Pedagogicka Jihoceska univerzita
fakulta v Ceskych Budégjovicich

Jihateské univerzita Ceskych Budjovicich
Pedagogicka fakulta
Katedra spolkenskych wd

Bakal&ska prace

Rodina s handicapovanym &gm

Vypracovala: Michaela Matuszkova
Vedouci prace: Mgr. Marek Sebes, Ph.D.

Ceské Budjovice 2014



CESTNE PROHLASENI

ProhlaSuiji, Ze svoji bakaiskou praci jsem vypracovala samostghouze s pouzitim prameén

a literatury uvedenych v seznamu citované litegatur

Prohlasuji, ze v souladu s 8§ 47b zakanhalll/1998 Sb. v platném &mi souhlasim se
zverejnénim své bakak&ké prace, a to v nezkracené padédkultou elektronickou cestou ve
verejnd pristupné ¢asti databaze STAG provozované ddskou univerzitou Ceskych
Budgjovicich na jejich internetovych strankach, a tozaehovanim mého autorského prava
k odevzdanému textu této kvalifika prace. Souhlasim dale s tim, aby toutéz elekikon
cestou byly v souladu s uvedenym ustanovenim zakoh#1/1998 Sb. zwejnény posudky
Skolitele a oponeifitprace i zaznam o finéhu a vysledku obhajoby kvalifikai prace. Rovég
souhlasim s porovnanim textu mé kvalitiképrace s databazi kvalifigaich praci Theses.cz
provozovanou Narodnim registrem vysokoskolskychlifika¢nich praci a systémem na

odhalovani plagiat

Datum Podpis studenta



PODEKOVANI
Dékuji panu Mgr. Marku Sebe3ovi, Ph.D., za odborndevé mé bakatéké prace, za jeho
rady, komentée a ochotnou spolupraci.

Daéle bych rada pattovala vSem €astnikim kvalitativniho vyzkumu.



ABSTRAKT

Autorka se bude ve své baki@léé praci zabyvat rodinami s handicapovanynitetit. Prace
bude zanstena nadlesné postiZzeni s diagnézoeétskd mozkovéa obrna.

V prvni ¢asti prace jsou vystleny zakladni pojmy souvisejici s tématem jakong@ma,
normalita, vada, porucha, postizeni a handicap.

Vyznamnouwast prace budou tvib zakladni fakta o diagnoze.

Druha ¢ast bakal&ské prace budeémovana pibéhim rodin s timto postizenim. Konkrétn
bude zkoumano, s jakymi problémy se musi rodinypwvyat, zdali jsou jejichifstupy k di&ti
stejné nebo jestli se vyraziisi, piipadré na koho se mohou rodiny obratit v fe® pomoci.
Autorka proto zmini i &které organizace a sdruzeni, které &atd lidem ¥nuji. Na praci
bude autorka spolupracovatigsipamskym sdruzenim DEMKA a ALKA.

KLi COVA SLOVA

norma, normalita, vada, porucha, postiZze#iskh mozkova obrna, rodina, handicapovang dit

ABSTRACT

An author is following up families with a handicagp child in her bachelor thesis. It is
focused on physical disability with a diagnosidaexathe Cerebral Palsy. In the first part of the
thesis the keywords are explained. They are coadeutith a theme like a regulation,
standardization, a defect, a disability and a hzapli The most significant part of the thesis is
going to be the main facts about a diagnosis. €leersd part of this thesis is going to be about
the families which have children with this diagrosi Specifically, an author will be
discovering the problems which are typical for thdamilies. And will be discovering
families” attitudes to their disabled children. iMwg if the attitudes are the same in each family
or they are different. And when the families needhé¢lp — who can help them. An author will
mention some important organizations and assooiatthich can help these families. An
author will be cooperating with the associationiedaDEMKA and ALKA. Both of these

associations take place itilfram.
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regulation, standardization, defect, disorder, lalgg, cerebral palsy, family, disabled child
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UvoD

| kdyz bychom mohlitict, Ze se postoj k handicapovanym lidem ve gjpalsti jistym
zpasobem zlepSil, stale se setkavame s velkyndtgmo lidi, kté&i jsou, co se we
handicapovanych jedifi¢c ovlivnéni velkym mnozstvim fedsudk. Znaina ¢ast spolénosti
Zije jeSt dnes v pedsta¥, Ze vSichni postizeni lidé jsou wasStni, Ze ani nemohou byt
Srastni, a tudiz nemohou vést ,normalni* Zivot.rép neustaly vyvoj spataeosti vidame
v téchto gipadech zvednuta obig soucitny pohled, nebo vyraz naprostého opovrZdeije
toto jednani spravedlive? deme se pokladat za vydpu civilizaci, kdyZ tyto lidi bereme
jako nenormalni jen proto, Ze nedokaZzi splnit ngrmg kterych si spodmost zaklada?
Zakladni otadzka zni, co je vlastnormalni? Proto jetdezité, abychom k této problematice

pristupovali s nadhledem, nisyglpojatosti a dostateou davkou odvahy.

Ve spolénosti existuje cela Skala postizeni, kdy by si KazdaslouZilo" samostatnou
bakal&skou praci. Tato bakatska prace je zathena nadlesné postizeni s klasifikacétdka
mozkova obrna. Zakladni mySlenkou prace je nassiitaci rodiny s handicapovanym
ditétem. Tohoto cile dosahneme pomoci kvalitativnihaekunu. Dané téma je ve
spol&nosti stale aktualni, a proto jdildzité byt o #m stale informovani. Vyzkum bude
zaneien na pochopeni rodiny a toho, jak se vyrovnavarszenim postizeného &li¢. DalSi
otazky se budou tykat Iékské pée a jeji gipadné proreny v oblasti informovanosti rodiny.
Jinym vyznamnym celkem, kterym se prace zabyvéaptgzka, zdali je v dabmoderni
techniky (a tim ¥tSi informovanosti) pro rodinu jednodussi vyroveats handicapovanym
ditétem.

Teoreticka cast vys¥tluje obecné pojmy a podava informace o diagnozéec®
charakterizuje rodinu, jeji druhy a funkcexidz je kladen na rodiny, ve kterych je
handicapované dita to zejména z tohaidodu, Ze je jeho narozenfipvnavano k za&tovée
situaci. DalSi¢ast prace popisujelesre postizeného jedince a&tdkou mozkovou obrnu.
Zaobira se fcinami, klasifikaci drubh a moznostmi &y této vrozené vady. Posledni
kapitola se zabyva socializaci a integraci handicapého jedince.

Vyzkumnacast inasi pomoci kvalitativniho vyzkumu informace onetlivych rodinach,
které maji dti s timto handicapem. Pomoci polostrukturovanémhovoru byly ogrovany

informace z teoretické&asti.



Dané téma jsem si vybrala #vibdu osobni zkuSenosti s timto problémem, kdy jsaigla
pomoci vyzkumu zjistit, zdali gty i ostatni rodiny podobné, nebo naopak éplazdilné
postoje a pocity.

Zakladnizdroje prace tvio starSi i nové publikace. Vyznamneoast zdroji tvori medicinska
literatura, jeZ je starSiho data a byla zvolend@wdu kvalitniho odborného popisu vrozené
vady, které jsem doplnila o nggi informace aktualnich publikaci. NgSi literatura na
druhé stra# Iépe popisuje rodinné prasti ze sociakpsychologického a sociologického
hlediska.



TEORETICKA CAST

1 DEFINICE ZAKLADNICH POJM U
V tétocast bakaléské prace se budéwovat vys¥tleni zakladnich pojiin které s postizenim

souvisi, a to zejména Zidodu lepSi orientace v dané problematice. Jednaiesgevsim
o pojmy vada, porucha, defekt, handicap a postiz&sfinice se opiraji o zakladni zdroj
(Slowik, 2007).

Vada =zéakladni diagnodza.

Porucha =popisuje patologii nebo Iézi, kterou ma postizesadba.

PostiZzeni= ztrata nebo omezeni schopnosti vykonavat ddimmost normalnim zjsobem.
V dusledku postizeni nefie jedinec plnohodno&nsplnit roli, kterd je pro spoteost
normalni.

Z davodu dlouhodobého negativnihdigobeni, které je s postizenim spojeno (streszzat
zhorSeni kazdodennich situaci,ugpbeni moznych konflikt frustrace apod.), Zeme
postizeni chapat jako 2@bvou situaci.

Handicap =omezeni, nevyhody, které vyplyvaji z postiZzeniredf

Lékai by m¢li vSem handicapovanym jedifim pomahat, aby sva omezeni akceptovali. Je
dulezité vytvdit v jedinci preswdceni, Ze ho spotmost nediskriminuje.

Muzemefict, Ze se dnes pohled na situdlovéka s vadou, postizenim a handicapegnin
Misto vad a poruch sledujeme funkci a stélesné strukturylovéka a také jeho aktivitu.
Nezkoumame jen jeho postiZzeni a omezeni, ale &d@East na Zivat ve spolénosti. Dnes
handicapovanéhdlovéka neposuzujeme jen jako pacienta nebo objekt Isdbgi&ie. Stale
vice se snazime akceptovat mysSlenkasti ¢clovéka s postizenim na sponském dni. Do
situace postizeného jedince sdiz@m dostat kazdy z nas.ul@zita je tedy celkova zéna
prostedi, vztahu a politiky &i postizenym lidem, aby mohl kazdy dosahnoutitého
standardu kvality zivota.

Defekt = z |ékaského hlediska je chapan jako nedostatek Ustrbjd désti €la. VSeobecna

patologie tento pojem vyklada jako nedostat&kterého organu nebo funkge.

! Vada, porucha nebo defekt je naruSeni (abnormalgsrhické, anatomick& fyziologické struktury nebo
funkce (Slowik, 2007).

2 pavodrs pochazi toto slovo z dostihového sportu a znanmewghodu pro dobrého kdnaby s nim ostatni
mohli soupét. Mira handicapu je individualni, kdy zavisi naubdu a stupni postizeni, na dokkdy defekt
vznikl, kvalit¢ p&e a bezesporu také na osobnich vlastnostech jeditaaalicap je viditelny zejména ¥ich
nositele. Zatimco mlady (nebagsreji fe¢eno maly)élovék si svého omezeni nemusi byt Gpwedom,
v pozdjSim wku disledky svého omezeni vnima neustale.
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2 NORMA A NORMALITA
V souvislosti s postizenym jedincem se stalegjsétkavame s mnohymigrsudky a nazory,

Ze handicapovani lidé nejsou ,normalni“. V té#sti se proto budu zabyvat pojmy norma a
normalita v souvislosti s handicapem.
Ve spol€nosti je velké mnoZstvi norem, kterééssem a vyvojem spaleosti neni, nekteré

zanikaji a nové vznikaiji.

Normu muzeme vysitlit jako zakladni mifitko nebo pravidlo. Obeénje tento pojem
chapan pedevsim jako obeénplatnd smirnice ustaleného a respektovaného zvyku nebo
zakona.

VétSina spoléenskych norem nema absolutni platnost ani trvamiyyznamnou roli hraje
casovy faktor. Faktemustava, Zze kazdy handicapovatigveék se s nasledky své odliSnosti
od rekterych norem i kontaktu s BZnou spolénosti setkAva a musi se s nimi vidodat.
Jak to bude obtizné, zavisi krdimého na ne jeho normalitySlowik, 2007).

Normalita je stav jedince, osoby, situace nebo jevu, ktepoeitla nornd, z jejihoz hlediska
je normalita posuzovana.

NejcastjSim zpisobem, podle kterého hodnotime konkrétndlavéka, je jeho porovnani
s ostatnimi jedinci a posouzeni miry jeho odliShost statisticky zji&né normy. Jako
typicky piiklad se ¢asto uvadi hodnoceni inteligence podle &@mmé hodnoty 1Q.
.Nenormalni“ — tedy jinake¢eno abnormalni&ci nebo jevy nerizeme chapat jednozéra
negativrg, protoze i vysoce nadarfovék se vymyka spolensky dané norin

Daleko vhodgjsi pristup nabizindividuélni pojeti normality, kdy se veSkeré hodnoceni a
posuzovani vykoh a kvalit ¢lovéka vztahuje jen kjeho vlastnimigapokladm a
moznostem. Tentoifstup je vice povzbuzujici a také vice respektdjéskou distojnost
handicapovanéhcilovéka (Slowik, 2007). Nengli bychom zapominat na to, Ze i
handicapovanglovék ma sva prava a povinnosti. Posuzovani abnormsédtydviji podle
miry a projew odliSnosti. Viditelné vady (chyfici kon¢etiny nebo znetv@ni) mohou

~ v s

vyvolat dojem &zSiho postiZzeni nez nédklad s odchylkami v komunikaci nebo chovani.

3 Jak vyplyva z druhé€asti definice, defekt fZze byt organovy, nebo futtki. Organovy je vfipac, kdy
n&jaky organ nebo jeh&ast Uplg nebocéasté&né chybi. Mize jit ale i o pouhy nedostatek organu. O funiin
defektu mluvime tehdy, kdy je prim@rporuSena funkce organu, ale organ nemusi bygrk#&iové poruseny.
Defekt se svymi tksledky odrazi i na psychice (kdyz si hatma uwdomovat) a narusSuje vztahy #dé ke
kolektivu. Porucha socialnich vztahje dand neschopnosti &é& pizpisobit se podminkam vychovného
prostedi zdravych &i. Proto povazuji v&kterych zemich tytodi za nepizpasobivé.
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Reakce spolmosti na abnormalitu ke mit fiznou formu. Nejasgji jde o rizné formy
vylouéeni (segregace, izolace, exkomunikace, zavrzeni) medstu. MiZeme se ale také
setkat s pozitivni reakci, jako [pFijeti nebo alesppcéastrespektu.

3 RODINA S HANDICAPOVANYM DIT ETEM
V prvni ¢asti kapitoly vymezim pojem rodina, jeji typy a kae. Stréné¢ se budu zabyvat

roli matky a otce v rodinh ProtoZe je stav, kdy se rédim narodi postizené ditchapan jako
zagzova situace, je zapebi zminit také fazeipimani dané skutaosti. V druhécasti

kapitoly se budu zabyvat vyznamem rodiny pro roosgbnosti déte.

3.1 RODINA
Rodina je z pohledu vyvoje spohosti nejstarSi lidskou spa@enskou instituci. Vznikla

z prirozeného pohlavniho pudu, algegevsim z péeby chranit, tit, vzdélavat a pipravovat
na Zivot své potomstvo. Za nejpodstgin znak rodinné vychovy teme oznéit trvalost a
hloubku citovych vztaln mezi rodéi a digtem (Matousek, 2003).

Rodina ma pede vSemi vysadni postaveni. Jako instituce stjizatatku vychovného
pusobeni na dét Ovliviiuje jeho vyvoj v nejcitli¢jSich fazich, nejfirozergji uspokojuje
jeho psychické poeby a je modelem mezilidskych vztatkteré si di¢ ponese do dalSiho
Zivota. Rodina je prostdim, kde lidé musi komunikovat a vyte mezi sebou vzajemné
vztahy, které jsodizené ugitymi pravidly. Pomocidchto pravidel vime, jak se kdo ma ke
komu chovat.

S procesem ijvitani dalSiho¢lena rodiny, @ uz si to u¢domujeme nebo ne, jsou spojena
mnohé& éekavani, ktera bychom mohli stng shrnout do dvou skupin. Kladnéekavani asi
neni zapaebi podrobyji vysvétlovat. U zapornych @ekavani je d& vnimano jako nutné
zlo, nebo je Uplérodmitnuto. Tato prvotnicekavani vybuduji vzajemny vztah meziétgm

a rodtem. Postoje rodi k ditéti nevznikaji ndhle, ale jsou obvykle vysledkemébel jejich
Zivota (Magtjcéek a kol., 1968). Dlezitym vlivem jsou pro & prozitky z jejich vlastniho
détstvi, vztah k jejich rodiam, zkuSenosti z pozgsiho wku nebo vztahu k druhémilenovi
partnerskeé dvojice.

V souvislosti s rodinou mluvime o tzv. socialnii,sttoZ znamené napojeni rodiny na své
socialni okoli. Socidlni siti chapeme koalici rqditeré jsou na sa@lrzavislé. Nkdy jsou do
této sit pccitani jeSt dalSi lide, kt& nejsou v pibuzenském vztahu —idgelé a znami
(Matousek, 2003).
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3.2 FUNKCE RODINY
1) Biologicko - reproduéni funkce

Ma vyznam pro celou spaleost, ale i pro jedince, Kierodinu tvdi. Spol€nost pro sj
rozvoj a stabilitu pdebuje, aby se rodil takovy pet cti, ktery tento poZadavek spini.
2) Socialrg - ekonomické funkce

Rodina je vyznamnym prvkem pro rozvoj ekonomické&ystému spolaosti. Jeji
¢lenové se zapojuji do procesu vyroby a sgmy. Pokud je tato funkce naruSena, projevi
se to vhmotném nedostatku rodin, coz je waené dob mnohdy dsledkem
nezangstnanosti, nebo také ve zvySovani naklad ramci ekonomické funkce se rodina
zabyva otdzkami investic, vyuZiti finémich a materialnich prasdki atp.

3) Ochranna funkce

Tato funkce spgiva v zaji¥ovani Zivotnich pdeb dti a vSecklena rodiny.

4) Rekredni, relax&ni a ,zabavna" funkce

Rodina by i pes pracovni vytizeni nefla zapominat na odpmek a zabavu. Tyto
faktory jsou dlezité pro udrzeni klidného a vyrovnaného predt rodiny. Tato funkce
ma nej\étsi vyznam pro &ti.

5) Emociondlni funkce

Toto je zcela zéasadni funkce rodiny, ktera je nemditelnd. Zadna jina instituce

nedokaze vytvit podobné podminky a citové zazemi (MatousSek, 2003

3.3 ROLE MATKY
Zena je ve svém ustrojeni nasovana dovnit rodiny. Jeji Glohou je gevat o vztahy mezi

rodinnymi @islusniky, naplovat je laskou, soucitem a vzajemnosti. Uspokojygecké a
citové poteby clovéka (Zwdavec, 2011). Matka je prvni osoba, ke které si dytvari
citovy vztah. Matéska laska je nesobecka a nepodimén— matka miluje své diza kazdych
okolnosti takové, jakeé je.

Hlavni ulohou matky je p®vat o vztahy mezi rodinnymiiislusniky a zabezpevat mezi
nimi lasku, soucit a vzajemno®idi predevsim ,citovy sit.

V souvislosti s dittem mluvime o tzvsymbiotickém vztahu s matkou. Tento vztah je pro
zvySert citliva na jeho pdeby, ale z toho wWodu nmize byt méa citliva na ostatni &ci.
Matka, na jejiz tvh se empaticky odrazi stav prozivany i, ktery se v jejim vyrazu
pozna, je podle Winnicotta fatelna matka* (Vagnerova, Stech, 199Bputo empatii dava

ditéti jistotu a pocit sounalezitosti. Pokud tato engathybi, tudiZ jestli ze strany matky
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selhava, nebo seubec nevytvdi, ditt chape matku jako cizi osobu a proziva pocit
opustnosti. Tyto prvni neverbalni kontakty vytefi prvni, podstatné prozitky dfe, které
ovlivni jeho dalSi interpretaci okolniho&a.

Vztah mezi matkou a diem je dilezity zejména pro socializaci. Bitse rozviji podle
chovani matky, které provokuje jeho reakce. Fungdie ale vzajemny vztah, kdy chovani
ditéte na druhou stranu motivuje matku a potvrzujestaiévnost jejiho maitského chovani.
Socializ&nim ukazatelem v raném obdobiétht je Usmdv, ktery mize mit u postizeného

ditéte ale naprosto jiny vyznam.

3.4 ROLE OTCE
Muz, a tedy i otec jefpdevSim ochrancem rodiny a Zivitelem. Otec je zduuspoléenské

funkce rodiny (Z¢davec, 2011). Dnes uz bychom maiidit, Ze se otec podili na vychov
rovnocen®. Je s dittem vintimnim styku od prvnich dnjeho Zivota a ma tak &si
moznosti v oblasti formovani jeho osobnosti. Nahdu stanu se #Ze citit ohroZzeg
protoze se dit stane jakymsi konkurentem u zZeny. Vzhledem k navéoazdleni roli ve
spole&nosti gebird muzadu ,Zenskych” praci.

Pokud by otec vrodih chyksl, dochazi ktomu, Ze ditztraci gilezitost k rozvijeni

a kultivaci potencidlu, ktery je dany jeho pohlavim

3.5 RODINA S HANDICAPOVANYM DIT ETEM
At uZ se jedna o dosigho ¢lovéka nebo o d& bezesporu se problém postizeni tyka celé

rodiny a jejiho chodu. Pro vSechny j&igny je tato situace velmi nestandardni aipak
narozeni ditte se zavaznou vadou nebo poruchou zcésetpostoji aiedstavami rogi.
Neékdy byva dokonce srovnavano s umrtéhena rodiny. Dobu, odkdy je ditdefinitivné
povazovano za postizené (tzn. potvrzeriitérodchylky diagn6zou), fizeme oznét za
krizi rodi ¢ovské identity. Rodie se velmiasto sami povazuji za viniky. Jako Zna zatz
zde misobi redevSim nejistota, kterou r@di prozivaji. Rodina prochazi krizi a stojfeg
feSenim mnoha otadzek od sebe samych i ostatnictoZBrge narozeni postizenéhoctit
brano jako z&Zova situace, musime tak k danému probléntistypovat. V pipact
zagzovych situaci se setkavame s procesy zvladankizsituace. Jinak tomu neni ani u
narozeni handicapovaného &kt V kazdém fipact by mela rodina dostat informaci o
postiZeni co nejdve. Reakce rodii na informaci o postizeni jejich dié prochazi ékolika
fazemi, které Slowik popisuje jako fazoku a popreni, akceptaci a vyrovnani se

s problémema jako posledrémireni a realismus
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Faze Soku a popeni

Rodina prochazi Sokem ze zfeaé nadie a a@ekavani, skdy nechce wfit diagndze a
tomu, Ze je tento stav kotrey. Rodinacastoceka na zazrak nebo na ,probuzeni ze Spatného
snu“. Vtéto fazi je dlezity dostatek informaci a citliva p& Diky moderni technice

v oblasti mediciny riize rodina rozhodnout o narozefii nenarozeni svého postizeného
ditéte. Tato otdzka je ale velmi citliva a je zapbi v takovéto situaci poskytnout rodioo

nejvétsi oporu.

Faze akceptace a vyrovnani se s problémem

V této fazi se rodina snazfipnout danou skutaost a postuphse vyrovnava s realitou, coz
je velmi stresujici, protoZze dochazi k hledani kana partng se ¢asto vzajemé obvinuji.
Dulezita je proto pomoc blizkého okoli a odboknigorevadz pra¢ v této doks roste riziko

rozpadu rodiny.

Faze smfeni a realismu

Zde mizeme mluvit o sniteni se situaci, k ziskanidcitého nadhledu. Celk@vse sniZzuje
riziko rozpadu rodiny, protoZze pokud rodinglkonala prvni d¥ faze, které jsou psychicky
velmi nar@né, upevni se tak jeji soudrznost. Nesmime zapdraimana ostatnfleny rodiny,
protoZe i jejich pistup hraje velkou roli. Neéastji nastavaji tyto d¥ situace. Prvni je
nadneérné sousedni na postizené dit kdy na druhého sourozence nezbyva toébku, a
muze byt v extrémnich situacich odsouvano do poz&diruhém pipad se naopak
soustedi veSkera pozornost na ,zdravé“¢dita kterém si rode mohou takto kompenzovat

neusgch spojeny s narozenim postizeného sourozence.

DalSim nelehkym ukolem jgtyl vychovy. Doktor Matjcek ve své knizefirhazi s ndzorem,
Ze se ve #Sirg pripadi pohybujeme @¢i postizenym dtem v hraninich gistupech. &mi je
protekcionisticka vychova (dit¢ je protzovano, rodina o & nadnerné peiuje, i kdyz by
n¢které ukoly zvladlo samo)perfekcionalisticka vychova (na dit jsou kladeny
negimérené naroky, na které nemusicgifa Uzkostna vychova(rodice na digti velmi Ipi,
protoZe maji strach, aby se mtca negihodilo), rozmazlujici vychova(dit je zbozovane,
ocaiované za kazdyipozeny projev, kdy se mu ragi snazi ,vynahradit* tateho nenize
dosahnout) aealisticka vychova, kterou mizeme povazovat za optimalni, protoZe je dbano

na to, aby d& dosahovalo co mozna né&fgich vykori, ale jsou fitom respektovany jeho
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moznosti. Mizeme se ale také setkat s vychovou zavrhujici, Ak objevuje wth
rodinédch, kde je ditneustalym zklamanim, n&stim nebo ztratou idedl
Dulezitym pozZzadavkem na vychovu je diit,neSkodit®, ale aktived mu poméhat, rozvijet

jeho zachované schopnosti a vyrovnavat jeho netttygtislatejcek a kol., 1968).

Vychovu ditte s postizenim je nutné chapat jako zavazny, aviEaRt pokazdé
zvladnutelny tkol, kterému rodina palije veSkera sva rozhodnuti. Postizené jiit svou
pouhou existenci vnasi do rodinného prexdit ukité nagti a zatizeni, které je #pobeno
muze se tykat i #Si zatZe nacas, finance nebo fyzickou kondici rédi Pro rodinu
s handicapovanym dtem ale neni ditpouze ,z&Zi". Kdyby bylo, tak ho nemaji. Rotk
vidi hlavni problém v adekvatni vychovzhledem k sourozenci. V tomtdgipact je pro r&
dulezitou mysSlenkou nic nezanedbat a byt stejnymceadipro vSechny.

Zatimco u vrozeného postiZzeniabe byt casto za vinika povaZzovana matka nebo iiéka
u pozdji vzniklého defektu nedochazi ke znehodnocenicmdikého statutu. Postoj radi
je vtomto pipact odlisSny, protoZe vychazi zgdchozi normality déte, a akceptuji ditve
stéle stejné n¢. Dochazi k upraveni hodnotovéhoizéhu a denniho rozvrhu nebo ptado
budoucna, protoze se toto ,zatizeni“ tyka i dal&pbl&enskych skupin, jako jsoudtelé,
znami nebo kolegové na pracovisti.

Kazda rodina ma sveeébné poteby, ale rodina s handicapovanymétiin ma vedle nich
jese specifické patby. Pokud mluvime o psychickych pattach, jedna se zejména o:

» potrebu @Fimeérené stimulace — chovani postizeného étdit dostaténe
nestimuluje rodiovskou aktivituCasto se lisi od@kavani, které rode maiji;

» potrebu smysluplnosti #&du — rodie casto newdi, jaky je rozsah omezeni
jejich ditte, a proto dochazi k situacim, kdy si nejsou,jigtk se k amu
spravié chovat. Di¢ jim svym chovanim neposkytuje dostaté informace.
Rodite takcasto na sveé usili rezignuji, protoZze se dievyviji, jak @ekavali.
Rodice proto patebuji dostatek informaci odschu vyvoje postizeného die,
protoze i pesto, Ze je tato situace zna& traumatizujici, je to jedind moznost,
jak mohou svému diti porozuntt;

> potiebu citové vazby — ditnebyva pro rodie vzdy citoé uspokojujici.
V tomto pipad mohou nastat extrémni postoje w&idiV jednom pipad
mohou byt dti zavrhovany a opoudity a ve druhémijfipact se niize vytvdit

nadnérné silna citova vazba. Rath se tak zbavuji vzniklého pocitu viny;
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» potrebu vlastni hodnoty a spdknské prestize — jedna se zejména o problém,
kdy si rodte mysli, Ze nejsou schopni zplodit normalni, zdrdit& Uvazuji
o sol¥ jako o mércennych, v krajnim ijpadt se mohou povazovat za
vyiazené z normalni spa@leosti;

» potrebu Zivotni perspektivy — ragh si udomuji, Ze jejich d& nebude nikdy
zdravé, aletasto si neurji predstavit dalSi vyvoj a budoucnost svéhateit
Postoj rodia v tomto gipad je spiSe negativni (Vagnerova, Stech, 2004).

Pokud se jedna o ¥j$i poteby, mluvime zejména o socialni pomoci a pddpoalenéni do
bézné spolénosti, kontaktu s rodinami s podobnou zkuSenoststlide rodina nedokaze
piekonavat komplikace a iekazky, které jsou s handicapem spojené, a nedostan
oc¢ekadvanou miru podpory,be byt ohroZzena tzv. ,socialni izolaci“, kdyage byt naruSena

i jeji vnitini stabilita. V tomto fipact je dobré vyhledat alternativni moznostiegézejmeéna
pokud se jedna o nahoou soustavnou P& Funkini rodina ma praillovéka s postizenim
mimoradny vyznam a nikdy ji nelze adekvatmahradit, zejména z hlediska rozvoje
osobnosti, kvality Zivota, uspokojeni vztahovyckeraocionalnich paéeb, vytvdeni viastni
identity.

V pripac, Ze rodina neni schopna zajistit adekvatnii,p@uze vyuZzit alternativyistavni
vychovy nebo nahradni rodinné p&e. Jednou z nejn@Sich moznosti je tzvrespitni
(odlertovaci) pée, kdy se jedna o socialni gektera je poskytovanaiipno v rodinném
prostedi (Slowik, 2007).

3.6 VYZNAM RODINY PRO VYVOJ OSOBNOSTI DIT ETE
Jeden z prvnich socialnich vztahenz u digte vznik4, je vztah k rodim, ktery tvdi

predpoklad jeho vyvoje. Ziskava prvni zkuSenosti, upeidvou identitu a interpretuje dalsi
socialni zkuSenosti, podle nichZz buduje své dahy.

Rodi¢e jsou ,phivodci“ na cest ditte. Pomahaji diti poznavat okolni sit, orientovat se
v ném, ziskavat aridit informace.

Rodice mohou byt pro ditbohuzel i negativnim vlivem a mohou zhorSovatesitusvého
ditéte. V rekterych gipadech mohou byt i zdrojem, nebo jednouiizip jeho probléni.
Jednou zficin mohou byt kvantitativni nedostatky, kdy dti nedostavaji paebné
mnoZstvi podéta v doke, kdy jsou dlezité pro jejich vyvoj a zjsobuji tak psychickou
deprivaci. Ve druhémifpact to mohou bytkvalitativn € nevhodné podty, coz jsou ty,

které zmisobuji u di¢te obtiZe a ovliuji tak negativa jeho vyvo;.
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Jedna seipdevsSim o normy a hodnoty, které nemusi byt v sluke spolénosti (jejich
zdrojem miiZze byt asocialni povaha rodiny, osobnéstevyrovnani rodie, neurotiti nebo
psychotéti rodice, nebo naifklad tzv. dvojna vazba)Vagnerova, Stech, 2004).

4 TELESNE POSTIZENE DITE
V lidské spolénosti nalezneme celoiadu druli postizeni. Kazdy typ postizeni by si

zaslouzil stejnou pozornost a samostatngmeckou praci. Jiz v ivodu byly zngimy davody,
pro¢ jsem si jako téma vybrala pralesné postizeni, specifikované n&stkou mozkovou
obrnu. | gesto ale nerizeme ostatni druhylesného postizeni opomenout, a proto v této
kapitole vymezim zékladni klasifikagilésného postiZzeni.

Lidmi s tlesnym postizenim, dlouhodélnemocnymi nebo zdravatroslabenymi se zabyva
specialni pedagogika, konkrétnsomatopedie. Tyto vady mohou byt primarni nebo
sekundarni.

Za primarni povazujemefimé poskozeni pohybového Ustroji, za sekundarnizenie

v dusledku jiné nemocii poruchy. Elesre postizené mizeme rozliSovat i podle toho, zdali

je vada vrozena nebo ziskana ulgghu Zivota.

Mezi telesre postizené &i pati:
a) déti s vrozenymi vadami pohybového ustroji,
b) déti, které ziskaly vady diky nemoci,

C) deéti, které maji ¢élesny defekt po urazu.

Télesné vady jsou viditelné na prvni pohled a projesa deformitamiznych ¢asti €la.
Nejvice napadné jsowttl s deformitami trupu, s chabymi @ekovitymi obrnami a s vadami
hornich nebo dolnich kéetin. V tomto pipact se niize jednat i 0 amputace.

Télesné vady maji vztah k porucham pohybu, kdy jdgoouchy pohybového analyzatoru.
Jeho poruchy mohou byt v désdivych nervech, v od&divych nervovych drahéach,
Vv receptorech nebo ve svalech (Bjé&tk, 1968).

* Dvojna vazba je iftklad nespravné komunikace matky ss@tm, kdy zpravidla neni v souladu verbalni a
neverbalni slozka mé&ha projevu. Matka dava verbélmajevo souhlas, ale e@ vyjadiuje odmitnuti. Dit
neverbalni a verbalni podly vnima rozporupléia dostava se do zmatku a Gzkosti.
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5 DETSKA MOZKOVA OBRNA (DMO)
V Gvodnicasti bude kapitoladnovana obecnému vymezeni této vrozené vady &pole

s picinami jejiho vzniku. Vyznamnotiast bude tviit jeji klasifikace a podrobny popis
jednotlivych forem. V zé&kru kapitoly budou nastémy moZznosti |éby détské mozkové

obrny.

5.1 VYMEZENi POJMU
Détskd mozkové obrna bude mezi lidmi vyvolavatgubvelké mnoZstvi otazek. Vzhledem

k tomu, Ze o tomto druhu postiZzeni vychazeji stélee a nové poznatky, je nutnénevat ji
velkou pozornost. Tak jako se neustéle vyviji ¢ioy, které se éskou mozkovou obrnou
zabyvaji, vyviji se i nadzory spa@leosti. V mnoha fipadech totiz lidé dosj k nazoru, Ze se
détskd mozkova obrna automaticky rovna snizené genti. V rekterych gipadech to tak
skute&né je, ale neni to charakteristickym jevem vSech dngto vady. Tento druh postizeni
ma velice pestrou Skalu podob.

Détskou mozkovou obrnu ozéajeme jako neurovyvojové onemacr. Negastji se jedna

o vrozeny druh postiZeni, které postihuje motorigdgstém. Medicina ji definuje jako
neprogresivni neurologicky syndrom vyvolany lézznaéeho mozku (Kraus, 2004; Slowik,
2007).

Tento druh &glesného postizeni popsal anglicky ortoped Williawhri Little uz v roce 1859.
Little poukéazal zejména na to, Ze je posSkozen maekdisledku toho i hybnost (Kraus,
1964). Rvodre bylo toto postizeni ozavano jakoperinatalni encefalopatie,ale dnes je
toto ozn&eni vymezeno pouze pro poruchy mozku, které vznildphe od porodu do deseti
dni po narozeni. V s¢asné dob je doba vzniku &ské mozkové obrny vymezena od
narozeni do 1 rokugku ditte, a to z tohowodu, Ze projevy DMO nejsou mnohdy znatelné
bezprostedre po narozeni dite. V kazdém fipadt byla centralni nervova soustava vice
nebo mén posSkozena, a proto se déegpokladat, Ze se objevi také porucha mentalnich
funkci, nervové zachvaty, smyslové vady, poruchmisylickych funkci aj. Tyto poruchy
mohou byt kombinované, ale zpravidla je jedna h n@ogedi. Do @tské mozkové obrny

zahrnujeme fevazre ty piipady, ve kterych je v peedi porucha hybnosti.

5.2 PRICINY DETSKE MOZKOVE OBRNY
Pricinou détské mozkové obrny je poSkozeni centrdlni nervasstavy v prenatalnim nebo

perinatalnim obdobi. Ve &&ing pripadi je zpisobena komplikacemi éhem porodu.
V pripact prenatalnich (predporodnich) ¢initeld mluvime nefasgji o jakékoliv infekéni

nemoci matky béhem t€hotenstvi (zejména v jeho prvnich &sicich). Vzach miaze byt
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puvodcem toxoplasmoza. V poslednich desetiletichlgevaji nové piciny vzniku dtské
mozkové obrny. Jednd se o virus HIV a meningitiguolanou streptokokem B.

DalSimi faktory niize bytalkoholismus, nedonoSenostPraw nedonoSenost je povaZzovana
za jednu z nejvyznandjsich gicin, kdy je v disledku Kehkosti krevnich viaseic a
nevyvinutych cévnich &b riziko mnohonasokinvétsi. U 7 % dti s nizkou porodni vahou
vznikne DMO, ale mnohem vicetilv této skupig pieziva (30 - 80 %) (Kraus a kol., 2005).
Je dilezité, ze 50 % &i s DMO jsou dti narozené mezi 32. — 38. tydnem. Nejedna se tedy
bezprostedre o @iliS drobné dti.

Naproti tomu yprenoSenostmize byt poskozeny mozek plodu.

S touto vadou je&asto spojovana otazkadi¢nosti v souvislosti s touhou po dalSimédit
Détska mozkova obrna neniédicnym postizenim, i@sto je ale rodiim dopordeno
genetické vyséeni (Kraus, 1964). Zidvodu zastaralosti tohoto zdroje bychom si mohlskla
otazku, zdali tomu tak skutes je, ale i jes malé procent@ch, ktei véti v geneticky zaklad

této vady, neni&ska mozkova obrna nakazliva, agdana (Kudl&ek, 2012).

Pokud mluvime gorodnich (perinatalnich) €initelich, kteri tvori nejobsahlejsi skupinu, je
asfyxie novorozencegpatologické stavy, které jsou z&finéné selhanim davky kysliku, a
novorozenec musi byti§en). PestoZe je &skd mozkova obrna primafivrozenou vadou,
mohou ji zgisobit i nemoci proglané khem dtstvi. Jedna se o choroby, které postihnou
centralni nervovou soustavu. Mluvime tak fillad océerném kasli, hnisajicich procesech
na kaZzi toxickym zmisobem, novorozeneckych a kojeneckych zattech plic a také
Samozejme i vtomto gipadt muze dojit ke kombinaci dvou i vic#initeli. Existuje ale
ponerné vysoké procentoifpadi, kdy se nepoddo zjistit Zadnou picinu vzniku. Vice jsou
ohroZeny prvorozené&ti a céti s nadndrnou porodni vahou (4 500 g a vice).

Co se tfe patu postizenych, Udaje se zZm liSi. Fi piepaiitani fiznych statistik na pet
nasSich obyvatel vychazi 16 000 - 20 000 postizergth Nazory na to, zda této nemoci
ubyva nebo pbyva, se lisi (Kraus, 1964tive wtSina €chto dti umirala do jednoho roku

véku. Sanci naieziti meli jen mére postizeni jedinci.
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5.3 KLASIFIKACE DMO
Podle zakladni klasifikace¢lime ditskou mozkovou obrnu do dvou skupinspastické

(ktecovité) anespastické V ramci DMO byva definovangada specifickych kategorii a

typu, které nejsou uvéay jednotnym zfisobem.

Abychom ale vymezili dostate¢ jasré a pehled jednotlivé druhy DMO, pouZijeme

klasifikaci podle Lesného, ktery rozliSuje sedmefordtské mozkoveé obrny (Kraus, 1964):
1. dipareticka forma

dipareticka paukospasticka forma

oboustrann& hemipareticka forma

kvadrupareticka forma

oboustranna hemipareticka forma

diskineticka forma

N o g M w D

hypotonicka forma

5.4 CHARAKTERISTIKA JEDNOTLIVYCH DRUH U DMO
Problematiku jednotlivych druihdétské mozkové obrny detadmpopisuje Jaroslav Kraus ve

své publikaciTélesre postizené dét(1964).

5.4.1 Dipareticka forma
Projevuje se symetrickym postizenim obou dolnich¢ktin. Jsou celkay slabSi a méh

vyvinuté. Obvykle jsou k normalni velikosti trupuakSi. \EtSina sval je ve ¥tSim nagti a

tim se zkracuji, coz vede k vadnému drzeni dolk@itetin a panve. Typickym znakem je
piekiizeni dolnich ko&etin, trvalé pokteni kolen a ciize po Spikach diky zkraceni
Achillovy Slachy. Odboré se tomuiika konisk& nebosvisla noha.Pti chizi dochazi ke
-Kymaceni“ ditte do stran a zpravidla je pebna pomoc druhé osoby nebo berli (Kraus,
1964). Co se ©§e horni poloviny dla, kriSni a zadoveé svalstvo j&tgéinou slabé. Ruce maji
dokfe vyvinutou hrubou motoriku. Dipareticka forma WipoSkozenim mozku zejména

v oblasti jeho kmene. Obvykle neni zasaZzena irdplg.

5.4.2 Diparetick& paukospasticka forma
(paucum = malo, paukospasticky = s malou spadgticito

Jedna se o mércastou formu, u které nevznik&eiiizeni dolnich kogetin a stehna se
nefou @i chiazi o sebe. Objevuji se zde iiepné pohyby, Spatna pohybovéa souhra, poruchy

cileni.
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5.4.3 Hemipareticka forma
Jedna seiejm¢ o nefastjSi formu ditské mozkoveé obrny. Bfe byt pravostranna nebo

levostranna (Kraus, 1964). Spasticka je tedy lexka a leva noha, nebo prava ruka a prava
noha. Ténit vzdy je vice postizena horni katina. O gco mensi mze byt i gisluSnacast
obliceje. Charakteristické je i Sikmé postaveni panyley Bterému dit pri chizi dopada na
postizenou kotetinu. Horni korietina je bez pohybu. Tento druh vznika poskozemigmé
mozkové hemisféry, a to vzdy druhostranné, nez jsostizené ko¥etiny. Ve \&tSing

piipadi je také sniZena inteligence.

5.4.4 Kvadrupareticka forma
Tento typ dtské mozkové obrnynizeme povazovat zaSi formu diparetické obrny. Sté&jn

jako ona vznika fevazre v oblasti mozkového kmene. V tomteigacE jsou ale postizeny
vSechnyctyti koncetiny, protoZze byl mozkovy kmen zasazen vice. Qljjese tady tery

vSechny znaky diparetické obrny. Rozdil je v naggdm postizeni horni kaetiny.

5.4.5 Oboustranné hemiparetick& forma
V tomto @ipadt se jedna o rozsahlé posSkozeni mozku. Zasazenyojsbjeho hemisféry.

ZjednoduSe& bychom mohlirict, Ze se jedna o dwhemiparetické formy vedle sebe, kdy
jedna hemisféra je zasazena vice. | v tontfpguk jsou postizeny vSechnytyii koncetiny.
Tuto formu mizeme tedy povazovat za jednu z &&jich. Fti jsou v €chto gipadech
upoutany na invalidni vozik a odkazany na cizi ponwe vSech fipadech je u &i snizena

inteligence a objevuji setasté epileptické zachvaty.

5.4.6 Dyskineticka forma (extrapyramidova)
Tato forma je charakteristick& b&Zdymi, mimovolnimi, a tudiz necttymi pohyby, které

dit¢ nenmize ovlivnit, nebo potkit. Tyto pohyby se objevuji v klidu, spontannnebo
v piipadt vyprovokovani. Mize se jednat ouzné podsty, jako je napiklad nahly zvuk,
bolestivy podst, polekani nebo r@deni. U postizeného dite se objevujetasto kolem
1. roku.Béhem dtského vyvoje se jeji projevydni. Mimovolni pohyby se vyskytuji péle
v rizném stupni. PostiZzeni citivreaguji na kazdou nahlou #mu prostedi, kdy se
mimovolni pohyby objevi, nebo naopak na chvili mstr. Divodem, pré dyskineticka
forma dtské mozkové obrny vznikne, je posSkozeni bazalmahglii, které je népstji
zpasobeno &kou novorozeneckou Zloutenkou, nesouhlasem krevih- faktoru mezi
matkou a dittem, nebo také nedostatkem kysliku v prvnich dmexharozeni. JelikoZz neni

poSkozena mozkovaika, inteligence byva normalni.
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5.4.7 Hypotonicka forma
V tomto pipadt je celko¥ snizeny svalovy tonus, ktery tgmbuje velmi nejisty postoj

i chazi. Ta byva pirovnavana k ogii chizi. Ve vice nez poloviaipripadi souvisi tato forma
obrny se slabomyslnosti nebo oligofréni/znik snizeného svalového riipje Zejms
zpisobeny nezralosti nebo poskozenim imBvych struktur v mozku. Dyskinetickou a
hypotonickou formu étské mozkoveé obrnyadime na rozdil od ostatnich mezspastické
formy. Jednotlivé formy &ské mozkové obrny se mezi sebou kombinuji, a pnatbeme
mluvit o smiSenych formach této vady. NejasgjSi je kombinace diparetické a
hemiparetické formyVe vysledku tak vznika triparéza, coz znamend pestfiti koncetin, a

to obou dolnich kotetin a jedné horni, podle toho, ktera hemisfémagazena.

Nékteré ipady dtské mozkové obrny jsou tak lehké, Ze je odhali p#ikladné
neurologické vyséeni. Na mie postizeni se U¥mé odrazi i socialni zavislost. U velmi
lehkych postizeni nahrazuje poruchy hybnosti jistdohrabanost nebo sotva patrné
nepotl&itelné pohyby i predpazeni.

U détské mozkové obrny jsou velrsasté zejména deformity nohou. Jedna se o jiZ @moin
koiiskou nohu nebo Uplné zborceni nozni klenby.ékterych Fipadech se také ime

vytvorit druhy, tzv. vnitni kotnik.

Détska mozkova obrna s sebou negkteré dalSi poruchy. Jedna se zejména o apyzd
vyvoj hybnosti, poruchy okohybnych néra zraku, poruchy sluchu (zejména u diskinetické
formy), poruchyieci i jejiho vyvoje. Pokud mluvime o mechanickycti¢mach, jedna se

0 poruchy vyvoje zub a izné poruchy citlivosti. Btska mozkova obrna je vetéi nebo
mensi mie ¢asto doprovazena epileptickymi zachvaty nebo pamnchinteligence jako
takové. U vSech forem této vady se mohou vyskytoyzaté poruchy chovani.

® Slovnik cizich slov vysstluje oligofrenii jako poruchu intelektu, ktery jeevrat snizeny. Jedna se
o nedostat@y vyvoj celé osobnostilovéka, vyznaujici se zejména snizenymi rozumovymi schopnostmi,
doprovazenymi ¢kdy téz Elesnymi defekty, mentalni retardace.
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5.5 LECBA DETSKE MOZKOVE OBRNY
O cktskou mozkovou obrnu se zajima velké mnozstvi aukodr Je to nejen proto, Ze je jeji

vyskyt casty, ale pedevSim proto, aby byly vyvraceny staré zkosteahazory na toto
postizeni. Vyzkumy pinaSely a pindseji velké mnozstvi novych poznatiteré se tykaji
nervové ¢innosti, vzniku, obrazu a finéhu této nemoci (Kraus, 1975). JéleFité, aby
s rodinou spolupracovali odbornici, a téegevSim neurolog, rehabiltiai |€éka, ortoped,
piipadré psycholog. Nejdlezit¢jSi roli ma ale dtsky Iéka, ktery by n&l co nejdive sprave
urcit diagnozu. Rodie by neli byt praw od rgj dostaténé informovani o diagnéze a o
dalSim I€éebném postupu jejich dte. Vyvoj postizeného déte porovnavame syvojem
zdravého ditte, které je pro nas ukazatelem, zda jedname sfr&vato jednotlivé pohyby
nacviujeme v prosedi, v jakém se objevuji u zdravéhoétht Velmi naréna je prag
rehabilitace s détem, ktera se stane kazdodennim ritualem. Pro spuagfektivitu by nila
byt prova@na rekolikrat denr (v nekterych giruckdch se uvadi az sedmkrat d&nden pro
ilustraci uvadim &které rehabilitéani techniky - Phelpsova metodika, Pohlova metodika,
metodika manzél Bobathovych, metodika Kabatova, pégdvojtova metodika a mnoho

dalSich.

Pro postizeni &skou mozkovou obrnou obegplati, Ze se da ve svych nasledcich zmirnit,
ale nikoli uplre odstranit. Spasticita nedovoluje spont&nprotahovat svaly, a vznika tak
nucené drzeni, poruchastu svalu, a tudiz i deformity kloiba kosti. MDlezité je zait

s reedukaci v kojeneckéntku, nejlépe do 6. gsice. Pokud se s ndpravouiza pozdji,
vysledky I&by jsou zavislé na inteligenci dié.

VétSina lidi s dtskou mozkovou obrnou se dozZije déigho wku i st&i. | presto, ze

postiZeni znéné omezuje Zivot jedince v mnoha &mach, nebyvaificinou smrti.

6 SOCIALIZACE A INTEGRACE
V souwasné dob se spolénost snazi o co nejtdi podporu handicapovanych jedinc

piedevSim v oblasti socializace a integrace. Nejpevdilezité uvést zakladni rozdil mezi
socializaci a integraci. Protoze je postiZzeny jediadliSny od $tSinové spolénosti, je i jeho
socializace a nasledna integrace jin&liNbychom jim proto ¥novat pozornost, aby se

spole&nost v této oblasti stale vyvijela degu.
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6.1 VYMEZENI POIM U
Socializaceje proces, ktery se realizuje na zakladterakce mezi jedincem a spé&testi

(Janou3ek a kol., 1988; Vagnerova, Stech, 199%)ediska jednotlivce se jedna o proces,
ktery pispiva k rozvoji jedince tim, Ze ziskava specifitikiské formy chovani a prozivani.
Dit¢ se zélenuje do spolénosti pomoci tzv. socialnihoceni, diky kterému si osvojuje
normy a role, nebo své rolesmi, pogipact ziskava nove.

Probih&a bezprostdre od doby narozeni, i kdyZz zde mluvime zejména lexafch reakcich

a uspokojovani biologickych pet.

Jedinec tak zisk& systém hodnot, norem a roli,soigl uvazovani, seberegulaci chovani.
Jednd se také o diferenciaci a tvorbu vitdhostatnim jedingm, skupinam i celé
spolenosti.

Integrace je proces rovnopravného&@eaiovaniclovéka do spolénosti. Je naprosto
samozejma a tyka se vSedteni spole&nosti. Toto slovo m#adu vyznam.® MaZemeict,

Ze se jedna o sjednocovani nebo spojovani v ndek.ce

6.2 SOCIALIZACE HANDICAPOVANEHO JEDINCE
Socializace déte s vrozenym postizenim je primérodliSnd, a to z toho idodu, Ze

takovyto jedinec ma jiné dispozice, které js@sto velmi omezené jeho zdravotnim stavem.
Chovani novorozericmotivuje chovani rodii, a proto maji rodie tendenci snizovagetnost
vzajemneho kontaktu, pokud postizené€ diesphuje jejich @ekavani.

Nevyhodou, tedy handicapem jsou socialni a psyéhdikledky pgivodné naruSené funkce
nebo struktury organismu.

Postoje spoleosti jsou viditelné jiz v ptatcich vyvoje ditte. V ripadct defektnihotloveéka

se specialh pedagogickymi progtdky snazime o dasné a co nejvhodjsi zapojeni do
spolenosti, kdy vytvdime vhodné podminky k seberealizaci, a to tim,dstraiujeme, nebo
zmimujeme nasledky defektivity.

Na za&atku socializace si klademig takladni otazky:
1. jak& mira socializace je mozna
2. pro které typy jedint je socializace vhodn&

3. kdy se socializaci z&

® Ve specialni pedagogice chapeme tento pojem jsolyZiti postizenych a nepostizenydhpgijatelns nizké
mite konfliktnosti vztak téchto skupin“ (Jesensky, 199Slowik, 2007).
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Roli postizeného dite mizeme pojmenovat jako komplexXekavaného chovani, a to ve
smyslu regulace pozadavkodiny na di& Role handicapovaného é&# casto vychazi
z hodnoticiho stereotypu, kdy mluvime o vlastndstec projevech, které jsou jedinci
automaticky ,gisouzené” na zaklad prislusnosti k této skupén Tento stereotyp byva
mnohdy nepesny a neodpovida skdtesti, navic nerozliSuje individualni rozdily jedin
Hlavnim socializ&nim ¢initelem je u handicapovanycktdrodina, jez, jak uz jsme zminili,
predava ditti soustavu hodnot a éilpomoci verbalnich steni, nebo konkrétniho chovani.
Problém tak miZze nastat zejména u mentalni retardace, kdyneiti schopné vyznam tohoto
sckleni pochopit, nebo u absen@ei, nagiklad u dti s €2kymi poruchami sluchu.

Projevy chovani a socidlni interakci ziskavame &in i neverbalnim Zisobem.

Z hlediska neverbalni komunikace se jedna zejménsmmpdobovani pozorovani.éehi
napodobou je pro mnohé postiZzeré dcela nedostupné (nevidomi) nebo je dostupnegou
v omezené nii@ (nepohybliveé é&i na izku nebo voziku).

Rodina se podili také na ziskavani jednotlivych ditte, kdy postizené ditziskava jest
navic roli odliSného, abnormalniho #&, kterd vymezuje zejména postojecakavani celé
rodiny.

Jakeékoliv postizeni obeérvede k omezeni socialniho kontaktu a tim i zkusgreofiznymi

rolemi ve spolénosti.

V ramci socializaniho vyvoje se dét nawi mit k ostatnim lidemdzné vztahy, a to jak
k malé skupin, tak ke spolénosti jako celku. Postizené nebo nemocné Hitva obec#
¢astji izolovano, a to vrodi& ¢i Ustavnim z#zeni. Pokud tedy mluvime o sociélnich
zkuSenostech, jsou odliSné, omefgéh Tato omezeni navic apobuji podporujici
,Zavislost® na matce. Pokud ke kontaktu s vrsteynilebo cizimi lidmi dojde, byva
minimalni a neni liS uspokojujici. Postizeni jsou také z hledisldraxych lidi mén
Zadoucimi partnery,tauz se jejich postizeni tyk&lésnych dovednostiteci, mysleni ¢i
smyslového postiZeni.

Muzeme se také setkat &$i ,protekci® handicapovaného &, ale i s wtSi tendenci

manipulovat s détem.

Ukolem pé&e celé spoknosti je handicapu zabranit, nebo jej aleésrompenzovat, a to

nejlépe na vSech Urovnich prevence.
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Primarni prevence by mgla zabranit tomu, aby porucha funkce nebo struktuilgec
vznikla (v gripace DMO kvalitni prevence znamych etiologickych fakfprPokud porucha
vznikne, je dlezité ji v rAmcisekundarni prevencerychle diagnostikovat a kompenzovat.
Terciarni prevence se pak zabyva tim, jak odstranit nebo alésminimalizovat psychicke

a socialni dopady.

6.3 INTEGRACE HANDICAPOVANEHO JEDINCE
Handicapovanylovék se potebuje integrovat vad oblasti, jakymi jsowskola (zalereni

do kEZné tidy nebo rizovani specialnichtid v béznych Skolach),prace (projekty na
podporu zamsstnavani znevyhodnych osob), nebo spolé€enska integrace (nag.
bezbariérové bydleni).

Integrace je zavisla na zvolenérfisupu v procesu Zkenovani. Bmito procesy se zabyval
Jesensky, ktery rozliSil dva zakladni druhy:

1. Asimilacni piistup, ktery je pro spateost snazsi, ale mé&myhodny. Jednd se o to, Ze
se znevyhodéni tykd pouze konkrétniho jedince a jeho integrageisi na jeho
schopnosti izpasobit se spotenské ¢tsine.

2. Adaptani pristup chape znevyhodni jako spoléensky problém a usiluje o v&ina
opateni (nap. odstragni bariér) (Slowik, 2007).

7 NEZISKOVE ORGANIZACE A SDRUZENI
Jednim z dvoda, prad rodice vyhledavaji pomoc u organizaci, které se tykatjoto (ale

i jakéhokoliv jiného) postiZzeni, tide byt snaha ziskat podrafgi informace, jeZ jim nebyly
poskytnuty v nemocnici. Protoze jed@éo handicapované ditnnohdy velmi naréna, mize
byt sdruzeni pro rode formou odpdinku. Tato kapitola stiné nastini spoksensky vyvoj,
vyjmenuje rkteré ze starSich typorganizaci, mezinarodni organizace, &s@mma sdruzeni,
nadace a fondy. Z&v kapitoly je zamfeny na organizace, které se vyhradrabyvaji
détskou mozkovou obrnou.

Socialni pée a podpora je praktickym projevem socialni pofitisocialni podporu dzeme
ozn&it jako systém finatnich gispsvka a davek, socialni gépak jako konkrétni pomodip
feSeni slozité situace.

Ob¢anska sdruzeni podporujici prava handicapovanytihge zatala vznikat po roce 1989.
Jejich zakladnim cilem bylo zejména hajit prava &@my ©chto oltami a poskytovat

potrebné, dosud chyfici sluzby.
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Typy organizaci rozliSujeme podle jejichaigobnosti (nap Svaz neslySicich, Svaz
postizenych civilizanimi chorobami atd.), nebo podle Uzemi, kdésgbi. V celém
polistopadovém vyvoji hraly nejtsi roli dw organizace -Sdruzeni #lesré postizenych
(od roku 1990) &bor zastupdi organizaci zdravotré postizenych(1991) (Renotiérova,
Ludvikova, 2003).

Roku 1977 byla ¥zena mezinarodni organizaBeropské forum zdravotné postizenych
(European Disability Forum), ktera byla zaloZenazallad poznani, Ze jef¢ba vytvdait

v ramci Evropské unie opravdu reprezentativni poraokgan se Sirokym mandatem a
aktivnim gistupem k problematice zdravotniho postizeni. \€asné dob ma 87¢lenskych
organizaci (Renotiérova, Ludvikovd, 2003). Megnské organizace, které se zabyvaji
télesnym postizenim, pat nag. AVAZ (Asociace vozilkarua a zdravotd i mentals
postizenych), DANETA (svépomocné sdruzeni &dca patel zdravots postizenych éti),
klub DEMKA Ptibram (spolénost postiZzenychatiskou mozkovou obrnou), klub BBD (Klub
ob¢ani bezbariérového domu VondrouSova), KORUNA, LIPKAl&e (Narodni rada osob
se zdravotnim postizeni@R, 2010).

Mezi dal§i mezinarodni organizaceip&ehabilitation International ’ a Disabled People’s

International ® (Renotiérova, Ludvikova, 2003).

ZasteSujici platformou organizaci handicapovanych oselod roku 2000 stalsarodni
rada zdravotné postizenych ktera sdruzujefadu neziskovych organizaci programiov
zaneifenych na podporu a pomoc lidemigmymi druhy znevyhodimi. Jejim hlavnim cilem
je posileni ,hlasu“ handicapovanych ¢ani ve spolénosti, a pedevSim obhajoba,
prosazovani a nagpbdvani prav, zaji a poteb osob s postizenim (Michalik, 2008 owik,
2007).

Mezi instituce, na které se mohou r@liobratit, zahrnuje Slowik sdruzeni, nadafondy,

nadace, humanitarni organizace nebo neziskové iaegam

Fungovani sdruzeni, spdlknad&nich fondi nebo nadaci doflije statni socialni géo to,

co neni tento systém schopny v dostaée mfe podchytit. Neziskové organizace jsou

" SdruZuje organizace zabyvajici se prevenci zdréwotpostizeni, rehabilitaci a vyrovnaniril@Zitosti pro
osoby se zdravotnim postizenim a jejich rodinyowasné dobji tvoti 200 organizaci z 90 zemi&a.
8 Hlavnim cilem této organizace je Uplné zapojemich$zdravots postizenych osob do Zivota spaiesti

véetns osob, které Ziji v rozvojovych zemich.
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dulezité z toho dvodu, Ze z velkéasti gredstavuji dobrovolnotinnost svychileni, ktera je
mnohdy bez naroku na jakoukoliv formu oghg. | presto tito lidé pracuji s velkym
nasazenim.

Nezastupitelné misto ma v oblasti socialnfepbnutisvépomocnych skupif (tzv. self-help

groups) abéanske aktivity lidi s postizenim, jejich rodin adtel.

7.1 NADACE, NADA CNi FOND
Nadace je podle s¢asnéhoceského pravadelové sdruzeni majetkdizené zakladatelem

nebo zakladateli k dosahovani ob&pnosgsnych citi (Bajsgroup, 2010).

* nadace DUHA
Jednim z cfl nadace je pomocitem s dtskou mozkovou obrnou formou nédkupu parek,
pristroja, za&izeni a vyuZziti ddr. Pracuje také na zkvalini a rozSieni zdravotnich a
rehabilita&nich za&izeni a organizovani sportovnich, kulturnich, efmiskych akci se
zametenim na integraci postizenych mezi zdravé, na iatggostizenych dodného Zivota
(Nadace Duha, 2010).

* nadace VIZE 97
Tato nadace se primarmétskou mozkovou obrnou nezabyva, je zde ale uvedeiiaodu
dulezitosti pro vSechny handicapované jedince. Jgham spoiva v podpée budoucnosti
téchto lidi. Risobi zejména v oblasti socialni, zdravotnické, éléachci a kulturni,
prilezitostré organizuje nebo podporuj@ézné pginy na poli pée o lidska prava a rov#
reaguje na aktualni petby spolénosti (Nadace Vize 97, 2007).

7.2 NEZISKOVE ORGANIZACE
Neziskové organizace jsou zaloZeny s cilem ponmechtji vytvorit ani rozdlit zisk. Jejich

prace je dobré&inna.
Za svou pomoc neckt penize, ba naopak — s gen které maji k dispozici, pomahaji
ostatnim, kt# jejich pomoc pdaebuji (Miras, 2010).

* DSMO - Sdruzeni pro komplexni @éti détské mozkoveé obgh
Poslanim organizace je zlepSovani kvality Zivada $i DMO a jejich rodin bez rozdiluwku.
Vénuje secétyfem okrutiim aktivit: psychosociélni rehabilitaci, zdravotnéckehabilitaci,

informainim a poradenskym sluzbam a specializované ratiéBertolomsjuv blog, 2011).

° Cilem svépomocnych skupin je umoznit lidem,tktee potykaji s @itymi problémy, aby se setkali
s ostatnimi, jez jsou v podobné situaci. Cilem yévereni prostoru pro to, aby si tito lidé mohli vzajemn
vyménit zkuSenosti, poznatky arguevsim nalézt podporu a zjistit, Ze v dané situjsou sami. Jednou
z téchto skupin je Medeora.
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7.3 OBCANSKE SDRUZENI
Ob¢anské sdruzeni je pravni forma neziskové organjaan& jsou jejiclenové sjednoceni

za elem realizace svych zajngi preswdceni (Ok-companies, 2011).

= DEMKA
Obcanské sdruzeni se z&fanim nacinnosti pro osoby se zdravotnim postiZzenzantiené
na DMO. Jeposkytovatelem socialnich sluzeb - zakladni porsinsociald aktivizadni
sluzby pro seniory a zdrava@tpostizené dle 66 zakona 108/2006 Sb. (Klub Der28@@7).

= Asociace rodiu déti s DMO
Sdruzeni zaloZené zacelem setkavani rodlh a péatel dti s DMO, neurologickych
onemocgni a poradni mozku, které chce akti¥rprosazovat zlepSovéani zdravotniho stavu
déti a socialniho postaveni jejich rodin (Asociacei¢d déti s DMO, 2010).

= DMO Pobyty
Cilem aktivit organizace je ukdzat handicapovanyestic k osamostatni a aktivnimu
zpasobu Zivota, ktery jim umozni gazeni do spolmosti. Dulezité je ukazat kazdému
jedinci to, Ze se o0 sebe dokaze postarat sam, seehe alesposchopny zajistit si pétbnou
pomoc. Kazdy rok p@daji rehabilitani pobyty pro dosgé lidi s dttskou mozkovou obrnou
(DMO pobyty, 2004).
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VYZKUMNA CAST

Tak jako je odlisSny kazdy jedinec ve spmesti, je odliSné i prozivani narozeni postizeného
ditéte.

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, s jakymi pocity sausi matka a cela rodina vyrovnat,
kdyz do jejich Zivota vstoupi tolikéekavané dé&, které se ale narodi postizené.

Vyzkum hodnoti zakladni otazky primarni informovanaodict z prostedi nemocnice, co
rodina proziva, kdyz zjisti, Zze se d&inenarodilo zdravé, i to, ie-li v takovéto situaci
rodiné pomoci styk s lidmi, kté maji podobny ,problém®.

Dil¢im cilem bylo pochopit postoje respondentoto téma je stale velmi citlivé a ne kazdy
je ochotny se o své pocity paid.

8 POPIS VYZKUMU
Kvalitativni vyzkum je vyuzZivan igdevSim k ziskavani dat z humanitnich oblasti. &lav

kapitoly je popsana jeho zakladni charakteristikghody a nevyhody. Dale se kapitola
zabyva vyzkumnym vzorkem, metodamggbdat a jejich naslednou analyzou. #aprace

vyhodnocuje vysledek ziskany vyzkumnymi otazkami.

8.1 KVALITATIVNI VYZKUM
Kvalitativnim vyzkumem rozumime zammou a systematickotinnost, ktera empirickymi

metodami zkoumd& hypotézy vztahmezi nimi. Vyznamny metodolog Creswell (1998)
definoval kvalitativni vyzkum jako proces hledardrpzuneni. Je zaloZzeny naiznych
metodologickych tradicich zkoumani daného sociélnlidského problému. Vyzkumnik
vytvari komplexni obraz, analyzuje texty, informuje o oi&xh @astniki vyzkumu. Vyzkum
se provadi vfirozenych podminkach. Kvalitativni vyzkum nam pdraazejména
interpretovat problematiku Zivota jedince. ¢Bldat a jejich analyza probihaji v delSim
casovém intervalu. Kvalitativni vyzkum se provadimoci delSiho a intenzivniho kontaktu
s terénem nebo situaci jedingieskupiny jediné. Tyto situace jsou obvykle banalni nebo
normalni, reflektuji kazdodennost jedincskupin, spolénosti nebo organizaci (Hendl,
2005).

Vyhodou kvalitativniho vyzkumu je vyt¥eni vzdjemného vztahu mezi respondentem a

vyzkumnikem, coZ rive pomoci fi ziskavani intimnich informaci. Na druhé stfge jeho
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nevyhodou zn&éa casova narénost. DalSi nevyhodou je to, Ze vysledky vyzkumaoujs

platné jen pro vybrany soubor, a nelze je tedytnfilabecs.

8.1.1

8.1.2

ZAKLADNI CHARAKTERISTIKA KVALITATIVNIHO VYZKUMU

Vyzkum se provadi pomoci delSiho a intenzivnihotakiu s terénem, situaci nebo
jedincem. Situace reflektuji kazdodennost jetljrmrganizaci nebo skupin.
Vyzkumnik se snazi o integrovany pohled nadpet studie, na jeho logiku a
pravidla v dané oblasti.

K ziskavani dat se pouzivaji malo standardizovanétody, nejdlezitgjSi je
vyzkumnik sam.

Typy dat zahrnuji fepisy poznamek z pozorovani a rozhdydptografie, zvukové
zaznamy, deniky, osobni komeifgapoznamky, iedni dokumenty, dryvky z knih
atd.

Hlavnim dkolem je objasnit, jak lidé v daném predt chapou stavajici situaci, jak
v ni jednaji a jak organizuji své kazdodenni algtivi

Vyzkumnik vytv&i podrobny popis o tom, co pozoroval a zaznamenal.

VYHODY A NEVYHODY KVALITATIVNIHO VYZKUMU

Tabulka 1: Vyhody a nevyhody kvalitativniho vyzkunadroj:Hendl J.: Kvalitativni vyzkum, 2005

Vyhody Nevyhody

ziskava pehledny popis a vhled fip| ziskana znalost nemusi byt zobecnitelna
zkoumani jedince, skupiny, udalostina populacia do jiného prasti

fenoménu

zkoum@ fenomeén vipozeném prosedi | je €Zké provadt kvantitativni predikce

umoZiuje studovat procesy je obtjsi testovat hypotézy a teorie

umoziuje navrhovat teorie analyza dat i jejicRsjsoucastocasow
narané etapy

dolie reaguje na mistni situace | eysledky jsou snadii ovlivnény

podminky vyzkumnikem a jeho  osobnimi
preferencemi

hleda lokalni (idiografické) iinné

souvislosti

pomaha @i pocateni  exploraci

fenomeéri
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8.2 METODY ZISKAVANI DAT
Na za&atku vyzkumu vybira vyzkumnik téma aturakladni vyzkumné otazky, kteréine

v pribéhu modifikovat nebo dopbvat. Z tohoto dvodu byva vyzkum povazovan jako
emergentni nebo pruztfy Data kvalitativniho vyzkumu jsouipozers uspdadéana a popisuiji
kazdodenni zZivot a podrobnostipadu v gjakém delSintasovém Useku.

Volba metody se médit predevsim vyzkumnym problémem. \&rbmetody zavisi na typu
informace, od koho a za jakych okolnosti ji budeziskavat. Obeachbychom mohlitict, Ze
pokud chceme zkoumat to, célai lidé na véejnych mistech, pouZzijeme pozorovani. Pokud
se chceme zabyvat tim, célaji lidé v soukromi, nejvyhod§gimi metodami jsou interview,
dotaznik nebo denik. \fjpact méteni toho, co si lidé mysli, jak se citemu & apod.,
vyuzijeme rozhovor, dotaznik nebo postojové SkaBtandardizované testy volime
v pfipadech ufeni schopnosti lidi (n@pmeieni inteligence) nebo k zji&ti osobnostnich
rysa (Hendl, 2005).

8.3 VYZKUMNE OTAZKY
Vyzkumné otazky souhrrrtvoii tfi tematické okruhy, které zahrnidgdu di€ich dotas pro

vybrané respondenty.

1. Jak rodina reaguje na postizeni?
2. Jak byla rodina spokojena s |ékéskou p&i?

3. Vyuzily matky pomoc nékteré z organizaci zabyvajici se éiskou mozkovou
obrnou?

8.4 VYZKUMNY VZOREK
Vyzkumny soubor fedstavoval § matek ve ¥ku 27 — 48 let. Matky byly vybrany nahagn

na dopordeni. Respondeiit jsem nEla zpaatku vice, ale vé&kterych gipadech se
spoluprace nakonec neuskin#a. Zprvu jsem byla ve &Sim kontaktu s ,mladymi“
maminkami, kdy byla viditek vétSi ochota dasti na vyzkumu. Bvodem mohlo byt to, Ze
pro ré neni téma v takové i@ tabuizované a situaci, kterou nagfi vyzkumné otazky, maji
Vv ,Zivé" pamsti, ptipadre mohou mit ¥tSi touhu pomociém druhym. Drobny problém jsem
zaznamenala ze strachu ztoho, Zeéjeskdy takovyto rozhovor neposkytovaly, tudiz
newdély, co ,maji ¢cekat”, nebo se obavaly, Ze neposkytnou dogitei informace. U
starSich maminek jsem se setkala & druhy reakci. Prvni skupinu iy ty, které se

19 Slovnik cizich slov vysitluje slovo emergentni jako vytiesi se, vynéujici se, obvykle jako zcela novy jev,
kvalita, tvar.
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nechtly projektu z&astnit, protoze je stale ,ovladal* smutek nad dasiuaci. Otazky pro
né byly priliS osobni. Druhou skupinu téity matky, které neclty tento problém znovu
otevirat. Na druhé strarbyly mezi nimi i ty, které se jiz s handicapem lrvd@itte ,natily

Zit* a ziskané informace byly velice hodnotné&imgsneé.

Ve trech zectyi pripadi byl divodem dtské mozkové obrnyipdiasny porod. U jedné
zrodin bylo pravdpodobré pricinou dtské mozkové obrny malo plodové vody, coz
znamena fiduseni ditte. V poslednim fipact bylo postizeni spojeno s krvacenimeétitdo
mozku po porodu. Dyvdéti tohoto vyzkumného souboru maji &Hiormu této vrozené vady
a jsou plg integrovany do &nych Skol. Ve zbylychiéch gipadech se jedna &zkou formu
spojenou s mentalni retardaci nebo autismem. Uhvsktd vyzkumného vzorku byla
diagnostikovana spasticka formé&ské mozkové obrny.

Vek déti se pohyboval od 5 do 24 let.

8.5 PRUBEH ROZHOVORU
Patton uvadi, Ze neexistuji Zadna striktni pravhaiazeni otdzek ip rozhovoru (Hendl,

2005). Ze zkuSenosti vyzkumiilale vyplynulo, Ze je vhodné &aat otdzkami, které se
netykaji problémovych skuteosti. Jedna se na sowasné aktivity, zkuSenosti a chovani
jedince. V dalSi fazi rozhovoru se snazime ziskftirimace o nazorech a pocitech, které se
vztahuji k popsanym akcim. Jdilelité, aby byla v tétaiasti vytvdena divéra mezi
Gcastniky, protoZe tyto otdzky mohou vyvolat zapaeskce.

Pro rozhovor byly vytvieny i hlavni vyzkumné otazky, od kterych se odvijelgrjetlivé
dotazy pro dastniky vyzkumu. gkoliv bylo mym zangrem ziskat odpasdi od obou rodii,
kvili ¢asové narénosti a pracovni zaneprdzaosti partnet byly rozhovory realizovany
pouze s matkamidti. Padadi otazek jsem upravovala podle situace. Tenttupari pomohl
udrzet cil rozhovoru. Nevyhodu pozoruji v nezodfEeni vSech otazek, kdy tak néreme
postihnout cely zagm vyzkumu.

V uvodu rozhovoru jsenekla respondentkaméoo o sol, rodine a mé diagnoze. Zpétku
jsem se zabyvala obecnymi otazkami, jako jernapk a zandstnani rodit. Poté jsem
plynule gesla k otazkam, které se tykakhotenstvi, porodu a nasledné diagnozyteit
Potom nasledovaly otazky ohledmartnerovy reakce a postupného seznamovani se
s problémem. Posledni okruh otadzek se zabyvakskka péi ¢i jinou odbornou pomaoci.
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Abychom nekotily rozhovor negative, na samém konci jsem dala matkam prostor pro
jejich dotazy a dodatky.

V pribéhu vyzkumu bylo nutné &které otazky zmnit, nebo vynechat. Rozhovor nebyl
c¢aso¥ omezeny, jeho dobuimeme stanovit na 45 — 90 minut s ohledem na vynasiva
sdilnost respondeint

Béhem ziskavani respondénisem se setkala i s rodinou, ktera postiZzené atibptovala.
Myslim, Ze tento fistup byl pro mi velmi pfinosny.

Jak jiz bylote¢eno, k sepsani této prace medla ma osobni zkuSenost, aleiégio bylo
nutné rikteré informace f&d rozhovoremitkladrgji prostudovat.

Béhem rozhovoru jsem se snazila dbat na zachovakiétiwsti a etiky. Red zahgjenim
rozhovoru byly respondeirh zodpo¥zeny veSkeré dotazy a&eny potebné informace.

Vyzkum byl proveden s i respondenty, ki¢ nentli s rozhovorem viditelny problém.

Mohu tedytict, Ze jsem byla respondentiijata kladrg.

8.6 METODY ZPRACOVANI A ANALYZA UDAJ U
Vzhledem k tématu bakakkeé prace byla pouzita geptji vyuzivana metoda kvalitativniho

vyzkumu — rozhovor s otéenymi otdzkami. Vedeni této techniky vyZaduje i,
koncentraci a disciplinu. Tento typ rozhovoru umgé vyzkumnikovi lépe sefipravit a
zaji¥’uje plynuly pabeh ziskavani informaci. idezitou ¢asti je zaatek a konec rozhovoru.
Zpocatku musime prolomit ostych, fipadré psychické bariéry a zajistit souhlas se
zaznamem. Dlezité informace mizeme mimo jiné ziskat az na samotném konci rozhovor
(nap. pri louceni).

Jednotlivé otazky byly v gbéhu rozhovoru modifikovany podle situaceélieré otazky

jsem nahradila jinymi nebo vynechala.

V prvni fazi byla pipravena struktura rozhovoru a provedend tzv. g@ios jednim

z responderit aby mohly byt otazkyfigppadré upraveny. V tomto ohledu je nutna zvySena
citivost a empatie s respondentemuliéh rozhovoru byl zaznamenan na diktafon a poté
zpracovan transkripci nebolfgpisem. Rozhovory jsenigpisovala co nejive po skogeni
rozhovoru, protoZe jsemekteré informace ziskavala jégpo ukorgeni rozhovoru (nap pri
louceni). Nekteré respondentky mi nabidlghem rozhovoru tykani, které jseni piepisu
neupravovala, pouze byla vynechana jejich jména.dBmod byla zachovana skutea

jména ati.
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8.7 VYSLEDEK VYZKUMU
Duvodem, pré jsem si toto téma vybrala, bylo to, Ze jsenmtlehgjistit odpowdi na rekteré

otazky, se kterymi jsem se vijhu sveého Zivota setkala j& nebo moje rodina. Ot&eek
nabizi spousta, ale mohli bychom je shrnout do kermpjSich celki. Prvni okruh otézek,
jimiz jsem se zabyvala, se tykal rdadvstvi. Sem pdily otazky typu: jak se matka vyrovnala
S postizenim svého dig, jaky dopad tento stavéima partnera, rodinu ffpadré praci.

DalSim okruhem byly otazky ohledtekaské pée. S tim souvisi steni diagnozy lékiem,
rehabilitaceti dalSi |€ékaska pée v pfibchu Zivota ditte.

Posledni otazky, které drzajimaly, se tykalytrznych organizaci sdruzujici tyt@tda jejich
piipadna spoluprace, vyuziti internetovych zdrofouto problematikou jsem se zabyvala

zejména z tvodu rozvoje technologie, diky kter&ipeme snaze ziskat informace.

V piipadt prvni otazky jsem se do&kla zawr, ktery zcela nepotvrzuje popisovanou teorii.
Narozeni postizeného &i¢ je, jak uz vime, frovnavano k narné Zivotni situaci a
predpoklada se tak i jisty druh jejitteSeni. V teorii jsou popsanié takladni faze, kterymi
rodina v takovém ippact prochazi. V reali se ale setkame s trochu jinym obrazem. Na
zatatku souhlasi faze Soku, ale postumlojdeme k vysledku, Ze na ostatni faze neni tak
uplre ¢as. Matka spola¢ s dalSimi¢leny rodiny musi jednat velice rychle ohlédmalSich
postup lécby ditte. S touto diagnozou se da ,pracovat* efektizhruba do jednoho roku
ditéte, a protoZe se tato diagndza stanovi zpravidiekpannoho ¢asu na napravu jiz
nezbyva. Rodie tak zpravidla diagnozuipnou a snazi se vyt¥it pro své dik co nejlepsi
Zivotni podminky.,Ja jsem sirikala, Ze se od) musim postarat. V jednu chvili jsem si
myslela, Ze doktonemaji pravdu a Ze bude zdravyPrvotnim ,Sokem* si prosli oba ragh

ve srovnatelné mé. ,Byla jsem v Soku a manZzel tenkrat taky, aléalzgsme spoléne
bojovat”. Po racionalnim uvazeni situace zalezelo potéainostech rodiny. Otec zpravidla
musel stdle chodit do prace, nebylo tedy mozné, rabiku vice podpd pfi I€karskych
kontrolach. Na druhé strarz vyzkumu vyplynulo, Ze se parinenazili matkam co nejvice
pomoci, by jen t¥eba odvozem k Iékia nebo spolénou navatvou v nemocnici,, Tenkrat
jsem nerda ridicsky ptikaz, vSude ehvozil manzel, byl na vSech prohlidkach, jen do

poradny jsem jezdila sama autobusem®.

Na rodie je nej¥tSi tlak vyvijen #ejm¢ v prvnich letech handicapovanéhoétsit Musi
¢aso¥ zvladat vSechny |ékské kontroly a dopotieni, kdy se snazictht vSe jak nejlépe
dovedou, aby postizeni co nejvice ovlivnili a ziepiNa druhé straé je zde di
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.piizpusobivé” a tolik neodporuje tomu, co préjmodice ctlaji. Kritické je obdobi vzdoru,
které gichazi okolo druhého rokusku a trvda mnohdy az da let. Dit¢ v této dok nechce
délat nic z toho, co musi. Rag se tak potykaji nejen s postizenim, ale i s ga“ svého
ditéte. Kazdy ¥k handicapovaného die s sebouifmasi jiny druh povinnosti, tak jako je to
u zdravého. Podstatny rozdil je ale wenfyzické narénosti, ktera je na rotke kladena.
Pokud je di¢é z wtSi ¢asti nesamostatné, jéinpzené, Zze se v mladSintku zvlada 1épe nez
jako dosplé.

Ve dvou gipadech mého vyzkumného vzorku se matkyisietlku postizeni dite rozvedly,
protoZze manzel ditnegijal, pripadré daval tuto situaci za vinu matc@ hlavné mi daval
vinu prvni manzel, ktery z kazdého neuhlidanéhou pdaSeho druhého syna Martina
usuzoval, Ze budeme mit dementi abe“. Ve vSech fipadech byla velkou oporou zbyla
cast rodiny,,Nasi si berou Davidka alesgona vikendy, abych si odfioula a nela vic casu
na jeho sourozence. Do budoucna si myslim, Zedabbrat spis ty ,zdravé” &i, protoze
to pro re nebude takova zét, pece jen je Davidek hodmesamostatny, ale i to mi hatin

pomize“.

VSechny rodiny, se kterymi byl vyzkum uskéneén, se shoduji vtom, Ze neélyt aby
zastalo jejich handicapované ditsamo. Co se & sourozeng byl jejich vztah
k postizenému diti kladny. Za to zde vg&ime pedevsSim rodiam, ktei s nimi o dané
situaci otevené mluvi a vys¥tluji, proc neni jejich bratrci sestra v ptadku. Je jakymsi
»-hnacim motorem®, kdy stimuluje ,nemocného” sounoze k iznym ¢innostem, které by
sam nezvladl. Jedna séedevsim o hrani, kdy se posiluje jemn& motorikatatoi smysly.
Zdraveé d@ti se snazi s ohledem natgweék rodicuim co nejvice pomoci. AniZz by si to @n
uvédomovaly, maji nad postizenym jisty dohledasto maji k 8Bmu nejblize z celé rodiny.
Na jistou dobu se aleidne stat i obracena situace, kdy se zdravezgidmali a fizpusobi se
na Urové handicapovaného. e se jednat o obranny mechanismus, tzv. regrdsly
zdravé dié touzi po ¥tSi pozornosti nebo se jen snaZzi vice svému soncozezunit
(Koucaporadce, 2013).

.Martin si na Davidka zvyknul, ma ho rad a rad snisn hraje. Jen jsme din trochu

problém, Ze Martin nectitmluvit, protoZze David taky nemluvi. Tak si vyrelysivoji rec, ve

1 Regrese je v psychologii vy&tlovana jakoforma tniku, kdy se chovame neadekvateku, nizsim
vyvojovym stupim. Nag. starSi dit se z&ne pomdovat, kdyz citi, Ze pozornost rédise gesunula na
mladsiho sourozence, déle td4e byt ziivost, hra na nesamostatného ¢pdéd.
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které si rozumi, a myslim, Ze se to srovna, az Matea déle ve Skolce s vrstevniky,rkte

jsou stejni jako on."

Co se tge |ékdaské pée, jisty problém jiz byl nazgan. Na druh diagndzy se zpravidla
negijde hned. K této otadzce jsentigiupovala znén¢ subjektivié. Vzhledem k tomu, Ze se
leékarskd pée neustale zlepSuje a medicina vyviji, jsefedpokladala, Ze i informovanost
|ékari a rodtu je lepsi. V tomto fipad: ale k vyraznému posunu nedoSlo. deftes jsem od
respondentek slySela takové nazory jakéechali to dojit moc daleko’,Nevedeli, co maji
lécit* , ,Nechali to na nas’ ,Doktorka mi pisSla se sklopenou hlavatict, co se stalo“a
dalSi. Tento z&r mé piekvapil, nicmén tyto reakce nemusi souviset s mirou t6ka
informovanosti o daném problému, ale spiSe se suistpo tom komunikovat s raiili

Podstatné zlepSeni vidim v informovanosti pomoderiretovych zdrdj a organizaci.
V tomto pgipadt zalezi do jisté miry nagku respondentek. Za doby minulého reZimu nebylo
snadné jakékoliv informace zjistit a matky se takke mnozZstvi informaci dozvidaly oklikou
nebo nadhodou (n&pv cekarre u lekae, nebo na ozdravném pobytu). V &asné dob je
ztizovano velké mnozstvi nadaci, sdruzeni a orgahigex jakkoli postizené di. Cilens
jsou také organizovanaiana sezeni na podporgchto rodin. Matky se tak nedozvidaji
informace pouze nadébnych pobytech, ale mnohdyimo v mis¢ bydlis€. ,Kdyz jsem se
dozvdeéla, Ze mamefdmo ve raste jednu organizaci, ktera se timto postizenim zaplyyka
jsem rada a doufala jsem, Ze midkierych ¥cech ponize. Je pravda, Ze jsem se daizla

o riiznych druzich rehabilitace a taky o tom, jak prabl&vladnout, aniz by tejak vyraze
negativ@ ovlivnilo rodinu.” Znany piéinos vidim v tom, Ze si ro¢k negipadaji na zvladnuti

situace sami.

Velkou roli zde hraje i mira postiZzeni. Yipadech, Ze neni postiZzena inteligence anditze

byt integrovano do ,normalni“ spaleosti, ¢ili bézné Skolky/Skoly, se fizeme setkat

S nazorem, Ze matky negjitoyt sowtasti €chto skupin. Mohou je vyuzit na saméntaéu,

kdy si s danym problém nevi rady, ale pfzde snazi o zcela normalni Zivot pro sebe i své
dit¢. Vyhodu dnes vidim také v organizovanych sbirké&yonzorstvi a vSeobecrveétsi
ochot& pomoci.,,Mam Ucet u Konta bariéry, kde se mi na DavidkovwipghromaZzuji
penizky, aby mohl zase do lazni na Slovensko, kdepravdu pomohli.“l pies to, Ze tyto
déti vzbuzuji v lidech ve spobmosti litost, je to stale lepSi, nez je ze ,svéblsfnosti

vyclenit.
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ZAVER

Bakaldska prace se zabyva specifickym druheflesného postizeni, kterym jectdka
mozkova obrna v souvislosti s rodinnym ptedim.

V teoretickéc¢asti byla nastiéna zakladni problematika handicapu a gremtit rodiny. Diky
kvalitativnimu vyzkumu jsem ziskala informace o t@rmakymi otdzkami nebo situacemi se
musi rodina vyrovnat, jak hodnoti rodina l&keou péi, ¢i je pro ni tato situace jednodussi
v souvislosti s existenci velkéhodbo organizaci &nujicich sedmto ctem. Mohli bychom
tak povazovat zakladni cil za sphy. Rozhovory ukazaly, Ze rwejstjSi obavou rodii je

budoucnost jejich dite.

Prace se snazila nastinit vyznamny sgeabsky problém, kterym handicap v rodife.
Zarovei se snazi vyvratit tvrzeni, Ze by bylo handicapévdit vnimano pouze jako z#t.
Rodie své ,nedokonalé” ditmiluji naprosto stejnym Zgobem, jako kdyby bylo zdravé,

jen je jejich zivot jiny.

Prinos prace vidim ve z&né pohledu spoknosti na handicapované jedince. Jak jiz bylo
fe¢eno v Uvodu, lidé majitgi témto osobam stalefpdsudky, ale jejich postoj k nim jiz neni
radikalre odmitavy. Po fecteni této prace se mohou lidé zamyslet nad timjejgdjich Zivot
jiny. V prabéhu prace jsem pracovala s knihou nesouci nazewep@igmi proti své #li“.
Témito celebritami mini autor prédvnatky postizenych @i. Domnivam se, Ze neni nutné
matky ,oslavovat®, ale fistupovat k nim se zgaym respektem. Jako stasny problém

vidim kazdodenni medializacidhto gipad.

Vyzkumna ¢ast obsahuje shrnuti Zivotagtp respondentek, které nemohou dostiate
vystihnout celou problematiku, ale alegpoastinit zakladni problém.aPodnim zanirem
byl rozhovor s obma rodgi, ale kuili pracovni vytizenosti manzelnebo partnér nebylo
mozné tento cil spinit. Po vyhodnoceni rozhdwyplynulo, Ze by Zadna z matek nedala své

dit¢ do ustavu, alespado doby, nez to bude bezpodniimenutné.
V souwtasné dob je stale aktuakji probirané téma statni pomoci handicapovanymijgiahn

v CR. V piipad pokratovani tohoto tématu v diplomové praci bych gréento problém

vidéla jako zajimavy.
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