni zkuSenosti. Jméndi e zdravotnim postizenim, které jsou
v rozhovorech zmigna, jsou na Zzadost dotazovanychémsma. Vyzkum probihal

v lednu a unoru roku 2011.
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4. Vysledky

ROZHOVOR 1

Rozhovor se uskutail prvni tyden v lednu roku 2011. Probihal s matkktera
ma 2 dti. Ziji v panelovém dom v okrajovécasti Ceskych Budjovic. Matka ve ¥ku
41 let mé d¥ deti, divku 17 let a chlapce 7 let. V ramci naSehphavoru bylarec
piedevsim o chlapci, kterému ve 4 letech byl diagkogén autismus. Syn Petr
v soutasné dob navstvuje pipravny stupg zakladni Skoly specialni WCeskych
Budkjicich nedaleko svého bydl&tMatka pracuje jako administrativni pracovnice na
zkraceny pracovni Gvazek také nedaleko svého ydii§eskych Budjovicich. Ri
P& o jejiho syna ji pomahaji rath. V piibehu rozhovoru, ktery trval zhruba 1 hodinu,
bylo zZejmé, Ze se synovi matka gige¢ vénuje a dodrzuje dopokené postupy.
Zvysena a individualni gé o jejiho syna bude nutna gftlouhodols. Matka mi i
s ochotou ukazala Pétr pokoj a veSkeré poiky, které si vyrobili, aby si usnadnili
praci a zlepSovali Peiv stav. Syn si &hem rozhovoru hral, komunikoval s matkou,
sestrou i se mnou. Otec se nestyka s rodinoudjinavozeni Petra a ani ého nejevi
Zadny zajem.

Otazky a odposdi:
1. Kdy a jakou formou jste se doz¥édéli, Ze budete mit dig se

zdravotnim postizenim? Zprava o tom, Ze se Vam nadilo/narodi dité
s postiZzenim byla sdlena Vam ok¥ma? Pokud ne, jak reagoval partner?

»Zprava byla séena pouze jednomu raili jelikoZ se o Pétka stardm sama.

Ja jako matka jsem poznala uZiwk, Ze neni dto v pdadku, ale diagndza byla

oficialne Iékaem sdlena, kdyz byly Pg&ikovi 4 roky.”

2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skutmosti, Ze se vam narodi/ narodilo déte
se zdravotnim postizenim?
.KdyZ jsem slySela slovo autismus, tak jsefibec nevdela, co to slovo

znamena a hlavhobnasi. U autismu je problém v tom, Ze jeémrstraSid malo
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informaci. Musela jsem si hodiinformaci vyhledat v knizkach a na internetu, pzet
detska lekaka mi k tomu téer nic neekla. KdyZz mi byla diagnézadena, tak jsem si
vitbec nedokazala/pdstavit, co vSechno to bude obnasSet. To, Ze te takthle slozité,
mi doSlo az postupedasu, potom nad tirlovek za‘al premysSlet a asi az tak pailp
roce jsem ¥dela co a jak. Ja jsemilovek velice akni, takZze hned, jak jsem se
dozvdela, Ze Petik ma autismus, tak jsem v golsechny ty Spatné pocity peila a
hned jsme se s Rétem pustili do tvrdé prace. Vyrovnavani mi tedyrvedo dlouho.
Snazili jsme se, abychom prorBéictlali to nejlepsi. Po Sesti letech jsenvaka citit,
Ze to mojedo nezvlada, a proto jsem musela ja vyhledat iékau pomoc. Je to ale
tim, Zze Peik vyzaduje 24 hodinovoudié je s nim hodéprace.”

3. Co prispivalo ktomu, Ze jste se vyrovnali s postizeninditéte dobie, a co
naopak pisobilo nepriznivé?

.P Fizniw pusobilo predevsim to, Ze jsem ihned nedaleko bydtiagla Skolku,
kde jsou perfektni pedagogové. Kolektiv, kterytsilkam zdinal, byl s nami jako naSe
druha rodina a to nam opravdu haéipomohlo. Kazdy den jsem s nifasila celodenni
Perfovo chovani. Stélo jen to, Ze Pétk hise spal, nebo hodeo nasStvalo, tak jsme to
ihned/eSili. Snazili jsme se nic nezanedbat. Dalemw pisobilo i to, Ze f nas byla
rodina, hlave prarodice. Negizniw pisobilo hlave to, Ze jsme #hi ze zaatku malo
informaci acaste’ne také to, Ze na encasto lidé koukali, jako na mamu, ktera ma
nevychované dit protoze Peik, kdyZz se muéaro nelibilo, nebo ¢co nechdl, tak si

lehnul na zem arkcel.”

4. Mate, nebo alespé uvazovali jste o dalSim diti? Pokud mate, jaké jsou mezi
nimi vztahy?

.Péra ma sestru MiSu, ktera je starsi, ale po naroRatfika jsem uz o dalSim
ditéti neuvazovala, protoZze mi to uz adkwa zdravotni stav neumaival. Vztahy mezi
MiSou a Petikem jsou jako meziebnymi sourozenci. dkdy dobry, gkdy Spatny. Ze
zacatku jsem si myslela, Ze MiSa bude spiSe takova pwnocnice a aiva, ale je to

jinak. Jsou mezi nimi takove ty finty, gaghuji se, jdou kolem sebe a provokuji se..."
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5. Byli/jste spokojeni s gristupem lékaia a odborniki (rehabilitaéni |ékar, soc.
pracovnik)?
,UZ ze zaétku jsenvikala, Ze dtska lIékaéka nam poskytla mélo informaci, moc
toho nevdéla, ale jinak si myslim, Zze vSude, kam jsme seslampdostali, to bylo a je

v paradku. Jsme spokojeni.”

6. Citili jste se dFive/ i v sowasnosti diskriminovani spolé€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?

,10 urcite, jeS¢ drive nez byla stanovena diagndza, tak tim, zZe jékPjaty,
jsem si vyslechla hodnslov od ostatnich o nevychovanénvtdia takové ty rady u
pokladen, Ze by Pék ¢l uz davno dostat na zadek.dTez vime, Ze sémto stresovym
situacim mame vyhybat a je pravda, Ze se jim opraxthybame. To, co vim, Ze
Petiikovi nedla dobe, tak tam ho progtneberu. @lame jen to, co Peéik zvladne.
Prizpisobujeme se mu. P&ékovo postizeni nejde i proto pisobi nevychovaf lidé,
aniz by nas znali, tak nas soudi. Jedzky, aleclovek si na to tak trochu zvykne. Jsou

dny, kdy rdto mrzi, bréim, ale vim, Ze to musim zvladnout”

7. Dovoluje Vam pé&e o di€ se zdravotnim postizenim #novat se VaSi praci a
zalibam, nebo se citite omezovani? Z&ila se kwvili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba Vasich patel?

.Skladba naSich patel se nezemila, spiSe bychekla, Ze diky Pekovi jsme
nasli pratele nové. Zaliby a zajmy byly h@doemezeny, protozélovek je poad
v jednom kole a ver padne do postele a je rad, Ze size odpdinout. VSechno se
porad ta’i jen okolo Petika, vSechno murzpisobujeme a kdyZz mandjaky cas, tak
reSim nakupy, které s Pidem absolvovat neiau. Te' uz je ale Peik wtSi, mame
babicku s @¢dou, na které je zvykly, tak mekay pohlidaji a ja si dojdu nacjaky
koncert s kamaradkami z prace. R@mi hodd pomahaji a ja si diky nim mohu dlait
také trochucasu jen na sebe. T@iné, co jsem ale/pd narozenim P&ka zazivala, uz

to opravdu neni.”
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8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda détumistit ¢i neumistit do Ustavni pée?

»ANi jsme neuvazovali.”

9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,,Rana pé&e", setkali jste se s ni, vite,
co obnasi?
,Vim, co obnasi. Byla mi nabidnuta. Pracovnici égpe’e se byli pedstavit jiz

ve Skolce, ale my jsme tuto sluzbu zatim nevyhfalne telefonni kontakt.”

10.Jaka by byla VaSe rada pro ostatni rodie, jak nevyha‘et a neselhat pi
vychow ditéte se zdravotnim postizenim?
,Trpélivost a predevdim optimismus!flovek na tom vdem musi dtmajit i ty

pozitivni a krasnééci.”

ROZHOVOR 2

Rozhovor probhl stejré jako prvni rozhovor v prvnim tydnu ledna 2011.¢0b
rodiny bydli ve stejn&asti Ceskych Budjovic. Opst jsem hovdila s matkou ditte.
Spol&n¢ s manzelem a 2¢tni tvori dplnou rodinu. Matka veéku 30 let a otec ve
véku 33 let maji d¥ déti ve wku 8 a 5 let. Ob déti jsou chlapci, picemz starSi chlapec
je se zdravotnim postizenim. Jedna se o stav gské@ mozkové obgn Chlapec
jménem Mak&j ma spastickou diparézu (postizeni obou dolniaié&n). Magj dokaze
chodit sdm. Nkolikrat musel podstoupit operaci obou dolnich d¢etim. Po operacich,
v doke rekonvalescence, proto musi vyuzivat invalidnibeiku. Riblizné jedna fetina
déti s cktskou mozkovou obrnou ma jen lehky mentalni defjeiina tetina je stedrg
az €zce mentaléy postizena, zatimco zbyvajicfetina, do které pé#ti Matgj, je
intelektow zcela normalni. Navdtuje bsZnou zakladni Skolu, kde ma na zakiad
doporieni od dtskeho neurologa drobné ulevy (bélesné vychovy, 2 kratdebnice).
Nekolikrat v tydnu rodie s Matjem dochazi na rehabilitaci do centra Arpida dtetra
se nachéazi téz geskych Budjovicich. Matka i otec jsou zafstnani. Matka pracuje
jako postovni dortovatelka a otec jakiemesinik. V dob mé navaivy v rodirg viadla
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piijemna atmosféra, chlapci si spolu hrali&tském pokoji a matka se mnou honen.
Rozhovor trval necelou 1 hodinu. Otec byl §etzangstnani.

Otazky a odpogdi:

1. Kdy a jakou formou jste se doz¥déli, Ze budete mit di€ se
zdravotnim postizenim? Zprdva o tom, Ze se Vam nadilo/narodi dité
s postizenim byla sdlena Vam ok®&ma? Pokud ne, jak reagoval partner?

,O zdravotnim postizeni naSeho syna, jsme seddeltw jeho 3 letech p
prohlidce neurologem, kterého jsem vyhledala. Zpréaka: sclil mé i partnerovi.
Bylo to pro néas oba velkégkvapeni, protoZze pediatr ndgkolik tydn: preswdcoval o
tom, Ze je vSe v naprostéemr/adku. JelikoZz se na&ti jedna pouze o lehkou formu
postiZzeni, tak to partner vzal celkem d@mbPromluvili jsme spolu o tom a hledali dalSi

moznosti, které mame.

2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skutmosti, Ze se vdm narodi/ narodilo déte
se zdravotnim postizenim?
»S timto faktem jsme se vyrovnali pémme rychle. Ot opakuji, Ze se nadti
jedna o lehkou formu postizeni. Nevim, myslim yfevaavani jako takoveé trvalo asi
tak pil roku. Nez jsme zjistili, co nd&®kéa, nadili jsme se cueni a takovy tendiny

rezim, ktery toto postiZzeni vyZzaduje. Mam na npyslilevSim vhodnou rehabilitaci. “

3. Co prispivalo ktomu, Ze jste se vyrovnali s postiZzenirditéte dobie, a co
naopak pisobilo nepriznivé?

.Neprizniw pisobilo hlav to, Ze nam byla diagnozadseha az tak pozd
Ackoliv se nam zdalo, Ze neni vie v naprostéradim, tak nas nas pediatr ujg/al o
tom, Ze v padku vSechno je. NaopaKipniw puisobilo nejen to, Ze forma postizeni je
opravdu lehka, ale také nas pan neurolog nam Bgurmohl a doporéil péci, kterou
dodrzujeme dodnes. Také rodinadakavani meho druhého syna nam pomohlo k tomu,

abychom byli i pes to gastni®
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4. Méate, nebo alespit uvazovali jste o dalSim d#ti? Pokud mate, jaké jsou mezi
nimi vztahy?

,Dalsi dite mame. O tom, zda si ho/pdime, jsme uvazovali jeStrive, nez
jsme se dozdeli o postizeni Maje. Abych se jfiznala, tak i te’, kdyz vim, Ze je Mt
po cttské mozkové obéruvazujeme o dalSim diit P/ tomto rozhodnuti ento urcité
nijak neovliviuje. Myslim, Ze vztahy jsou mezi nimi stejné jakezinostatnimi
sourozenci. Ufité nejsou nijak ovliveny ¢i poznamenany tim, Zze Mapte dite se
zdravotnim postizenim. MladSi bratr Jara je \ékw kdy takoveé &ei viibec néesi.

Uvidime postuperiasu.”

5. Byli/jste spokojeni s pristupem Iékaa a odborniki (rehabilitaéni IékaF, soc.
pracovnik)?

,D7ive jsme spokojeni nebyli. Vzhledem k tomu, Zezedga@atku pediatr

ujiSfoval o tom, Ze je vSe vigmlku, tak jsme s nim opravdu spokojeni nebyl. Tzale

spokojeni jsme, @€ vSech je opravdu perfektni. Nemame‘smproblém.*”

6. Citili jste se dFive/ i v soasnosti diskriminovani spol€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?
.Necitime, ani jsme se nikdy necitili. Ve SkolamnkMatj chodi, také zatim
nema se spoluzaky zadné problémy. Uvidime ¢poddochu mam strach z obdobi

puberty, jak to Maj bude snéset.”

7. Dovoluje Vam pé&e o di€ se zdravotnim postizenim #novat se Vasi praci a
zalibam, nebo se citite omezovani? Z#nila se kvili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba Vasich patel?

,Oomezovana se necitim. VSe je stejné, jako bylediim. Mame babku

s cdedou, ktei nam pomahaji. Kdyz s manzelem jednoteazamame ¢#jaky program bez

deti, tak k nam balska pfjde hlidat. \tSinou se ale snazime’ldt program pro nas

vSechny spot@y. Nkdy je akorat problém s tim, Ze kluci jséasto nemocni, obvykle
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nakazi jeden druhého, tak j& s nimi musim byt domgréci jsou na @ ale v tomto

ohledu celkem v&tni. Co se tykasatel, tak ty jsou pead stejni.”

8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda détumistit ¢i neumistit do Ustavni pée?
,O této moznosti jsme neuvazovali. Nebytba."

9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,,Rana pée“, setkali jste se s ni,
vite, co obnasi?

~SluZzba ranné pée ndm nabidnuta nebyla. Nevim, o co se jedna.”

10. Jaka by byla VaSe rada pro ostatni rodie, jak nevyhdet a neselhat pi
vychow ditéte se zdravotnim postizenim?
.Momentalre m¢ Zadna rada nenapada. Nedokazu nijak poradit. Myslie
zpisob jak na to si musi najit kazdy sam. Barby ovSem chyib sila a optimismus.”

ROZHOVOR 3

Rozhovor probhl v tretim lednovém tydnu 2011. Rodina bydli v novém
rodinném domku v Kaplici. Tentokrat rozhovor praddibpst jen s matkou. Spateé s
manzelem tvii Uplnou rodinu se 2&imi. Matka ve ¥ku 43 let a otec veeku 45 let
maji dw déti ve weku 23 a 12 let. Obdéti jsou chlapci, ficemz mladSi chlapec je se
zdravotnim postizenim. Jedna sestoptav po dtské mozkové obgh Stedre tézka
mentalni retardace, dysartrie, epilepsie, obous&rdehka nedoslychavost. Otec pracuje
jako tidi¢ kamionu a matka jako prodaska v Kaplici. JelikoZz otec diky své praci je od
pondli do patku na cestach mimoeskou republiku, p& o Honzika by istala na
matce. Vzhledem ktomu, Ze v mdisbydliS& nebyla pro Honzika vhodna Skola,
rozhodli se rodie rozhodli pro Skolu, na které bude jejich synmtarnétu. Syn Honzik
navtvuje od svych osmi let Skolu@eskych Budjovicich, kde bydli na intern&tod
ponctli do patku a na vikend jezdi vzdy donV doké rozhovoru byl Honzik pravve
Skole a otec na cestach. Podle vypravmatky se Honzikovi na intergatibi, ale
v patek se vzdy s radosti vraci donse starSim bratrem m& Honzik dobré vztahy. Oba
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jsou ale diky studiu mimo domov, takZe spolu vssné dob travi opravdu minimum
¢asu. Rozhovor trval @b zhruba 1 hodinu.
Otazky a odpogdi:
1. Kdy a jakou formou jste se doze¢déli, Ze budete mit di€ se
zdravotnim postizenim? Zprdva o tom, Ze se Vam nadilo/narodi dité
s postizenim, byla sélena Vam oldma? Pokud ne, jak reagoval partner?
,Honzik se narodil v 38. tydnuc¢hotenstvi. Celé mojechotenstvi bylo
pohodové, bez komplikaci. VSechna vg$et byla také v p@dku. Rivezla jsem
Honzika z porodnice domu, kde na dékal uz taka s brachou. Honzik byl moc hodné
miminko. Pra¥ Ze az moc hodné miminko./8d spinkal, ve/etim nesici el porad
rucicky v @st a hodd nepirozere se lekal. Proto nas nasetdka lekaka poslala na
neurologické vySéeni, kde jsme se teprve vSechno ddetv Honzikovi bylo gl roku.
Byli jsme u toho oba a za to jsem moc rada. Manmgbodpdail, nevim, jestli bych to
sama zvladla. Hodhjsem to oplakala a doufala, Ze to bude lepsi..."

2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skutmosti, Zze se vam narodi/ narodilo déte
se zdravotnim postizenim?
,Celkem dlouho. 8 let.”

3. Co prispivalo ktomu, Ze jste se vyrovnali s postizeninditéte dobfe, a co
naopak pisobilo nepriznivé?
.P Fizniw pisobilo ukite to, Zze jsem domada jeS¢ jednoho starSiho syna,
ktery je zdravy. Nefeniw to, Ze jsem byla na kluky sama. Manzel se statal aby
nas zabezp# hlavné finarcné, proto byl p@ad pry, na cestachCasto toho na @

bylo moc.”

4. Méte, nebo alespdt uvazovali jste o dalSim diti? Pokud mate, jaké jsou mezi
nimi vztahy?
~Jeste jedno di¢ mame, ale to je starSi. O dit po Honzikovi jsme je&t
uvazovali, ale rozhodli jsme se, Ze ne. Hodem se bala. Je5s mou zkuSenosti, kdyz
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bylo v thotenstvi vSe v padku a pak najednou takové zist Jinak vztah je mezi nimi
dobry. Oni se totiZ vidi jen méalo, oba jsou momiedtanimo domov. Bve, kdyz byl

doma, vztah byl dobry, myslim, Ze stejny jako m&znymi sourozenci.”

5. Byli/jste spokojeni s gistupem Iékaqa a odbornikia (rehabilitaéni Iékar, soc.
pracovnik)?
,BYli. VSe v padadku.”

6. Citili jste se dFive/ i v sokasnosti diskriminovani spol€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?
,Diskriminovani tak upl@ jsme se nikdy necitili, ale santegre, Ze jsme se

nekolikrat ocitli v negijemné situaci. Nevhodné otazky ze strany ostatigiich

7. Dovoluje Vam pé&e o di€ se zdravotnim postizenim ¥novat se VaSi praci a
zalibam, nebo se citite omezovani? Z#nila se kvili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba VaSich patel?

,D Five urite ano. Na patele a zaliby nebyl Zadngs. Do Honzikovych osmi
let jsem byla neustale s nim. d8éo r¥j mi zabrala mnoha@‘asu, az jsemdkdy nela
pocit, Ze zanedbavam svého starSiho syna. Na elpa Ipyla skoro cely tyden sama.
Vzdycky véer jsem musela dohlidnout naipravu do Skoly sveho starSiho syna
Martina, ulozit oba kluky ke spanku a sama jsenmlahbyla rada, Ze si odgmu. Az
ted’ kdyZ uz jsou kluci mimo domov, tak mé&s na sebe. Chodim do prace a ve volném
case mam jako zalibu své malé domaci kaidevi, kde stham aceSu kamaradky, se
kterymi si zarove i popovidam a dam kavu. Na vikend se potom snazimanzelem

vymyslet gjaky spolény program pro nas vSechnyétSinou naviivujeme balaiky.”

8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda dét se zdravotnim postizenim umistitéi
neumistit do ustavni pée?
,O Ustavni péi jsme neuvaZovali, ale rozhodovali jsme se o tzaa, Honzu
dame na internat. Nebylo to jednoduché rozhodréyre pro me. Byla jsem 8 let
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s Honzikem den co den a najednou jsem #a dat pry. Nesla jsem to hodrtézko,
ale je pravda, Ze @é o rj byla hodr narocha a ja uz réla pocit, Ze nemam silu. Ze

zacatku to bylo hodaitezke, ale t& zpstne jsme radi, Ze jsme tak éldli.”

9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,, Rana pé&", setkali jste se s ni,
vite, co obnasi?
.Ne, nebyla. Vim, o co se jedna. Kdyby nam tenksdf nabidnuta, ufite
bychom ji vyuzili.”

10. Jak& by byla VaSe rada pro ostatni rodie, jak nevyhd‘et a neselhat pi
vychow ditéte se zdravotnim postizenim?
»~Je to vSechno ofistupu k Zivotu, ja se snazim na vSendtwuil lepsi, tak snad

mi to vydrzi.”

ROZHOVOR 4

Tento rozhovor prathl v prvnim tydnu Gnora 2011 Geskych Budjovicich,
kde v panelovém doeénbydli Martin, chlapec s postizenim, jeho matkaep $estra.
Matka (54) spolu se svou sestrou (50) vychovavgiiasMartina se zdravotnim
postizenim. Matka je v invalidnimidhodu, tudiZz ma v s@éasnosti na Martina dostatek
¢asu. Martinova matka je jiz 5 let vdovou. Po mém&esmrti byla na p& o Martina
sama, coz pro ni bylo neinosné. V tu dobu ji vepcenohla sestra, ktera se kni a
Martinovi nasthovala a dodnes ji pomaha s vychovou Martina. Nejgviartinovu
matku, pozdji i sestru postihla dalSi velmi nd@mna Zivotni udalost. @bpostihlo
nadorové onemoeéni mozku, ob se podrobily operaci a dnes jsou uz vaulku.
V nemaoci si byly navzajem oporou.

Martinovi je 17 let, @ porodu byl KiSen. Martinovi byla

diagnostikovana &ska mozkova obrna, kterou doprovazfedt® tézka mentalni
retardace, vyvojova dysfazie a epilepsie. MartinStiuje 9. r@nik zakladni Skoly

specialni WCeskych Budjovicich. Rozhovor probihal fpdevdim s matkou, ale
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piitomna byla i jeji sestra a Martin, kiespiSe jen poslouchali. Martinova matka byla
malo komunikativni, proto rozhovor trval pouzé podiny.
Otazky a odpogdi:
1. Kdy a jakou formou jste se dozedéli, Ze budete mit dig se
zdravotnim postizenim? Zprdva o tom, Ze se Vam nadio/narodi dité
s postizenim, byla sélena Vam oldma? Pokud ne, jak reagoval partner?

,Zprava byla s@lena ol®ma.Rekl nam to dtsky neurolog v jednom roce.*

2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skutmosti, Ze se vam narodi/ narodilo
ditéte se zdravotnim postizenim?

,D0 roka jsme se s tim vyrovnali. Manzel mi hegromahal.”

3. Co prispivalo k tomu, Ze jste se vyrovnali s postiZzenirditéte dobie, a co
naopak pisobilo nepriznivé?
.P Fiznivw pusobil pedevSim manzel a cela naSe rodina, ktera se a&ktivn
zapojila a pomahala nam. Negat&/pisobilo to, Ze jsme pad vlast@ newdéli, co

nasceka a co to jeho postizeni vSechno obnasi.”

4. Mate, nebo alespé uvazovali jste o dalSim d#ti? Pokud mate, jaké jsou
mezi nimi vztahy?
.Neuvazovali jsme a ani nemame. V zadnéfipgak jsme uz dalSi dit
nechéli.”

5. Byli/jste spokojeni s gristupem lékati a odborniki (rehabilitaéni I€kar, soc.

pracovnik)?

LANno. Jsme.*
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6. Citili jste se drive/ i v sowasnosti diskriminovani spol€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?
.N ékdy na syna ¢kdo kouka zvlastn Jsou to lidi, kt& nic takového nezazili

nebo se s dim takovym nesetkali a présb nechapou.”

7. Dovoluje Vam p&e o dig€ se zdravotnim postizenim ¥novat se Vasi praci a
zalibam, nebo se citite omezovani? Z#nila se kvili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba VaSich patel?

,Ze zacatku jsem byla omezenareglevSim v praci. Musela jsem énib
zanestnani. Dnes uzZ je to lepSi,ikvsvé nemoci jsem v plném invalidninicdodu,
tudiz nemusim chodit do prace, rano odvedu synakdty a pak mandas pro sebe.
Drive zaliby byly omezenydteiz nejsou. Kdyz pabuji, pohlida Martina moje sestra,
ktera tady s nami bydli. Skladb&agel je stejna.”

8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda détumistit ¢i neumistit do Ustavni pé&e?
.Nepremysleli jsme o tom, rovnou jsmeddli, Ze chceme mit Martina

doma.”

9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,, Rana pé&", setkali jste se s ni,
vite, co obnasi?

.Nabidnuta nam nebyla, nevim, co to znamena.”

10. Jaka by byla VaSe rada pro ostatni rodie, jak nevyhaet a neselhat pi
vychow ditéte se zdravotnim postizenim?

~Zakladem je nalit si do Zil ho@optimismu*

ROZHOVOR 5

Rozhovor, ktery pradhl v druhém uUnorovém tydnu, se uskimié nedaleko
Ceskych Budjovic, ve Zlivi. Zde v rodinném domku bydli ra@, ktei maji 33letou
dceru, ktera je od svych 11 let v Ustavnéip#Matka (60 let) je zawstnana v mistni
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z&kladni Skole a otec (60 let) je policistou. Jejjedina dcera Berta se narodila jako
.Zzdravé" dig, ale v fil roce se rodiaim zdalo, Ze neni vSe v f@mku. Pozdji jim byla
sckilena diagnoza: spastickatekd mozkova obrna, forma quadruparetick&kd
mentélni retardace. Berta je na invalidnim voziRa. Bertinych 11 let se o ni starala
matka, otec zabezpaval rodinu, poté, kdyz to byloipdevsim psychicky pro matku
nezvladatelné, rozhodli se rédi umistit Bertu do Ustavni & Berta se vraci dain
kazdé dva tydny na vikend a prazdniny také travhaloDoma i v Ustavu je Berta
spokojena. Vhodny Ustav r@ei hledali gkolik let. Nez nasli ten vhodny, vy#iala
Berta 4 Ustavy. Rozhovor mi poskytli oba rali byli vsticni, gijemni a hoda
komunikativni, tudiZz se rozhovor protahl na jedrpiilehodinu.
Otazky a odposdi:
1. Kdy a jakou formou jste se doz¥déli, Ze budete mit dig se
zdravotnim postizenim? Zprdva o tom, Ze se Vam nadilo/narodi dité
s postizenim, byla sélena Vam ok&ma? Pokud ne, jak reagoval partner?
,Dozvedéli jsme se to, kdyz bylo Beérpul roku a kdyz jsem ja po |ékah
chiela, aby zhodnotili jeji psychicky a fyzicky vywRikala jsem jim, ze se mi zda, ze
Berta neni v pgadku. Potom jsme byli dopafeni na neurologii a tam pani priniéa,
kdyZ cetla zpravu od pediatra, takekla: , Ano, pan doktor je velice zkuSeny ailr
diagnézu sprawr” Jenze nam nikdo nic wekl, az pani primé&a nam torekla a

vysvtlila. Byli jsme tam oba rode najednou.”

2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skutmosti, Ze se vam narodi/ narodilo
ditéte se zdravotnim postizenim?
.V tu chvili, kdyZ jsme se to dez¥¢li, tak jsme si nedovedli domyslet, co to
bude. Poad jsme mysleli, Ze kdyz se ji buderrovat, kdyZ ji budeme rehabilitovat a
kdyZ ji poskytneme vSechno, cZeme, tak Ze se tekam posune dél.Abec jsme si
nedovedl|i pedstavit, co to je. Vyrovnavani nam trvalo 17 J&t.to mozna hrozny, ale

opravdu 17 let. AZ po 17 letech jsem o tom bylapch otevere mluvit.”
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3. Co prispivalo k tomu, Ze jste se vyrovnali s postiZzenirditéte dobie, a co
naopak pisobilo negriznivé?

.P Fiznivw pisobila snad jen jednace a to byla rehabilitace, na kterou jsme
jezdili do Ceskych Bugovic, ale jinak bylo vSechno népnivé. Velmi nevhodnse
chovali vSichni, @uz to byl pediatr, neurolodi I€kas...Prose bychrekla, Ze I€ké se
chovali tak, jako kdybychom ji to ddli my. Poad to Berty postizeni nikdo neéht
specifikovat aict nam, co bude dal a hla¥ico mame pro nidlat, aby to bylo nejlepSi
pro Bertu. AZ potom jsme si zajistili vy&asti v Praze, kde byli |1ékaz Iéka'ske
univerzity a tam teprve jsme se daigli tu skutenost, jak to opravdu vypada a co to
obnasi. To bylo Beftdva a @il roku. VCeskych Bugjovicich se chovali, jako Ze se jich

to wibec netyka, jako Ze je to na&e wprost sprose.”

4. Méate, nebo alespét uvazovali jste o dalSim diti? Pokud mate, jaké jsou
mezi nimi vztahy?

,DalSi dite nemame. Neuvazovali jsme a v podstatlast ani wibec neslo.”

5. Byli/jste spokojeni s pristupem lékai a odbornika (rehabilitaéni I€kar, soc.
pracovnik)?

~Jak uz jsemrekla, tak div to bylo opravdu fiSerny. VSichni k nam
pristupovali, jako bychom ji to my éldli. A to, Ze ji to udali oni Iékad, tak k tomu se
necheli hlasit. V Praze, kde Beftdélali veSker4 vySéeni vetre genetiky, nam
jednoznaneé 7ekli, ze ji to udlali Iékari p7i porodu v porodnici \Ceskych Bugovicich.
Kdyz jsem clata, aby mi to v Praze napsali na papir, tak poclepé necheli. No a
Vv sowasnosti je Berta v Ustavu a tam je vSechggeno pes pracovniky Ustavuy az se
jedna o péi zdravotnici socialni. J& se k tomu vyjagi a vetSinou vSe odsouhlasim.

V sowasnosti jsme spokojeni.”
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6. Citili jste se drive/ i v sowasnosti diskriminovani spol€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?
, Rekla bych, Zeflovek se spiSe izoloval sam, protoze ta sgrudst v té dod
nebyla zvykl4 s takovymi lidmi Zit. Beka dlouhocekala na vozik, proto byla jest
v Sesti letech v karce a lidi na ni koukali jako m&atko. Lidi nas zastavovali a
vyptavali se, pro nas to byly velice viggmné situace, proto jsme se s nikym nebavili a

sami jsme se izolovali. V dnesni dalz ji tady vSichni znaji, #éuz je to v pohad*

7. Dovoluje Vam pé&e o di€ se zdravotnim postizenim ¥novat se VaSi préaci a
zélibam, nebo se citite omezovani? Zénila se kwvili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba VaSich patel?

,D Five ukite ano. Kvili tomu, Ze je Beréka takhle postizena, tak ja jsem Sla
studovat pedagogiku, abych mohla s ni byt co rejdmma. Tudiz jsem potom st
znenila zangstndni a tam jsem poznala nové znamé. Jinak thskedtelé Zstali, tech
je ale jen par. S takovym diem, kdyZlovek nema zadné zazemi, Zzadné Hapbiani
tety, je cely den Upénsam, je to velice natmé. VSechno prostezelo jen na ha to
byl pro n¥ velky psychicky zdph. Ze z&atku nebylfas na nic, Bertika poad jenom
leZela a j& ji fikrat denr® musela nalozit do auta a odvézt k dokioma rehabilitaci a

na plavani. Do toho jedidoma Sestkrat dedrcvicit, prosé dvacetétyrhodinova pée.”

8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda détumistit ¢i neumistit do Ustavni pée?

.1 ¢Zko, tZko, trvalo ndm to 11 let, manzel by musellikBerte znenit
zanestnani, coz on nedfita ja nebyla schopna uz to sama zvladat. Kdybychela
nekoho, kdo by mi pomohl, kdo by mi ji pohlidal, bgkto Slo, ale sama jsem to prést

nezvladala.
9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,,Rana pé&e“, setkali jste se s ni,

vite, co obnasi?

,CO to je? To za nas nebylo.”
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10. Jak& by byla VaSe rada pro ostatni rodie, jak nevyhd‘et a neselhat pi
vychow ditéte se zdravotnim postizenim?
»~Ja bych 7ekla asi tak, Zze by se tadeenvla nejak roznelnit, nenechavat vse
jen na sebe. Dneska uz je to jednodus&i, dohou chodit do Skoly, do charity, na
terapie. D¥ive jsme takové moznosti nédima meli jsme dit 24 hodin u sebe, bylo to

narocné.“

ROZHOVOR 6

Posledni rozhovor pro mou bakiaiéou praci byl realizovan véetim anorovém
tydnu v Rado3ovicich nedalektéeskych Budjovic. Zde manZelé se svymi &wa
détmi bydli ve druhém p&t bytového domu a t¥buplnou rodinu. Matka (33let) a otec
(34let) maji d¢ deti, chlapce (10 let) a divku (6 let). Divka se rhl@ s Downovym
syndromem. Dowiiv syndrom je geneticky podniimé onemocEni zapicinéné
genovou mutaci, jejimz vysledkem je trizomnie 2Xoamozomu. Tuto genetickou
anomalii provazirada typickych fiznaki: Sikmo postavenécq maly vziist, kratky
krk, ¢asto také dochazi k sitdm vadam, mentéalni retardace je vzditgnna. Divka
jménem Hanrika ma lehkou mentélni retardaci a navsje b3Znou Skolku v mist
bydlist. Otec je zamstnan jakoridic a matka pracuje jako zootectka ve vedlejSi
vesnici. S p& o Hantku pomahajtasto prarodie, ktgi bydli ve stejné vesnici.dem
rozhovoru, ktery trval cca 1 hodinungobila matka velmi nervéZn Jeji starSi syn
neustale provokoval a dordzel na R&ni kter4 psad chodila a Zalovala na svého
bratra,éimz rusila cely n4s rozhovor. Matka nedokazalasence uklidnit.

Otazky a odpogdi:
1. Kdy a jakou formou jste se doz¥déli, Ze budete mit di€¢ se

zdravotnim postizenim? Zprdva o tom, Ze se Vam nadilo/narodi dité
s postiZzenim byla sdlena Vam ok¥ma? Pokud ne, jak reagoval partner?

,Dozvedéli jsme se to oba najednou. Manzel byl se mnouradeoa |€kai nam
to sclili jeSte ten den, co se Hatka narodila. Byla jsem rada, Ze na to nejsem sama,
v tu chvili jsem ®ia nejen strach z toho, co bude dal, ale také jg@ta pocit, Ze se mi
zhroutil cely swt.”
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2. Jak dlouho jste se vyrovnavali se skut@mosti, Zze se vam narodi/ narodilo
ditéte se zdravotnim postizenim?
,Slo to celkem rychle. To, Ze postupeasu dlala Hanicka velké pokrok nam
hodré pomohlo se vyrovnakekla bych tak rok.*

3. Co prispivalo k tomu, Ze jste se vyrovnali s postizenirditéte dobfe, a co
naopak pisobilo negriznivé?
.Nejvice m¥ nad vodou drzel manzel aijrsyn. Nepizniw pisobilo to, Zze jsem
m¢la strach o to, co bude dal. Bala jsem se hodrkvalitu Zivota naSeho dosavadniho
Zivota. Jinak hodhneprizniw pisobilo také to, Ze naSe SirSi rodina nereagovai&sp

pozitivre. Misto toho, aby nas podfilh, jsme museli wiSovat a podporovat my je.”

4. Méate, nebo alespét uvazovali jste o dalSim d#ti? Pokud mate, jaké jsou
mezi nimi vztahy?
,Hanicka sourozence ma, ale starSiho. O dalSirgtidiio Hani‘'ce jsme zatim
neuvazovali. Vztahy jsou mezi nigaisto dost napjaté. Maji spaiey pokojtek, takze
nekolikrat za den chodim mezé eSit nizné spory. Oba jsou velku, Ze ani jeden

nechce ustoupit a kazdy ma svou pravdu. K#&d

5. Byli/jste spokojeni s pristupem lékaa a odbornika (rehabilitaéni I€kar, soc.
pracovnik)?

»ANo, jsme spokojeni.”

6. Citili jste se drive/ i v sowasnosti diskriminovani spolé€nosti (pfedsudky ve
spol&nosti, vyhybani se komunikaci)?
,Z€ zacatku mi byla hod& nepijemna z¥davost lidi tady z vesnice, které
hrozre zajimalo, jak moje dcera vypada a také jsme cifé mnoho naSichrgtel

newdelo, jak se k nam maji chovatr/&elé se vyibili. Hned od z&atku jsme Hariku
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brali vSude, jako bychom brali zdravé d&litak dnes uZ jsou na nés vSichni zvykli. Se

spole’nosti nemame problém.*”

7. Dovoluje Vam p&e o di€ se zdravotnim postizenim #novat se Vasi praci a
zalibAm, nebo se citite omezovani? Zila se kuili ditéti se zdravotnim
postizenim skladba Vasich patel?

,Ur c¢ite ano. Oba jsme zafstnani, zaliby také mame. Haki bereme vSude s
sebou, stejrjako jejiho brachu. Nijak nas neomezuje. KdyZzaoie nebo péebujeme

nekam vyrazit sami, mame po ruce haiyi“

8. Jak jste se rozhodovali o tom, zda détumistit ¢i neumistit do Ustavni pée?

.Neuvazovali jsme, ani uvaZzovat nebudemei BdHanicku zvladame sami,”

9. Byla Vam nékdy nékym nabidnuta sluzba ,,Rana pé&e"“, setkali jste se s ni,
vite, co obnasi?
,Vim, co obnasi tato sluzba, ale nam nabidnutayiebMy jsme ji také

nevyhledavali.”

10. Jakéa by byla VaSe rada pro ostatni, jak nevyhiet a neselhat pi vychowé
ditéte se zdravotnim postizenim?
.Neztracet hlavu a bojovat! Iezité je i urdt se radovat z malkosti a malych
pokrok: ditete.”
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5. Diskuze

Ve své bakalké praci jsem se zabyvala problematikou socidkitity rodiny
s dittem s postizenim. V. mém vyzkumu jsem zé&m oslovila Sest rozdilnych rodin,
které spojovalo pouze narozeniétBt se zdravotnim postizenim. VSechny oslovené
rodiny se o postiZzeni svého dé dowdéli az po jeho narozeni. | kdyz u kazdé z rodin
bylo postizeni ditte rozdilné a kazdé 2zt vyZadovalo jinou nakmost pée, odpo¥di
rodici se v mnohém shodovaly. Vzhledem ktomu, Ze sedjednvelice intimni
zalezitosti kazdé rodiny, snazila jsem se v zajmunej\WtSi objektivity vést rozhovor
v prostedi jim nejblizS§im a bezifitomnosti dalSich osob.r€kvapivym zjiSénim pro
me bylo, Ze i kdyZ gkteré z rodin dlouhodabznam, jejich odposdi na mne psobily
neudimné. Tuto skuténost gic¢itdm tomu, Ze zjejich strany Slo pr&pddobré o
strach ze ztraty anonymity.

Ve své praci jsem se zabyvala i otazkou terminclaginejednotnosti chapani a
ozna&eni jedin@ se zdravotnim postizenim. | kdyZ dle Renotierd®@) (sou uzivana
riznd ozn&eni pro tyto jedince jako je nap déti handicapované, narusSené,
negizpusobivé atd. Ja osobruzivam terminu détse zdravotnim postizenim, nebo
povazuji za vhodné ndjive hovdit o ¢lovéku jako takovém a teprve poté uégdzda
je zdravy i s postizenim.

Moje prvni otazka se zabyvala tim, kdy a jakou founse rodie dozwdéli, Ze
budou mit dit s postizenim a déle tim, zda tato zprava bytesd okkma partneim
nebo pouze jednomu,iipadré jak reagoval pozii informovany partner. VSichni
dotazovani rodee, ktéi vychovavaji spokn¢ své di¢ se zdravotnim postizenim, se
zpravu dozedéli od Iékae oba najednou. S timto postupem se ztotpstejrs jako
Janovsky, ktery uvadi; Vzdy je vhodné siit diagndézu a ostatni informace émna
rodiciim najednou a nevystavovat jednoho z nich streshude nucen sveho partnera
sam informovat.(8).

DalSi otazka, ktera byla zarave mou vyzkumnou otazkou, zji@vala, jak
dlouho se rodie vyrovnavali se skuteosti, Ze se jim narodi ditse zdravotnim

postizenim. VSichni rode, ktgi souhlasili s poskytnutim rozhovoru, dosahli vyréami
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se s narozenim dte se zdravotnim postizenifityti rodiny z mych Sesti dotazovanych
se vyrovnavaly s touto skuteosti, pongrn¢ kratkou dobu, kolem 1 roku. NejdelSi doba
vyrovnavani se s narozenim &t s postizenim trvala 17 let, v tomtéigact tuto
skut&nost fFicitam k tomu, Ze se jednalo o rodinu, které se nlaratité¢ s nejézsi
formou postiZzeni ze vSech mnou dotazovanych. Vgedpipact byla doba vyrovnani
se trvajici 8 let. V. mém vyzkumu jsem se setkasaradti, ktefi spolupraci se mnou
odmitli z divodu nevyrovnani se s timto faktem, coz sami odgsivdo telefonického
rozhovoru. Na tuto skuteost upozatuje i Vagnerova, ktera pisgVe vetSine pripadi
rodice nakonec dosahuji vieemére realistického postoje k dané situaci, kdy akceptu;j
dite takové, jaké je a jsou ochotni je rozvijet v meptho moznosti. Takového postoje
vSak nejsou schopni vSichni rodi“ (23).

Treti rovrez vyzkumna otadzka se zabyvala tim, clsgbilo @i procesu
VYrovnavani se s narozenim postizenéhsteliftiznivé a co naopak néjznive. Ctyii
z Sesti rodin v odpadich uvedly, Ze nejfeniveéjSim faktorem bylo pjeti ditte
s postizenim nejblizSi rodinou. Jako pozitivni swijtéz i skuténost, kdyz dit
s postizenim fichazi do rodiny, kde Zije jiZ sourozenec bez zdtaiho postizeni. DalSi
z priznivych aspekt je uvadn i fakt, Ze se rodiim poddilo najit pro své dé& se
zdravotnim postizenim vhodnou gpé&e strany odborné yejnosti (mateska Skola
specialni, rehabilitace). Polovina dotazanych ls&djako nepiznivy faktor tu
skute&nost, Ze neddéli, co je ¢eka a co p&& o dit s postizenim obnasi. Proém
piekvapivym zjis¢nim bylo, Ze d¥ rodiny jako nefiznivy faktor uvadly, Ze byly
nedostaténé ¢i pozd informovany |ék& o skut&ném postizeni jejich dite.

Z odpowdi je patrné, Ze Ize souhlasit s Janovskym (8)yyki&Se, Ze pagni, gipadre
miZeni ¢i chlacholeni rodia Iékarem nikam nevede a zpravidla KérjeSt vétSim
zklamanim.

Ctvrta otdzka byla zasiena na to, zda rot# maji nebo alespiouvaZovali o
dalSim di¢ti a pokud ano, jaké jsou mezi nimi vztahy. Z odmbwyplynulo, Ze pro 5
rodin bylo dit s postizenim posledni, pro jednu rodinu nikolityii rodiny v odpo¥di
uvedly, Ze mezi ditem s postiZzenim a jeho starSim sourozencem paapj®sto BZny

sourozenecky vztahéetns raiznych sourozeneckych fint (paghovani, provokovani
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apod.) coz neni v souladu s Vagnerovou (24), kteédi, Ze je-li sourozenecdim
vyjimecny, nag. je nemocny nebo s postizenim, musi si zdrav@ \ditvorit urcité
strategie, které mu pomohou zvladnout tento vztghtpinym zpisobem. Bzr¢ jde o
postupné fjeti dominant® — ochranitelské role. &i védi, Ze sourozenec s postizenim
musi byt ochrovan a nelze se kému chovat jako ke kterémukoli jinému zdravému
diteti.

DalSi otazka pojednava o spokojenosti &adis gistupem odbornik
Z odpowdi vyplynulo, Ze v satasné dob panuje v rodinach spokojenost isspupem
odborniki. Odpowdi rodica v3ak potvrdily mé feswdéeni o tom, Zze s postupetasu
je pristup odbornik stale na kvalit&si arovni.

Sesta otazk#esi diskriminaci rodin majoritni spaieosti. Z dotazovanych rodin
pouze jedna uvedla, Ze se neciti ani necitila Bggdyndiskriminovana. Ostatni rodiny
urtité problémy zaznamenaly, jednalo secasgji 0 nepochopeni nebo niéemnou
zvédavost ze strany majoritni spotesti.

DalSi mij dotaz byl smifovan k tomu, zda @é o dit se zdravotnim postizenim
dovoluje rodinam §novat se praci a zalibamii,zda se citi byt omezovani. Otaziasila
i piipadnou zrnu skladby patel rodiny.Ctyii rodiny se citily byt omezeny a to hlavn
neékolik let po narozeni dite. Toto potvrzuje i autorka Jarmila Pipekova, &tevadi, Ze
vstup dite do rodiny znamena velkou #Znmu véasovém rozvrhu, povinnostech i
pravech dosavadnicaieni (16). Co se e patel rodin s ditem s postizenim,&Sina
se shoduje, Ze skladbaapel se fliS neznénila a naopak doSlo k nalezenfafel
novych.

Osmou otazkou jsenteSila, zda d& umistit, ¢i neumistit do Ustavni peé.
Z odpowdi je patrné, Ze &tSina rodin dava igdnost vychovavat ditse zdravotnim
postizenim v rodinném prdstdi, cozZ je v souladu s ndzorem Hadj — Moussowarakt
uvadi, Ze zakladnim socialnim vztahemstditje jeho vztah k rodim. Podle tohoto
vztahu di¢ buduje a proziva dalsi vztahy (23). Je tedy vdlidezité pro di¢ neztratit
kontakt s rodii. V jedné z odpogdi bylo uvedeno, Ze rodina umistilagdét postizenim
do ustavni p& z divodu velké zatZe na matku ip p&i o ditt a z divodu pracovni
vytizenosti manzela. Rozhodovani o tom, zda undii do Ustavni p&, bylo pro
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rodice velmi €Zké. Z toho je patrné, Ze séktefi rodice dostéavaji do situace, kterou
popisuje MatouSek: Udi s £Zce mentalnim postizenim stoji roelipeed dilematem,
zda bude pro dita pro rodinu lepsi, aby dit postizenim stalo domasi aby bylo v
astavni péi. Predani di&te do Ustavu muZze byt pro matku dalSim traumatemeghani
ditste v doméaci p& zase pro ni niize gedstavovat neunosnou &Ata odstranit
vyhlidky na jakoukoli dalSi pracovni drahu (13).

Predposledni otazka &ka, zda roditm byla nabidnuta sluzba ranapéa zda
vi, co tato sluzba obnasi. Odgavna tuto otazku gvelmi prekvapovaly. Pouze jedné
rodiné byla tato sluzba nabidnuta, aléegto ji matka déte s postizenim nevyuZila.
VétSina dotazanych newkéla, co tato sluzba obndsi. Ze ziskanych oddbusuzuiji, ze
v této oblasti je mezi rodii minimalni informovanost. Bylo by dobré, do budoasti
informaci o této sluzb vco mozna maximalni 1@ rozsfit mezi rodte
vychovavaijici dti se zdravotnim postizenim.

V posledni desaté otazce jsem sedbdiotazovala, jaka by byla jejich rada pro
ostatni, jak nevyhet a neselhatipvychow ditéte se zdravotnim postizenim. Tuto
otazku jsem zZadila do své bakaigké prace ziodu toho, aby mou praci mohli
vyuzit i rodie, kterym se pré&vnarodilo di¢ se zdravotnim postizenim. Odgdvna
tuto otdzku pro m neni pekvapivd, neb vétSina rodét doporkuje predevsim
optimismus a trgdivost. Za zajimavou odp@d’ povaZzuji i posth jedné z matekJa
bychrekla asi tak, ze by se tadgénela nejak roznelnit, nenechavat vse jen na sebe.
Dneska uz je to jednodussitidmohou chodit do Skoly, do charity, na terapigive
jsme takové moznosti ndima meli jsme di# 24 hodin u sebe, bylo to nare.”

Dle mého nazoru byly vyzkumné otazky ve velkéarobjasginy. Dotazy byly
pokladany pouze Uuzkému okruhu ré&diV pripad, ze by byl vyzkumny soubor ragli
rozsahlejsi, byly by ziskané informace vice vypajitd. Velka ¢ast otazek byla
dotazovanymi porrné otewenym zmgisobem zodpatzena. U odposdi na rkteré
Z otazek jsem se setkal&ést&€nou neochotou, ktera vSak pramenila z vysoké itgimi
kladenych otazek. Chapu, Ze¢swat se se svymi osobnimi prozitky &kterych

piipadech cizimélovéku, neni jednoduché.
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PrestoZe ve spobeosti evldda ndzor, Ze narozenimétht s postizeningasto
dochazi k rozpadu rodin,invyzkum i kdyz pojal pouze maly reprezentativnokexk,
tento nazor nepotvrzuje, nabdtyii z Sesti dotazovanych rodin, jsou rodiny uplné,
piicemz jedna matka dite se zdravotnim postizenim je vdovou a jedna nuatko
samozivitelkou.

Svou praci jsem zpracovavala tak, aby z ni mohtgbgpany informace rodii,

kterym se dit s postizenim pravnarodilo.
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6. Zavér

Ma bakaléska prace na téma Socialni identita rodiny &elit s postizenim &
velice obohatila. Mla jsem moZnost seznamit se s tim, jak ded&ti se zdravotnim
postiZzenim vnimaji svou Zivotni situaci spojenounaszenim déte se
zdravotnim postizenim. Ziskané informace a oddbwesponderit mi umoznily
pochopit celou $i této problematiky.

Vyzkum poskytl informace o tdezitych Uskalich v Zivét rodin s digtem se
zdravotnim postizenim. Odhalil skutemst, Ze se tyto rodiny f@devSim v dob
vyrovnavani se s narozenim jejichétdts postizenim setkavaji s nevhodnym chovanim
a predsudky ze strany Siroké iegnosti. Osob& se domnivam, Ze tato skémest
prameni z nedostateé znalosti problematiky zdraveétrpostizenych. Tudiz se jako
feSeni nabizi &Si informovanost spoteosti. Do pilohy priidavamcten&um zakladni
rady, jak komunikovat s lidmi se zdravotnim pogstibe. Zistdva vSak otazka, zda
spol&énost ma o tuto informovanost zajem? Dle vyabv rodict také chybi
informovanost rodia déti se zdravotnim postizenim a to ze jména v oblasiZnosti
vyuziti nabizené sluzby ranégee

Prijemnym zjiS€nim pro mne byla ta skuteost, Ze se postupedasu zlepsSil
piistup odborni k rodicim s dittem se zdravotnim postizenim.cBéo osoby se
zdravotnim postizenim tedy neni v sasné dob naststi na okraji zajm.

Cilem mé prace bylofjplizit komplikovany proces vyrovnavani se s naroge
postizeného dite, dobu pijeti této nové skutaosti ze strany rodiny i popis faktor
které se podileji na adaptaci a na procesu nalémam@ socialni identity. Myslim, Ze
vyzkum byl naplén a bakaléska prace zjistila dostatek informaci jak o procesu
vyrovnavani se s narozenim &@ se zdravotnim postizenim, tak i dlekitych
faktorech, které se podileji na procesu nalézavé socialni identity.

Béhem vyzkumné prace énnapadaly dalSi otazky, které by mohly byt
prednttem dalSich studii. Nap Jakou roli hraje v rodinach s &#m se zdravotnim
postizenim vira? Jaké podminky maji rodiny s8tdih se zdravotnim postizenim
v mist bydlisg?
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VétSina ,,zdravych® lidi si v podstatabec nepipousti moznost narozeni &
s postizenim. Proto je narozeni takovéhe@téifpro rodinu vzdy hlubokym f#sem.
Ziskané poznatky v mé praci mohou slouzit k lepgénbovanosti v tom, jak se
vyrovnat s narozenim dfe s postizenim a také k tomu, aby vSichienové rodiny

s dittem se zdravotnim postiZzenim mohli Zit spokojeRyalitni Zivot.
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9. Prilohy

Priloha¢. 1 — Desatero kontaktu s osobami se zdravotninizeosm
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Desatero kontaktu s voatkarem
1. A kazdém zastaveni je nutné vozik zabrzdit.
2. Vozik zvedejte pouze za pevné ramy.
3. Uwdomte si, Ze voZka ma jiny zorny uhel nez doprovodtasto nevidi, co
mu ukazujete.
4. Mluvite-li s vozékarem, snazte se bytgd nimci aspa vedle @), aby
nemusel stale otat hlavu.
5. V mistech velkého pohybu lidi (obchodni domydpgezdte velmi opatra,
je velmi nepijemné pro vozikare, najede-li jeho vozik kolemjdoucim na nohu.
6. Fi nakupech atznych jednanich nechte vokéie samotného vyslovit sva
prani, dotazy a rozhodnuti.
7. Fi prechazeni ulic s velkym provozem nenechte dl@e ,byt vydan
napospas” a 8jte dostatén¢ od krajnice vozovky.
8. Jedete-li s vozikem z prudSiho svahu, sjiédradji pozpatku kwli
negijemnému pocitu voZkéare, také niZzete lépe brzdit vozik.
9. V nerovném terénu a po dlazebnich kostkach séterjet s vozikem po
zadnich kolech, aby nedochazelo kedlm, negijemnym pro vozikére. Hi
njezdu s vozikem na vysSi obrubnikiianpanipulaci do schadpostupuijte tak,
Ze pistavite vozik velkymi koly k fekazce, provedete mirny naklon voziku a
postupujte schod po schodu, nejlépe za asistende dysoby, kterairzuje
vozik za pevny stughovy ram.
10. Snazte se vzdy byt oporou pro wafe pi nepijemnych situacich, které
mohou vzniknout $ pohybu mezi lidmi (nevhodné narazky na vozik,

nezvladnuti méeni atd.).



Desatero pro kontakt s nevidomymi
1. Mgjte na paniti, Ze nevidomi jsou zcela normalni lidé, ttenaji izné
prednosti i nedostatky jako kazdy jiny. I mezi ningoy lidé vyjimeni,
inteligentni i mén nadani.
2. Fi setkani s nevidomym se chovejtié&rpzert a nenucett Pomozte tam, kde
je to nutné, a to Zeobem taktnim. Pomoc vSak nevnucuijte.
3. Vyvarujte se projeim soucitu — o ten dnesni nevidomi naprosto nestoji.
S povatkem ale vzdy uvitaji i sebemensi pomoc, ktera jifijd@ vhod ve
ztizenych podminkach. N&pus’te ani podcgujici nebo sniZujici vyroky.
4. Nevidomého, kterého znate, pozdravte vzdy sako jprvni a k pozdravu
pripojte i jeho jméno, aby&dél, Ze pozdrav pét jemu. RPedstavte také sebe.
5. Kdyz vstoupite do mistnosti, kde se nachazidwwy, dejte se retelrs
poznat. Pokud vas nepozna podle h lasu, étev své jméno. Tichy pohyb
neznadmé osoby v jeho okoliigpbi nepijemrg. Upozorrte také na to, Ze
mistnost opoustite.
6. Zalezitosti projednavejte vzdytimo s nevidomym, ne jeho jrodcem.
Privodce nevidomého pouze doprovazi, nikoli zastupgfierozhovoru bd’te
oto¢eni k nevidomémuelem — vnima odkudiehézi hlas.
7. KdyZ se nevidomy octne na ulici, na nadrazi apaxtient&nich €zkostech,
zeptejte se ho, zda muudete gjak pomoci. Velky hluk, prudky dési snih
zhorSuji nevidomému orientaci v prostoru. PotontistadyZ nevidomému
nabidnete, aby se lehce #aV do vaSi paze, protoze taktoibe snadno jit
kracek za vami, sledovat simvasich pohyb a na vSe &as reagovat.
8. Fi nastupu do dopravnich préstki netlate nikdy nevidoméhoied sebou,
ale jdte sami prvni. Nevttajte nevidomého na sedadlo, @takdyZz poloZite
jeho ruku na ofradlo. Ri vstupu do auta poloZte jeho ruku na horni rantidve
9. KdyZz nevidomy vstoupi do restaurace be&vpdce, pravépodobré oceni
pomoc i vyhledani ¥Saku a volného mista u stolu. S jidlem si poradi,sa
stati, kdyZz mu povite, jak je jidlo na téliuspdadané (naip pomocic¢asovych
Gdaji). Urcité uvitd informace o tom, co vSechno je na stolee(skke s vodou,



vaza, popelnik atd.) a kdo u stolu sedi spolu s Rfiréteni nabidky z jidelniho
listku ¢tete vSe.

10. Kdyz budete nevidomého doprovazet delSi dolpjSpe mu hlavni rysy
okoli, vybaveni mistnosti a osoby, které se koleanhdzeji. B popisovani se
nemusite vyhybat optickym dojim a barvam. Po té co dovedetéevedete
nevidomeho fes cestu, na misto atp. mu vaaknite, kde ho nechavate, co je

pobliz atd.

Desatero kontaktu se slucho¥postizenymi
1. i rozhovoru se sluch@wpostizenym vyslovujteretelrg, nezvySujte hlas
a nengnte rytmusieci.
2. Neoslovujte sluchavpostizeného zezadu ani ze strany. Dbejte na toyVab
obli¢ej dolie vickl zep'edu. Jen tak f¥e odezirat pohybirta spravi porozumi
tomu, co chcetéci.
3. Mnohdy ani dofe slySici neni schopen vnimat j@iné informace, mluvi-li
vice lidi najednou, nebo kdyz rozhovor rusi hudbhluk. Vnimatie¢ pomoci
sluchadla a fitom odezirat je zra¢ namahavé. Proto, pokud jeto mozn#, p
jednanich se sluchepostizenymi vypéte vSechny zdroje hluku.
4. Ujistéte se kontrolnimi otazkami, ze VaS partner vSembralgorozunil.
Potebné informace opakujte bez nervozitjippdre znmente stavbu ¥ty nebo
pouZijte jinych slov.
5. Je-li slucho¥ postizeny ve spotmosti dalSich osob, dbejte na to, aby se
zWastnil rozhovoru. Sidte mu, ocem jefeC, a nevahejte pouzit i kratkeho
pisemného steni.
6. Na pracovisti nenechavejte sluch@ostizeného bez pomoci. Postarejte se o
to, aby obdrzel vSechny nezbytné informacéle4ita sdleni.
7. Nezapominejte ani v zapalu vzajemné diskuse ngetrozhovor vyZzaduje od
slucho¢ postizeného plné soisténi, které vyvolava brzy dnavu. Tzv.
oddechovytas i vdznych jednanich s pos¥kem gijimaji i dokre slysici.
8. Zalezi-li Vam alespotrochu na mezilidskych vztazich, povzbuzujte stwh



postizeného, aby vyuZival vSech mozZznych kompa&rizh pomicek a
prostedki socialni rehabilitace (jde oizna signalizéni za&izeni — bytové
zvonky, budiky apod., spravné nastaveni sluchakibatrolu zdrofi nagti,
pravidelné navévy usniho Iékgefoniatra, sluchovy trénink, opakovani kurzu
odezirani, atd.).

9. Indukeéni smyky v konferernich a spoléenskych salech, divadlech, kinech a
kostelech usnauliji slucho¥ postiznym vnimani gadanych akci. | Vas osobni
zdjem naporize tomu, aby tato #aeni byla instalovana a udrZovana v
provozu.

10. Pokuste se vmyslet do situace sluéhpestizeného. Tak snaze porozumite
jeho potebam, gkdy treba i jeho pekvapivym reakcim.

Trinactero kontaktu s hluchoslepymi
1. V Uvodu kontaktu vzdy upozaite na svou fitomnost (hluchoslepylovek
nas nevidi ani neslysi).
2. Fi kontaktu s hluchoslepyovékem se chovejteippozert.
3. Vyvarujte se projavsoucitu a zbyten¢ zvedavych otazek na zdravotni stav.
4. Bud'te si wdomi toho, Ze hluchoslepfovék mize UsgsSreé kompenzovat své
poSkozené smysly a Ze jednate s naprosto rovnosermyplnohodnotnym
¢lovékem, jakym jste Vy sami.
5. Hluchoslepym lidem pomahejte tehdy, jestlizéojemutné nebo jste 0 pomoc
pozadaniCinte tak ohleduplnym Zsobem.
6. i poskytovani pomoci se zeptejte, zda je Vami avplepisob vyhovujici a
odpovida padeke hluchoslepéhdloveka.
7. Pokud je to mozné, pomozte hluchoslepému vettdirostedkovat kontakt
s okolim.
8. Je-li to mozné, dbejte vZzdy na spravnécétiemi mista, kde dochazi ke
kontaktu

s hluchoslepym.



-----

hluchoslepy

nachazi.

10. Pouzivate-li ke komunikaci mluvené slovo, hteovzdy celem k
postiZzenému, vyslovujte pomalu a‘etelr, nezvySujte hlas. Nelze-li se
dorozungt verbal®, pokuste se najit jiny #igob (pomoci Lormovy dotekové
abecedy, abecedy do déaapod.).

11. Komunikace s hluchoslepymi neni pro neinfornrm&e cloveka
jednoducha. Musi byt oboustrantiobra vile a trgglivost.

12. V pfibéhu probihajiciho rozhovoru bite s hluchoslepynilovékem nejlépe
v taktilnim kontaktu.

13. Hluchoslepéheéloveéka vzdy upozoréte na kazdou iezitou znénu v jeho
okoli (zmena mista polohy jinéhslovéka v mistnosti, ktera osoba se objevila,
co se zmnilo, popiSte pipadre vlastnosti pedmetu — barva, velikost...)

Desatero kontaktu s osobami s mentalnim postizenim
1. UdrZujte se svym partnerem v komunika¢niokontakt (umoZzéte mu i
kontakt perusit), ¥nujte mu pozornost, hilie k sol¥ vzajemr nataeni.
Davate mu tim najevo 8yzajem a pipravenost ke kontaktu. To, jaoveka s
mentalnim postizenim vnimate a jakjimate jeho sdeni, se vyraz& odrazi v
jeho ochat néco vdm sdlovat, byt s vami v kontaktu.
2. Pouzivejte jednoduchaieg, kratka slova, kratkéeéty. Jasg vyjadiujte své
myslenky. NepouZzivejte cizi slova, vyita se zargonu a zkratkam.
3. Vyhybejte se abstraktnim pajm. Neni-li to mozné, objasijte je pomoci
konkrétnich pikladi nebo srovnani. N&p misto ,Jakou mas néladu?” se
muzete zeptat ,Jsi dnes vesely nebo smutny?“; poahyilichale, jsi moc
Sikovny.” mizete doplnit formulaci ,Moc mi chutnala swaa, kterou jsi

pripravil.”



4. Mluvte pomalu. SnaZte se, aby tempo va8i toho druhého nezahlcovalo.
Bud'te trpelivi a dogejte partnerovi dostatelasu na odpasd’, zvlast mluvite-li
sclovékem, ktery ma vadieci a uziva alternativni Zgoby dorozumivani.

5. Dbejte, aby vagec také srozumitekdoprovazela mimika e téla.

6. Owiujte si, zda vantlovek s postizenim rozumi a jestli s tim, tikéte,
souhlaski nikoli. Nékdy se stai zeptat. Pomaha take to, Ze se na sebe vzéjemn
divate, shrnujete, co ten drubgkl. Davate tim najevo fyzajem o vzajemneé
porozungni. Mluvte jen o jedné hlavni mySlence. K dal&@jgte az po ujisini,
Ze Vam partner porozuh

7. Mgjte na paniti, Ze lidé s mentalnim postizenim jsou zpravidielmi
sugestibilni. Tzn., Ze nekriticky f@imaji myslenky druhych. N&p misto
.Marku, nechce$ zajit do kavarny, kde maji ten ,dod ti tolik chutna?” se
muzete zeptat ,Marku, chces jit do kavarny?“. Supdsiimi otazkami je mozné
velmi snadna@lovéka s mentalnim postizenim ovlivnit, manipulovat.jim

8. R kontaktu s lidmi s velmi&kym mentalnim postizenim jeeba si
uvédomit fakt existence jejich zavislosti na druhyteth. Proto s nimi jednejte
s velkou mirou empatie, #livosti a respektu k jejich osobnosti. Jednejténsin
tak, jak by jste sifali, aby jiny jednal s vami.

9. Dosgléhocloveka s postizenim oslovujtgimo. Pokud ma s sebou asistenta
¢i doprovod (vychovatele, rogk, ...), obracejte se na jehdiypodce jen, je-li to
nutné.

10. Dosply ¢loveék s mentalnim postizenim ma jiné moZnosti v porasnim
Neznamena to vSak, Ze neni ddgpProto, kdyz jej budete oslovovat, vykejte
mu. Ri komunikaci pouzivejtae¢ dosglych. | kdyZz pouzivame jednoduché
véty, neznamena to, Ze musime pouZzivat zdfity)y mluvit moc nahlas nebo
néco

zbytein¢ dlouho vys¥tlovat ,polopatistickym zpsobem®.

Zdroj: Desatero kontaktu s osobami se zdravotnigtipenim. Olomouc: Olomoucky
kraj, 2005. 10 s. ISBN 80-239-6335-X.



