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Abstrakt

Predmeétem bakaléiské prace je proces vyrovnani se rodiny s narozenim ditéte se
zavaznym zdravotnim postizenim. V teoretické casti se zabyvam rodinou, jejimi
funkcemi, rolemi, a vztahy v rodin¢ a rodinou jako systémem. Dale se vénuji etiologii a
klasifikaci zdravotniho postizeni, podrobnéji rodiné a ditéti s postizenim. Cilem prace je
zjistit, jaké faktory ovliviiuji proces smifeni se s faktem narozeni ditéte se zavaznym
zdravotnim postizenim (vék a vzdé€lani rodicl, postoj ostatnich ¢lenti rodiny, piistup
zdravotnického persondlu a zplsob sdélovani informaci rodiciim), a dale ovéfit, zda
rodi¢e dostavaji dostatek informaci o zdravotnim stavu ditéte, rozumi jim, a zda pfijeti
ditéte se zdravotnim postizenim rodinou, znamend novou dimenzi jejich Zivota.
V praktické ¢asti pomoci kvalitativniho vyzkumu zjistuji cile u péti vybranych rodin.
Sbér dat byl realizovan prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru a narativniho
vyzkumu s rodici, v jednom piipad€ i se sourozencem a V jednom ptipadé byl pfitomen
i samotny muz s postizenim. Vysledky vyzkumu ukazuji, ze v€k a vzdélani nejsou
podstatnym a ovlivitujicim faktorem, postoj ostatnich ¢leni rodiny castecné, avsak
pristup zdravotnického personalu a zpisob sdélovani informaci je pii tomto procesu
zasadni. Porozumeéni informacim o zdravotnim stavu ditéte a jejich dostatecnost je ve
vysledku individualni. Oproti tomu se rodiny jednozna¢né shoduji, Ze postizeni vnimaji

jako novou dimenzi Zivota.



Abstract

The subject of this work is how a family copes with a childbirth in case the child
Is handicapped. In the theoretical part | focus on the family, on its functions, roles, its
relationships and on its functions as a system. Furthermore | write about etiology,
handicap classification and about family and handicapped child. The object of this work
is to find out which factors influence the process of conciliation with the fact that a
handicapped child was born (parent’s age and education, attitude of other family
members, attitude of medical staff and the way of telling information to parents) and to
verify whether parents get enough information about their child’s condition, whether
they understand it and whether acceptation of handicapped child by family means new
dimension of their life. In practical part | use qualitative research to find aims in five
different families. Data collection was realized via half-structured interview and
narative research with parents, in one case with a sibling and in another case even in
presence of the handicapped person. Results of the research point out that neither age
nor education are important and influencing factor, the attitude of family members is
partially important, however the attitude of medical staff and the way of telling
information is a very important factor. Understanding of information about child’s
condition and its sufficiency turned out to be individual. Nevertheless all families

agreed that they see the handicap as a new dimension of life.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

CNS — centralni nervova soustava

DMO - détska mozkova obrna

LMD — lehké mozkova dysfunkce

MKN-10 — 10 Revize Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci a pridruzenych

zdravotnich problému

WHO - World Health Organization


http://www.who.int/

UvVOD

Diivodem volby tématu bakalaiské prace jsou vlastni zkusenosti s rodinami, které
vychovavaji a pecuji o déti s postizenim.

Situace téchto rodin je velice odliSna pro vSechny jeji Cleny a téméf ve vsech
ohledech. Uz samotné narozeni ditéte s postizenim je obtiznou udalosti a vede ke
zvysenym naroktim na dobré fungovani rodiny. Casto se podstatnd méni hodnoty a
potieby, jelikoz rodina prochazi krizi, a je nucena ménit fadu svych piedstav a
rozhodnuti, zpracovavat nové zazitky, na které nebyla pfipravena a které nezna.
Podstatnou roli hraje fakt, jak se rodina s touto situaci vyrovna a zda je prijeti ditéte
S postizenim brano jako ukol a ne udél.

Cilem bakalaiské prace je zjistit, jaké faktory ovliviiuji proces smifeni se
s faktem narozeni ditéte se zdvaznym zdravotnim postiZzenim, a dale ovéfit, zda rodice
dostavaji dostatek informaci o zdravotnim stavu ditéte, rozumi jim, a jestli piijeti ditéte
se zdravotnim postiZenim rodinou znamena novou dimenzi jejich Zivota.

Prace je rozdélena do dvou hlavnich ¢asti. V prvni, teoretické ¢asti, se zaméiuji
na rodinu z hlediska jejich funkci, roli a z hlediska rodiny jako systému. Dale definuji
pojem zdravotni postizeni a ptibliZim jednotlivé druhy postizeni. V posledni kapitole se
zabyvam rodinou s ditétem s postizenim. Objasnim faze vyrovnani se, vliv na strukturu
a funkci rodiny a nakonec se vénuji sourozenciim déti s postizenim.

V praktické ¢asti se zabyvam faktory ovliviiujici proces smifeni se s faktem
narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim. Pouziji kvalitativni vyzkum. Z

jeho metod techniku polostrukturovaného rozhovoru a narativniho vyzkum.



1 SOUCASNY STAV

1.1 Rodina

Rodina jako elementarni nositel kultury poskytuje zaklad hodnot a norem dané
spolecnosti. Vede dit¢ ke spolecCenskému Zivotu v prostfedi, ve kterém se nachazi a ve
kterém vyriistd, u¢i ho orientovat se ve svét€ symboli a seznamuje dité s kulturnimi
vzorci (zvyky, mravy, tradice, zdkony apod.) tim, Ze se dité uci respektovat pozadavky
rodici a je sankcionované za jejich neplnéni (Vyrost, Slaménik, 2008, s. 50). Rodina je
zakladnim kontextem lidské zkuSenosti od kolébky az po hrob (Sobotkova, 2007, s. 11).
Je primarnim c¢lankem ve spole¢nosti a uspokojuje potieby svych clenli. Uspokojuje
kromé zdkladnich Zivotnich potieb i1 potiebu socidlniho styku a komunikace, vzajemné
lasky a jistoty, pomoci a vytvaii podminky pro dosahovani kratkodobych i
dlouhodobych cildi, nalézani smyslu Zivota a realizovani zivotni cesty (Rozsypalova,
Cechova, Mellanova, 2003, s. 148).

,, Ke své rodiné mame pevny vztah jen proto, zZe mame pevny vztah k osobé svého
otce, matky, k osobé své zZeny a deéti** (de Singly, 1999, s. 11).

Mize byt definovéna jako institucionalni zajiSténi lidské reprodukce, kterd je
legitimni v dané spole¢nosti (Mozny, 2002, s. 99). Rodinu je téZ mozno chapat jako
malou primarni spolecenskou skupinu, kterd je zaloZena na svazku muzZe a Zeny, na
pokrevnim vztahu rodici a déti, nebo na vztahu jej substituujicim (osvojeni), na
spolecné domacnosti, kdy jeji ¢lenové plni spolecensky uznané a urcené role
vyplyvajici ze souziti, a na souhrnu funkci, jez podmifiuji existenci této asociace a
davaji ji vlastni vyznam ve vztahu k jedinciim i celé¢ spolecnosti (Dunovsky a kol.,
1999, s. 91-92).

Rodina, i pfes vSechny problémy a peripetie, kterymi si ve svém historickém vyvoji
prosla, nadale ziistdva nepostradatelnou a nenahraditelnou instituci zejména pro dité, ale
1 pro dosp¢lého cloveéka. Funguje jako nejvyznamnéj$i socializaéni Cinitel, je
nezastupitelnd pii pfedavani hodnot z generace na generaci, stoji na pocatku rozvoje

0sobnosti a také ma moznost ho v rozhodujici fazi ovliviiovat (Kraus, 2008, s. 79).
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Ceska rodina prosla v poslednich n&kolika desetiletich zajimavym vyvojem.
Povéleéné obdobi bylo v CR, podobné jako v ostatnich evropskych statech ve znameni
siiatkového boomu, ktery byl doprovéazen ,baby boomem®. V diisledku politickych a
ekonomickych pomérti 1lidé vnimali rodinu jako hlavni oblast seberealizace. Tolerantni
rozvodova legislativa, snatky uzavirané v nizkém véku, Casto v disledku téhotenstvi
partnerky, a nedostacujici sexudlni osvéta vedly v nemalo pfipadech k rozvodu (Kraus,
2008, s. 79-80).

Dnesni rodina se bezpochyby nachazi v situaci jiné a tradi¢ni kritéria uz prestavaji
platit, jako napf. institucionalni spojeni zakonnym manzelskym svazkem uz neni nutnou
podminkou rodinného zivota. Ale i takova souziti ovSem mohou fungovat jako rodina a
spliiovat jeden ze znakl rodiny, a to, ze jeji €lenové bydli pod jednou stfechou a
spolupracuji mezi sebou (Kraus, 2008, s. 80). Za této situace lze piijmout definici, Ze
,rodina je strukturovanym celkem (systémem), jehoZz smyslem, ucelem a naplni je
utvaret relativné bezpecny, stabilni prostor a prostredi pro sdileni, reprodukci a
produkci lidi “(Kraus, 2008, s. 80). Rodina, kterou tvoii rodi¢e a déti, byva nazyvéana
rodinou nukledrni. Rodinu rozsifenou o blizké ptibuzné, jako prarodice, tety, stryce
apod. oznacujeme terminem rodina rozsirend (velka). Rodina, ve které vyrista jedinec

jako dit€, vymezuje termin rodina orientacni (Kraus, 2008, s. 80).

1.1.1 Funkce rodiny

Cilem rodiny je uspokojit poZadavky a potfeby kazdého jejiho ¢lena. Aby doslo
k uspokojeni téchto potieb, musi rodina plnit alesponi zakladni funkce, které zabezpecuji
skupinou, kterd ma na dit€ zasadni vliv. VSichni jsou ve vzajemnych interakcich a dité
se uci sebediveéte, postojim k sobé samému i k persondlnimu okoli. Pozadavky a
naroky na rodinu v dne$ni rozpadajici se industridlni spoleCnosti neustale vzrlstaji.
Disledkem toho je, ze své funkce plni pouze nedostate¢né. Na strané¢ druhé soucasna
doba posilila vyznam rodiny jako uto€isté pied vefejnym svétem a rodinné prostiedi se

vice nez diive stava protivahou vefejného prostoru. Rodina, zejména v socialné slabém
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prostiedi, ¢asto vystupuje jako jediny opérny bod, kam se jeji ¢lenové, predevsim déti,
mohou uchylit. Je proto stale nenahraditelnou instituci (Kraus, 2008, s. 81).

- Biologickoreproduk¢ni funkcee je vyznamna jak pro spolec¢nost jako celek, tak i
pro jedince, ktefi rodinu tvofi. Pro svlij zdarny rozvoj spolecnost potiebuje stabilni
reprodukéni zakladnu. I proto je v jejim zajmu, aby se rodil takovy pocet déti, ktery tyto
perspektivy naplni (Kraus, 2008, s. 81). Z biologického pohledu je rodina zptisob,
jakym lidstvo zajistuje svoji reprodukci a setrvani mezi zivociSnymi druhy. Péce o dité
a rodinné spolecenstvi jsou pro lidstvo nutnosti a bez ni by neptezilo. Beéhem vyvoje
tato biologicka a ptirodni nutnost nabyla podobu mravni zakonitosti (Hintnaus, 1998, s.
1). Ackoli se podstata této funkce nemeéni, podle soucasného trendu ve vétSiné
vyspélych zemi je casto dit€ vniméano jako piekdzka v profesnim rlstu a vlastni
seberealizaci obou rodicl. Stale vice partnert planuje jen jedinacka, a dokonce piibyva
piipadu, kdy mladi lidé o tom, Ze by na svét privedli potomka, neuvazuji viibec (Kraus,
2008, s. 81). Biologickoreprodukéni funkce zajistuje plozeni potomki a uspokojovani
sexualnich potieb (Burianek, 2003, s. 102). Tato funkce se mize uplatnit 1 mimo rodinu,
avSak v rodin¢ nabyva svilij plny vyznam: nejde jen o to pfivést na svét dité, ale také mu
zabezpecit podminky potifebné pro Zivot a dalsi jeho vyvoj (Dunovsky a kol., 1999, s.
92).

- Socidlné — ekonomicka funkce rodiny zahrnuje mnozstvi aspekti. Rodina je
chapana jako vyznaény prvek v rozvoji ekonomického systému spolecnosti. Jeji clenové
jsou zapojeni do vyrobni i nevyrobni sféry v ramci vykonu daného povolani a soucasné
se sama rodina stdva vyznamnym spotiebitelem, na kterém je znac¢né zavisly trh.
Poruchy ekonomické funkce rodin maji za nésledek hmotny nedostatek, coz
Vv soucasnosti nékdy byva disledkem nezaméstnanosti nebo také zvySovani zivotnich
nakladt (Kraus, 2008, s. 81, 82). Ekonomické funkce rodinu vymezuje jako vyrobni
jednotku (dfive v minulosti), v soucasnosti spiSe jako prostor uplatiiujici rizné strategie
jejich Clent, a to v ramci spolecného hospodateni (Buridnek, 2003, s. 102). Tato funkce
se netyka pouze oblasti materidlni, ale postupné piechazi do oblasti socidlni, dusevni az

vvvvv

(Dunovsky a kol., 1999, s. 93).
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- Funkce ochranna (zaopatrovaci, pecovatelska), ktera spociva v zajisStovani
zivotnich (biologickych, zdravotnich, hygienickych) potfeb nejen déti, nybrz vSech
¢lent rodiny (Kraus, 2008, s. 82).

- Socializaéné — vychovna funkce, rodina je prvni socialni skupinou, ktera dité uci
ptizpiisobovat se zivotu a osvojovat si zdkladni zplisoby a navyky chovani bézné ve
spolecnosti. Klicovou tulohou socializacniho procesu v rodiné je pfiprava déti a
mladistvych na vstup do praktického Zivota. Dnes je ovSem tieba zdlraznit i vyznam
pusobeni mlad$i generace na star§i (napf. zplUsob zachazeni s modernimi
komunika¢nimi prostfedky). Doba, kdy vedle sebe ziji tfi generace, se prodluzuje, a
proto vzrusta i dosah socializa¢niho ptsobeni déti a mladeze na rodice i prarodice v uzsi
1 SirSi rodin€é. Odpovédnost za vychovu rodinou je nékdy piesunuta na Skolu
s ocekavanim, Ze profesiondlni pfistup uciteli napravi i chyby, kterych se ve svych
vychovnych pfistupech rodi¢e dopousti. Ty jsou zpisobeny riznymi nevhodnymi
pristupy ve vychové — od liberdlniho (ditéti je dovoleno vse), pies hyckajici (dité je
rozmazlovdno), perfekcionisticky (rodi¢e usmérnuji dit€ do vSech detaild),
hypochondrizujici (rodina projevuje o dit€ nepfiméfené obavy) aZ po pfistup
autoritativni (dit€ musi plnit striktni pfikazy), pfipadné tvrdy (pouziti fyzického nasili).
Jako optimdlni je mozno povazovat demokraticky pfistup, ktery je zalozeny vice na
vztahu partnerstvi a ptipoustéjici diskuzi (Kraus, 2008, s. 82, 83). Socializacni funkce
zajiStuje vychovu déti, pfedavani kulturnich hodnot, vzdélavani a formovani Zivotniho
détskych prav, tak jak jsou obsazeny v Umluvé o pravech ditéte (Dunovsky a kol.,
1999, s. 93).

- Rodina je i instituci, ktera by nemé¢la zapominat na rekreaci, relaxaci a zabavu.
Cinnosti tohoto typu se tykaji vSech ¢lenti rodiny, ale pro déti maji pochopitelné
vyznam nejvetsi. Jak rodina tuto funkci plni, se projevi napt. vV tom, do jaké miry travi
pohromadé vSichni ¢lenové rodiny svilj volny ¢as, jak travi dovolené, jakym se vénuji
zajmovym ¢innostem apod. (Kraus, 2008, s. 83).

- Emocionalni funkce rodiny je zasadni a nezastupitelna. Zadna jina instituce totiz

nedokaze vytvorit podobné, a tak diilezité a potfebné citové zazemi, pocit lasky, jistoty
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a bezpeci, a tak smysl a podstata nemohou byt nikdy proménény (Kraus, 2008, s. 83).
V emociondlni funkci rodiny jde o uspokojovani citovych potieb, o védomi uznani,
jistoty a vzajemné podpory (Burianek, 2003, s. 102). Tato funkce je v rodin¢ vazana na
plné€ rozvinutého jedince, zralého, odpovédného, pro néhoz citovy vztah neni jen nécim
chvilkovym, ale je trvalou bazi jistoty a citovym zdzemim pro vSechny jeji Cleny
(Dunovsky a kol., 1999, s. 93).

Rodiny, ve kterych jsou interpersonalni vztahy dobré a které jsou schopny zajistit
dobry vyvoj a vychovu ditéte, oznacujeme jako rodiny funkcni. Rodina spolu hovofi o
blizké 1 vzdalené budoucnosti, pomaha détem hledat zatfazeni ve spole¢nosti, planuje
spole¢né ¢innosti a ocekava, ze dité¢ bude dale v zivoté rozvijet to, co mu rodice svou
praci a vychovou ptedali. Rodiny, které svym détem UspéSny vyvoj nezajist'uji, jsou
problémové, dysfunkéni a afunkéni. Problémova je takova rodina, kde piechodné
dochazi k naruseni osobnich vztaht nebo k tizivé ekonomické ¢i bytové situaci, ale neni
pritom ohrozen zdravy vyvoj ditéte. V dysfunkcnich rodinach je vyvoj ditéte ohrozen.
Vychova se nedafi, rodi¢e nejsou schopni zajistit socidlni, n€kdy ani zdkladni potieby a
¢asto jde o rodiny, kde doSlo k naruseni vzajemnych vztahi mezi rodici, kde dochazi ke
zneuzivani drog, nadmérnému pozivani alkoholu a o rodiny s velmi nizkym ptijmem,
nebo se $patnou Grovni bydleni. Rodiny afunkcni jsou takové, které tplné ztratily svou
funkci, déti jsou ohroZeny a je potieba jim zajistit péci v jiném prostiedi, mimo rodinu
(Rozsypalova, Cechova, Mellanova, 2003, s. 148 — 149).

V rodin¢ dochazi ke kulturnimu pienosu, k pfedavani zvyku, tradic, kulturnim
hodnotam. Velice vyznamné je osvojeni jazyka, ktery je prostiredkem symbolické
komunikace. Prostfednictvim rodiny jsme zapojeni do komunity a do socialnich siti
(sousedstvi, pratel¢). Rodina zajiStuje jedinci i1 jeho zdkladni socidlni zaclenéni, na
pocatku zivotni drahy ho vybavuje jistym socialnim statusem (pfislusnost k tiide,
vrstve, etnické skupiné). Jedince provazi prakticky po cely zivot, i kdyZ jde o rizné véci

Vv jednotlivych fazich Zivotniho cyklu (Burianek, 2003, s. 103).
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1.1.2 Role a vztahy v rodiné

Kazda rodina ma svou rodinnou hierarchii interpersonalnich (mezilidskych) vztaha,
kazdy rodinny pftislusnik ma svou specifickou roli, rodina jako celek mé vztah k jinym
skupinam, k obecnym hodnotdm a ma i sva vnitini pravidla souziti a skupinové normy
(Hintnaus, 1998, s. 26). Intenzita vztahu je rozliSena podle rodinnych a piibuzenskych
okruhtl. V centru je rodina vlastni, rizni ukazatelé potvrzuji, Ze zaujima prvni misto (de
Singly, 1998, s. 80). Velkou roli v rodinném procesu hraje prostiedi, které je mozno
rozd¢lit na dvé funkce:

- situacni, pii kterém se kazda vychovna situace ¢i vychovny zasah odehrava vzdy
v n¢jakém konkrétnim prostiedi, které vytvari vnéj$i podminky pro vychovu,

- vychovnou, pii které jde o to, Ze konkrétni prostiedi velmi siln€ ovliviiuje
jednani, a vyrazné se podili na rozvoji osobnosti (Kraus, 2008, s. 76 — 77).

Prvni role, kterou v zivoté jedinec ziskéva, je podFizena role ditéte. Je dana jeho
postavenim a obecné nerozvinutymi pravomocemi, a tak se stava zdrojem zakladnich
socialnich zkuSenosti.

Role sourozence piispiva k rozvoji né€kterych osobnostnich vlastnosti a tak vytvaii
ptedpoklad ke vzniku zplisobt chovani a urcitych postojti i v dospélosti, jako napt. spise
dominantnim projeviim, ale 1 zodpovédnosti za jiné se nauci spiSe star§i sourozenec a
naopak mladsi sourozenec si zafixuje sklon k vymahani ohledt a preferenci, které se mu
dostavaly v détstvi a na néz si zvykl (Vagnerova, 2004b, s. 326).

Rodic¢ovska role patii mezi nejpodstatnéj$i. Kazdé zobou pohlavi ma své
specifické role, avSak ta hlavni pfipada matce (Hintnaus, 1998, s. 32). Jiz béhem
téhotenstvi matka mysli na své dité, pfipravuje se na jeho narozeni a jiz tehdy se vytvari
vztah rodice k ditéti. Mezi matkou a ditétem dochazi ihned po narozeni k interakci, ke
sladovani a dit¢ se u¢i prvnim komunikacnim schopnostem (Bartotiova, Pipekové in
Pipekova, 2006, s. 40). Rodi¢e svym chovanim, podnéty a reakcemi sméfovanymi
k ditéti, pomahaji strukturovat jeho okolni svét, poznavat ho a orientovat se v ném,
organizovat zkuSenosti a informace do vyznamovych vzorct, kterymi se dit€¢ zmociuje
okolniho svéta. Tento vztah tak vytvaii pfedpoklad vyvoje osobnosti ditéte, jelikoz

prvni zkuSenosti, které dit€ proziva, ovlivituji budovani jeho vlastni identity a zdsadnim
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zpusobem tak vymezuji interpretaci vSech dalSich socialnich zkusSenosti, se kterymi se
v budoucnu setka (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 94).

Kazda osoba ma ke vSem svym rolim néjaky vztah, ktery je dan mirou jejich
socialni prestize, tzn., Ze Clovék se snaze ztotoziuje s roli, ze které ma vétsi socialni
zisk. Dale 1 s osobnimi preferencemi, nékdy i ndhodnymi, situa¢nimi faktory a postoj
k t¢émto jednotlivym rolim a jejich aktualni vyznam zavisi na osobnostnich vlastnostech
daného clovéka, na jeho potitebach a hodnotové hierarchii. Kazda role se jasné projevi 1

Vv oblasti chovani a vede k uréitému zpusobu jednani (Vagnerova, 2004b, s. 327 — 328).

1.1.3 Rodina jako systém

., Definujeme — li rodinu jako systém, miizeme vyuzit nejjednodussi klasickou
pracovni definici systému. Systém je soubor casti a vztahii mezi nimi“ (Sobotkova,
2007, s. 24).

Kazdy rodinny systém se sklada znékolika dalSich subsystémi, z nichz
nejdulezitéjsi a nejpodstatnéjsi je subsystém manzelsky (partnersky), dale rodi¢ — dité a
sourozenecky subsystém. Zakladni je subsystém manzelsky, ktery hraje hlavni roli ve
vSech vyvojovych féazich Zivotniho cyklu rodiny. Zplsob, jakym manZzelé d¢laji
spole€na rozhodnuti, jak dokdZou zvladat konflikt, planovani budoucnosti rodiny,
vzajemné uspokojeni potieb jistoty a sexualni potieby, je jistym modelem interakce a
intimity mezi muzem a Zenou, ktery ovliviiuje i vyvoj déti. Subsystém rodi¢ — dité
za¢ind v moment€ vzniku téhotenstvi u zeny a rozsifuje hranice ptivodniho manzelského
systému. Pfichod ditéte na svét je bohatou zivotni zkuSenosti, jednak radostnou, ale také
to byva obdobi spojené s moznosti krize. Jakékoli pozdé€j$i problémy v tomto
subsystému vzdy signalizuji instabilitu rodiny. Tento subsystém by mél byt natolik
flexibilni, aby dokazal zahrnout i prarodice, pokud jsou oba rodice docasné pryc.
V subsystému sourozeneckém se dit€ uci spolupraci, vzdjemné podpofie, vyjednavani a
vytvareni kompromisii a soutézeni. Interpersondlni zkuSenosti a dovednosti, které se
rozviji v sourozeneckém vztahu, dit¢ uplatiiuje i v jinych socidlnich situacich

S ostatnimi détmi, a modifikované i v pozd€jsim zivote. Dilezitym faktem z hlediska
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fungovani rodiny jsou hranice mezi jednotlivymi subsystémy. Vnéjsi hranice rodinného
systému ochranuje integritu rodiny, vnitini rozliSuji jednotlivé subsystémy. V idedlnim
piipadé by hranice mezi subsystémy mély byt pevné, ale zaroven flexibilni. To znamena
jasné dané a vymezené, ale v piipad¢ potfeby pozménitelné (Sobotkova, 2007, s. 27-
28). Na jakykoli systém je nutno nahlizet z hlediska jeho vnitini jednoty, souvislosti a
také z hlediska jeho vné&jsich vazeb (Sobotkova, 2007, s. 22). ,, Pri prdci s rodinou to
znamena videt ji jako sloZity celek, ale neprehlizet jednotlivé cleny rodiny i Sirsi socidlni

okoli a viivy piisobici na rodinu “ (Sobotkova, 2007, s. 22).

1.2 Zdravotni postizeni

Termin ,,postizeni miize byt chdpan ve vice vyznamech, Cemuz stale jesté
napomaha velice znac¢na terminologickd nejednotnost, a to nejen u nas, ale 1 v zahranici.
Dtive se na postiZeni nahliZelo spise jako na kategorii, kdy byl diagnostikovan defekt, a
poté podle druhu a stupné postiZzeni teprve nasledovalo opatifeni. Soucasnému pojeti
péce mnohem lépe odpovida vnimani postiZzeni jako uréity rozmér Zivota, jista dimenze
(Jankovsky, 2006, s. 36). Za postizené se povazuji ,,vSechny déti, mladi lidé a dospéll,
kteri jsou V uceni, socialnim chovani, v komunikaci a 7eci nebo v psychomotorickych
schopnostech tak omezeni, Ze jejich spoluuicast na zivoté ve spolecnosti je podstatné
ztizena““ (Pipekova in Pipekova, 2006, s. 98). Jednotlivé druhy postizeni maji sviyj
zaklad v omezeni zraku, teci, sluchu, pohybovych a podplrnych funkei, inteligence,
emocionality, ktera se projevuji urCitym klinickym obrazem ¢i urcitym chronickym
onemocnénim. Casté jsou kombinace postizeni. V dnesni dobé se termin postizeny
Clovek stale vice nahrazuje terminy jinymi, jako napf. jedinec se specialnimi potiebami,
nebo znevyhodnény c¢loveék (Pipekova in Pipekova 2006, s. 98 — 99). Postizeni se
projevuje omezenim nebo ztratou schopnosti vykondvat cCinnost zplisobem nebo
Vv rozsahu, ktery je povaZovan pro ¢lovéka za normalni (Slowik, 2007, s. 27).

V  Mezinarodni klasifikaci poruch, disabilit a handicapi vr. 1980 byly
klasifikovany a definovany tfi zakladni a nové pojmy, které oznacuji funkéni zmény

nasledkem zdravotniho postizeni: impairment, disabilita, handicap (Votava a kol.,
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2005, s. 18). V definitivni (posledni) verzi této klasifikace z r. 2001, kterou piijala i CR,
jsou patrné zmény a to jak v samotném ndzvu klasifikace, ktera zni Mezinarodni
klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (IC FDH- International
Classifikation of Functioning, Disability and Health), tak i v tomto nejnové&jsim pojeti
opousti uplné pojem handicap a nahradila ho terminem restringovand (omezena)
participace (Jankovsky, 2006, s. 37).

Impairment chapeme jako poruchu, poskozeni, ztratu, nebo spiSe abnormalitu ve
strukturach ¢i funkcich fyziologickych, somatickych, ale také psychickych. Tato
porucha je zménou funkce na trovni télniho organu nebo systému (Jankovsky, 2006, s.
38). Je to postizeni systému pohybového, podpirného ¢i jinych organi, které vede
Kk podstatnym somatickym zménam (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 210).

Pojem disability vyjadfuje omezeni, neschopnost, chybéni, ztratu schopnosti ve
smyslu nasledku poskozeni, v disledku ¢ehoz vnika nemoznost vykonavat aktivity
pravé takovym zplisobem, jak je to obvyklé. Jde o poruchu na urovni celého jedince
(Jankovsky, 2006, s. 38). Disability téZ znamend omezeni ¢i ztratu schopnosti
vykondvat ¢innost takovym zptsobem, nebo v takovém rozsahu, ktery je povazovan pro
Cloveéka za normalni ( Slowik, 2007, s. 27). Jedna se o kvantitativni zmény a sniZeni
pohybového vykonu vzhledem k normélni vykonnosti, béZzné v zavislosti na véku,
konstituci a vzhledem Kk zivotnimu prostiedi (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s.
210).

Handicap znamena omezeni, které vyplyva pro jedince z jeho vady nebo postizeni,
a ztéZuje nebo znemoznuje, aby splioval roli, kterd je pro n€j normalni, s pfihlédnutim
kjeho véku, pohlavi a kulturnim ¢i socidlnim cinitelim (Slowik, 2007, s. 27).
Handicapem se diive spiSe rozumélo znevyhodnéni nez postizeni. Projevuje se to
pfedevS$im omezenim moznosti vykonu daného ¢lovéka v porovnani s tim, co by bézné
zvladl, pokud by ovSem nebyl znevyhodnén. Takto je handicapovany ¢lovék poskozen
(znevyhodnén) pravé pii plnéni socidlnich roli. Jde tedy o zménu roli, které clovek plni
ve vztahu Kk spole¢nosti. Jde o trval¢ zasadni pisobeni na kognitivni, emocionalni a
socialni vykony. Ddle ztizenou socidlni interakci a neiplné nebo chybégjici prebirani

socialnich roli v souladu s v€kem a pohlavim (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s.
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210). Tento pojem handicap se jiz neuvaddi a misto n¢j se zavaddi novy pojem
restringovana participace. (Jankovsky, 2006, s. 38).

Restringovana participace se tyka hlavné¢ a piedevSim funkcnich schopnosti
daného jedince. K tomuto stavu dochazi v disledku snizeni uréité aktivity konkrétniho
jedince a projevuje se restrikci (omezenim) v ¢innostech, které jsou podstatné praveé ve
vztahu k faktoru prostiedi (Jankovsky, 2006, s. 38).

Pro ucely Skolského zakona ¢. 561/2004 Sb., o predSkolnim, zakladnim, stiednim,
vy$§im odborném a jiném vzdélavani v platném znéni je zdravotnim postiZenim
mysleno mentélni, télesné, zrakové nebo sluchové postizeni, vady feci, kombinované

postizeni, autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani (zékon ¢. 561/2004, online).

1.2.1 Mentalni postiZeni

Podle MKN-10 je mentalni retardace definovana jako stav souvisejici s opozdénym
nebo omezenym vyvojem mysleni, charakteristicky pfedevSim sniZzenim schopnosti, jez
se projevuje béhem vyvoje, a to schopnosti, vytvaiejici celkovou uroven inteligence. To
jsou schopnosti poznavaci, komunikacni, motorické a socialni. Mentalni retardace se
muze, ale nemusi vyskytovat ve spojeni s jinymi psychickymi nebo télesnymi obtizemi
(Slowik, 2007, s. 110). Mentalni retardace je nejcastéji definovana jako neschopnost
dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje (mén€ nez 70% normy), 1 kdyz
byl takovy jedinec pfijatelnym zpisobem vychovné stimulovan. Nizka inteligen¢ni
uroven byva spojena se snizenim ¢i zménou dalSich schopnosti a odliSnosti ve struktuie
osobnosti (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2006, s. 13). M4 rozhodujici vliv nejenom
na uroveil a vyvoj rozumovych schopnosti, ale tyka se komunikacnich schopnosti,
emoci, urovné socialnich vztahli, moznosti spole¢enského a pracovniho uplatnéni atd.
(Slowik, 2007, s. 109).

Mentalni retardaci zpisobuji jak pfi¢iny endogenni (vnitini), tak pficiny exogenni
(vng¢j$i). Endogenni pficiny jsou zakédovany uz v systémech pohlavnich bunék, jejichz
spojenim vznikd novy jedinec, jsou to genetické pfiCiny. Exogenni faktory mohou, ale

nemusi byt bezprostfedni pfi¢inou poskozeni mozku plodu nebo ditéte a rozdéluji se
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podle obdobi plisobeni na prenatalni, ptisobici od poceti po narozeni, perinatalni, které
pusobi tésn¢ pied, béhem nebo tésné po porodu, a postnatalni, ptisobici po narozeni
(Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 163).

Klasifikace dle stupiii mentalniho postizeni — orientaéné jsou jednotlivé stupné
mentalniho postizeni ohrani¢eny inteligencnim koeficientem (IQ). Ten ma
charakteristiku dispropor¢niho chronologického a mentalniho veéku (Bartoniova,
Bazalova, Pipekova, 2007, s. 14). Pfi klasifikaci se v souc¢asné dob¢ uziva 10. Revize
Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracovand Svétovou zdravotnickou organizaci
Vv Zenevé, ktera v platnost vstoupila v roce 1992 (Svarcova, 2006, s. 33).

Lehka mentalni retardace, 1Q 69 — 50

U dospélych odpovidd mentalnimu veku 9 — 12 let (Renotiérova, Ludikova a kol.,
2006, s. 162). Jedinci s mentalni retardaci dosahnou vétSinou schopnosti uzivat Géelné
fe¢ v kazdodennim zivoté, udrzovat konverzaci a jsou schopni podrobit se klinickému
interview, 1 kdyz si mluvu osvojuji opozdéné. VétSina z nich dosdhne také uplné
nezavislosti v osobni péc¢i (jidlo, oblékani, myti, hygienické navyky) a v praktickych
domacich dovednostech, i kdyZ oproti normé je vyvoj mnohem pomalejsi (Svarcova,
2006, s. 33). Projevuje se obtizemi v uceni, ale vétSina téchto osob je v dospélosti
schopna pracovat, navazovat a také udrzovat dobré socidlni vztahy a byt prosp&Snymi
Cleny spole¢nosti (Slowik, 2007, s. 114). Obecné jsou behaviordlni, socidlni a
emociondlni potize lehce mentalné retardovanych a z toho i plynouci potieba &by a
podpory bliz§i pottebam, které maji osoby s normalni inteligenci. Tato diagndza
zahrnuje slabomyslnost, lehkou mentalni abnormalitu a lehkou oligofrenii, dfive
oznadovanou jako debilitu (Svarcova, 2006, s. 34).

Stredné tézka mentalni retardace, 1Q 49 — 35

U dospélych odpovidd mentalnimu véku 6 — 9 let (Renotiérova, Ludikova a kol.,
2006, s. 162). U jedinct je vyrazné opozdény rozvoj chapani, uzivani fe¢i a i kone¢né
schopnosti v této oblasti jsou omezené. Opozdéna a omezena je i1 sobéstacnost
(schopnost starat se sim o sebe) a zrucnost. Pokroky ve Skole jsou limitované, ale
nekteti si pii kvalifikovaném pedagogickém vedeni osvoji zaklady Eteni, psani, pocitani

(Svarcova, 2006, s. 34). I presto vét§ina téchto osob je schopna dosdhnout uréitého
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stupn€ samostatnosti a nezavislosti v sebeobsluze, ziskat si adekvatni komunikacni
dovednosti a pifiméfené vzdélani. V dospélosti tito jedinci potiebuji rtiznou miru
podpory pro zvladani zivota a prace v prostiedi bézné spolecnosti (Slowik, 2007, s.
114). Tato diagnéza zahrnuje stfedné tézkou mentalni abnormalitu a stfedné tézkou
oligofrenii, ktera se diive nazyvala imbecilita (Svarcova, 2006, s. 35).

Tézka mentalni retardace, 1Q 34 — 20

U dospélych jedinci odpovida mentalnimu véku 3 — 6 let (Renotiérova, Ludikova a
kol., 2006, s. 162). Pokud jde o klinicky obraz, pfitomnost organické etiologie a
piidruzené stavy, tak je tato kategorie v mnohém podobna stfedné tézké mentalni
retardaci. Snizena uroven schopnosti je v8ak mnohem vyrazngjsi. VétSina osob trpi
znaénym stupném poruchy motoriky nebo jinymi pfidruzenymi vadami. I kdyz jsou
moznosti vychovy a vzdélani u téchto jedincti velmi omezené, zkuSenosti ukazuji, ze
vCasna systematicka a dostatecné kvalifikovand vychovnd, vzdélavaci a rehabilitacni
péce muze vyznamné prispét k rozvoji jejich rozumovych schopnosti, motoriky
komunikacnich dovednosti a jejich samostatnosti a celkovému zlepSeni kvality Zivota
(Svarcova 2006, s. 35). Je zde ovsem potieba soustavné pomoci a podpory (Slowik,
2007, s. 114). Diagndza zahrnuje tézkou mentalni abnormalitu a téZkou oligofrenii
(Svarcova, 2006, s. 36).

Hluboka mentalni retardace, IQ nizsi nez 20

U dospélého jedince odpovidd mentalni vék pod 3 roky (Renotiérova, Ludikova a
kol., 2006, s. 163). Postizeni jsou téZce omezeni ve své schopnosti porozumét
instrukcim €1 pozadavkim, nebo jim vyhovét. VEétSina osob je imobilni nebo vyrazné
v pohybu omezena. Byvaji Casto inkontinentni a ve vétsiné ptipadt jsou schopni pouze
zakladni neverbalni komunikace. Maji nepatrnou nebo vitbec Zadnou schopnost pe¢ovat
0 sve zakladni potieby a vyzaduji staly dohled a stalou pomoc. Chapani a uzivani feci je
zpravidla omezeno jen na reagovani na zcela jednoduché pozadavky. Dosahnou
nejzakladnéjsich zrakové prostorovych orienta¢nich dovednosti a jedinec s postizenim
se muze pii vhodném vedeni a dohledu podilet malym dilem na praktickych
sebeobsluznych ukonech. Diagnéza zahrnuje hlubokou mentalni abnormalitu a

hlubokou oligofrenii, ktera se dfive oznatovala jako idiocie (Svarcova, 2006, s. 36).
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Jina mentalni retardace

Tato kategorie by meéla byt pouzita pouze v piipadé, pokud stanoveni stupné
intelektové retardace pomoci obvyklych metod je obzvlasté¢ nesnadné nebo nemozné
pro pridruzené somatické nebo senzorické poskozeni, napf. u osob neslySicich,
nevidomych, nemluvicich, u jedinci s tézkymi poruchami chovéni, u tézce télesn¢
postizenych osob ¢i u osob s autismem (Slowik, 2007, s. 114).

Nespecifikovana mentalni retardace

V ptipadech, kdy je mentdlni retardace prokdzana, ale neni dostatek informaci, aby
bylo mozno jedince zaradit do jedné ze shora uvedenych kategorii, se uziva tato

kategorie (Svarcova, 2006, s. 36).

1.2.2 Télesné postizeni

Télesnym (somatickym) postizenim chipeme v obecné roviné takové postiZeni,
které se projevuje bud’ docasnymi ¢i trvalymi problémy v motorickych dispozicich
jedince. Jedna se hlavn€ o poruchy nervového systému, pokud vysledkem je porucha
hybnosti. MiiZe jit ov§em i o rizné poruchy pohybového a nosného aparatu (Jankovsky,
2006, s. 39). Osoby s télesnym postizenim piedstavuji velice riznorodou skupinu. Jejich
spole¢ny znak je omezeny pohyb. Postizeni postihuje jedince v celé¢ jeho osobnosti.
Motorika, vniméni, emoce a kognice jsou od sebe neoddélitelné a navzajem propojené
(Vitkova in Pipekova, 2006, s. 168). Jako télesné postizeny je oznacovan jedinec, ,, ktery
je omezen Vv pohybovych schopnostech v disledku poskozeni podpiirného nebo
pohybového aparatu nebo jiného organického poskozeni* (Vitkova in Pipekova, 2006,
s. 168). Jedna se pfedevsim o poruchy hybného ustroji, tedy o jedince, jejichz diagn6za
spada do oblasti ortopedie a traumatologie, neurologie, nebo revmatologie. Z postizeni,
které jedinec ziska v dospélosti, sem patii napf. roztrousend skler6za, stavy po cévni
mozkové piihod€, po zanétech CNS, nasledky poranéni michy, artritidy, artrozy,
amputace koncetin aj. Z postizeni od ¢asného détstvi sem spada napi. DMO (détska
mozkova obrna), vrozeny rozst€p michy, muskularni dystrofie, hereditarni neuropatie,

poruchy ristu aj. (Votava a kol., 2006, s. 13).
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Z hlediska psychologického plsobi na jedince nejvice omezend hybnost a télesna
odliSnost. Socidlni dimenze je zavisla na postojich a jednani spole¢nosti, k niz osoba se
somatickym postizenim patii. Télesné postizeni omezuje v mensi ¢i vEétsi mife pohyb,
potize se sebeobsluhou, obtize s pohybem a dopravou a problémy komunikaéni a
spolecenské (Bartoniova, Vitkova in Pipekova, 2006, s. 23).

Poruchy hybnosti vznikaji bud’ primarné, jako nasledek piimého poskozeni
pohybového tstroji v souvislosti s jeho vadnym vyvojem, nemoci nebo urazem anebo
sekundarnée, kdy je stav jedince takovy, Ze je jeho pohyb omezen nebo znemoznén
v disledku néjaké nemoci ¢i poruchy, kterd pohybovy aparat piimo nezasahla
(Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 210). Pfi¢iny se 1i8i i1 podle toho, zda jde o vady
vrozené (nejcastéji DMO), nebo ziskané v pribéhu Zivota, kdy jde vétSinou o urazy
(poranéni patefe a michy, amputace koncetin atd.) a nésledky zavaznych nemoci. Stale
Castéji problémy souviseji 1 se Spatnym Zzivotnim stylem (vady a deformace patete
vlivem nesprdvného drzeni téla a malého mnozstvi pohybu, poskozeni kloubl pii
nadvaze apod.). Mezi nejbéZnéjsi deformity patefe patii skolidzy (zakiiveni do strany),
¢1 kyfozy a lordozy (jde o fyziologicky nelimérné prohnuti v pfedozadnim sméru —
v oblasti bederni a kréni lordézy a hrudni kyfézy), nebo naopak tzv. plocha zada
(Slowik, 2007, s. 98).

Za jednu znejcastéjSich pficin vrozeného té€lesného postizeni je bezesporu
povazovana détska mozkova obrna (DMO), medicinsky definovana jako
neprogresivni neurologicky syndrom vyvolany 1ézi nezralého mozku. Jednd se o
poruchu s velmi pestrou etiologii s Sirokou skalou projevt (Slowik, 2007, s. 100). Jde o
stacionarni encefalopatii, kterou vyvolava poskozeni nezralého mozku v pre-, peri-,
nebo postnatalnim obdobi (véetné kojeneckého, nékdy i mladsiho batoleciho veéku) a
muZe se projevovat mentalnim, motorickym nebo smyslovym handicapem (Jankovsky,
2006, s. 41).

DMO postihuje asi 0,5% détské populace. Je komplexem rtiznych poruch a ani
pficina vzniku neni vZdy stejna a jednotlivé patogenni faktory — genetické i exogenni —

se mohou ve svém UCinku kumulovat. Dé&di¢nad dispozice je ur€ujici pro stupen
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zranitelnosti CNS, ktera ovliviiuje riziko, ze dal$i neptiznivy faktor zplsobi poskozeni
mozku. Poskozeni mozkové tkané vznika Casto v dusledku nedostatku kysliku a celkové
vyzivy mozkové tkan€, pfi naruseni jejiho metabolismu (hypoxicko — ischemické
poskozeni). Zvysenym rizikem tohoto postizeni jsou ohrozeny nedonosené déti
(Vagnerova, 2004a, s. 145).

Pii klasifikaci DMO se nejéastéji vychazi z klinického obrazu. Dle typu hybného
postizeni se pak rozliSuji rizné formy DMO. Uziva se zékladni ¢lenéni, a to na formy
spastické a nespastické.

Spasticka forma DMO

Sem patii forma dipareticka (popiipad¢ paraparetickd) s riznym stupném postizeni
pfedev§im dolnich koncetin (na rozdil od koncetin hornich nejsou jest¢ v okamziku
poskozeni mozku ve svych funkcich vyvojové zral¢). Muze dojit i K postiZzeni hornich
koncetin, avSak méné¢ Casto a v mens$i mife (Jankovsky, 2006, s. 40). V piipade
spastickych forem je svalstvo kieCovité¢ stazeno a oslabeno (diparéza — postizeni
dolnich koncetin, hemiparéza — postizené¢ jsou ob€ koncetiny na pravé nebo levé
poloviné téla, kvadruparéza — postizeni vSech Ctyf koncetin) nebo zcela ochrnuto
(paraplegie, hemiplegie, kvadruplegie). Typicka pifi téchto parézach je chlze
postizen¢ho ¢lovéka — chodidla nohou se Casto staceji dovnitt a kolena se bud’ dotykaji,
nebo kiizi (Slowik, 2007, s. 100). PoruSena je mobilita obou dolnich koncetin, chlize je
mozna zpravidla s pomoci berli nebo s oporou druhé osoby. Déti vétSinou zacinaji
chodit az mezi 3. a 5. rokem (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 214).

Nespasticka forma DMO

Do této skupiny patii forma hypotonicka, pti které je dominantni oslabeni svalového
tonu trupu i kongetin, a to centralniho paivodu (Jankovsky, 2006, s. 42). Casto se kolem
3. roku méni na n¢jakou formu dyskinetickou nebo spastickou a tato forma je témet
vzdy doprovazena tézkou mentédlni retardaci. V disledku snizeni svalového napéti
(obzvlast u kotene koncetin), maji déti zvyseny rozsah pohybi v kloubech. Stoj déti je
nejisty, o Siroké bazi, a pokud déti chodi, tak je jejich chiize vravorava a nejista

(Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 215).
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Déle pak forma DMO extrapyramidova (dyskineticka), kterd se projevuje
atetoidnimi dyskinézemi, grimasovanim a hadovitymi hyperkinézami hlavy, trupu a
konéetin. Casté byva opistotonické (obloukovité prohnuti dozadu) drzeni hlavy
(Jankovsky, 2006, s. 42). Dyskineticka forma je charakteristicka pomalymi (zpravidla
kroutivymi) mimovolnimi pohyby a vzacngj§i forma ataktickd, kterd se projevuje
poruchami rovnovahy a celkové Spatnou pohybovou koordinaci (Slowik, 2007, s. 100).
Kromé¢ téchto obtizi je znesnadnéna i fe€, ktera byva jen tézko srozumitelnd, pomala,
jsou vyrézeny slabiky ¢i slova a byva poruSen i spad feci. Dychani je nepravidelné
s rizn¢ velkou hloubkou vdechu i vydechu (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 215).

DMO je primarné centrdlni poruchou regulace hybnosti, ale byva casto
v kombinaci sjinymi poruchami, jako napt. poruchy zraku, sluchu a rozumové

v

schopnosti. Cast&jii je i vyskyt epileptickych zachvatil (Vagnerova, 2004a, s. 148).

ktera vlastné neni ani tak ,,chorobou®, jako spise trvalym stavem. Pfiblizn¢ tietina déti
s DMO mé mentdlni dispozice, které odpovidaji pasmu stfedni a tézké mentalni
retardace, tfetina je pak v pasmu lehké mentalni retardace a posledni tietina vykazuje
V ramci variacni Sife intelekt v normalu (Jankovsky, 2006, s. 43 — 44). Dale epilepsie,
ktera je definovana jako zachvatové onemocnéni — nikoli duSevni, jak se fada lidi mylné
domniva. Projevuje se neocekavanymi neuroelektrickymi vyboji v mozku a ty zpiisobuji
mensi ¢i vétsi epileptické zachvaty. Malého (parcidlniho) zachvatu si nemusi okoli ani
povSimnout, jelikozZ se projevi tieba jen velmi kratkym vypadkem pozornosti a vnimani.
Oproti tomu velké (generalizované) zachvaty provazi motorickd dysfunkce, poruchy
védomi, kieCovité sevieni a zaSkuby télesného svalstva a vytékani slin z st (Slowik,
2007, s. 100). Casto se také setkidvame se smyslovymi poruchami. Velké mnozstvi déti
s DMO ma zrakové obtize. Castym jevem je strabismus (Silhavost), kterou lze korigovat
pomiickami, piipadné upravit chirurgickou cestou, nebo nystagmus (rychlé¢ mimovolni
pohyby oc¢i). Poruchy sluchu se vyskytuji zvlast¢ u dyskinetické¢ formy, Projevi se to
zejména ve vychovné vzdélavaci Cinnosti. Se sluchovym postizenim souvisi Uzce
poruchy feci. Jsou centrdlniho pivodu, napft. aldlie (zamezeny vyvoj feci), nebo afazie

(pteruseny vyvoj feci, ztrata jiz vyvinuté feci). Castou poruchou expresivni slozky feci
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je dyslalie (Spatnd artikulace hldsek), mnohem zavaznéjsi je ovSem anartrie, tedy
neschopnost artikulovat jednotlivé hlasky, ptipadné¢ dysartrie, kdy je artikulace naprosto
nesrozumitelna (Jankovsky, 2006, s. 45).

Dalsi zavaznou a rozsdhlou problematikou jsou neuromuskuldrni a svalova
onemocnéni. Mezi klinické pfiznaky patii napt. periferni paréza (slabost), atrofie
svalové hmoty, hypotonie, zména konzistence svalti, bolesti svalli, poruchy ¢iti a chlize
(tzv. ,,kachni chlize*), funk¢ni postizeni aj. Mezi toto onemocnéni se téz fadi:

Spinalni amyotrofie (Werdnig-Hoffmannova choroba) — jde o vrozené postizeni
prednich rohti miSnich a je autozomalné recesivné dédicné. Intelekt postizen nebyva,
progndza je vSak nepfizniva. Toto onemocnéni je relativné Casté ve skupiné kojenct s
perifernim hypotonickym syndromem

Artrogrypoza - mnohocetné kloubni deformity, které jsou patrné jiz po narozeni, a
kontraktury (pievazné flekéniho, jen vyjimeéné extencniho charakteru) postihuji
predevsim kycelni, kolenni, loketni, zapéstni a inerfalangealni klouby.

Poliomyelitida - infekéni onemocnéni, které poskozuje Sedou hmotu v piednich
rozich miSnich. U nds se vSak po zavedeni o¢kovani Sabinovou vakcinou od Sedesatych
let nevyskytuje.

Myopatie - zavazné chronické svalové onemocnéni détského veéku, pii niz se
porucha hybnosti nachazi ptimo ve svalu. Zpisobeno miiZze byt geneticky, exogennimi
faktory (Urazem, zanétem, intoxikaci), ale také vlivy endokrinnimi, metabolickymi,
pfipadné 1 nadorem.

Progresivni svalové dystrofie - v populaci je to nejcastéjsi svalové onemocnéni,
pfi kterém dochazi k degeneraci svalovych vldken pfi¢né pruhovaného svalstva, které
byva nahrazovano neplnohodnotnou tukovou ¢i vazivovou tkéni.

Duchennova svalova dystrofie - je jednim z typt muskularnich dystrofii,
postihuje muzské pohlavi a je dédicnd. Vede k postupnému ubytku svalstva (v rtzné
posloupnosti a mife) ve vSech svalech. Prvni ptfiznaky se projevuji ve 2. az 3. roce
Zivota, Castymi pady, tzv. kachni chlzi, problémovém vstavani ze zem& (myopaticky

Splh), aj. Prognoza je Spatna.
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Charcotova — Marieova — Toothova choroba — onemocnéni degenerativniho
razu, kdy jde o postupny zanik osovych vldken a myelinovych pochev u perifernich
nervi (Jankovsky, 2006, s. 46 — 47).

K ortopedickym postiZzenim patii vrozené vykloubeni ky¢li (kongenitalni
dysplazie kycelniho kloubu). Jde o nedostate¢né vyvinuti kycelnich kloubii (Jankovsky,
2006, s. 52).

Dalsim postizenim je Perthesova choroba s vcelku pfiznivou prognézou. Postihuje
Castéji chlapce nez divky a vyznacuje se osteonekrézou hlavice kosti stehenni
(Jankovsky, 2006, s. 52).

Jednim z onemocnéni patete je Scheuermannova nemoc, ktera se projevuje
bolesti zad a zménami na obratlich a meziobratlovych ploténkach (Jankovsky, 2006, s.
52).

Vrozenym dédicnym onemocnéni, pii kterém dochazi k naruseni chrupavky a tedy i
kosti, je chondrodystrofie neboli trpaslictvi. Charakteristicka je kombinace napadné
kratkych konéetin, vétsi hlavy a normalniho trupu (Jankovsky, 2006, s. 53).

Vrozenym vyvojovym postizenim je dysmelie, coz je porucha zarode¢ného vyvoje
konletin. Zahrnuje amelii (vrozené chybéni koncetiny), fokomelii (konletiny jsou
nevyvinuté, resp. zakrnél¢) a mikromelii, kdy jsou koncetiny neimérné kratkeé proti t€lu

(Jankovsky, 2006, s. 54).

1.2.3 Smyslova postiZeni

Jako postizeni smyslova chapeme poruchu v oblasti dvou nejdilezitéjSich smysli,
které jsou potiebné pro kontakt se zevnim svétem, a to zrak a sluch, pfipadné jejich

kombinaci a narusenou komunika¢ni schopnost (Votava, 2005, s. 185).

Zrakové postizeni

v Vv

srovnani s jinymi typy postiZeni neni pocet nevidomych vysoky (Votava, 2005, s. 185).

Za jedince se zrakovym postiZzenim povazujeme osobu, kterd ma i po optimalni korekci
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(medikamentozni, brylové, chirurgické apod.) problémy se ziskavanim a zpracovanim
informaci zrakovou cestou, jako je napf. Cteni ¢ernotisku, zrakova orientace v prostoru
atd. (Slowik, 2007, s. 59). Téz lze definovat zrakové postizeni jako absenci nebo
nedostate¢nost kvality zrakového vnimani (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 192).

Rozdéleni zrakové postizenych jedinci se definuje na zakladé urcitych
nebo skupiny poruch, ¢imz se poté vady déli na vrozené a ziskané. Ziskana vada méni
situaci k hor§imu, pusobi jako trauma, je subjektivné vEtsi zatézi nez postizeni vrozené.
Na druhé strané je vrozena vada vétsi zatézi pro psychicky vyvoj. Etiologické hledisko
rozd€luje osoby se zrakovym postizenim na jedince s poruchou organovou a funkéni.
Prakticky to znamena, Ze porucha zasahuje zrakovy orgin jako celek nebo jeho
jednotlivé ¢asti (vada orgénova), ¢i oslabuje jeho vykon (vada funkéni). RozliSovaci
schopnost lidského oka, tzv. zrakova ostrost, je nejdokonalej$i v misté zluté skvrny
sitnice. VySetfeni se provadi na optotypech a normalni zrakova ostrost je vyjadiena
zlomkem 5/5 nebo 6/6, ptficemz v Citateli je v metrech uvedena vzdalenost od optotypu
a ve jmenovateli vzdalenost, ze kter¢ ma byt piecten dany fadek. Kazdé oko se
vySetiuje zvIast. Normalni vySetfovaci vzdalenost je 5 nebo 6 m a pokud vizus
vySetfovaného oka je napft. 6/30, tak to znamena, ze vySetfovany jedinec precetl ze 6 m
radek, ktery jedinec snormalni zrakovou ostrosti pfe¢te ze 30 m (Novakova in
Pipekova, 2006, s. 231 — 232).

Déleni zrakové postizenych lze zaznamenat na tfi skupiny: slabozraké, nevidomé a
0soby s binokularnimi poruchami (Novakova in Pipekova, 2006, s. 232 — 233).

Slabozrakost je definovana jako ireverzibilni (nezvratny) pokles zrakové ostrosti na
lep$im oku pod 6/18 az 3/60 vcetné (Novakova in Vitkova, 2004, s. 216). Obecné je
povaZovano za slabozrakost organové postizeni obou o¢i, které Cini jedinci problémy
V béZném zivoté 1 pii optimalni brylové korekci. Podle stupné postizeni je slabozraké
jedince mozno rozdélit na tfi zakladni skupiny, a to lehce, stfedné a téZce slabozraké.
Kromé sniZeni zrakové ostrosti se objevuji u fady pfipadl slabozrakosti i problémy
spjaté s naruSenim zorného pole nebo skotomy (vypadky) zorného pole (Renotiérova,

Ludikové a kol., 2006, s. 199).

28



Nevidomost je nevratny (ireverzibilni) pokles centralni zrakové ostrosti pod 3/60 az
svétlocit a rozliSuje se prakticka nevidomost (pokles zrakové ostrosti v rozmezi 3/60 —
1/60 vcetné, nebo jako poSkozeni zorného pole v intervalu 5 — 10 stupnii) a fotdlni
nevidomost (amaurosa), ktera nastava pii poklesu centralni zrakové ostrosti pod 1/60 —
svétlocit, nebo se pohybuje mezi zachovalym svétlocitem s chybnou projekci a ztratou
svétlocitu (Novakova in Pipekova, 2006, s. 233). Nevidomost mize byt vrozena
(dédi¢nost, poruseni plodu v dob& prenatdlni, narkomanie matky, aj.) a ziskana
(glaukom, katarakta, retinopatie, nddory, intoxikace atd.). Nevidomost ovliviluje
vyrazn¢ moznosti prostorové orientace a samostatného pohybu, u nékterych
nevidomych jedinct se objevuji problémy se zatazenim do spolec¢nosti a pfimy dopad je
i V oblasti pracovniho uplatnéni (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 199).

Poruchy binokuldarniho vidéni jsou funkéni poruchy a vznikaji na zdkladé omezeni
zrakové funkce jednoho oka (Novakova in Pipekova, 2006, s. 235). Pii téchto
poruchach dochazi k situaci, kdy se na sitnicich obou o¢i nevytvafi na stejnych mistech
dva stejné obrazy, které by po splynuti vytvofily prostorovy vjem a zabezpecily tak
hloubkové, stereoskopické vidéni (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 201). Poruchy
binokularniho vidéni se déli na silhavost (strabismus) a tupozrakost (amblyopie).
Silhavosti se rozumi porucha rovnovazného postaveni odi, pfiemz obé o&i nehledi
rovnobézné, ale jedno se odchyluje. Tupozrakost je vyrazné snizeni zrakové ostrosti
jednoho oka, které neni mozné korigovat brylemi a nebyva spojena s viditelnymi

organickymi zménami (Novakova in Vitkova, 2004, s. 216).

Sluchové postiZeni

Druhym ze smyslovych postizeni je postiZzeni sluchové, které je nasledkem funkéni
nebo organické vady, resp. poruchy v kterékoli Casti sluchového analyzatoru, sluchové
drahy nebo sluchovych korovych center, poptipad¢ funkcionalné percepcnich poruch
(Slowik, 2007, s. 72). Klasifikace sluchovych postizeni se opirda o nékolik kritérii,
kterymi jsou ptfedevsim doba vzniku poruchy (vrozena a ziskana postizeni), etiologie

(postizeni organova a funk¢ni), konkrétni typ poruchy (prevodni vady, percepcni vady a
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vady smiSené) a nakonec stupeni, neboli intenzita sluchové ztraty, kterd poruchy
rozdéluje na nedoslychavé, neslysici a ohluchlé (Slowik, 2007, s. 74).

Z tyziologického hlediska je podstatné, zda dosSlo k poruSe na mechanické ¢asti
sluchové drahy (vnéjsi nebo stfedni ucho), kdy jedinec vétSinou tikd, ze Spatné slysi a
jedné se o pfevodni vady, nebo zda nastane postizeni ve vnitinim uchu a je naruseno
vnimani (percepce). Pak si jedinec ztézuje, Ze slysi, ale Spatn€ rozumi a jedna se o vady
percepcni.

Z hlediska doby vzniku vrozené vady vznikaji v disledku dédi¢nosti nebo v dobé
zrani plodu a dit¢ se svadou narodi. Jednd se o prenatalni infekce (zardénky,
toxoplasmoéza), hore¢natda onemocnéni, Grazy hlavy, nizkou porodni hmotnost pod
1 500g, hyperbilirubinémii (nekompatibilni Rh faktor) atd. Vady ziskané vznikaji po
narozeni. Jedna se o prelingvalni postizeni sluchu (pfed ukoncenim vyvoje feci do 3 — 4
let) a postlingvalni postizeni sluchu (po ukoncéeni vyvoje teci), tzv. pozdé€ji ohluchli
(Kocurova, 2002, s. 164 — 165).

Z kvantitativniho hlediska (méfeno v decibelech) se setkdvame s rlznymi
hodnotami, které vymezuji jednotlivé stupné sluchovych poruch. Svétova zdravotnicka
organizace (WHO) roku 1980 ur¢ila mezinarodni skalu stupni sluchovych poruch:

- Lehka sluchova porucha (26 — 40 dB)

- Stiedni sluchova porucha (41 — 55 dB)

- Stiedné tézka sluchova porucha (56 — 70 dB)

- Té&zka sluchova porucha (71 — 90 dB)

- Uplna ztrata sluchu (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 177).

NaruSeni komunika¢ni schopnost

Komunikacni schopnost jedince je narusena, pokud néjaka rovina jeho jazykovych
projevii (1 nékolik rovin soucasn€) pusobi ruSivé (intervencng€) vzhledem ke
komunika¢nimu zaméru. Rozezndvame Ctyti jazykové roviny:

- rovina foneticko — fonologicka (jde o vyslovnost a zvukovou stranku feci),

- rovina lexikaln€ — sémanticka (slovni zasoba a porozuméni vyznamu slov),

- rovina morfologicko — syntakticka (jedna se o gramatiku a stavbu v¢t),
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- rovina pragmaticka (uzivani fe¢i ke komunikaci V socialnim prostiedi)
(Heroutova in Vitkova, 2004, s. 97).

Za alarmujici hranici pro zacatek aktivni komunikace pomoci mluvené feci, lze
povazovat obdobi kolem 3. roku véku (Slowik, 2007, s. 88).

Razné jsou i pti¢iny vzniku narusené komunikacni schopnosti a miizeme je rozdélit
Z hlediska cCasového, kdy k naruSeni dochazi v obdobi prenatidlnim, perinatidlnim a
postnatalnim. Dale pak z hlediska lokaliza¢niho, kdy se k nejcastéjSim pfi¢indm tadi
genové mutace, vyvojové odchylky, aberace chromozomu, orgdnova poskozeni
receptori (poruchy rozumeéni teci), posSkozeni efektorti (poruchy fecové produkce) a
poskozeni centralni ¢asti (naruseni nejvyssich fecovych funkci). Nasledné na podkladé
organovém nebo funkénim a posledni pfi¢inou vzniku je stupen, kdy se jedna o naruseni
komunikacni schopnosti Uplné (totdlni) nebo ¢astecné (parcialni). NaruSeni mize byt
hlavni dominantni projev, avSak mtze byt i symptomem jiného dominantniho postizeni
(Klenkova in Pipekova, 2006, s. 108 — 109).

Klasifikace naruSené komunikaéni schopnosti déli podle symptomti schopnosti do
deseti zakladnich okruhii:

- vyvojova nemluvnost (dysfazie),

- ziskand orgdnova nemluvnost (afazie),

- ziskana neuroticka nemluvnost (mutismus, efektivni mutismus),

- naruSena plynulost feci (balbuties),

- naruSeni ¢lankovani feci (dyslalie),

- naruSeni grafické stranky feci (dyslexie),

- naruSeny zvuk feci (rinolalie),

- poruchy hlasu (dysfonie),

- symptomatické poruchy feci,

- a kombinované vady teci (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 280).

U lehkych poruch s projevy naruSeného jazykového citu a artikulaéni neobratnosti,
napf. jako disledek specifického logopedického néalezu pii LMD, je moZzné dosahnout
alespoit minimalniho zlepSeni komunikaénich schopnosti. Naopak ani intenzivni

logopedicka péce nemusi byt dostate¢né ucinna u jedince s tézkou vadou nebo poruchou
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feci. V ptipadech, kdy je naruseni fecovych funkci natolik zédvazné, ze komunikace
mluvenou fe¢i neni srozumitelnd a socidlné pouzitelna, napomahaji rizné metody
alternativni a augmentativni komunikace. Jedna se o zpusoby dorozumivani, které
nahrazuji béznou fecovou komunikaci, to je komunikace alternativni, nebo ji rozsiiuji o
dalsi podptrné prvky, jako jsou napt. pohyby nebo gesta. V tomto piipad¢ se jednd o
formy augmentativni (Slowik, 2007, s. 90 — 91).

1.2.4 Kombinované postiZeni

Jde o natolik rdznorodou skupinu znevyhodnéni, Ze neni ani prakticky mozné
vytvofit jednotny klasifikacni systém a dokonce neni ani ustdlena terminologie
pouzivand pti popisu pripadi takto handicapovanych jedinct. Uzivaji se terminy
kombinované postizeni, vicenasobné postizeni, postizeni vice vadami (Slowik, 2007, s.
147). Vicenasobné postizeni je multikauzalni, multifaktorialni a
multisymptomatologicky podminény jev, ktery manifestuje dualezitymi nedostatky
Vv kognitivni, motorické, psychosocialni nebo komunika¢ni oblasti u jeho nositele.
Nedostatky jsou pokazdé spojeny s aktudlnim vyskytem minimdlné¢ dvou rozdilnych
postiZeni, poruch ¢i naruseni, ale takeé jejich leh¢i stupné navzajem nebo s t€Z8imi stupni
postizeni (Renotiérova, Ludikova a kol., 2006, s. 303).

Obecné¢ pticiny zahrnuji celou §ifi genetickych, chromozomadlnich, metabolickych,
traumatickych a neurologickych pfi¢in. To plati jak v obdobi pre-, peri-, tak i
postnatalnim, jelikoz Skodlivé jevy mohou zplsobit tézké postizeni v kazdém véku.
Tezké postizeni byva casto vysledkem seskupeni Skodlivych vlivl, a vétSinou se
nejednd a monokauzalni pfi¢inu. V soucasnosti lze konstatovat, ze jednoznacné velka
¢ast jedincli mé v anamnéze predCasné narozeni. Ale také jsou to jedinci po tézkych
urazech, jako traumata lebky a mozku, stejné¢ jako stavy po tonuti. Tyto nasledky

mohou zplisobit 1 nedostatecné kontrolované infek¢éni choroby (Vitkova in Pipekova,
2006, s. 330).
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Mezi pomérn¢ cCasto se vyskytujici patifi kombinace postizeni mentalniho
s télesnym, popiipad¢ se smyslovymi vadami. U jedinct s mentalnim postizenim se
prakticky vzdy vyskytuje také narusend komunikacni schopnost, kterd je zapti¢inéna
symptomatickymi vadami feci. S télesnym postizenim se mentdlni postiZzeni nejcastéji
vyskytuje u détské mozkové obrny (DMO). Tuto kombinaci vétSinou provazi i dalsi
poruchy jako je napt. dysartrie — vada feCi, projevujici se problémy s ovladanim
artikulac¢nich organd, a tim i hiife srozumitelnym feCovym projevem.

Dalsim zastupcem této kombinace je diagndéza autismus. Je jednou
z nejzavazngjSich poruch détského mentdlniho vyvoje, charakteristickou vrozenou
poruchou nékterych mozkovych funkci. Vznikd na neurobiologickém podkladé a
dasledkem této poruchy je to, ze dité Spatn€ rozumi tomu, co vidi, slysi a proziva (Pata,
2007, s. 113). Tato pervazivni porucha se projevuje problémy v interpersondlni
komunikaci, omezenou schopnosti navazovat vztahy a dezorientaci ve vnimani
okolniho svéta — navenek projevujici se jakousi chorobnou uzavienosti (odtud pojem
autismus). Typické jsou projevy chovani, napt. stereotypni pohyby, sebeposSkozovani,
Ipéni na Cinnostnich ritudlech atd. Pro osoby s typickou formou détského autismu jsou
charakteristické obtize pfedevsim v oblasti komunikace, socialni interakce a vnimani.
U autismu se muzeme v symptomatologii setkat i s nékolika specifickymi syndromy,
jakymi jsou napt. Aspergeriv nebo Rettliv, které maji typické znaky a projevy (Slowik,
2007, s. 147 — 148).

Pfi¢inu autismu se prozatim nepodafilo odhalit, ale pfedpoklada se, Ze urcitou roli
zde hraji genetické faktory, rizna infek¢éni onemocnéni a chemické procesy v mozku. Je
to v podstaté¢ syndrom, diagnostikovan na zdklad¢ projevii chovani. Projevuje se uz
Vv raném veéku do 36 mésict, ale zpravidla byva diagnostikovan az pozdéji kolem tfetiho
nebo Ctvrtého roku zivota (Pata, 2007, s. 113).

Jedine¢né postizeni, které vznikd kombinaci zrakové a sluchové vady je
hluchoslepota. Zpisobuje potize v piistupu ke komunikaci, k informacim a mobilité.
Jedinci nebyvaji zcela nevidomi a soucasné neslySici, vyskytuje se kombinace
zrakového a sluchového postizeni riznych stupni. Kromé komunikace béznou feci je

zde Casto omezena i moznost dorozumivani znakovym jazykem. Casto zlstava jedinym
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plné funkénim kompenza¢nim smyslem vhodnym pro komunikaci hmat. Pouzivaji se
zvlastni dorozumivaci systémy, jako je napi. Lormova abeceda (dlafiova abeceda, ktera
je vhodna hlavné pro prakticky ¢i totalné hluchoslepé osoby), daktylotika do dlané
(upravend prstova abeceda umisténd do dlan¢ hluchoslepého) nebo TADOMA, coz je
metoda uzivana jedinci s vrozenou hluchoslepotou — jedinec s postizenim ma svou ruku
polozenou na tvaii mluvciho takovym zptsobem, aby malickem vnimal vibrace hrdla,

palcem pohyby rtii a tvaf ostatnimi prsty (Slowik, 2007, s. 148 — 149).

1.3 Rodina a dité s postiZenim

Ptichod ditéte do rodiny znamena nejen velkou zménu v povinnostech a pravech
dosavadnich ¢lent rodiny, ale 1 zménu v jejich ¢asovém rozvrhu. Vezmeme — li zietel
na rodiny s détmi s postizenim, tak se predev§im ukaze, ze jsou vystaveny vétSimu
vychovnému zatiZzeni nez rodiny s nepostizenymi détmi (Bartonova, Pipekova in
Pipekova, 2006, s. 39). Ma — 1i dité s postizenim §tésti, jeho rodi¢e nerezignuji a nesveii
je do jiné pobytové péce, je z€asti vyhrano, jelikoZ pobyt v harmonickém rodinném
prosttedi ma velmi vyrazné psychoterapeutické a motivacni uCinky, které rozviji
osobnost ditéte (Novosad, 2009, s. 34). Dité s postiZzenim pro rodinu piedstavuje mnoho
zmeén ve fungovani jejich rituald. Jsou i ptipady, kdy rodice jiz pred narozenim ditéte vi
o potencialnim postizeni a je na nich, jakou cestu si v tomto ptipad¢ zvoli (Bartoiova,
Bazalova, Pipekova, 2007, s. 48). Narozeni postizen¢ho ditéte lze interpretovat jako
extrémni trauma matky. Ta se s ditétem identifikuje, a pokud je jeji potomek né&jak
handicapovany, citi se ménécennd. Otcové prozivaji pocity obdobné, avSak vztahujici se
k jejich muzské, ploditelské roli. Matka i otec reaguji obvykle odlisné nejen vzhledem
k socialni a biologické specificnosti jejich role, ale i s ohledem na fakt, Ze tato situace
bude mit disledek pro jejich dalsi Zivot. Stres spojeny s piijetim tohoto faktu a naroky
péce o postizené dité z né¢ho vyplyvajici, zasahuje do vSech oblasti jejich Zivota. Neni
pochyb o tom, Ze néjakym zplsobem ovlivni i manzelsky vztah a zméni se celkové

klima v rodiné (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 14 — 15).
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Situace rodiny s postizenym ditétem je velice nestandardni prakticky ve vsech
ohledech a pro vSechny jeji ¢leny. Uz narozeni ditéte se zdvaznou poruchou nebo vadou
je tak obtizna udalost, Zze n¢kdy byva dokonce srovnavana napt. s imrtim ¢lena rodiny.
Rodina prochézi krizi a je nucena feSit mnoho dilezitych otazek, ménit fadu svych
pfedstav a rozhodnuti a zpracovavat nemalo novych zazitkli. Idedlni adaptace rodiny
znamena usporadani rodinného zivota takovym zplusobem, aby spliioval potieby ditéte
S postizenim, ovSem 1 vSech ostatnich ¢lent rodiny. Zakladnimi potfebami rodiny
S postizenym ditétem jsou:

- vhodné informace o stavu a moznostech ditéte s postizenim — poskytnuti
informaci o postiZeni je jednim z nejdiilezitéjSich a nejzavaznéjsich okamzikl rodiny, ta
ma pravo o postizeni védet co nejdiive,

- emociondlni podpora — poskytnuta mize byt specialisty, formou psychoterapie,

- finan¢ni a socidlni podpora — ta je velmi dilezitd, predevsim v praktické oblasti
péce o dité, kdy je snahou neumistovat déti do instituciondlni péce, pokud to neni
dennich zatfizeni nebo moznosti kratkodobého umisténi mimo rodinu a osvétova ¢innost
ve spolecnosti, ktera bohuzel stale neni pfipravena na zaclenéni osob s postizenim
(Bartoniova, Pipekova in Pipekova, 2006, s. 41).

Informovat o postizeni ditéte by se méli oba rodice spole¢né! Je dobie tento
pozadavek dodrZovat, pokud to okolnosti dovoli. Nemélo by se nechavat na matce, aby
sama piijimala lékafovo, psychologovo ¢i pedagogovo vysvétleni a poté informovala
sama manZzela (Mat&jcek, 1992, s. 63). S faktorem postizeni ¢i nemoci se postupné
vyrovnava kazdy z ¢lenii rodiny po svém, individudlnim zplsobem, ovSem vétSina
rodict prochazi fadou stadii emocnich reakci. ProZivaji pocity ztraty ditéte zdravého, na
které se tesili (Bartoniova, Pipekova in Pipekova, 2006, s. 40). Reakce rodiny prochazi
Vv takové situaci podobné jako pii jinych zatézovych situacich nékolika fazemi (Slowik,
2007, s. 33 — 34). V podstat¢ se jedna celkem o nékolik stadii, zacinajici inicialnim
Sokem, déle popfenim, smlouvanim, agresi (zlosti), pocitem viny (depresi), aZ po
stadium konecné, a tim je rovnovaha a pfijeti postizeni svého ditéte jako vyzvy a tkolu.

Stadiu inicidlniho Soku ptedchazi zpravidla tzv. faze (stadium) nulitni, pfi kterém si
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¢lovék moznost narozeni ditéte s postizenim sice v obecné roviné uvédomuje, avsak u

sebe si tuto eventualitu nepiipousti (Jankovsky, 2006, s. 60).

1.3.1 Faze vyrovnani se

Ditlezitou roli v zivoté rodiny s ditétem s postizenim hraje fakt, jak se rodina
vyrovna s touto situaci (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 49).

Faze Soku

Jde o silnou emo¢ni, vlastné iraciondlni reakci rodict na sdé€leni, Ze se jim narodilo
dit¢ s postizenim. Ocitnou se tvaii v tvaf neocekdvané realité, prozivaji hluboké
zklaméani a deziluzi. Misto vysnéného naplnéni ocekavani zoufale hledaji odpovéd na
otazku, pro¢ prave oni jsou témi, které postihl fakt, ze se jim narodilo dit€ s postizenim.
Snaha uspokojivé odpovédét na tuto otdzku je v této fazi patrné marnd a reakce tudiz
mohou byt zcela nepfiméfené (Jankovsky, 2006, s. 60). Zhrouti se jejich nadéje a
oc¢ekavani. Nesmirné dulezité je citlivé jednani a dostatek informaci. V idealnim piipadé
by jiz v této fazi méla byt zprosttedkovana rana péce (Slowik, 2007, s. 34).

Faze popreni

Nepftijeti informace o postiZzeni ditéte je projevem obrany pied ztratou psychické
rovnovahy. Komplexni zatéz takto neoekavané negativni zmény situace, ztraty urcité a
predpokladané hodnoty zdravého ditéte pfinasi bezprostiedné rodicim prozitek stresu
(Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 78). Rodi¢e vnimaji ve jako omyl — ,,to
neni pravda®, ,,vSe se jist¢ vysvétli“, ,,musi pfeci existovat néco, co pifinese zasadni
obrat v celé situaci, n&jaky 1€k, Jde o taktiku, ktera ma za cil si tento fakt nepfipoustét.
Rodi¢e v této fazi hledaji i jiné odborniky v nad¢ji, ze dostanou piiznivejsSi zpravu.
Nékdy se pouziva oznaleni ,,shoping around, coz je jakési ,,poptavani se kolem*.
Mnozi lékafi toto vnimaji nepiijemné (Jankovsky, 2006, s. 60).

Faze smlouvani

Zoufali rodice se ptiklani k esoterickym ptistupiim, zaujimaji nabozenské postoje,
od infantilnich pokust ,,smlouvat s Bohem®, az po tendence smétujici k mystice. Je to

tzv. kompenzace vytésnéni reality ve smyslu ,,nikdo nam nic nefekl®, ,,1¢kafi ani nikdo
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jiny nas neinformoval® (Jankovsky, 2006, s. 60 — 61). Je to vlastn¢ tendence ziskat
alespon néco, i malé zlepseni, kdyZ uz neni mozno dosahnout Zadouciho stavu, tzn., aby
bylo dité zcela zdravé. Smyslem této faze je vyjadieni urcité nadéje a je znakem
kompromisu, ktery je mozny hodnotit jako pokrok, jako castecné pfiijeti diive zcela
odmitané skutec¢nosti (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 81).

Faze agrese (zlosti)

Agresivni pocity jsou nejCastéji zaméieny na partnera nebo se vztahuji ke
zdravotnickému personalu. V tomto obdobi je castou reakci hluboky smutek, sebelitost
a pocit viny (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 49). Rodice celou situaci vnimaji
jako obrovskou nespravedlnost, kterou mohou byt jen zdanlivé eliminovat tim, ze sami
udélaji nespravedlnost jinou. Pfedmétem agrese muze byt samoziejmé€ i samo dité
S postizenim (Jankovsky, 2006, s. 61).

Faze deprese (pocit viny)

Rodice vétsinou zasdhne hluboky smutek, ktery se misi s pocity naprostého selhani
a pocity viny a vyjimkou neni ani sebeobvifiovani. Vznikaji situace, kdy si rodi¢e mysli,
Ze je jim narozeni ditéte s postizenim uloZeno jako trest, napt. za prohiesky v jejich
Zivoté a pocity selhani mohou vyustit aZ v tendence Zit kdesi v ustrani, v disledku studu
za sve dit€. Maji pocit, ze vSe je navZdy ztraceno! V této etap€ velmi zalezi na odborné
edukaci lékare ¢i jiného odbornika, ale také na porozuméni a schopnosti naslouchat
uzkosti, bolesti a zklamani rodic¢. Vyzaduje to takt, ale nepochybné také dostatek casu,
kterého je v nasi hektické dobé takovy nedostatek (Jankovsky, 2006, s. 61).

Faze vyrovnani se

Dochazi k postupnému snizovani deprese, napéti a uzkosti, az dojde k akceptaci a
vyrovnani se s faktem, Ze jejich dit¢ je takové, jaké je, a hledaji dostupné feSeni do
budoucna (Jankovsky, 2006, s. 62). Rodina se uci pfijimat skute¢ny stav a postupné se
S realitou vyrovnava. Rovnovaha celé rodiny zavisi na osobnostni stabilité¢ jednotlivych
¢lentl, ale pokud aZ do této faze rodina celou situaci Uspé$né zvladla, tak obecné plati,
Ze je tim jeji soudrznost zpravidla vyznamné posilena (Slowik, 2007, s. 34).

Uroveii vyrovnani se s touto situaci zavisi nejen na zralosti osobnosti rodi¢i, na

kvalité jejich citového zadzemi, na jejich zivotnich zkuSenostech, ale i na individudlni
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frustracni toleranci a akutnim psychickém a somatickém stavu (Véagnerova, Hadj-
Moussova, Stech, 2004, s. 79). Ve vyse uvedenych fazich je zndzornén viceméné
optimalni pribéh pfijeti ditéte s postizenim. OvSem skuteCnost je takova, Ze zdaleka ne
vSichni rodic¢e dosdhnou stadia akceptace. Pretrvavajici roz€arovani, smutek, ale i zloba,
mohou vést i k odmitnuti ditéte s postizenim (odmitnuti jeho jinakosti a piijeti Zivota
s nim jako ukolu). Rodice se svého ditéte vzdaji a mohou jej umistit do ustavni péce.
V jiném piipad¢ se muze dit€ s postizenim stat terCem agresivity jeho rodicu. Je tfeba
chapat ji jako bolestnou reakci ne deziluzi z narozeni ditéte, a ke kazdé takové situaci

vzdy nalézt potiebné racionalni argumenty (Jankovsky, 2006, s. 62 — 63).

1.3.2 Vliv narozeni ditéte s postiZenim na strukturu a funkci rodiny

Postaveni rodi¢t ditéte s postizeni a napln jejich roli se zdsadné 1isi a tento rozdil
pretrvava velice dlouho, neni vyjimkou, Ze 1 po cely Zivot. Od matky je ocekavano, Ze
své dit¢ bude mit rdda a bude se o n¢ starat, bez ohledu na to, jaké je. Matefstvi byva
spojeno se zasadné&jsi proménou osobnosti nez otcovstvi, které spise ptisobi sekundarné,
Vv zavislosti na reagovani a pozadavcich partnerky, kterd se stala matkou. Od otce je
oc¢ekavano mnohem méné nez od matky a navic nebyvaji tato ocekavani jasné
dospélého veku, ktery byva jesté obtiznéjsi v piipadé, ze je dité n¢jakym zplsobem
postizené. Nebyvaji vzdy dostatecné zrali, aby takovou zatéz piijali, a mohou své
otcovstvi proZivat se zna¢né smiSenymi pocity, svou pozici mohou byt stresovani
Vv takové mife, Ze pozadavky zni vyplyvajici nakonec nezvladnou uplné uspokojiveé
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 194).

Jakékoli postiZzeni ¢i porucha nejsou jen zalezitosti jedince, ale ovlivni Zivot celé
rodiny. Je to zatéz ménici situaci a mnohé aspekty, na nichz zavisi dalsi rozvoj vztaht
vrodiné. Pod vlivem zmén danych postizenim se neméni jen postaveni osoby
S postiZenim, ale 1 obsah roli ostatnich ¢lent rodiny a jejich celkovy Zivotni styl, nékdy 1
jejich normy a hodnoty (Vagnerova, 2004a, s. 92). Péce o dité s postizenim je naro¢na

casove 1 psychicky, je tieba rozdé&lit si své pravomoci a povinnosti. Zatéz predstavuje

38



zhorSeni 1 ekonomické situace rodiny. Otec se vétSinou stava vyluénym zivitelem a
matka 1 cela rodina je na ném ekonomicky zavisla. Existence ditéte s postizenim ptsobi
leckdy jako tzv. katalyzator, dobra manzelstvi posiluje a ta, kterd byla dysfunkcni uz
diive, dale rozklada. K naruSeni vztahu miize pfispét i vynucena zména zivotniho stylu,
jako napt. podfizeny denni program rodiny potfebam ditéte na tkor spolecnych zazitkt
manzelského paru, partneii na sebe nemaji tolik Casu nebo pocit vzijemného
nepochopeni a pocity osamélosti (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009, s. 194 — 195).

Kazda rodina s jedincem s postizenim ma kromé béznych potieb i potieby velmi
specifické, které ovSem vyzaduji stejnou intenzitu naplnéni a uspokojeni. Tyka se to
napft. socialni podpory a pomoci (formou finan¢nich pfispévki a socidlnich sluzeb, ale i
moralniho ocenéni a spolecenského pfijeti), ptilezitosti k Gicasti na bézném Zivoté
spole¢nosti a také kontaktu s rodinami, které jsou ve stejné situaci, nebo maji zkuSenosti
podobné (potteba porozuméni, podpory, spoluprace, atd.). Vyznamnou roli ve struktuie,
funkci a vztazich v rodiné mize sehrat i reakce blizkého okoli (pratel, Sirsi rodiny nebo
sousedll) a vyznamné rozdily existuji 1 mezi Zivotem na venkové a ve mésté. Funkéni
rodinné prostiedi mé pro ¢lov€ka s postiZzenim mimofadny vyznam a nikdy neni zcela
nahraditelné. Plati to zejména z hlediska:

- rozvoje osobnosti (dostatek adekvatnich podnétt, ukotveni v systému
ptibuzenskych vztahtl a investice do osobnostniho rozvoje),

- kvality Zivota a zajisténi (atmosféra domaciho prostiedi, obétavy ptistup vSech
¢lend rodiny aj.),

- uspokojeni emociondlnich a vztahovych potreb (vazby citové, bezpodminecné
pfijeti, hloubka vzajemného poznani),

- vytvareni vlastni identity (rodina jako referencni, vychozi skupina — nékdy jako
jedina po cely zivot Slowik, 2007, s. 35).

Pokud se rodiné zdarné nedafi piekonavat prekazky a komplikace spojené
S postizenim jejich ditéte a nenalezne dostatek podpory v blizkém okoli, byva siln¢
ohroZena rizikem socialni izolace a soucasné tim klesa i1 jeji mira vnitini stability

(Slowik, 2007, s. 35).
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Pti plnéni hlavnich funkci lze v souziti rodiny objevovat jistou sumu aktivit, které
se vice nebo mén¢ opakuji vtom ¢i onom cCasovém useku. Od uklidu, stravovani,
nakupovani, péCe o déti, az po sidleni intimity, vCetné sexu. Jestlize zlstavaji situace a
kontexty relativné stalé, je mozné mluvit o jedné urcité etapé vyvojového cyklu, kdy ma
fungujici rodina pomérné stabilni hodnotovou orientaci, strukturu i Zzivotni styl.
Narozeni ditéte s postizenim patii ktzv. paranormativnim (neobvyklym,
neocekavanym) udalostem, které zasahuji do souziti rodiny. Ta se posléze vyrovnava
S touto mimotadnou udalosti a plni své poslani v nové Zivotni situaci (Planava, 2000, s.

145 — 146).

1.3.3 Sourozenci déti s postiZzenim

Dité s postizenim miiZze znamenat zatéz 1 pro sourozence. Je velice dulezit¢ mu
vysvétlit pfijatelné a pfiméfené (vzhledem k jeho véku a takovym zpiisobem, aby danou
véc pochopil) problém postizeni. Sourozenecké vztahy dit€ nuti pfizplisobit se
spoleCenskym pozadavkiim. NebezpeCim se mulze stat soustiedéni rodiCovské
pozornosti na dité s postizenim, ale stdt se mlze i opany extrém, a to, Ze se centrem
zdjmu rodict stava dit€¢ bez postizeni (Bartoiiovd, Bazalova, Pipekova, 2007, s. 50).
Narozenim mladsiho sourozence se mtize probudit zklamani ve vztahu k matce, zloba,
nebo zarlivost v disledku pocitu, ze uz neni jedinym predmétem lasky. Sourozenecka
skupina vytvaii a ovliviluje jedince a odbornici a psychologové povazuji vztahy
v sourozenecké skupin€ za velice dulezité a vyznamné. Soustiedéni se na dité
S postizenim (sourozenci bez postizeni tak mohou byt odsouvani do pozadi jako ti, na
které uz nezbyvaji sily a zajem), ale stejné tak 1 nadmérné zamétfeni pozornosti na
sourozence bez postiZzeni, ktefi by pak mohli byt zatiZeni tkolem kompenzovat
zklamana ocekdvani a nenaplnéné ambice, neni spravné, ale pfesto se tato situace
mnohdy d¢je (Slowik, 2007, s. 34).

Sourozenec bez postizeni si postupné osvojuje urCité strategie zvladani tohoto
sourozeneckého vztahu. VéEtSinou piijimé dominantné ochranitelskou roli, zaloZenou na

podpoie a ochrané sourozence s postizenim. Mezi sourozenci dochazi k interakcim a
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pozitivni interakce umoziuje ovéfit si své vztahy, mySlenky a schopnosti (Bartonova,
Pipekova in Pipekova, 2006, s. 42). Sourozenci se vzajemné ovliviuji, jejich existence
upravuje postoj, jaky k nim zaujimaji rodiCe, vztahy mezi nimi byvaji citové vielejsi a
vyrovnangj$i, kdyz jsou k nim rodice citové vieli a pokud se k nim chovaji stejnym
zpusobem (Vagnerova, 2008, s. 281). Sourozenci ditéte s postizenim potiebuji citit, ze
oni sami nejsou diskriminovani a musi byt sezndmeni s problémy, jaké ma jejich
sourozenec, jelikoz Casto Celi poznamkam ostatnich déti. Oc¢ekava a pozaduje se od nich
rozsahlej§i pomoc, kterd je subjektivné pocitovana piinejmensim jako omezeni a
preté¢zovani, ovSem casto je to tak i objektivné. Pietézovani, v disledku pozadavki
rodici starat se o sourozence s postizenim, vede cCasto pochopitelnym zplsobem
K pifimému odmitnuti postizeného, nékdy ale také k problematickému obétovani
vlastniho Zivota sourozence.

Je nezbytné, aby sourozencim ditéte S postizenim byl poskytnut, jak jen je to
mozné, dostatek volného Casu nebo moznost setkdvani se s vrstevniky. Pak se pro né
sourozenec S postizenim nestane zatézi. Stane se ucitelem a ochrdncem svého
sourozence a mize ho vtahnout do radostného kruhu her, zédbavy, ale také mliZe byt sam
nebo se svymi prateli, jelikoZ sourozenec s postiZenim se odmala naucil, Ze neni

centrem Zivota celé rodiny (Bartoniova, Pipekova in Pipekova, 2006, s. 42 — 43).
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2 CIL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Pro ucely vyzkumné ¢asti bakalatské prace byly zvoleny nasledujici cile — zjistit,
jaké faktory ovliviiuji proces smifeni se s faktem narozeni ditéte se zavaznym
zdravotnim postizenim (vék, vzdélani rodicl, postoj ostatnich ¢lenit rodiny, piistup
zdravotnického persondlu a zptsob sdélovani informaci rodic¢im) a déle ovéfit, zda
rodice dostavaji dostatek informaci o zdravotnim stavu ditéte, rozumi jim a jestli pfijeti
ditéte se zdravotnim postizenim rodinou znamena novou dimenzi jejich Zivota.

Na zaklad¢ vyzkumného cile byly stanoveny oblasti rozhovori, jez byly vedeny
s rodinami s détmi s postizenim. Dil¢i otazky, na které se rozhovory zamétovaly, znély
nasledovné:

¢ Vliv postizeni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i a sourozenci, vliv blizkého okoli)?

e V jakém véku se Vam narodilo dité s postiZenim a jaké bylo Vase vzdélani?

Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovnikii?

Zjistovali jste si informace 1 sami a jakym zplsobem?

Jak Vam byly a jsou sdélovany informace o zdravotnim stavu ditéte a jsou Vam

srozumitelné?

Bylo zapotiebi néjakym zplisobem zménit doméaci prostredi?
e Kdo Vam ze zacatku nejvice pomohl?
e Jak Vam zménilo postizeni ditéte zivot (pozitivni a negativni zazitky a

zkuSenosti)?
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3 METODIKA

3.1 Metodika vyzkumu

Pro dosaZeni cile bakalarské prace byl pouzit typ kvalitativniho vyzkumu.

., Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozumeéni zalozemy na ruznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socidlni nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz. Analyzuje riizné typy texti, informuje o
ndzorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach* (Hendl,
2008, s. 48). Je to nenumerické Setieni a interpretace socialni reality a pfedstavuje fadu
rozdilnych postupt, které se snazi vyhledat porozuméni zkoumaného socidlniho
problému. Udaje jsou ziskavany del$im a hlub§im kontaktem s terénem (Reichel, 2009,
s. 40).

Byl pouzit polostrukturovany rozhovor a narativni vyzkum.

,, Polostrukturovany rozhovor se vyznacuje tim, Ze md pripraven soubor/témat
otazek, ktery bude jeho predmétem, aniz by bylo predem strikiné stanoveno jejich
poradi. Mnohdy miize tazatel formulace pokladanych otazek castecné modifikovat,
nezbytné ale je, aby byly probrany vsechny“ (Reichel, 2009, s. 111). Kombinuje vyhody
a minimalizuje nevyhody obou krajnich forem (nestrukturovaného a strukturovaného)
rozhovoru (Reichel, 2009, s. 112).

Narativni rozhovor se Vv kvalitativnim pfistupu pouzivéa Casto. ,, Vjeho ramci je
jednotlivec vybidnut k volnému vypravéni na néjaké téma, o néjaké Zivotni uddlosti,
zazitku, pribéhu apod. Vychazi se tu z empiricky potvrzenych predpokladii, Ze takovato
sdeleni o bézném osobnim Zivote (pripadné o vyvojovych procesech v ramci néj) maji
urcité konstantni, obecné struktury. Kazdy totiz své vypraveni (tzv. naraci) stavi, buduje
Z rady informacnich segmentii, které na sebe jistym, pro autora logickym a smysluplnym

zpiisobem navazuji, napr. chronologicky, obsahove atp. * (Reichel, 2009, s. 111).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

43



Vyzkumny soubor tvofilo pét rodin.

Cilovy soubor vyzkumu ¢. 1. Filip — jedinacek, rodina netplna, Zije pouze
s matkou, otec je obcas navstévuje o vikendech

Cilovy soubor vyzkumu ¢. 2: Pavel — jedinacek, rodina uplna

Cilovy soubor vyzkumu €. 3: Michal — jedinacek, rodina uplna

Cilovy soubor vyzkumu €. 4: Jakub — nejstarsi ze tii sourozenct, rodina Gplna

Cilovy soubor vyzkumu €. 5: Kamil — nejmladsi ze tii sourozenct, rodina uplna

3.3 Vlastni realizace vyzkumu

Rodiny nebyly vybrany nahodné. Pfi prizkumu v ramci mé bakalaiské prace jsem
pozadala o pomoc dvé maminky v Arpidé, kde jejich déti s postizenim navstévuji denni
stacionar a kam jsem po dobu studia dochazela a tyto rodiny mne zajimaly. Jedna rodina
byla o pomoc pozddana v rdmci doporuceni spoluzacky, kterd jako osobni asistent znala
problematiku v rodin¢ a dvé rodiny jsou k mé osobé v piibuzenském vztahu. Tohoto
faktu jsem vyuzila, jelikoZ mne tento problém velice zajimal a nyni k tomu byla vhodna
ptilezitost. Diky tomu byl pfistup k informacim snaz$i a divéra a otevienost
informatori otevienéjsi.

Jednotlivé rozhovory probihaly v soukromi. Ctyfi pfimo v domacim prostiedi a
jeden v klidné kavarné. Byly realizovany s notnou davkou empatie a respektem, pokud
byl pfistup na nékteré otazky odmitavy. JelikoZ rozhovor byl polostrukturovany, tak
nebylo jasné dodrzované poradi otazek. Vzhledem k citlivosti otazek byla rodinam dana
volnost pti sdélovani informaci.

Délka rozhovort byla rozdilna, ale ani v jednom pfipad¢ netrvala méné nez 1,5
hodiny a v nékterych ptipadech byla komunikace opakovana. Probihaly v obdobi od
kvétna do Cervence 2012. Délka se odvijela dle vyjadfovacich schopnosti a ¢asovému
pfizptsobeni informatora.

Na zvukovy zaznam byly nahrany rozhovory pouze dvou matek, ostatni informatofti
nahravani odmitli, coz jsem pIn€ respektovala. Informatofi, ktefi nesouhlasili
S nahravanim, ovSem neméli ndmitky se zaznamendvanim vypovedi psanou formou a

dale prostfednictvim textovych zprav, telefonati nebo komunikaci pies e-mail pro
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ptipadné doplnéni informaci. V souladu se zachovanim osobnich udaji a divérnosti
byla data zpracovdna anonymné a piepisy jsou pouze s kiestnimi jmény, s ¢imz
informatofi souhlasili.

Pribéh rozhovorti byl v kazdém z ptfipadii empaticky a pro mne emotivni, ale

zaroven velice pfijemny, srozumitelny a informéatofi byli ochotni a vstficni.
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4 VYSLEDKY

Filip

Filipovi je 17 let, zije v netplné rodiné pouze s matkou. Otec je navstévuje o
vikendech. Diagnéza - odeznivajici apalicky syndrom (soubor pfiznaki funkcéniho
vypadku mozkové kiry pfi zachované¢ funkci mozkového kmene, patiici
k decerebra¢nim syndromiim).

Rozhovor byl uskuteénén v klidném, rodinném, domacim prostiedi. Pfitomna byla
matka, ktera byla i hlavnim informatorem a Filip, ten se vSak rozhovoru nezucastnil.
Vyzkumna aktivita trvala pfes tii hodiny a velkou ¢ast zabralo volné vypravéni matky,
doplnované vyty¢enymi otazkami tazatele. Informace byly sepsany dle vypovédi matky.

Tento ptibéh je jiny v tom, ze Filip se nenarodil jako dité s postizenim, ale jeho
postiZeni je ziskané. Po ptedchozi domluvé a pozdéjsim schvaleni vedoucim bakaléiské
prace, jsem se rozhodla uvést i1 tento piipad, pro srovndni s procesem vyrovnani se
S narozenim ditéte se zd&vaZznym zdravotnim postizenim.

Rozhovor byl nahravéan na diktafon a poté doslovné pfepsan a zatazen do ptilohové

Casti.

Byl na dné bazénu piilhodiny. Jeli se Skolou na vylet na koupaliste, které bylo
uzavrené pro verejnost. Bylo to nasmlouvany jen pro Skoly. Prekvapilo mne, Ze vitbec
jeli. Byla tenkrat docela zima, a jeho trida jako jedinad se koupala. Celkem tam byly tri
tridy. To, ze jim Filip chybi, si vsimli aZ v autobuse, kdy za nimi pribéhl jeden z ucitelu
Z gymplu a vekl jim, Ze tam zustal lezet batoh. Filipovo spoluzadk si vsiml, Ze je jeho az
tehdy zjistili, Ze jim chybi Filip. Kdyz jsem se pak bavila s tim ucitelem, tak i jeho
samotnyho prekvapilo, zZe vsichni se $li koukat do sprch, po okoli, ale nikoho nenapadlo
Jjit k bazénu.

Nejhorsi byl zpiisob jakym nam to prisli Fict, privezli nam Filipovo batoh a nikdo
nam nedokazal Fict, co se stalo, jak se to stalo, ve ktery nemocnici Filip leZi, prosté nic.

Moje reakce tenkrdt byla, reknu to na rovinu, ,tak to je pékné Vv prdeli* a Sla jsem
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obvolavat vsechny nemocnice v Brné, to bylo jediny, co nam rekli, Ze je nékde tam. Kdyz
Jjsem konecné nasla tu spravnou, tak mi rekli, ze lezi na ARO a at’ si zavolam za hodinu.
To uz jsem hazela véci do tasky a jela jsem. Pak prisel Sok, kdyz mi vekli jak dlouho tam
lezel, ze byl dlouho bez kysliku, Ze je tézce poskozeny mozek a ze se uvidi, az ho nechaji
probrat z umelého spanku, a zZe bude mit trvaly nasledky a bude zazrak, kdyz to viibec
prezije.

Za pét dni se probudil, doktori cekali, Ze se probere trochu jinak, trochu lip.
Nereagoval, nevnimal, necitil bolest, tam prosté nebylo nic. Byl obéhové nestabilni, mel
horecky, vsechno nasledkem poskozeni mozku. Davali mu par tydnu Zivota.

V podstare prvni rok jsme byli v nemocnici, nebo pul roku v nemocnici a pak pul
roku na rehabilitaci. Pokroky byly, ale tak jako dva kriicky vpred a ctyri vzad. Miizu Ti
Fict, Ze to byly hrozny chvile. Tenkrat jsem nevédeéla nic, spadla jsem do toho rovnyma
nohama, nevédéla jsem, co ten stav obnadsi, ale ¢im to bylo dyl, tim jsem slevovala od
svych naroki. Nejdriv jsem si vikal, ale tak co, kdyby rok marodil, tak si zopakuje
druhou tridu, pak jsem si rikala, kdyby tri roky marodil. Ale pak uz po letech zkusenosti
si Fikam, Ze i jen kazdej malej krok stoji za to.

Je rozdil, kdyz se ti narodi dité postizeny a kdyz je to postizeny ziskany. Kdyz je to
nasledkem nemoci, nebo jako v mym pripadé, kdyz ktomu prijdes jak ,, slepy
K houslim*. Nemoc neovlivnis, ale u Filipa to bylo naprosto zbytecny. Stacilo jen
pocitat deti. Byli tam 3 dospéli na 21 deti. Ano, miize stat chyba, mize uklouznout,
spadnout, cokoli, ale kdyby u ty vody nékdo stal, tak je do Smin. venku.

VSechny faze vyrovnani co mas, vsema jsem si prosla, vsema za tech 9let, ale nikdy
jsem se nedostala do faze smireni se. To prosté nejde, s tim se musis naucit zZit.

Stacilo vice pozornosti a kontroly a v§e mohlo byt jinak. Filip dnes mohl Zzit jako
vetSina sedmnactiletych chlapci s radostmi 1 strastmi, které k tomuto veéku patii. Misto
toho se stala tragédie, kterd ovlivnila Zivot jak Filiptv, tak jeho celé rodiny a blizkého
okoli.

I kdyz se s postizenim nenarodil, jeho rodi¢e si procesem vyrovnani se prosli také,
a jak tvrdi Filipovo matka, celé to bylo intenzivnéj$i pravé o to, ze cituji ,, prisla jsem

Kk tomu jak, slepd k houslim .
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Dle slov matky se zivot této rodiny od zdkladt zménil. , Filipa dlouho lékari i
ostatni zatracovali a mysleli si, Ze Sance na pokrok neni, ale Filip dneska komunikuje
bez probléemiu i s cizimi lidmi. A ma to smysl, i maly krucky dopredu maji smysl. A
clovek za sebou vidi kus prace, vidis, ze to nedélas zbytecné a to je presné ono

Filip smatkou se zmalého piihrani¢niho mésta piestéhovali do Ceskych
Bud¢jovic, kde je blizko nemocnice, Filip zde navstévuje denni stacionar pro déti a
mladez v Arpid¢€, maji tu své I€kare a v neposledni fadé bezbariérovy byt, ktery rodiné
celou situaci ulehcuje. ,,Ostatni nam vymlouvali, abychom se prestéhovali, Fikali, Ze ho
nemiizu odvézt a ze na néj budu sama. Tak jsem rekla, Ze miizu, Ze jsem jeho mdama a
nekolik let jsem drela, a vim, co miizu. Stejné jsem si de facto musela vsim projit sama,
at’ to byla péce o Filipa, at to byly soudni spory. Koupili jsme tady byt. V unoru 2010
zacal chodit Filip do Arpidy. Uz jsme tady 3,5 roku a VvzZadném pripadé bych
neménila “.

Matka se o Filipa vzorné stard, poskytuje mu nejleps$i moznou péci, které je
schopnd a s celou touto situaci Uspésné bojuje. ,,Dokud budu schopna se o néj postarat,
tak se o néj postaram, ale nikoho neodsuzuju, kdo k tomu necuchl, tak nemuze soudit,
nevi o cem ta péce je, ale jak rikam, dokud se o néj budu fyzicky, financné, zvladnu to

psychicky a zdravotné, tak se o néj postaram *.

Odpovédi matky na zasadni otazky:
Vliv postiZeni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i a sourozenci, vliv blizkého okoli)?

,, Filipitv otec se Spatné vyrovnaval s tou situaci a Spatné se s ni vyrovnava dodnes,
Spatné nese potize a neumi se k nim postavit celem. On je dric¢ a radsi pred temi
problémy utika za praci. Nechce nic resit, ale bohuzel ja rikam, Ze takovyhle veci, kdyz
se stanou, tak se musi zdkonité podepsat na vztahu, mluvim z vilastni zkusenosti, znam i
rodiny kde jsou ty deti dve, a nikdy ta péce neni u obou stejné stoprocentni. Na jednu
stranu si vikam, Ze i kdyz mi to osud nachystal velmi tézce, tak porad ale mam Stésti.
Mam jen jeho, miizu se mu naplno venovat, na plnych sto procent. Nemusim svoji péci

delit jeste nekam dal. Kdyz je tam déti vic, tak prosté musi zatahnout za provaz oba *“.
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V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo Vase vzdélani?

»Filip se mi narodil zdravy, mé bylo 29. Kdyz se to stalo tak mi bylo 37 let. Jsem
technik odévni vyroby. Ja jsem se uplne minula vid? Ale vzdélani to nijak zvlast
neovlivnilo si myslim*.

Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovnikii?
Zjistovali jste si informace i sami a jakym zpisobem?

,Jak Fikam, je to vSechno o lidech. Neékteri byli vstricni a ochotni mi vysveétlovat,
jini mé odsekavali. Ze zacatku jsem chtéla slyset milosrdnou lez, ale ted’ uz jen pravdu.
Informace si samozrejmé zjistuju, precetla jsem kde co, zjistila jsem si kde co, s tim
problém nemam, jsem ve znameni Berana a jsem Stoural.

Jakym zpiisobem byly a jsou sdélovany informace a zda jsou srozumitelné?

,, Cemu nerozumim, na to se zeptam, ale dnes po té dobé uz rozumim a chdpu*.

Bylo =zapotfebi zmeénit néjakym zpusobem domdéci prostfedi? A kdo Vam
Vv zacatcich nejvice pomohl?

»Dlouhou dobu byly problémy s Ciskrajovskou Skolou, nechtéli mi dat vysvédceni
apod. Az na krajskym uradé jsem dostala kontakt na pana doc. Jankovskyho, ktery nam
moc pomohl. Domluvili jsme si schuzku, prijela jsem s Filipem a i presto, Ze o nas nic
nevedel, nam pomohl, jako klobouk doli. VSechno nam vybehal a sakumprask nam to
vwridil. Stalo mé to v podstaté jednu navstévu a pak komunikaci pres mail. Od té doby
byl Filip ambulantné vedenej tady a pak jsme se prestehovali a to bylo to nejlepsi, co
Jjsme mohli udélat. Zachranilo nas to oba.

Noooo, uplné v tech prvnich zacatcich mi pomohla ségra, pracovala v Brné, ta mée
pak stridala v nemocnici, pak mamka mi hodné pomohla. To byly takovy ty prvopocatky
béhem toho prvniho piilroku. Samoziejmé podpora rodiny byla, i kdyz krusny chvile,
kdyz jsem si musela otevrit pusu, a prosadit si svij ndzor. Ale nakonec ten tahoun jsem
stejné nakonec byla ja sama. Vis co, jaky si to udélas, takovy to mas. A dneska si vikam,

Ze jsou to vSechno Zivotni zkuSenosti a nejvic mé naucili soudni spory “.
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Jak zménilo dité s postizenim V4as zivot?

wJsem uplné jina, nez jsem byla, ale uplné jind. Pohlizim na vSechny problemy
uplné jinak, co je pro nékoho velkej problém, to pro mé tieba neni problém, da se to
resit. Ja dneska resim kolikrat problémy, kdy si Fikam, co to vlastné resim za problémy.
A kolikrat vidim, jak jsou nekteri lidi hloupi, nebo ne hloupi, ale nechaji se utahnout na
varené nudli, podepisou kde co, a pak chodi a placou. Kor v dnesni dobé. Stal se ze mé
Stoura, chci vedet proc, slovo , nejde” neexistuje, chci mit vSechno na papire

S podpisem “.

Pavel

Pavlovi je 6 let. Je jedinacek a zije v uplné rodiné.

Diagn6za - metachromatickd leukodystrofie: autozomaln¢ recesivni degenerativni
onemocnéni centralniho nervového systému bez kauzalni 1écby s letdlnim koncem. Jde
o poruchu enzymu arylsulfatazy, kdy dochazi rozpadu myelinu v CNS. Nosi¢em genu je
matka i otec. Nemoc se projevuje okolo 1,5 roku zivota ditéte poruchami chize, dale
pokracuje celkovou ztratou motoriky téla, demenci, slepotou a smrt nastava okolo 12
roku véku. Nemoc napada jak divky, tak chlapce.

Rozhovor probihal v pfijemném domécim prostfedi a vyzkumna aktivita trvala
néco kolem 1,5 hodiny. Rodi¢e nechtéli, aby byl rozhovor nahravan, plné jsem toto
ptéani respektovala. Pfitomna byla matka, kterd byla hlavnim informatorem, a chvilemi i
otec, ktery se ovSem rozhovoru zacastnil jen zfidka. Volné vypravéni bylo dopliované
vytyCenymi otazkami a ze strany informétora byla nabidnuta i dal§i forma pozdé&jsi
komunikace prostfednictvim sms zprav, e-mailu a zprav po socidlni siti facebook.

Informace byly sepsany dle vypovédi matky.

.,V 1,5 roce byla Pavlovi zjistena diagnoza, do té doby bylo vSechno v poradku.
Driv mi to onemocnéni prislo hrozny uz jen podle nazvu, a kdyz jsem se dozvedela, 0 cO
viastné jde, ale dnes uz to dokazu normalné vyslovit a zit s tim. Pavlik zacal zakopavat,
zacal davat spicky k sobé, coz mi u rocniho ditéte neprisio divny a lékari mi rekli, Ze aby

byl prubéh jiny, tak by se muselo na onemocnéni prijit diiv, nez se projevily priznaky.
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On ma organy zdravé, ale nefunguje mu spojeni mezi organem a mozkem, proto je to
tak, jak to je.

Zacali jsme chodit na Vojtovu metodu, ale misto toho, aby to bylo lepsi, tak to
bylo ¢im dal tim horsi. Byla jsem na nervy z toho, Ze ostatni maminky jsou Stastné, Ze
Vojtovka zabird a nam nic. Lékaika v Ceském Krumlové mi neustdle #ikala, Ze je Pavlik
linej, Ze se nechce ucit. Az kdyz se po riiznych dohadech lékari mezi s sebou dohodli, tak
nas konecné poslali do Thomayerovy nemocnice a tam nam zjistili diagnozu. Ovsem
nase lékarka nam odmitla poskytnout informace, doslova rekla, ze néktery informace se
rodiciim nerikaji.

Vim, ze Pavlik umre, ale nevim kdy. Miize to prijit kdykoli, ale miize tu byt jeste
dlouho. On mi neda najevo, jestli ho néco trapi nebo ho néco boli. Jemu strasné dlouho
trvd, nez bolest uciti. Nas Pavlik nepldace. Kdyz stojim u postylky, tak nékdy poznd, Ze
jsem to ja, nékdy zas ne. Jsou dny, kdy je smutny, kdyz u néj nejsem, ale zas jsou dny,

kdy jsem u néj cely den a je mu to jedno “.

Odpovédi matky na zasadni otazky:
Vliv postiZeni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i a sourozenci, vliv blizkého okoli)?

., Pavilikovo postizeni ovliviiuje celou rodinu v kazdéem sméru. Podrizujeme mu vse,
jak jen to jde. Otec pracuje vice nez jini tatinkové, protoze se jednak praci odreagovava
a navic nas tri zivi, jelikoZ ja nemohu chodit do prace na plny uvazek“. Otec souhlasné
prikyvuje a se sklopenou hlavou pfiznava, zZe je to jeho, jak tika, zptisob vnitiniho boje.
wBabicky jsou na tom, co se tyce kontaktu s Pavlikem asi nejhure. Je to tim, Zze mu
nedokazou pomoci a navic maji starost o svoje dite (mé a Pavla) . Stryc ceka rodinu a
samozrejmé se boji, aby se jejich ditéti nestalo to samé, takze podstupuje s manzelkou
rizna vySetreni. Od diagnozy Paviika se odviji prosté vSechno. Pratelé se nads strani,
protoze se boji, aby neudélali néco spatné, musime s manzelem neustale vysvétlovat, Ze
je vse v poradku a mohou k nam chodit. My jsme s manzZelem naprosto sehrani a nedéla

nam Pavlikova nemoc potize (v ramci moznosti) “.
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V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo Vase vzdélani?

., Paviik se mi narodil, kdyz mi bylo 26 let. Do té doby jsem pracovala jako
prodavacka porcelanu. Mam maturitu z anglictiny, némciny, cestiny a ucetnictvi. Jsem
Dis. informacni techniky, ale v tomto oboru jsem nikdy nepracovala. Nyni mam dvé
brigady jako telefonni operatorka ve dne a vecer uklizim na skole. Jsem rada alespor za
tohle, je to moznost jak se odreagovat a chvili si zit taky svuj svet. Co se tyce vzdelani,
nemyslim si, Ze by mélo néjaky zdsadni viiv na to, jak se K dané situaci postavime nebo
se s ni vyporadame *“.

Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovnika?
Zjistovali jste si informace i sami a jakym zptisobem?

,,Odborny personal se choval slusné v Praze po stanoveni diagnozy, jinak tady se
k nam chovaji, ja nevim, no asi normalka. Lékari nebyli moc sdilni a az kdyz jsme se s
Pavlem ohradili, tak nam néco rekli, ale ne vse. Musela jsem se na spoustu véci
doptavat a i presto jsem se nékdy setkala s odmitavym pristupem, nékdy az hrubosti. Ale
to ja si libit nenecham (smg¢je se).

Informace jsem si hledala a stdle hledam na internetu a v lékarskych knihach sama.
Déti s timto druhem postizeni je u nds minimum, tak si informace s ostatnimi rodici i
Z jinych zemi predavame jesté formou komunikace na webu .

Jakym zplisobem byly a jsou sd€lovany informace a zda jsou srozumitelné?

,,Jd nemam problém s porozuménim informaci, vse si dokdzu najit a vysveétlit.
Nastesti je doba internetu, kde se da najit spousta informaci, mam kontakty i na jiné
lékare, kterych se miizu zeptat a jd se zeptat nebojim. Uz jsem tak obrnénd, Ze nedam
pokoj, dokud mi neni vse jasné “.

Bylo zapotiebi zménit né&jakym zplsobem domadaci prostiedi? A kdo Vam
Vv zacatcich nejvice pomohl?

., Bydleni jsme zménit museli, zacali jsme stavet rodinny bezbariérovy dim a
odstéhovali se blize krajské nemocnici a blize k zarizeni pro postizené deti.

Pomohli jsme si nejvic sami a pak rodice, kteri trochu néjakou zkusenost meli. Jak
uz jsem rikala predtim, babicky a dédeckové z obou stran nam moc nepomohli, jelikoz

se bali a doted’ boji, i kdyz neni duvod (alespon se tyce bézného fungovani, nebo
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pohlidani). Ale nestézuju si, jsem zvykla si pomoci sama a mam Pavla, ktery mi
pomaha, jak muze. Ted nam hodné pomaha i to, ze Pavlik navstévuje denni stacionar
V Arpide “.

Jak zménilo dité s postizenim V4as zivot?

,»Rozhodné jsme si s manzelem blizsi a neresime kraviny. Jakadkoli znicena véc nds
nemuize nijak rozhodit, to pro mé neni problém, viastné to, co ostatni rodiny berou jako
problém, tak my ne. Nemame zas tolik casu, abychom resili nepodstatné véci, Zijeme
pritomnosti a uzivame si kazdy den naplno. Jako rodina se milujeme a drzime p¥i sobé.
Zmeénilo nam to zivot od zakladu, to je jasny, ale bereme to jako fakt, se kterym musime
Zit, a tak pro to délame vSechno. Dovedeme se radovat z malickosti. Akorat negativni je
to v tom, Ze babicky nehlidaji, protoze se boji, a tak nemiiZeme nikam jen tak vyrazit, ale
na to uz jsme si taky zvykli, a tak nam to nedela problémy. Kdo nas chce videt, ten si
prijede za nami, kdo nas videt nechce, at si nejezdi. Kamaradit mame dost, opravdovych

pratel par a s tim se da celkem hezky Zit.

Michal

Michalovi jsou 4 roky. Je jedinacek a zije v Gplné roding.

Diagnéza — détsky autismus: Détsky autismus piedstavuje zavaznou vyvojovou
poruchu, pro niz je charakteristickd naruSena schopnost vytvaret vztahy s lidmi,
pfiméfené reagovat na podnéty z okoli, nutkava touha po neménnosti a dalsi pfiznaky
vazné postihujici zivot jedince 1 jeho okoli.

Rozhovor probihal v klidné kavarn€. Pfitomny byl pouze otec jako hlavni
informator. Volné vypravéni bylo prokladano vyty¢enymi otazkami. Vyzkumna aktivita
trvala dvé hodiny, s pfestavkami ohledné péce o syna, ktery si hral s osobni asistentkou
v détském koutku. Vypovéd’ byla zaznamenéana pisemnou formou, prolozena pfimymi

citacemi.
., Misik se narodil jako v podstaté zdravé dité a zacatek byl naprosto klasicky. Do dvou

let bylo vSechno tak néjak normalni jako u ostatnich deti, nepozorovali jsme Zadny

problém. Pak zacala byt néco divného a priznaky se zacaly projevovat vic a vic.
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Manzelka si toho vsimla prvni. Sami na internetu jsme odhadli, Ze se asi jednd o
poruchu autistickeho spektra. Ve dvou a piil letech jsme zasli za détskou doktorkou, kde
Jjsme ji rekli, jak se Misa chova a ona nas doporucila k neurologovi. Po objednaci [hiité
mésic a pul jsme se dockali a doktor skoro okamZzité stanovil diagnozu deétsky autismus.

Nas Misa je jeste celkem malej, tak to neni tak hrozny, ale samoziejmé pocitame
S tim, Ze ¢im bude starsi, tim se to bude zhorsovat. Ani ne asi prFimo samo postizeni, ale
vekem se budou stuprniovat problémy vzhledem k veku ostatnich normalnich déti, chapete
Jjak to myslim, zZe jo? Bali jsme se a hlavné manzelka (potom co jsme se dozvedéli, co to
postizeni obnasi), zZe prijdeme o ty hezky veéci, co ktomu détskymu véku patii, ale
nastesti ne. Misa je tulivy, rad se s nami posusna, mazli se S nami. Kdyz ma radost, tak
tleskd a uz zacina i trochu mluvit, ale zatim to neni nic pouzitelnyho.

Trochu problémy mame treba s tim, Ze Misik nevyhledava okoli, jako s ostatnima
lidmi nebo spis detmi vychazi, ale nevyhledava je. Pak taky s cestovanim. Na kratsi
vzdalenosti dojedeme bez problemii nebo treba tady po Budéjovicich méstskou taky, ale
kdyz mdme jet nekam dal, tak je ohen na strese. Jo a taky nemd rad nakupovani a kramy
celkove, ale to miize bejt viastné taky tim, Ze je chlap jako ja co? No vy to jako Zenska
nepochopite, ja vim*“. (sméje se). Po dotazu jak tuto situaci feSi, jestli napt. jezdi
nakupovat manzelka pouze sama, Michaliv otec odpovida. ,, Bud’ jezdi sama, nebo to
resim v dobé, kdy Misu hlida osobni asistentka, kterou mdame domluvenou pres charitu.
VZdycky jednou tydné na dvé hodiny (mé spoluzacka, od které jsem dostala na tuto
rodinu doporuceni). Jo vlastné jeste k tomu co nemad rad jsem si vzpomnél, Ze jsou to
detska hriste, docela paradox co? Misto toho abychom v tomhle véku ditéte vysedavali
na hristich, tak se jich stranime, protoze je Misik nema rad, nebo jako spi§ mam
dokonce pocit, Ze se jich boji. A pak se jesté boji psii, ale zas na druhou stanu miluje
ptiky. No a ostatni zvirata celkem ignoruje, coz je zas vyhoda, protoze nebudeme muset
Casem Fesit to, co resi spousta rodicii, kdyz chce jejich prcek néjaky zvire “.

Michalliv otec béhem rozhovoru velice Casto zival a vypil tii Salky kavy. Zeptala
jsem se ho, jestli je hodn€ unaveny. ,, 7o vite, uz jsem se skoro ctyri roky nevyspal, to ja
takhle zivam normalné a denné vypiju tak pét kafi, je ze me trochu zavislak (sméje se).

Misik Spatné spi a jeden z nas s nim musi vzdycky usinat, sam neusne. No a i tak spi
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maximdalné 4hodiny. Takze od tak od ctyr od rdana jsme vétsinou vzhiru, docela mazec
co? Ale uz jsme si zvykli ““.

Po kratké pauze, kdy se Sel otec podivat na syna a chvilku tam snim byl,
nasledoval dotaz, zda ma Michal né&jaké ritudly, které dodrzuje. , Ale jo jasne, ma
striktne danej rezim ve skolce, ktery dodrzuje, o vikendu je to sice volnéjsi, ale vstava ve
stejnou dobu, ve stejnou dobu chodi i spat. Musi mit doma neustadle zapnutou televizi, to
se samozrejmé trochu projevi na elektrice, Ze jo? Ovladac musi byt na stejnym misté a
nelibi se mu, kdyz ma jiny rucnik, nez jeho oblibeny velky s papouskem. Ten kdyz nemd,
tak se zacne vztekat, a to fakt hodné nahlas. A bydlime v bytovce, tak si dovedete

predstavit, jak je to vSechno slyset. To si sousedi kolikrat musi myslet véci“ (sméje se).

Odpovédi otce na zasadni otazky:
Vliv postizeni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i a sourozenci, vliv blizkého okoli)?

,, Ale tak jasné, Ze to nasi rodinu ovlivnilo, ten kdo by rekl Ze ne, tak si myslim, Ze
IZe, nebo ne IlZe, ale snazi se tim zakryt to, s ¢cim sam se sebou bojuje. Ale tak my jsme to
néjakym zpiisobem prijali i bez pomoci jakykoli psychologii, psychiatrii apod. Prosté to
byl fakt, se kterym jsme se néjak smirit museli a Misik je jesté malej, tak jeste tak moc
nepocitujeme, to asi teprve prijde si myslim, s pribyvajicim vékem a i s pribyvajici
unavenosti a vycerpdanim (smé&je se). I rodice z obou stran to vzali v pohodé. Z manzelky
strany sice bydli rodice daleko, takze se moc nestykame, ale moji rodice jsou od nds
kousek a tam neni problém, aby Misu treba i na jeden den pohlidali. Jsou to jedni
Z mala lidi, se kterymi vydrzi “.

V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo VaSe vzdélani?

. Meé i manzelce bylo 30 let, ja jsem pocitacovy programdtor a ona md
stiredoSkolsky s maturitou, néco jako obchodni akademie. Ale na tohle uz se mé jednou
nekdo ptal, myslim dokonce, Ze nase osobni asistentka. Co se tyce vzdélani, tak si
myslim, Ze zas tak velkou roli v tom nehraje. Jo, mozna co se tyce pochopeni nekterych
informaci, ale asi nebude zasadni rozdil s néjakym vyporadanim se, jestli jsem

Vysokoskolak nebo mam jen zakladku. Ale je to jen miij nazor, mluvim za sebe “.
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Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovnika?
Zjistovali jste si informace i sami a jakym zptisobem?

,,Noo, asi takhle. Jak kdo. Treba doktori nam nerekli skoro nic, pak jsem se obratili
na ruznad sdruzeni, kde nam néco rekli, ale spoustu informact jsme si vyhledavali sami.
Na internetu, v riznych brozurdach, knizkach atd. Na druhou stranu si vithec nemiizeme
stezovat na sdruzeni APLA, kde nam poskytli informace i co se tyce vzdélavani, coz nam
Jjinde nikdo nerekli“.

Jak Vam byly a jsou sdélovany informace o zdravotnim stavu ditéte a jsou Vam
srozumitelné?

. Srozumitelny i celkem jo, ale informovanost rodicii je celkové mald. At uz o
zdravotnim stavu ditete, tak i na uradech a podobné. Co se zdravotniho stavu tyce, tak
se nam stalo, Ze informace podali manzelce celkem prijatelnym zpuisobem, ale mé tu
samou informaci podali stylem, jak kdybych byl nesvépravny. Jesté k ty srozumitelnosti.
Myslim si, ze jsme oba, i ja i manzelka, celkem komunikativni jedinci a kdyz nam neni
néco jasny, tak se prosté zeptame. A budeme se ptat tak dlouho, dokud ndm to nebude
vysvétleno poradné. Nechceme informace o pracce nebo auté, chceme védeét, jak je na
tom nds syn a na to mame plné pravo. A vzdycky chceme slyset pravdu, na néjakou
milosrdnou lez, nebo jak se tomu rika, nehrajeme. A jesté jsem mluvil o téch uradech
co? Tady u nas to funguje tak, zZe nikdo neprijde a nerekne, na co mame narok. Tady se
clovek musi pidit a sam si zjistovat, co miize a co ne*.

Bylo zapotiebi n¢jakym zplisobem zménit domaci prostredi?

,,Jo tak néjak trochu urcité jo, ale neni to nic razantniho. Pojdte se podivat k nam
domii, mame cely byt polepeny kartickami (sméje se). Nedavno jsme se prestehovali a
mysleli jsme si, Zze to MiSa ponese Spatné, ale kupodivu vétsi komplikace nenastaly.
Myslim si, Ze vétsi zmeny nastanou, az Misa trochu povyroste. Ted jesté to jde. Velka
zména byla v jeho pokojiku, ten se mu prizpusobil. Ma rad sypky predméty a vodu, tak
Jjsme se snazili pokoj zaridit tak, aby tam byl spokojeny. Je to jeho teritorium, jeho
utociste a my to respektujeme. I kdyz je jeste maly, ale poznd, pokud se tam néco

zmenilo “.
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Kdo Vam ze zacatku nejvice pomohl?

, Tak trochu nam pomohli rodice, ale vétsinou jsme si museli pomoci sami.
S manzelkou jsme oba jedinacci, takze pomoc sourozencii nulova. Ale byly tu i manzelky
kamaradky, které ji podporovali. Co se tyce podpory u mé, tak mi hodné vysli vstric
V zameéstnani, za coz jsem jim vdecny. Ale jinak sami no. Dneska je kazdému jedno jaky
mate problémy a jestli potrebujete pomoci. A ani jeden z nds neni takovy, Ze by Sel a
nekomu se doprosoval. To si tim vSim radsi projdeme sami se zatatymi zuby, ale
S pocitem, ze si oba myslime, Ze uz jsme zvladli tolik, zZe si vzdycky poradime *.

Jak Vam zmeénilo postizeni ditéte zivot (pozitivni a negativni zazitky a zkuSenosti)?

., Vite co, dokud to clovek nezazije na vlastni kuzi, tak to miize tezko posoudit, ale
hodné. Jako rodinu nads to hodné stmelilo, ale treba ze spolecnosti nds to trochu
Vyclenilo. NemuizZeme jit do kina, tam by Misik nevydrzel. NemiiZeme jit nakoupit, nebo
jak uz jsem rikal predtim, delsi cesta autem neexistuje. Od spousty lidi slycham, zZe prisli
o prdatele a kamarddy, to se nam nastésti nestalo. Ale zas na druhou stranu jsme jich ani
moc novych nepoznali, manzelka s klukem na hristé jit nemiize, aby tam potkali nekoho
nového, takze asi tak. A taky koukame ted’ na vSechno jinak. Svym zpiisobem ndm

odpadla spousta problémii a to, co néekdo vidi jako problém, to my neresime “.

Jakub

Jakub ma 16 let. Je nejstarsi ze tff sourozenct a Zije v uplné roding.

Diagnéza — stfredné tézkd mentalni retardace a atypicky autismus (Stiedné tézka
mentalni retardace je postizeni jedincl, pi1 kterém dochazi k zaostavani
vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnému vyvoji n¢kterych psychickych vlastnosti a
k poruchdm v adaptacnim chovéani. Mentalnim postiZenim nebo mentélni retardaci je
nazyvano trvalé snizeni rozumovych schopnosti, kter¢ vzniklo v disledku organického
poskozeni mozku. Neni tonemoc, ale trvaly stav. Atypicky autismus je
vyvojové dusevni postiZzeni projevujici se abnormdlni socialni interakei, stalymi
opakujicimi se vzorci chovani a naruSenymi komunika¢nimi schopnostmi, kdy nemusi

byt pfitomny vSechny znaky autismu nebo vznika az po 3. roce véku).

57


http://cs.wikipedia.org/wiki/Psychick%C3%A9_vlastnosti_osobnosti
http://cs.wikipedia.org/wiki/Adaptace
http://cs.wikipedia.org/wiki/Mozek
http://cs.wikipedia.org/wiki/Nemoc
http://cs.wikipedia.org/wiki/Du%C5%A1evn%C3%AD_porucha

Rozhovor probihal v pfijemné atmosfére doméciho prostfedi a vyzkumna aktivita
trvala 1,5 hodiny. Pfitomna byla matka jako hlavni informator, dale mladsi ¢trnactilety
bratr Mat¢j a nejmladsi 3,5 letd sestra Tereza. Matka preferovala formu dotazovani,

tudiz odpovédi na polozené otazky byly rozsahlejsi, nez volné vypravovani.

,,Z porodnice jsem odchdazela s naprosto zdravym, krasnym miminkem. I kdyz jsem
vedela, Ze tam néjaky postizeni bude, tak doktori mi rekli, Ze maximalné dyslexie nebo
dysgrafie. No a nakonec je z toho stredné tézka mentalni retardace a atypicky autismus,
ale ten Kubovi diagnostikovali az pred dvema lety. Kdyz se jesté vratim na zacatek tak
nejdriv to byl Sok, neustale jsem doufala, Zze za mnou nekdo prijde, a Fekne mi, zZe to neni
pravda. Nevérili tomu ani pribuzni. Tchyné mi tenkrdt rekla, ze jsem ho Spatné porodila,
Ze je to moje vina. To bolelo. Miij byvaly manzel a otec Kuby se mé nezastal, délal jako
by nic.

Kdyz byly Kubovi ctyri roky, tak jesté nemluvil, ve trech letech zvladal jen slova
mama, tata a ba. Matéj se narodil, kdyz byly Kubovi necely tri roky. Nesl to tezce,
hodné Zarlil. Zacal se znova pocirdvat a pokakdavat, ale jemu samému to vadilo, tak to
nastesti zas brzy prestalo. Ale scény ziistaly. Pamatuji si, Ze jako maly jen spal a ival,
porad kolem dokola. Vstavala jsem k nemu v noci treba i 30x. Jirka (byvaly manzel)
k nému nikdy nevstal.

Na doporuceni psycholozky zacal Kuba chodit i do Skoly. Ale po dvou
nezvladatelnych dnech ho museli prelozit do jiny tridy. Tam uz to bylo lepsi a vydrzZel to
celej rok. Pak jsme se prestéhovali, tudiz nas cekala zas nova skolka. Nevybrali jsme
dobre, ale ucitelka ve Skolce Matéje nam nabidla, Ze vezmou i Kubu, tak tam prestoupil.
Tam byly zlaty Zensky, tam to bylo super.

Kdyz se skoro pred ctyrmi lety se narodila Terezka. To byla situace zas uplné jina
nez u Matéje. Kuba se o ni chtél porad starat, chtél ji chovat a nosit. Neuvédomoval si
dusledky, které by mohl zpusobit, kdyz jsem ho kolikrat videéla, jak ji vyhazuje do
vzduchu apod. Zarlivost jako u Matéje se neprojevovala.

Kubik si nejvice rozumi tak s pétiletymi detmi. S vrstevniky viibec, pubertaci

V Matéjove véku si znéj délaji spis srandu. Nejlip mu je mezi tzv. svymi“. Tuto
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informaci jsem odkyvala a dodala, ze jsem si toho vSimla napf. na détském tabofe
s Arpidou, kde jsme spolu byli.

wTed hodné premyslim, co bude dal. Preci jen uz je mu tolik, kolik mu je, a
musime resit i budoucnost. Sam se o sebe nepostard, tak jsme si uz zjistovali, kam by

pak mohl jit. Ale ted’ bude jesté dva roky ve skole, tak uvidime “.

Odpovédi matky na zésadni otazky:

Jaky je vliv postiZzeni na rodinu (vztahy mezi rodi¢i a sourozenci, vliv blizkého
okoli)?

,, Kuba nas ovliviiuje hodné, hodné se mu podrizuje denni rezim. I denni rezim
babicek, protoze mezi Kubovy denni ritudly patri napr. i to, Ze kazdy den v 17 hod. volad
jedné babicce a hned po veceri vola ty druhy. Takze kdyz chtéji jit pry¢ nebo vi, Ze v tu
danou dobu nebudou doma, tak nam to musi rict. Kuba by pak byl nervozni, kdyby se
jim nedovolal, a pordd by se vyptdaval. Vsechno tohle mélo velky viiv i na moje prvni
manzelstvi, které vedlo k rozvodu. Miij byvaly manzel se mé nezastaval, nemél na nas
cas, neustdle si hledal jiné cinnosti. Nikdy ke Kubovi v noci nevstal, nebyl se mnou u
lékarui a spis nez pri mné stal pri své matce. Muj nynéjsi manzel Kubu poznal v dobé,
kdy mu bylo deset let a kdy to postizeni nebylo jesté tak znatelny, to az ted’ postupem
casu, kdy je starsi a vetsi, ale na mentalni urovni je porad stejné, jako kdyz mu bylo teéch
deset, vzdyt vis jak to je, sama ho znas stejné dlouho a vidis, jaky byl predtim a jaky je
ted. Tviyj tata (pro upfesnéni souvislosti uvadim, ze muj otec je nynéjsi manzel
informatorky) ackoli k nému nema prakticky Zadny vazby, tak se mu vénuje, snazi se ho
porad nékam posunout. Je tolerantni, trpélivy a neustdile mé prekvapuje (usmiva se).
Funguje v situacich, kdy ja uz rezignuju. Ja byla tieba ta, ktera se bala Kubovi piijcit
Terezku, kdyz byla mala, ale tata ne. Vysveétlil mu co a jak, stal u néej, daval na néj pozor
a chtél, aby si to Kuba taky zkusil. Bylo nam receno, Ze Kuba je typ, ktery potrebuje
muzskou autoritu. Jo, byly doby, kdy chtél jen svyho tatu a vSechny nds tu mlatil a
vztekal se, ale ted’ MiloSe normalne bere, poslechne ho a tu muzskou autoritu v ném
vidi. Ze mé si nic nedéla, vzdyt to kolikrat vidis. Nekdy je to jak kdyz mluvim do dubu, je

mu jedno co rikam“. Mladsi bratr Matéj uvedl, ze vztahy mezi nim a Jakubem jsou
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dobré. ,,Hrajeme si spolu, a i kdyz je brdacha starsi, tak mdam potiebu ho chranit. Chodili
Jjsme spolu i do skolky, ale tam jsem to jesté moc nevnimal, nebo si to asi spis moc
nepamatuju. Kdyz jsem zacal chodit do skoly, tak jsem viem rekl, jak to je. Ze je Kuba
takovej, jakej je a dal jsem to nerozebiral®. Do rozhovoru se vklada i Terezka, a i ona
ik, Ze je na ni Kuba hodny a hraje si s ni. ,,Mam ho rada“. Matka dale uvadi, Ze i
vztahy K prarodi¢tim jsou dobré. ,, Moje mamka vsechny tii normdlné hlida a neni s tim
probléem. Kuba ji poslechne, ale nékdy je to stejny jako se mnou. Ale treba moje
babicka, Kubova prababicka, to snasi hir. Ta to porad neni schopnd pobrat, je z toho
v§eho nervozni a ma pocit, ze jsem Na Nej moc mékka a Ze bych mu ji mohla nékdy taky
vic ubalit, aby poslechl*. A co se tyce vztahii s okolim? Meéla jsem kamaradky, kterym
jsem vérila, a tam se vztah nezménil, mam je porad. Jen asi to, Ze je celkem problém,
abychom jeli nékam na navstévu my treba, to spis musi lidi k nam. No a ti co nas chtéji
videt, tak prijedou, takze vilastné problém zZadny *.

V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo Vase vzdélani?

., Kuba se mi narodil, kdyz mi bylo dvacet let a v té dobé jsem méla stredoskolské
vzdélani, méla jsem gympl“. Polozila jsem doplilujici otazku, jestli si informatorka
mysli, Zze vzdélani sehralo néjakou roli a ona uvedla: ,, Myslim si, Ze asi trochu jo. Nejde
o to, ze bys nepochopila, co ti kdo Fika, ale asi tu informaci dokdzes pojmout mozna
trochu jinak, mozna ji lip pochopit. Ale nemiizu to rict urcite, jen si to myslim “.

Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovnikii?
Zjistovali jste si informace 1 sami a jakym zpisobem?

., Jako pristup byl docela dobry, ale moc informaci jsem nedostala. Vétsinou jsem si
Jje zjistovala sama, neznala jsem nikoho s takovym postizenim, vlastné viibec se zadnym
postizenim. Prosedela jsem hodiny v knihovné nad knizkami a poradny informace jsem
dostala az od pracovnice ze specialne pedagogického centra. Chtéla jsem vyzkouset
cokoli, hledala jsem si informace o moznostech a strasné dlouho jsem doufala, Ze se to
zlepsi. Tak do deseti az dvandcti let Kuby mi doktori davali nadéji, Ze se to zlepsi, co se
tyce mentalni urovné. Pak uz ne. Velice prijemny pristup byl od odbornikii na

13

arteterapii, kam jsme dochazeli*.
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Jak Vam byly a jsou sdélovany informace o zdravotnim stavu ditéte a jsou pro Vas
srozumitelné?

, DFtv to bylo horsi, to nam nikdo nic moc nerekl, ale v dnesni dobé uz je to jiny.
Mluvi se mnou na rovinu, chci slyset jen pravdu. A kdyz ty informace chces slyset, tak je
dostanes. Jo, jsou pro mé srozumitelné, a kdyz ne, tak se nebojim se zeptat. A v dobé
internetu? Tam se taky dozvis spoustu informaci. S timhle si myslim problém nemame “.

Bylo zapotiebi n¢jakym zpusobem zménit domaci prostiedi?

., Tak ze zacatku jsme nic moc nemeénili, az pozdéji, kdyz uz jsme nevedeli, co a jak
dal. Ale spis nez zmena domdciho prostredi to byla zména denniho reZimu. Akorat kdyz
Jjsme se stehovali sem (stehovali se Z paneldkového bytu ve mésté do domu na vesnici),
tak jsme se bali, jako to Kuba ponese. Nastésti v pohode, bardk mu prospél, ma tu svoje
soukromi. Ma svuj vilastni pokoj, v ném svuj systéem a nema smysl mu ho narusovat. Ma
svoje stereotypy, které dodrzujeme. Snidané v presny cas, vecere musi byt v 19hod. jinak
Jje nervozni a protivny, kazdodenni ritudlni telefonaty babickam a po veceri, hned jak
doji, tak vyZaduje léky, Vi, Ze si je ma brat po veceri, tak je chce hned, jak odlozi talir-.
Ale jinak si myslim, Ze néjaka vyrazna zména domdciho prostredi potreba nebyla*.

Kdo Vam ze zacatku nejvice pomohl?

., Byla jsem na vsechno sama, byvaly manzel mi nepomahal. Tchyné mé obvinila, Ze
Kubovo postizeni je moje vina, takze tam ty vztahy byly Spatné a moji rodice, teda
predevsim mamka byla v té dobé mlada. Ja jsem meéla Kubu mlada a mamka normalné
pracovala, takze neméla moc casu. Ale kdyz cas méla, tak mi samoziejmé pomohla, to
jo“.

Jak Vam zmeénilo postizeni ditéte zivot (pozitivni a negativni zazitky a zkuSenosti)?

., Tak predevsim spoustu véci neresim, na spoustu véci se divam jinak. Vis jaky
Kuba je. Naucil mé maximalni trpélivosti, ted' s odstupem casu uz mi hlavou projdou jen
podstatny informace. Jsem obrnéna proti recem, které obcas slySim. Predevsim od
starsich lidi, treba kdyz stojime ve fronté v obchode. A kdyz tam stojime dlouho, tak
Kuba je samoziejmé nervozni a obtezuje lidi kolem. No a ten kdo to nepozna, tak si 10
samoziejmé vylozi Spatné a mysli si, Ze je nevychovany. No a jinak mi to zménilo Zivot

asi celkove cely, Kuba byl moje prvni dité, méla jsem ho jako mlada, dal mi spoustu

61



zkuSenosti, ale taky strachu. Kdyz jsem otéhotnéla podruhé i potreti, tak jsem

dobrovolné sla na odbér plodové vody, abych méla jistotu, Ze bude vse v poradku .

Kamil

Kamilovi je 29 let a je nejmladsi ze ti1 sourozencil. Zije v GipIné roding

Diagnéza — dyskineticka forma détské mozkové obrny (Je charakteristickd
pfitomnosti mimovolnich, bezdénych abnormalnich pohybli. Vyznacuje se
neschopnosti spravné provést volni pohyb a koordinovat pohyby vlastniho téla).
Rozhovor probihal v domdcim prosttedi a vyzkumné aktivita trvala bezmala dvé
hodiny. Pfitomna byla matka jako hlavni informator a Kamil, ktery na otdzky odpovidal
také, ale pro Spatnou srozumitelnost byly informace pteklddany matkou. Rozhovor byl
nahravan na diktafon, doslovné pfepsan a ulozen do piilohové ¢asti. Matka preferovala
formu dotazovéani, odpovédi na polozené otdzky byly rozséhlejsi, nez volné

vypravovani.

,,On jim prosté pri porodu vypadl z ruky, jinak mohl byt uplné normalni zdravé

“«

dite. Pak ho dali do inkubadtoru a tam néco pokazili“. Matka méla 1 po téméf tficeti
letech obvinujici vyraz ve tvafi a souhlasila, kdyz jsem ji polozila otazku, zda za to co
se stalo, obvinuje 1ékare. ,,Nikdo nepriznal chybu. Délali jako by nic. Détska doktorka
se mé tenkrat sproste zeptala, proc jsem ho nedala do ustavu, Ze se o néj stejné nebudu
moct postarat tak, aby se mél dobre. Chtéla jsem ji vyhodit oknem.

Znala jsem tady jednu rodinu, ktera méla taky takhle postizenyho kluka, tak ti mi
radili. Chodila jsem na invalidni schiize, tam se hodné mluvilo i o tom, Ze doktori nam
Jjako rodicum skoro nic nereknou. A kdo Ti pomuize, tenkrdt to prosté bylo tak, ze jsme si
museli vétsinou pomoct sami. Pak jsem si precetla i néco v néjakym casopise, ale bylo
toho malo. Internet nebyl, moc knizek taky ne a jestli néjaky byly, tak tady se sehnat
nedaly“. Matka po dokonceni rozhovoru uvedla, ze kdyz sleduje, jak to funguje

Vv dnesni dobé¢, tak i kdyby se Kamil narodil napt. pfed deseti lety, tak by postupovala

stejné. V internetu se pry nevyzna a jednat s lidmi a Gfady umi potrad stejné.
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Odpovédi matky a syna na zasadni otazky:

Jaky je vliv postizeni na rodinu (vztahy mezi rodic¢i a sourozenci, vliv blizkého
okoli)?

Matka: ,,Nase rodinné vztahy to ovlivnilo, ale v dobrym slova smyslu. Jsme velkd
rodina a drzime pri sobé. Vsichni nam pomahali. Byli jsme tenkrat bez auta, tak nas
vozili, Kamila pohlidali vzdycky, kdyz bylo treba. Mé a manzela to stmelilo. Mezi nimi,
Jjako mezi sourozenci byl a do dneska je super vztah. Navzdajem si pomahali. Kamil je o
deset a o patndct let mladsi od svych sourozencii, chranili ho. I mé pomahali
V domacnosti. Bali jsme se, Ze k ndm prestanou jezdit pratelé, ale to se nestalo. Vis,
pred triceti lety bylo v§echno jinak, nez jde dneska. Je to maly mésto, vsichni si suskali,
ale nasi opravdovi pratelé nam pomohli a nenechali nas v tom*.

Kamil: ,,Ja uz jsem si zvyknul, Ze jsem takovy, jaky jsem. Mdam spoustu kamardadii,
co mé maji radi a pomahaji mi. Kdyz jsem byl malej, tak se mi obcas nékdo smal, ale
pak videél, Zze se mnou miize normalné mluvit. I kdyz mi neni rozumét. Ale mam kamose
od detstvi a ti mi uz rozumi “.

V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo VaSe vzdélani?

Matka: ,.Bylo mi 32, kdyz se Kamil narodil a vzdélini mam zdkladni. Hele sice
nemam vejsku, ale co si potrebuju obstarat, si obstaram, urady si taky dokdzu vybéhat.
Neni nic, s ¢im bych méla problém .

Kamil: ,,Ja mam taky zdakladku, chodil jsem normalné s ostatnima do tridy a i jsem
se S nimi ucil to samy co oni“.

Jaky byl pfistup zdravotnického persondlu a dalSich odbornych pracovniki?
Zjistovali jste si informace i sami a jakym zptisobem?

Matka: ,,On jim prosté pri porodu vypadl z ruky, jinak mohl byt uplné normalni
zdravy dité. Pak ho dali do inkubatoru a tam néco pokazili. A jeste se ke mné chovali
hnusné. Ale vis co, pred triceti lety si nemohla jen tak jit a nékoho zazZalovat nebo si
nékde na néekoho jen tak stezovat. A hlavné tady zna kazdy kazdyho a ti doktori drzeli
pri sobe. Nikdo nepriznal chybu. Délali jako by nic. Détska doktorka se mé tenkrat

sprosté zeptala, proc jsem ho nedala do ustavu, Ze se o néj stejné nebudu moct postarat
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tak, aby se mél dobre. Chtela jsem ji vyhodit oknem. Nikdy bych ho do ustavu nedala, je
to moje dité. Okamzité jsem prestoupila kK nekomu jinymu.

Pak jsem se zacala informovat i sama. Znala jsem tady jednu rodinu, ktera méla
taky takhle postizenyho kluka, tak ti mi radili. Chodila jsem na invalidni schiize, tam se
hodné mluvilo i o tom, zZe doktori nam jako rodicum skoro nic nereknou. A kdo Ti
pomiize, tenkrat to prosté bylo tak, Ze jsme si museli vetsinou pomoct sami. Pak jsem si
precetla i néco v néjakym casopise, ale bylo toho malo. Internet nebyl, moc knizek taky
ne a jestli néjaky byly, tak tady se sehnat nedaly .

Kamil: ,, Ale dneska uz je ten pristup docela dobrej, ja si klidné dojedu na voziku
k doktorce sam, s tim nemdam problém, vidycky mi presné rekne, co mi bude délat. A ani
se nebojim zeptat “.

Jak Vam byly a jsou sdélovany informace o zdravotnim stavu ditéte a jsou pro Vas
srozumitelné?

Matka: ,, Tak jako musi mi to Fict tak, abych tomu rozuméla, a kdyz tomu
nerozumim, tak se zeptam. Ale ten zdravotni stav uz je ted’ hodné dlouhou dobu porad
stejny. Akorat jsme méli problém se zubama, Kamil potrebuje novy a nikdo mu je
nechce udelat. A to je fakt, zZe mi doktori nevysvétlili pro¢. Pry to nejde, ale uz mi nikdo
nedokdze rict proc to nejde. A na uradech jsou ty informace taky na prd. Tam nam
nikdy nikdo nic nerekne .

Kamil: ,, Sice to neni k tomu, ale jen jsem chtél Fict, Ze mi tu pomahaji i cizi lidi.
Treba kdyz se zaseknu nékde s vozikem, tak mé odtlaci“.

Bylo zapotiebi néjakym zplisobem zménit doméaci prostredi?

Matka: ,,Kdyz jsme bydleli ve starym byté, tak ani ne. Kamil byl maly, jen jsme
vybourali prahy, aby mohl jezdit vozikem. Ale byly tam schody a chtéli jsme vytah, ale
pamadatkari nam to nedovolili. A pak jsme koupili tenhle bardk. Tady uz jsme Sestnact let.
A tady predtim bydlela stara pani taky na voziku a tady uz to bylo vsechno udélany.
Kromé koupelny, tu jsme predélavali. A jestli to myslis jako néjak celkove, tak my jsme
to uz kdyz byl malej prijali jako fakt, a neméli jsme pocit, ze néjak meénime domact

prostiredi. Rodina fungovala dal stejné “.
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Kdo Vam ze zacatku nejvice pomohl?

Matka: ,,Jak kdo, hlavné my dva jsme si muselli pomoct s manzelem. A pak jak uz
Jjsem rikala na zacatku, neméli jsme auto, pribuzni nas vozili. Moji sourozenci pohlidali,
kdyz bylo treba. Nemuizu si StézZovat, ze by nam nekdy nékdo z blizkeho okoli nepomohl *“.

Kamil: ,, Pamatuju si, Ze mi hodné pomdhal strejda Pavel, vozil mé tam, kam jsem
potreboval. A do ted mi pomdahaji kamaradi“.

Jak Vam zmeénilo postizeni ditéte zivot (pozitivni a negativni zazitky a zkuSenosti)?

Matka: ,, Tak urcité zmenilo. Urcité jsem si prosla néjakym vyrovndnim se, ale uz je
to tricet let, beru to tak, jak to je. Uz jsem se s tim smirila. Taky byly doby, kdy bych
dala cokoli za to, aby byl zdravy, ale ja vlastné jiny Zivot nezndm. NemuzZu védet, jaky
by to bylo, kdyby byl v porddku, takze si to néjak nepripoustim. A zivot mame hezky,
nestezujeme si, takze nevidim ditvod, proc si rikat coby kdyby... “.

Kamil: ,, Uz patnact let jezdim do ldzni, do téch stejnych. Potkal jsem tam spoustu
lidi, jsou to mi pratelé, mam je rad. Poznal jsem tam i SVOji holku, takzZe ja jsem
spokojenej. Jiny Zivot neznam, nikdy jsem ho nepoznal, a kromé toho, Ze jsem na voziku,

hur vypadam a nékdo mi nerozumi, tak se mam vlastné dobre “.
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5 DISKUZE

Narozeni ditéte s postizenim ma vzdy dopad na celou rodinu. Sok, popient,
smlouvani, agrese, deprese, smifeni — to jsou faze, kterymi rodina prochazi po zjisténi
diagnozy svého ditéte. Dle Jankovského (2006) ,,rodice ocekavaji dite, které bude
naplnénim jejich vztahu i tuzeb®. Planuji mu skvélou budoucnost, promitaji do néj
mnohé uspéchy, a to i v téch oblastech, kde oni sami selhali v prib&hu svého Zivota,
pfipadné nenaplnili ocekévani svého okoli. Pokud se jim vSak narodi dité€ s postizenim,
objevuje se hned po narozeni obrovsky problém. Ten se zd4 byt neteSitelny a spociva
V tzv. ,,copingu® (vyrovnani se) s faktem, Ze je dit¢ postizeno. Pata (2009) uvadi, ze
rodice, ktefi se dozveédéli, ze jejich dité je zdravotné postizené, byvaji vétSinou bezradni
a bezmocni. Od lékate se Casto dozvidaji jen negativni informace o omezenich svého
ditéte. Nevédi, co urcitd diagndza znamend, neni jim jasné, co by méli délat, jelikoz se
s tim nikdy nesetkali a nedovedou tedy problémy feSit. A timto problémem jsem se
zabyvala ve své bakalaiské praci.

Cilem prace bylo zjistit, jaké faktory ovliviiuji proces smifeni se s faktem narozeni
ditéte se zdvaznym zdravotnim a dale ovéfit, zda rodice dostavaji dostatek informaci o
zdravotnim stavu ditéte, rozumi jim, a jestli pfijeti ditéte se zdravotnim postizenim
rodinou znamena novou dimenzi jejich zivota. Témito faktory byly ve€k a vzdélani
rodi¢l, postoj ostatnich ¢leni rodiny, pfistup zdravotnického personalu a zplsob
sdélovani informaci rodi¢im.

Vzhledem Kk uzkému vybéru respondentd neni mozné vyvozovat zavéry, které
bychom mohli pouZit plo$n€. Kazda rodina je né¢im specificka, jeji vnimani je odlisné,
a to i vpfipadé vnimani postizeni svého ditéte. Vyzkumné rodiny se v mnohych
nazorech liSily, ale zarovenl mély hodné spole¢ného. Predev§im v nazoru, Ze postizeni
znamena novou dimenzi jejich Zivota. Z tohoto divodu byla do vyzkumu zafazena i
jedna rodina s ditétem, které ma postizeni ziskané, avSak reakce a proces vyrovnani se
S touto situaci probihal o to intenzivngji, jak je zfejmé z vyjadieni matky, kterd

tika: “spadla jsem do toho rovmyma nohama*. V\ piipad€é, Ze porovname fakta
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Z teoretické casti s vypovéd'mi respondentli, najdeme zde shody, ale narazime i na
odliSnosti, které souvisi praveé s odlisnosti a specifi¢nosti jednotlivych rodin.

Dle Slowika (2007) muaze sehrat vyznamnou roli reakce blizkého okoli. Pokud se
rodiné nedafi piekondvat prekdzky a komplikace spojené s postizenim ditéte a
nenalezne dostatek podpory v blizkém okoli, miZe nastat riziko socialni izolace. Matka
Filipa uvedla, ze otec se s touto situaci vyrovnaval Spatn¢ a dodnes se s ni prakticky
nevyrovnal. Podporou ji ze zaCatku byla matka a sestra. V pfipadé¢ Pavla matka
odpovédéla prakticky to samé, co se tyce otce ditéte, ale zde nebyla velkéd podpora ani
ze strany prarodicu, ktefi tvrdi, ze maji strach, aby mu neublizili. Ptatelé se této rodiny
strani, jelikoz se boji, aby neud¢lali néco Spatné. Michaliv otec, jako jediny hlavni
informator muzského pohlavi uvedl, Ze v jejich pifipadé nebyl zdsadni problém.
Prarodice to vzali, cituji pfesna slova otce ,, v pohode“. Jen jim chybi trochu pratelé, na
které nemaji Cas. V piipad¢ Jakuba byl negativni vztah tchyné¢ k matce ditéte
S postizenim a nezajem otce divod k rozvodu. S prarodi¢i z matéiny strany problém
nebyl. Zde jsou na dobré rovni i vztahy mezi sourozenci. V piedchozich piipadech se
jednalo o jedinacky. Posledni rodinu blizké okoli ovlivnilo hodné. Dle slov matky
Kamila jsou velkd rodina a drzi pfi sobé. Neuvedla zadny negativni piiklad.
V poslednich dvou ptipadech spaddm do blizkého okoli i j& osobné a troufam si fici, ze
ma reakce byla pozitivni. S Kamilem jsem ve styku od raného détstvi a nas vztah byl
vzdycky kladny. Problém shleddvam jen v oblasti komunikace, jelikoZ mu né&kdy
nerozumim. Jakuba jsem poznala v obdobi své puberty a ovlivnil mne natolik, Ze byl
prvotnim impulzem ke studiu tohoto oboru.

Z4dna z rodin nevnimala jako podstatny fakt vék v dobé, kdy se jim narodilo dité
S postiZzeni a dosazené vzdélani také ne. Pouze matka Jakuba uvedla, ze vzdélani miize
sehrat roli v pochopeni informaci od l¢kait a odbornikil, a v pochopeni souvislosti.

Dle Jankovského (2006) problémem majicim hlavné psychologické souvislosti, ale
pochopitelné téz etické, je mira, hloubka ¢i rozsah informaci, jez maji byt rodicim
sd&leny. Setfeni ukazalo, Ze informovanost rodi¢ii je vazné problém. Rodiée uvedli, Ze
informace jim byly v mnohych ptipadech poskytnuty nedostatecné, v piipadé Pavla

matka uvedla, Ze se setkala s odmitavym ptistupem, nékdy az hrubosti. Jejich détska
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lékaika jim odmitla poskytnout informace a doslova tekla “néktery informace se
rodicum nerikaji”. Matka Kamila se setkala s pifipadem, kdy se ji détska lékarka
v ¢ekarn€ mezi ostatnimi lidmi zeptala, pro¢ neda syna do ustavni vychovy. ,, Ale pred
triceti lety si nemohla jen tak jit a nekoho zazalovat, nebo si jen tak nékdo na nekoho
ztezovat, to proste neslo “, znéla piesna slova matky. VSichni z respondentd si informace
zjistovali 1 sami. At uz v odborné literatute, v knihovn¢, pfes rtizna sdruzeni, az po
pratele ve stejné situace a dnes se hodné informuji prostfednictvim internetu.

Jankovsky (2006) dale uvadi, Ze existuji v podstaté dva mozné ptistupy sdélovani
informaci. Jednak je to sdéleni pravdy, samoziejmé s ptihlédnutim napt. kdo pravdu
sd€luje, jak ji sd€luje, ptipadné kde a kdy ji sdéluje. Druhym pfistupem je taktika
milosrdné 1zi (pia fraus). V tomto piipadé uvedla matka Filipa, Ze diive milosrdnou lez
slySet chtéla, ale nyni uz ocekava pouze pravdu. Ostatni rodice chtéji pravdu slySet od
zacatku. Informace jsou jim poskytovany, jak uvedli, celkem srozumitelné. Pokud
nechdpou nebo nééemu nerozumi, tak ani jeden z nich nema problém se na danou véc
zeptat a vysvétleni pozadovat do té¢ doby, dokud nemaji zcela jasno.

Na otazku, zda bylo tfeba néjakym zplisobem zménit domaci prostiedi, se odpovédi
ruznily pfedev§im mezi rodinami s ditétem s postizenim mentalnim a télesnym. U rodin
s dité¢tem s mentalnim postiZenim se vétSinou spiSe neZ o domaci prostiedi jedna o
zménu denniho reZimu. U obou rodin s hlavnim mentalnim postizenim se jednd o déti
s autismem, tudiZ je denni rezim pfizplisoben jejich ritudlim a stereotypti. U Filipa se
jednalo o celkovou zménu domaciho prostiedi. Piestéhovani se prakticky z vesnice do
velkomésta, kde je na dosah nemocnice a ostatni odbornici a Arpida (centrum pro
rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim o.s.), kterou Filip navstévuje. Zapotiebi bylo
zafizeni a vybaveni bezbariérového bytu a automobilu. Matka Filipa uvedla, Ze zména
domaéciho prostiedi byla zasadni a pro jejich zivot to byla zachrana. U Kamila a Pavla
se matky shodly, Ze se s rodinami ptestéhovaly do bezbariérového bydleni.

., Podpora pribuznych nema vyznam jen pro dité a pro matku, ale mize prispet i
K udrzeni integrity manzelstvi rodicit a k jeho spokojenosti“ uvadi Pata (2009). Vsichni
respondenti se shodli, ze ackoli pomoc od piibuznych, pratel a okoli v jisté forme byla,

tak si v dusledku museli pomoci nakonec vSichni sami.
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Vagnerova (2004) uvadi, Ze postoje spolecnosti k lidem s postizenim byvaji
odmitavé ¢i ambivalentni, a ¢asto vychazeji z nedostatku porozumeéni jejich problémim.
Emocionalni postoj byva dvojstranny, zahrnuje pozitivni i negativni emoce. Matka
Filipa tika: , Jsem uplné jind, nez jsem byla, ale uplné“. Na vSechny problémy nyni
pohlizi jinak. Co ostatni lidé vidi jako problém, ona kolikrat viilbec nefesi. Setkala se
s odmitavym i hrubym pfistupem okoli, ale i s reakcemi pozitivnimi. Tvrdi, ze se z ni
stal tzv. $t'oura, chce mit vSe na papiie a podepsané. Piedstavovala si upln¢ jiny Zivot,
potkalo ji neStésti, ona vSak neptestala bojovat, a dnes dle jejich slov zije celkem
spokojeny zivot. Mit dit€¢ s postizenim pro ni jednozna¢né¢ znamend novou dimenzi
zivota. V ptipad¢ Pavlovy rodiny je to obdobné. ,, Rozhodné jsme si s manzelem blizsi a
neresime kraviny“ tvrdi matka. Kazdy den si uzivaji naplno a dovedou se radovat
z malickosti. Nerozhazi je jakékoli zni¢ena véc a problémy fesi jen ty, které jsou pro né
podstatné. Jsou ovlivnéni pozitivnimi i negativnimi zazitky a zkuSenostmi, které jim
dodavaji silu. Michaltiiv otec priznava, ze postizeni jejich ditéte je stmelilo jako rodinu,
ale zaroven je trochu vyclenilo ze spolecnosti. ,,Svym zpiisobem nam odpadla spousta
problémii a to co nékdo vidi jako problém, my neresime*, fika. V Jakubové piipadé
matka tvrdi, Ze se na spoustu véci diva jinak. Naucila byt se maximalné trpéliva a
S odstupem casu ji hlavou projdou uz jen podstatné informace. Na negativni reakce
okoli uz nereaguje. Pfiznava, Ze mit dité s postiZenim ji zménilo cely Zivot. Jakub byl
jeji prvorozeny a pfi druhém a tfetim téhotenstvi méla strach a dobrovolné §la na
amniocentézu, aby se ujistila, ze bude vSe v pofadku. V tomto piipadé zménilo
Jakubovo postizeni i miij zivot. Stal se jeho soucasti a ja si troufam fict, ze mne ovlivnil
velice pozitivné. Ziskala jsem urcité zkusenosti, naucila jsem se byt vice zodpovédna.
V ptipadé¢ Kamila jeho matka tvrdi, Ze zivot se ji zménil hodné. PfedevSim fakt, Ze
Kamil se narodil téméi pred tficeti lety. Se srovnanim s détmi narozenymi v pozdé&jsi
dob¢ byl rozdil znat nejen z vypravéni matky, ale 1 z popisu urCitych situaci a postoji
napf. 1ékait.

Dle mého ndzoru se s narozenim ditéte se zavaznym zdravotnim postiZenim
mohou smifit pouze lidé, ktefi s tim maji zkuSenost. Nemame pravo je soudit, pokud

jsou jejich reakce jiné, nez by vétSinova populace cekala. Kazdy ¢lovek je individudlni
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bytost, kterd s touto situaci vyrovnat miize, ale také nemusi. V téchto péti ptipadech
jsem se setkala s ruznymi nazory. Nékteti se vyrovnali dfive, jini pozdé&ji a néktefi
vubec, ale vSichni se shodli, ze nejde o vyrovnani se faktem, Ze maji dité s postizenim,
ale jde o to tento fakt pfijmout a naucit se s nim zit. Protoze, jak tvrdi odborna literatura,

nejde o udél, ale o ukol.
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6 ZAVER

Ve své bakaldiské praci jsem se zabyvala procesem vyrovnani se rodiny
s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim.

Teoretickou ¢ast jsem zaméiila na rodinu z hlediska jejich funkci, roli, a
z hlediska rodiny jako systému. Dale jsem definovala pojem zdravotni postizeni a
rozebrala jsem jednotlivé druhy postizeni. V posledni kapitole jsem se zabyvala rodinou
s ditétem s postizenim. Objasnila jsem faze vyrovnani se, vliv na strukturu a funkci
rodiny, a nakonec jsem se vénovala sourozenciim déti s postizenim.

V praktické Casti jsem si za cil stanovila zjistit, jaké faktory ovliviiuji proces
smifeni se s faktem narozeni ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim a dale ovéfit,
zda rodic¢e dostavaji dostatek informaci o zdravotnim stavu ditéte, rozumi jim a jestli
ptijeti ditéte se zdravotnim postizenim rodinou, znamend novou dimenzi jejich Zivota.
Setkala jsem se s péti rodinami. Dvé maminky jsem pozadala o pomoc v Arpidé¢, kam
jejich déti s postizenim dochazeji do denniho stacionafe a kam jsem po dobu studia
dochazela a tyto rodiny mne zajimaly. Jedna rodina byla o pomoc pozadéna v rdmci
doporuceni spoluzacky, ktera je osobni asistentka ditéte v této rodiné€ a dvé rodiny byly
k mé osobé v ptibuzenském vztahu.

Vyzkum probihal formou osobnich setkani po ptedeslé domluvé s jednotlivymi
rodinami. Provadéla jsem polostrukturovany rozhovor a narativni vyzkum. Tyto
techniky se zdaly jako nejlepsi feSeni tohoto vyzkumu a potvrdily mi idedlni mozZnost,
jak informace od jednotlivych rodin ziskat. Setkani s rodinami bylo silnym emotivnim
zazitkem, ale pfesto pfijemné. VSichni byli ochotni mi pomoci a poskytnout informace.
Zaroven jsem jim vdécna za divéru, kterou ke mné méli.

Rozhovory, které jsem méla moznost uskutecnit, mi potvrdily, ze kazda rodina je
individuélni a s procesem vyrovnavani se s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim
postizeni si prochazi po svém. Nékteré situace a nadzory se shodovaly s odbornou
literkou, jiné naopak. Proces vyrovnani se je dlouhy, ndrocny na psychicky stav rodin a

pro mnohé rozhodujici v ovlivnéni jejich budoucnosti. Nekdo se s faktem narozeni
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ditéte s postizenim vyrovnal dfive, nékdo pozdéji a byly také rodiny, které se s timto
faktem nevyrovnali. Ale vSichni se shodli, Ze se s tim naucili zit.

Pozitivni shledavam pfistup, jakym si rodice sami vyhledavaji informace a Ze se
neboji zeptat, pokud néjaké informaci nerozumi. OvSem potvrdilo se, jak tvrdi i odborna
literatura, Ze mira a zpisob sdélovani informaci rodin¢ je stale velkym problémem.
Rodina, které se narodilo dité s postizenim témér pied tiiceti lety, méla velice podobné
zkusSenosti Srodinami, kde jsou jejich déti podstatné mladsi. Zlepsil se piistup
spole€nosti k témto rodinam, ale jeste stdle zde pretrvava mysSlenka, Ze se spolecnost
spiSe strani. Je porad malo informovana a nedostate¢n¢ pfipravena na spole¢né souziti
s jedinci s postizenim.

Ziskané poznatky v bakaldiské praci mohou poslouzit jako zdroj informaci pro

rodice pecujici o déti se zdravotnim postizenim, piipadné i pro $irsi vefejnost.
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8 KLICOVA SLOVA

Proces vyrovnani se
Rodina
Rodina a dit¢ s postizenim

Zdravotni postizeni
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9 PRILOHY

Ptiloha ¢. 1 — doslovny pfepis rozhovoru s maminkou Filipa

Pfiloha ¢. 2 — doslovny piepis rozhovoru s rodinou Kamila
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Piiloha €. 1:

Prepis rozhovoru
Informator: matka Filipa
Tazatel: Lucie Polivkova

Misto: doméci prostiedi

Cas: 12. 5. 2012 16:00 — 19:30

Rozhovor byl uskute¢nén v klidném, rodinném, domécim prostfedi. Pfitomna byla
matka, ktera byla i hlavnim informatorem a Filip, ten se vSak rozhovoru nezucastnil.
Vyzkumna aktivita trvala ptes tii hodiny a velkou ¢ast zabralo volné vypravéni matky,

dopliiované vyty€enymi otdzkami tazatele.

L:Martinko, potiebuju se pokusit o to, abych to celé pochopila. Nebo ne pochopila,
ale potiebuju ten piibeh slyset pravé od Tebe, a ne od ostatnich, jako to bylo do ted,
abych si na tu celou situaci mohla utvofit svlij vlastni ndzor. Filipa zndm tfi roky,
setkdvam se s nim, ale vlastné pofadné nevim, co se pfesné stalo. Od kazdého slySim
néco jin¢ho a jsem rada, Ze ses mi rozhodla Ty sama fict svlij ptibeh.

M: Tak hlavné je rozdil, kdyz se ti narodi dité postizeny a kdyz je to postizeny
ziskany. Kdyz je to nasledkem nemoci, nebo jako v mym pripade, kdyz k tomu prijdes jak
,,slepy k houslim . Nemoc neovlivnis, ale u Filipa to bylo naprosto zbytecny. Stacilo jen
pocitat deti. Byli tam 3 dospéli na 21 déeti. Ano, miize stat chyba, miize uklouznout,
spadnout, cokoli, ale kdyby u ty vody nékdo stdl, tak je do 5min. venku.

L: Jak dlouho v té vodé byl?

M: Byl tam pulhodiny. Jeli se skolou na vylet na koupaliste, které bylo uzaviené pro
verejnost. Bylo to nasmlouvany jen pro skoly. Prekvapilo mne, Ze viibec jeli. Byla
tenkrat docela zima, a jeho trida jako jedina se koupala. Celkem tam byly tri tridy. To,
ze jim Filip chybi, si vsimli az v autobuse, kdy za nimi pribéhl jeden z ucitelii z gymplu a
rekl jim, Ze tam ziistal lezet batoh. Filipovo spoluzak si vsiml, Ze je jeho az tehdy zjistili,

ze jim chybi Filip. Kdyz jsem se pak bavila s tim ucitelem, tak i jeho samotnyho



prekvapilo, ze vsichni se Sli koukat do sprch, po okoli, ale nikoho nenapadlo jit
k bazénu.

L: A v jaky to bylo tfidé?

M: Ve druhy, bylo mu osm. Jak Fikam, stat se mize cokoli, ale co nikdy do smrti
neodpustim je to, ze lezel na dné 25 minut a nikomu nechybél, oni uz davno sedeli
V autobuse a ten Filip jim proste nechybél. A s tim se nesmiris. S tim se dokdzes naucit
Zit, ale nesmiiis se s tim. A dneska to rikam i svym klientiim, se kterymi pracuju, pokud
jde o postizeni ziskany. Bud’ to hned na zacatku neuneses, sloZis se a pak je to vSechno
V haji anebo se pres to proste néjakym zpiisobem prekouses, byt je to strasné tezky a je
to o ustani psychického zdravi a zacnes makat. A pak jde ale viechno stranou, odrazi se
ti to na Zzivoté, pociti§ to po financni strance, pokud chce$ toho cloveka néjakym
diistojnym zpiisobem zabezpecit a doprat mu néjaky normalni zZivot, skonci ti dovoleny a
jenom makas. A vsechny faze vyrovnani co mas, vsema jsem si prosla, vSema za téch
9let, ale nikdy jsem se nedostala do faze smireni se. To prosté nejde, s tim se musis
naucit Zit.

L: SlySela jsem tuhle odpovéd’ u vétSiny rodicl, se kterymi jsem mluvila

M: Uz jsem se za ty roky naucila i prestat premyslet, co bude. Driv jsem premyslela
nad tim, co bude za rok za dva, ale dneska prosté Ziju pritomnosti a probléemy budu
resit, az kdyz opravdu nastanou, jinak by clovek fakt skoncil na psychiatrii. Nejhorsi byl
zpiisob, jakym nam to prisli Fict, privezli nam Filipovo batoh a nikdo nam nedokazal
Fict, co se stalo, jak se to stalo, ve ktery nemocnici Filip leZi, prosté nic. Moje reakce
tenkrat byla, reknu to na rovinu, , tak to je pekné v prdeli” a Sla jsem obvolavat
v§echny nemocnice v Brné, to bylo jediny, co nam rekli, ze je nekde tam. Kdyz jsem
konecné nasla tu spravnou, tak mi rekli, Ze lezi na ARO a at’'si zavolam za hodinu. To uz
Jjsem hazela veci do tasky a jela jsem. Pak prisel Sok, kdyz mi rekli jak dlouho tam lezel,
ze byl dlouho bez kysliku, ze je tézce poSkozeny mozek a Ze se uvidi, az ho nechaji
probrat z umelého spanku, a zZe bude mit trvaly nasledky a bude zazrak, kdyz to viibec

preZije.



L: A za jak dlouho ho vzbudili?

M: Za pét dni, doktori cekali, Ze se probere trochu jinak, trochu lip. Nereagoval,
nevnimal, necitil bolest, tam prosté nebylo nic. Byl obéhové nestabilni, mél horecky,
vSechno ndsledkem poskozeni mozku. Davali mu par tydnii Zivota.

L:A jak dlouho byl celkové v nemocnici?

M: V podstaté prvni rok jsme byli v nemocnici, nebo piil roku v nemocnici a pak pul
roku na rehabilitaci. Pokroky byly, ale tak jako dva kriicky vpred a ¢tyri vzad. Miizu Ti
Fict, Ze to byly hrozny chvile. Tenkrat jsem nevédela nic, spadla jsem do toho rovnyma
nohama, nevédéla jsem, co ten stav obnasi, ale ¢im to bylo dyl, tim jsem slevovala od
svych naroku. Nejdriv jsem si vikal, ale tak co, kdyby rok marodil, tak si zopakuje
druhou tridu, pak jsem si rikala, kdyby tri roky marodil. Ale pak uz po letech zkusenosti
si Fikam, Ze i jen kazdej malej krok stoji za to. Kdyz uz jsem zjistila, jak je ten stav
zavaznej, precetla a nastudovala jsem, kde se co dalo a Filip podstoupil de facto uplné
v§echno, co bylo v nasi republice dostupny. Hyperbaricku komoru, viechnu dostupnou
lécbu i alternativni, vSechny druhy rehabilitace. V hyperbarické komore byl opakovane,
i ja sama jsem tam s nim byla. A i kdyz se do ni dostal dlouho, prakticky po roce a ctvrt,
tak ho ale nahodila do Zivota. Ale musela jsem o ni sama bojovat, doktori byli skepticti,
nemeéli zpétnou vazbu a nevédéli jak ty déti pak vypadaji. Intenzivné se jim vénuji treba
dva tri roky, ale pak uz je nevidi. Oni mi v podstaté rekli, Ze je zachrani, ale pak uz je
dal nevidi, protoze prechadzi do péce praktiki a spadovych neurologii. A jd jsem ve
znameni Berana, vyhodi mé dverma, vratim se oknem a odpoved NE prosté neberu.
Chtéla jsem, aby Filip dostal aspon tu Sanci to zkusit. Rikala jsem dobre, kdyz to
nepujde tak ok, ale dokud to nezkusime, tak to nemiizeme vedet. Ze zacatku byli
skepticti, Fikali, Ze je to prusvih, Ze to nepujde a zZe to Filip nezvladne. Ale kdyz videli,
Jjak se Filipiiv stav zacal ménit, jak se zacal ménit vyraz jeho tvare, a vyraz v ocich, tak
zménili ndzor. Na rovinu musim rict, Ze s tim v§im mi hodné pomohli novindri. Zkusila
Jjsem vsechno, co se dalo, opravdu vsechno a mam cisty svedomi, ze jsem to zkusila.
Treba uz osm let jezdime na botulotoxin, nekdo ho zatracuje, Filip ho snadsi velice
dobre, a jak Fikam, jde o to zajistit mu kvalitni a diistojny Zivot. Ziju tim ted’ devét let,

predtim jsem se starala 3,5 o babicku a 4 roky o Dusana o manzela, kdyz spadl ze



strechy a byl v invalidnim diichodu. A jelikoz se na mé lidi obraceli s prosbami, a co
urady a kam jit a co si vyridit, tak jsem si rekla, Ze bud’ se na to vykaslu, a nebo to teda
zacnu delat oficialné. A vikej lidem, zZe nevis, kdyz vis, to prosté nejde.ZaloZila jsem
sdruzent, a jsou fakt lidi , kteri jsou ti vdecni za cokoli, za kazdou pomoc. Ale pak jsou
lidi, kteri jsou...ja nechci byt sprosta, ale ve , srackach* s prominutim a jesté si toho
nevazi a jesté té peskujou. Dlouho mi trvalo, nez jsem dokazala rict ne. Lidi mi volali
V jednu rdno, chteli po mé schiizky v sem vecer, ale privezou mi Filipa v 16hod z Arpidy
a ja se chci venovat taky jemu. Naucila jsem si uprednostnit priority. A za téch devet let
uz to mam nad hlavu, a mam svy zdravotni potize. I zavery lékaru jsou dlouhodoby stres
a vycerpani. Nejlepsi, co me potkalo, bylo, kdyz jsme se prestehovali do Budéjovic.

L: Martinko, kde jste vlastné bydleli pfedtim?

M: V Ciskrajové, to je skoro u hranic s Rakouskem.

L: A tvoje puvodni profese?

M: Technik odévni vyroby. Ja jsem se uplné minula vid?

L: A Filousova diagn6za zni ptesné jak?

M: Nékdo mu porad pise apalicky syndrom, nékdo odeznivajici apalicky syndrom.
Ale apalik uz dneska davno neni, protoze moc dobre vi a vnima.

L: Dneska jsem praveé byla na reflexi deniku praxe a Mgr. Tousek se m¢ prave ptal
na nejvetsi zazitek nebo poznatek z praxe, tak jsem mu fikala, Ze pravé Filip. Poznala
jsem ho v prvaku na pobytu na Bukovy, kdy vlastné do Arpidy dochazel teprve par
mesict a prakticky vibec nevnimal, nereagoval a ted je ten pokrok hrozné veliky.
Clovek, kdyz ho vidi kazdy den, tak mu to ani tak nepfijde, ale jak jsem tam s nim
stravila po tfech letech zase vic ¢asu v kuse, tak jsem se nestacila divit. Reagoval na m¢,
poznal m¢, kolikrat mi dal najevo, co si mysli. A jestli mtizu trochu s nosem nahoru, tak
jsem i poznala, ze m¢ rad vidi.

M: To je presné ono, Filipa dlouho lékari i ostatni zatracovali a mysleli si, Ze Sance
na pokrok neni, ale Filip dneska komunikuje bez problémii i s cizimi lidmi. A ma to
smysl, i maly kriicky dopredu maji smysl. A clovek za sebou vidi kus prace, vidis, Ze to
nedelas zbytecné a to je presné ono. Filip si pamatuje, i pres jeho tézZky postizeni, to ma

V hlavince svym zpiisobem srovnany i umérné véku, ze to tam nezistalo nékde stat.



Pozna i cloveka, ktery je, nebo neni uprimnej. Uz je schopnej ukdzat vyraz obliceje. Da
mi najevo, kdyz ho prudim, da mi najevo, c0 si 0 mné mysli. Doma mi dneska mrkal na
to, zZe se nebude tyden mejt, protoze mél pomalovany oblicej. Ale je pravda, Ze Filipovi
to prospélo, ze jsme tady. A nejen Filipovi, ale i mé.

L: Jako tady v Budgjovicich?

M: Jojo, ted’ jsme tam byly tyden a ja si to zas uvédomila, nejen, Ze jsme tam
omezeny moznostma, ale i tady mame bezbariérovy pristup, nejsem tu na néj sama,
potrebujes nakoupit, musis sehnat hlidani, potiebujes ho umejt, musis si rikat o pomoc.
Ostatni nam vymlouvali, abychom se prestchovali, Fikali, Ze ho nemiizu odveézt a ze na
nej budu sama. Tak jsem Fekla, Ze miizu, Ze jsem jeho mama a nékolik let jsem drela, a
vim, co muzu. Stejné jsem si de facto musela vsim projit sama, at to byla péce o Filipa,
at' to byly soudni spory. Koupili jsme tady byt. V unoru 2010 zacal chodit Filip do
Arpidy. Uz jsme tady 3,5 roku, to leti vid?

L: A Arpidu sis sehnala sama?

M: Jo, ale dlouhou dobu byly problémy s Ciskrajovskou Skolou, nechtéli mi dat
vysvédceni apod. Az na krajskym uradé jsem dostala kontakt na pana doc. Jankovskyho,
ktery nam moc pomohl. Domluvili jsme si schiizku, prijela jsem s Filipem a i presto, Ze o
nas nic nevedel, nam pomohl, jako klobouk dolii. Vsechno nam vybéhal a sakumprask
nam to vyridil. Stalo mé to v podstaté jednu navstévu a pak komunikaci prres mail. Od té
doby byl Filip ambulantné vedenej tady a pak jsme se prestehovali a to bylo to nejlepsi,
CO jsme mohli udélat. Zachrdanilo nas to oba.

L: Tak to jsi mi nahréla na otazku, zda jsi musela néjak zménit domaci prostredi?

M: Vidis, jak se doplnujeme?

L: Marti a ty jsi vdana?

M: Jsem, ale Zijeme kazdy sam. Filipuv otec se Spatné vyrovnaval s tou situaci a
Spatné se s ni vyrovnava dodnes, Spatné nese potize a neumi se k nim postavit celem. On
Jje dric¢ a radsi pred téemi problémy utika za praci. Nechce nic resit, ale bohuzel ja rikam,
Ze takovyhle veci, kdyz se stanou, tak se musi zdkonité podepsat na vztahu, mluvim
Z vlastni zkuSenosti, znam i rodiny kde jsou ty deti dve, a nikdy ta péce neni u obou

stejné stoprocentni. Na jednu stranu si rikam, Ze i kdyz mi to osud nachystal velmi tézce,



tak porad ale mam Stésti. Mdam jen jeho, miizu se mu naplno vénovat, na plnych sto
procent. Nemusim svoji péeci délit jeste nekam dal. Kdyz je tam déti vic, tak proste musi
zatahnout za provaz oba.

L: KdyZ uz se bavime o ty rodiné, tak kdo Ti nebo Vam v zacatcich nejvic pomohl?

M: Noooo, uplnée v téch prvnich zacatcich mi pomohla ségra, pracovala v Brne, ta
mé pak stridala v nemocnici, pak mamka mi hodne pomohla. To byly takovy ty
prvopocatky béhem toho prvniho piilroku. Samozirejmé podpora rodiny byla, i kdyz
krusny chvile, kdyz jsem si musela otevrit pusu, a prosadit si svij ndzor. Ale nakonec
ten tahoun jsem stejné nakonec byla ja sama. Vis co, jaky si to udélas, takovy to mas. A
dneska si Fikam, Ze jsou to vSechno Zivotni zkuSenosti a nejvic mé naucili soudni spory.

L: A vzdycky jsi byla Gisp&$na?

M: vzdycky, i kdyz mé to stdalo moc sil a moc casu, tak jo. Soudila jsem se ctyri roky
a medializovala jsem to ja sama a musim Fict, Ze ty media psali i celkem pravdu, ale jak
Fikam, je to vSechno o lidech. Zacali na mé hazet Spinu i rodice Filipovo spoluzdikii a
ucitelé, ale vsechno zIy je k nécemu dobry. Ale my radoby kamaradi se mi presypali
pres sito a zustali jen opravdovy pratel a ziistali i v tom Ciskrajové, za coz jsem rdada, i
kdyz je tam zavrhli stejné jako mé. I v rodiné jsem méla problémy, ale ja hdjim Cest
svyho ditéte.

L: Marti uvaZzovala jsi nékdy nad tim, Ze bys dala Filipa do Ustavni péce?

M: Nikdy!!! Dokud budu schopna se o néj postarat, tak se o néj postaram, ale
nikoho neodsuzuju, kdo k tomu necuchl, tak nemiize soudit, nevi o cem ta péce je, ale
Jjak Fikam, dokud se o néj budu fyzicky, financné, zvladnu to psychicky a zdravotné, tak
se o nej postaram. Ale neodsuzuju, jsou lidi, kteri to prosté nezvladnou, a je to jejich
volba. Ale miizu ti Fict, Ze do ty tvrdy reality prisel loni, kdyz Filip skoncil na ARO, diky
dlouhodobému stavu imobility, to bylo to, kdy jsem si Fikala, Ze jsem védéla, Ze jednou
to prijde, ale kdyz to fakt prislo, tak s tim clovek hodné bojuje. A ted co? Bojovala jsem
sama se sebou.

L: Martinko, prinesla ti cela tahle situace i kladny zazitky a zkuSenosti?

M: Jsem uplné jind, nez jsem byla, ale uplné jina. Pohlizim na vSechny problémy

uplné jinak, co je pro nékoho velkej problém, to pro mé tieba neni problém, da se to



resit. Ja dneska resim kolikrat problémy, kdy si Fikam, co to vlastné resim za problémy.
A kolikrat vidim, jak jsou nekteri lidi hloupi, nebo ne hloupi, ale nechaji se utdhnout na
vareny nudli, podepisou kde co, a pak chodi a placou. Kor v dnesni dobé. Stal se ze mé

Stoura, chci védet proc, slovo nejde neexistuje, chci mit vSechno na papire s podpisem



Priloha ¢. 2:

Prepis rozhovoru
Informator: matka Kamila
Tazatel: Lucie Polivkova
Misto: doméci prostiedi

Cas: 25. 7. 2012 17:00 — 18:50

Rozhovor probihal v domdcim prostitedi a vyzkumna aktivita trvala bezmdla dvé
hodiny. Pfitomna byla matka jako hlavni informator a Kamil, ktery na otdzky odpovidal
také, ale pro Spatnou srozumitelnost byly informace prekladany matkou. Rozhovor byl
nahravan na diktafon, doslovné pfepsan a ulozen do piilohové ¢asti. Matka preferovala
formu dotazovani, odpovédi na polozené otazky byly rozsdhlejsi, nez volné

vypravovani.

Mam pro Vas piipravenych 6 zékladnich otazek, které jsou podstatné pro mij
vyzkum, na které potfebuju odpovédét. Ale odvypravénim vaSeho ptibéhu dostane cely
tento rozhovor smysl.

L: Vliv postizeni na rodinu. Kdyz se Kamil narodil, tak jestli to né¢jakym zptisobem
ovlivnilo vztahy v rodin€, mezi manzeli, sourozenci, blizkém okoli?

T: Nase rodinné vztahy to ovlivnilo, ale v dobrym slova smyslu. Jsme velka rodina
a drzime pri sobé. Vsichni nam pomahali. Byli jsme tenkrat bez auta, tak nds vozili,
Kamila pohlidali vzdycky, kdyz bylo treba. Mé a manzela to stmelilo. Mezi nimi, jako
mezi sourozenci byl a do dneSka je super vztah. Navzajem si pomdhali. Kamil je o deset
a o patnact let mladsi od svych sourozencu, chranili ho. I mé pomahali v domdcnosti.
Bali jsme se, Ze k nam prestanou jezdit pratelé, ale to se nestalo. Vis, pred triceti lety
bylo vsechno jinak, nez jde dneska. Je to maly mésto, vsichni si suskali, ale nasi
opravdovi pratelé nam pomohli a nenechali nds v tom.

K: Ja uz jsem si zvyknul, Ze jsem takovy, jaky jsem. Mam spoustu kamarddii, co me
maji radi a pomahaji mi. Kdyz jsem byl malej, tak se mi obcas néekdo smal, ale pak

videl, Ze se mnou miize normalne mluvit. I kdyz mi neni rozumét. Ale mam kamose od



detstvi a ti mi uz rozumi. Vzdyt ty mi taky spoustu véci rozumis ne? Souhlasné jsem
prikyvla. Kamila znam od détstvi a nemam problém s nim komunikovat, a pokud si
nerozumime, vzdycky najdeme alternativni feSeni, jak se pochopit.

L: V jakém véku se Vam narodilo dité s postizenim a jaké bylo VaSe vzdélani?

T: Bylo mi 32, kdyz se Kamil narodil a vzdelani mam zakladni. Hele sice nemam
vejsku, ale co si potrebuju obstarat, si obstaram, urady si taky dokazu vybéhat. Neni
nic, s ¢im bych méla problém

K: Ja mam taky zdkladku, chodil jsem normdlné s ostatnima do tiidy a i jsem se
S nimi ucil to samy co oni

L:Jo vidis$, to mi uplné vypadlo. Vybavuju si, Ze jsi chodil na Lineckou do skoly
vid?

K: jo, nechali tam udelat vytah, takze jsem se tam mohl normadlné pohybovat na
Voziku. Pamatujes, jak jsme jako maly zavodili, kdo bude rychlejsi?

L: jojo pamatuju

K:No a pak mé jesté chodila doucovat pani ucitelka domii a ta mé vozila do Skoly a
i mé z ni privazela. Byla super.

L: Kamile a jak si pracoval ve Skole? Pfedpokladam, ze to jsi jesté pocita¢ neméel

K:To ne, ale mél jsem karticky, a moje tridni mi rozuméla. Vidycky jsme se néjak
domluvili, ale ted’ uz compa mam a komunikuju pres néj.

L: Jaky byl pfistup zdravotnického personalu a dalSich odbornych pracovniki?
Zjistovali jste si informace i sami a jakym zptisobem?

T: On jim prosté pri porodu vypadl z ruky, jinak mohl byt uplné normalni zdravy
dite. Pak ho dali do inkubatoru a tam néco pokazili. A jesté se ke mné chovali hnusné.
Ale vis co, pred triceti lety si nemohla jen tak jit a nekoho zazalovat, nebo si nekde na
nekoho jen tak ztezovat. A hlavné tady zna kazdy kazdyho a ti doktori drzeli pri sobé.
Nikdo nepriznal chybu. Délali jako by nic. Détska doktorka se mé tenkrat sprosté
zeptala, proc jsem ho nedala do ustavu, zZe se o néj stejné nebudu moct postarat tak, aby
se mel dobre. Chtéla jsem ji vyhodit oknem. Nikdy bych ho do ustavu nedala, je to moje

dité. OkamZzité jsem prestoupila k nekomu jinymu.



Pak jsem se zacala informovat i sama. Znala jsem tady jednu rodinu, kterda meéla
taky takhle postizenyho kluka, tak ti mi radili. Chodila jsem na invalidni schiize, tam se
hodné mluvilo i o tom, Ze doktori nam jako rodiciim skoro nic nereknou. A kdo Ti
pomiize, tenkrdt to prosté bylo tak, Ze jsme si museli vétsinou pomoct sami. Pak jsem si
precetla i néco v néjakym casopise, ale bylo toho malo. Internet nebyl, moc knizek taky
ne a jestli néjaky byly, tak tady se sehnat nedaly.

K: Ale dneska uz je ten pristup docela dobrej, ja si klidné dojedu na voziku
k doktorce sam, s tim nemam problém, vidycky mi presné rekne, co mi bude délat. A ani
se nebojim zeptat.

L: Jak Vam byly a jsou sdélovany informace o zdravotnim stavu ditéte a jsou pro
Vs srozumitelné?

T: Tak jako musi mi to Fict tak, abych tomu rozuméla, a kdyz tomu nerozumim tak
se zeptam. Ale ten zdravotni stav uz je ted’ hodné dlouhou dobu porad stejny. Akorat
Jjsme méli problém se zubama, Kamil potiebuje novy a nikdo mu je nechce udélat. A to
je fakt, Ze mi doktori nevysvetlili proc. Pry to nejde, ale uz mi nikdo nedokdze vict proc¢
to nejde. A na uradech jsou ty informace taky na prd. Tam nam nikdy nikdo nic nerekne.

K: Sice to neni k tomu, ale jen jsem chtél vict, Ze mi tu pomdahaji i cizi lidi. Treba
kdyz se zaseknu nekde s vozikem, tak mé odtlaci.

L: Bylo zapotfebi né¢jakym zplisobem zménit domaci prostiedi?

T: Kdyz jsme bydleli ve starym byté, tak ani ne. Kamil byl maly, jen jsme vybourali
prahy, aby mohl jezdit vozikem. Ale byly tam schody a chtéli jsme vytah, ale pamatkari
nam to nedovolili. A pak jsme koupili tenhle bardk. Tady uz jsme Sestnact let. A tady
predtim bydlela stara pani taky na voziku a tady uz to bylo vsechno udélany. Kromeé
koupelny, tu jsme predeélavali. A jestli to myslis jako néjak celkove, tak my jsme to uz
kdyz byl malej prijali jako fakt, a neméli jsme pocit, Ze nejak ménime domdci prostredi.
Rodina fungovala dal stejne.

L: Kdo Vam ze zac¢éatku nejvice pomohl?

T : Jak kdo, hlavne my dva jsme si museli pomoct s manzelem. A pak jak uz jsem
Fikala na zacatku, neméli jsme auto, pribuzni nas vozili. Moji sourozenci pohlidali, kdyz

bylo treba. Nemiizu si ztéZovat, ze by nam néekdy nékdo z blizkyho okoli nepomohl.



K: Pamatuju si, ze mi hodné pomdhal strejda Pavel, vozil mé tam, kam jsem
potieboval. A do ted mi pomahaji kamaradi.

L: Jak Vam zménilo postizeni ditéte zivot (pozitivni a negativni zazitky a
zkuSenosti)?

T: Tak urcite zmenilo. Urcité jsem si prosla néjakym vyrovnanim se, ale uz je to
tricet let, beru to tak, jak to je. Uz jsem se s tim smirila. Taky byly doby, kdy bych dala
cokoli za to, aby byl zdravy, ale ja vlastné jiny Zivot neznam. Nemiizu vedet, jaky by to
bylo, kdyby byl v poradku, takze si to néjak nepripoustim. A Zivot mdame hezky,
neztézujeme si, takze nevidim ditvod, proc si rikat coby kdyby ...

K: Uz patnact let jezdim do lazni, do téch stejnych. Potkal jsem tam spoustu lidi,
Jjsou to mi prdtelé, mam je rad. Poznal jsem tam i svoji holku, takZe ja jsem spokojenej.
Jiny Zivot nezndm, nikdy jsem ho nepoznal, a kromé toho, Ze jsem na voziku, hiii

vypaddam a nékdo mi nerozumi, tak se mam vlastné dobre



