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Uvod

Predlozena prace se zaméfuje na zivot rodiny ditéte s postizenim, s diirazem na
zdravy zivotni styl, vCetné dusevni hygieny. Tyka se vSech rodin, jez vychovavaji
alespon jedno dit€¢ stélesnym, smyslovym, mentalnim nebo kombinovanym
handicapem. Préace je tedy urCena primarné tém, kdo se s détmi s postizenim setkavaji
Casto nebo denné — nejen samotnym rodictim a jejich blizkym, ale i ucitelim, 1ékatim,
socidlnim pracovnikiim a dal$im odbornikim, ktefi s témito rodinami pracuji, protoze i
pro n¢ je dilezit¢ uvédomovat si nezbytnost udrzeni zdravi u osob pecujicich o
handicapované¢ déti. Téma diplomové prace jsem zvolila proto, ze se touto
problematikou zabyvam jiz mnoho let. V ramci své ucitelské praxe i mimopracovnich
ptilezitosti jsem se seznamila s osudy nemalého poctu lidi a rodin, jimZ postizeni
n¢koho blizkého citeln€, n€kdy fatalné narusilo zivot. Hovofila a pracovala jsem s témi,
kdo situaci nezvladli, s rodinami, jez s touto necekanou zivotni situaci bojovaly, tento
boj lze fici vyhradly a ziji viceméné béznym zivotem, s témi, u nichz lze Zzivot
S postizenym ditétem pfirovnat k sinusoidé (jednou nahote, jednou dole), ale i s témi,
kdo se se situaci uplné vyrovnali a jsou sto pomdhat ostatnim rodindm v podobné
situaci. Muj zajem prohloubila pravé tato setkani a také moznost diskutovat s lidmi,
ktefi se touto problematikou zabyvaji profesiondlné. Nemohu vynechat ani skute¢nost,
ze jsem po maturité nékolik let, a to 1 pfi pozdéjSich studiich, pracovala jako zdravotni
sestra, coz mi umoZnilo dalsi vhled do této problematiky.

Existuje totiz stale jest¢ mnoho mylnych domnének v praci s handicapovanymi —
jak ze strany jejich blizkych, tak ze strany odborniki, instituci, ktefi s nimi pfichazi do
styku. Stejn¢ tak stale existuje mnoho lidi domnivajicich se, ze kdyz se jich tato
problematika pfimo nedotyka, nemusi se ji zabyvat. AvSak pravé informovanost vSech,
tedy 1 SirSi vefejnosti, ma velmi pozitivni dopady na Zivot lidi, respektive déti
s handicapem. Lze pozorovat, jak se od dob pred rokem 1989, kdy se o problematice
postizeni témé&f nemluvilo, posunulo spravnym smérem 1 mySleni spolecnosti. Jen je
poteba na informovanosti stale pracovat. Coz je dalSim divodem, pro¢ jsem zvolila
pravé toto téma.

Cilem prace je analyzovat konkrétné vytyCené tematické oblasti tykajici se zivota
rodin déti s postizenim a vytvofit relativné ucelenou syntézu mapujici a reflektujici

danou problematiku programové¢ z riznych hledisek. Text je zamérné koncipovan tak,
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aby se v textu mohl kazdy, laik i profesional, snadno orientovat a uspotadat si tak své
vlastni myslenky a postoje k tématu. Prace je rozd€lena do Ctyt Casti, z nichz prvni
seznamuje ¢tenare se zakladnimi pojmy, jako je zdravi, nemoc, zdravy Zivotni styl apod.
a reflektuje biologicky, psychologicky, eticky a spiritualni pfistup k tématu zdravého
zivotniho stylu.

Druhé ¢ast prace podrobnéji definuje pojem handicap a jeho ¢lenéni. Zmifuje se 1
o moznosti zit plnohodnotny Zivot s handicapem, je zaméfena nejen na rodinu jako
celek, ale také piimo na dité s postizenim.

Ve teti Casti je tematizovana rodina ditéte s postizenim, se vSemi jejimi specifiky a
potifebami, véetné mezilidskych vztahii a komunikace. Dale by m¢la tato Cast Ctenare
seznamit i s institucemi, s nimiz rodiny spolupracuji nebo maji moznost spolupracovat a
s riznymi aspekty zdravého zivotniho stylu téchto rodin.

Ve ¢tvrté Casti shrnuji celé téma a zaméfuji se na zdliraznéni toho, pro€ nelze zdravi
a zdravy Zivotni styl zobecnit na Grovni Cisté fyzické a psychosocidlni. V této kapitole
tematizuji skutecnost, ze podstatnou tlohu v Zivoté rodiny zaujimaji také urcité hodnoty

v

a duchovni faktory, jez ovliviuji jak jeji jednotlivé ¢leny, tak celkove uzsi i Sirsi rodinu.

Pfi zpracovavani tématu jsem postupovala analyticko-synteticky, zdkladem byla
hermeneutickd prace s pfisluSnou literaturou a uvedenymi zdroji informaci. Dal§imi
postupy byly rovnéz konzultace s odborniky zoblasti psychologie, pedagogiky,
1ékatstvi a socialni prace, sondy ve specidlné pedagogickych centrech, stacionafich
apod. a v neposledni fadé také konzultace s rodi¢i déti s postizenim, jejich blizkymi a

ptateli. A téz diskuse s lidmi, ktefi nejsou do této problematiky nijak zasvéceni.
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1. Zdravi, zdravy Zivotni styl
1.1 Definice zdravi

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) definuje zdravi jako stav uplné télesné,
dusevni a socialni pohody, nikoli pouze absence choroby nebo vady.! Tato stru¢na
definice obsahuje i podstatny fakt, jimz je pfima souvislost a vztah mezi jednotlivymi
slozkami zdravi — fyzickou, psychickou a socialni. Clovék je povazovan za zdravého
pouze za téchto podminek, ne pokud je v poradku a bez zjevnych obtizi jen jeho stav
fyzicky. Definice v podstaté vychazi z idealistického pojeti pohledu na zdravi, pokud

bychom se orientovali podle ¢tyf moznych piistupt ke zdravi dle Davida Seedhouse.

Lékar pojem zdravi znamend nepiitomnost nemoci, choroby & tirazu

pojmem ,,zdravy cloveék* rozumi ¢loveka, ktery je schopen dobie fungovat ve vSech

SOCIOIOg jemu prislusnych socidalnich rolich

slovy ,,zdravy cloveék“ oznacuje takového clovéka, ktery je schopen pozitivné se

Humanista vyrovndvat s Zivotnimi ukoly, které se pied nim naskytnou

pod pojmem ,,zdravy ¢lovék“ si predstavuje cloveka, kterému je dobie télesné, dusevné,

Idealista duchovné i socidlné.

David Seedhouse je tedy nejblize definici WHO, ktera vSak nezahrnuje duchovni
stranku clovéka mezi slozky ovliviiujici zdravi.

S duchovni strankou je ale tieba pocitat a nelze ji vynechavat. Tato slozka patii ke
kazdému cloveéku. MiiZze se zdat t€Zko postizitelnd, a proto také tézko zaraditelna do
piesnych definic, zalezi na thlu pohledu. Napiiklad vira jako takova, je podobné jako
laska objektivné neuchopitelna — nelze nikomu piikazovat, jak piesné, s jakou mérou a
intenzitou ma véftit ¢i se zabyvat ¢imkoli, co ho duchovné ptesahuje. Naproti tomu jsou
zde hodnoty, jez definovatelné a uchopitelné jsou — témi jsou napiiklad svoboda,
moralka, pravda, vstficnost apod.

Piestoze si lidé byli od pradavna védomi souvislosti mezi ,,télem a dusi® z pohledu

zdravi a nemoci, prudky rozvoj ptirodnich véd a medicinskych oblasti zacal biologickou

1 World Health Organization [online]. Zeneva: WHO 2017, 2017 [cit. 2017-11-15]. Dostupné z:
http://www.who.int/en/

,,Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of
disease or infirmity.*

2 Srv. KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie zdravi. Praha: Portal, 32009, s. 30.
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slozku téméf striktné oddélovat od ostatnich. Lékarskd véda minulého stoleti dlouho
nepfipoustéla vliv jinych nez biologickych a fyziologickych slozek na lidské zdravi a
tento pohled z hlediska biomedicinského modelu, ktery byl v§ak bezesporu nesmirnym
pfinosem pro lékaiskou védu a vedl k prudké snizeni lidské umrtnosti, bohuzel Casto
pretrvava dodnes. Ale jsou viditelné tendence naznacujici zménu: ,,Byla doba, kdy
klasické pojeti ryze somatické mediciny bylo tak silné, zZe hovorit o jinych, nez
somatickych faktorech oviiviwjicich nas zdravotni stav bylo povazovino za nevédecké.
S potésenim je mozno konstatovat, ze toto pojeti se jak ve svete, tak i u nas zménilo.
Povédomi o tom, Ze psychika ma urcity vliv na zdravotni stav clovéka, je dnes prijimano

jako samoziejmost.

1.2 Charakteristika zdravého Zivotniho stylu

Aniz by museli ptili§ pfemyslet, napadne mnoho lidi, Ze zivotni styl mé ptimy vliv
na naSe zdravi a vSechny jeho slozky. Primarné na slozku biologickou, protoze je pro
nas konkrétni, uchopitelnd a definovatelnd. Vime jiz od zékladni Skoly alespon
ptiblizné, jak funguje lidsky organismus a vétSinou vime i to, co ud¢lat pro to, aby
fungoval co nejlépe. Jiz méné si uvédomujeme psychologickou slozku naseho zdravi,
ale presto jsme si védomi, Ze ndm sveédci pozitivni podnéty a zazitky a Skodi stres,
dlouhodobé frustrace, pocity uUzkosti apod. Socialni slozku si se zdravim spojujeme
malokdy a v pfipad¢ negativniho ovlivilovani zdravi v ramci zivotniho stylu mivame
tendence vliv socidlni nepohody dokonce popirat. Slozka duchovni je také nedilnou
soucasti psychohygieny, ale domnivam se, Ze miiZze byt nékdy opomijena, protoze si lidé
vzdy neuvédomi, Ze tato slozka nemusi pfimo souviset s konkrétnim naboZenstvim,
popft. jeho praktikovanim. Ti, kdo si vSak tuto slozku uvédomuji a dokazi s ni pracovat,
jsou ve veliké vyhodé€. Zlou zivotni situaci, v niz se ¢lovék muze ocitnout, 1épe snasi a
preckaji lidé uvykli bohatému duchovnimu Zivotu, lidé citlivi. Viktor Frankl ve své
knize ,,A pfesto fici Zivotu ano“ hovofi dokonce o ,otevieni dveii k navratu do
kralovstvi spiritudlni svobody a k bohatstvi lidské duge.“*

Abychom se mohli zabyvat otazkou zdravého zivotniho stylu, musime si nejprve
polozit otazku, jak pfistupujeme ke zdravi svému, osobnimu, a jak nahlizime na zdravi

obecné. Je pro nds zdravi prostifedkem k dosazeni néjakych cilli, nebo je zdravi pfimo

3 KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 15, 20.
4 Srv. FRANKL, Viktor E. 4 presto Fici Zivotu ano: Psycholog proziva koncentracni tabor. 3. Kostelni
Vydii: Karmelitanské nakladatelstvi, 2006. s. 46.
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cilem? A shoduji se naSe odpovédi, pokud se ptame na své zdravi, ¢i na zdravi obecné¢?
A pocitame pii téchto uvahach se vSemi slozkami zdravi, nebo jen se slozkou
biologickou? Uvédomujeme si, ze mnohé somatické choroby jsou podminéné nasim

psychickym stavem, resp. souviseji s naSim celkovym lidskym stavem?

1.2.1 Biologické hledisko

Biologické hledisko je pravdépodobné prvni, které ¢lovéka napadne, pokud se o
zdravi a zdravém zivotnim stylu hovofi. Je to stranka nejlépe uchopitelnd a konkrétni jiz
od rané¢ho véku, kdy si Cloveék osvojuje zékladni hygienické a stravovaci navyky a
postupné si uvédomuje i dulezitost dostate¢ného pohybu ve svém zivoté. O biologickém
hledisku hovofi i vice ¢i méné odborné knihy a ¢lanky o zdravém Zivotnim stylu, kde
ma toto hledisko primarni dulezitost. Tfemi zakladnimi pilifi biologického hlediska
zivotniho stylu by tedy mohly byt stravovani, pohyb a hygiena, resp. hygienické
navyky. V poslednich letech pfibyl pilif ¢tvrty, neméné dulezity, a to je spanek, jehoz
vyzkum stdle probih4d. PredevSim nedostatek spanku se zdd velmi ovliviiovat
biologickou a psychologickou stranku zdravého Zivotniho stylu negativnim zptisobem.®
Pro vyzkum poruch spanku existuji akreditovand centra v nemocnicich ve vétSich
méstech, vétsinou pii neurologickém oddéleni, ktera zastfesuje Ceska spoleénost pro
vyzkum spanku a spankovou medicinu.®

Jsou vsak i biologické faktory, které ovlivnit nemtizeme, napt. vék a dalsi vrozené
dispozice a s témi je tieba naucit se pracovat. To, co také nemtizeme dost dobie ovlivnit,
je prostiedi, rodinné nebo obecné Zivotni, v némz od détstvi vyriistime a Zijeme. Teprve
kdyz zacne €lov€k uvazovat o téchto strankach hloubéji, zjisti, ze tyto ryze konkrétni
pilifte maji pfimy vliv 1 na jeho psychiku. Jsou vSak i biologické faktory, které ovlivnit
nemuzeme, napi. v€k a dalsi vrozené dispozice a s témi je tfeba naucit se pracovat. To,
co také nemlzeme dost dobfe ovlivnit, je prostfedi, rodinné nebo obecné Zivotni,

Vv némz od détstvi vyriistame a Zijeme.

5 Srv. NEVSIMALOVA, Sona. Poruchy spanku. ZAM: Zdravotnictvi a medicina [online]. Praha: Mlada
Fronta, 2018, 4.9.2008 [cit. 2018-02-19]. Dostupné z: https://zdravi.euro.cz/clanek/postgradualni-
medicina/poruchy-spanku-383319
8 Ceska spole&nost pro vyzkum spanku a spankovou medicinu [online]. Praha: CSVSSM, 2018 [cit. 2018-
02-19]. Dostupné z: http://www.sleep-society.cz/index.php/cs/
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1.2.2. Psychosocidlni hledisko

Psychosocidlni hledisko Zivotniho stylu pfimo souvisi s ostatnimi. Ovliviiuje také
hledisko biologické a psychicky stav mize byt ptfi¢inou riznych somatickych projevi
lidského organismu, ve smyslu pozitivnim 1 negativnim.

Podle Zygmunta Baumana Zzijeme v ,tekutych casech”, zazivame rozpad cast
,pevnych — instituce, kter¢ diive davaly lidem jistotu, uz nezajistuji ukotvenost, diky
niz byla mozna snazsi orientace ve vlastnim zivoté a ¢asto i jisty nadhled. Ani rodina uz
neznamena nic trvalého. Stupiuje se tlak na jednotlivce, diraz na flexibilitu ve smyslu
povrchniho vyuzivéani vlastnich moznosti. Tak, jak je ¢lovék schopen navéazat osobni
vztah nebo se nechat zaméstnat, je s to bez traumat toto opustit a hledat néco dalsiho.
Dnesni doba je dobou hledani. Sebe samych, ukotveni, jistot, smyslu zivota. Za téchto
okolnosti ¢lovék snadno podléhd riznym strachim a obavam, jez v sobé védomé ¢i
podvédomé zivi a dostava se tak do bludného kruhu, kdy primarn¢ tesi neopodstatnéné
hrozby a zapomina sdm na sebe, ackoli pro sebe potiebuje najit vyse uvedené jistoty. O
minulost se nezajima, vnima jen nejistou pfitomnost a nejistou budoucnost’

Jitka Machova v knize ,,Vychova ke zdravi® upozorniuje na to, jak velké mnozstvi
jednotlivel se snazi o vlastnictvi co nejvice véci, penéz, piip. moci a vénuji tomu pftilis
mnoho Casu, ktery pak schazi jinde, a to pfedevs§im ve vztazich (vetné vztahu k vlastni
0sob¢). Je to ¢as, jenz by mohl byt vyuzit naptiklad k relaxaci, odpo¢inku, koni¢kam.
Jeho nespravné planovani a realizace mize vést k rozpadim vztahl a rodin. Rodina je
pfitom prvni instituci, kde se dit¢ setkava se socidlnim ucenim, se systémem hodnot,
nepsanymi pravidly a tradicemi specifickymi pro kazdou rodinu, s autoritou, kterou
piedstavuji pfedevSim rodiCe, osvojuje si zakladni navyky a obecné vzato je pro dité
rodina instituci s ,, primarnim kontextem lidské zkusenosti od kolébky aZ po hrob.

Psychologicka stranka zdravého zivotniho stylu je v nasem tématu podstatna tedy
piedevsim z pohledu rodiny a prosttedi, které dité obklopuje. Rodina, kde vyrlsta dité
S postiZzenim, je sice postavena pied nutnost néjakym zplsobem upravit svij Zebficek
hodnot a ptfipadné slevit z pfedstav o budoucnosti ditéte, plati zde vSak totéZ, co pro
rodiny s détmi bez handicapu: Dité potiebuje spokojené rodice, ktefi mu takto mohou

dat to, co potiebuje nejvic — , jistotu ve vztazich ke svym lidem.® A to, jak a jaké prozije

7 Srv. BAUMAN, Zygmunt. Tekuté casy: Zivot ve véku nejistoty. Praha: Academia, 2008.
8 SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. Vyd. 1. Praha: Portal, 2001, s. 9.
9 MATEJCEK, Zdengk. Co déti nejvic potebuji. Vyd. 7. Praha: Portal, 2015, s. 9.
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détstvi, formuje jeho osobnost na cely zivot. ,,.Zkratka, aby lidské mlade preZilo,
potiebovalo tu mit "svoje" lidi, kteri by mu poskytli ochranu a. pomoc, protoze ono
samo bylo velmi dlouho a presprllis bezmocné. Tem "jeho" lidem na ném vsak muselo
soucasné také obrovsky zdlezet. Poskytovani ochrany a pomoci bezbrannému mladeti
musela byt jejich hluboce zaloZena psychicka potreba, protoze jinak by cely
mechanismus vztahu nefungoval. Objevila se lidska materska laska (ale pozor, také
otcovskad) a tento zakladni lidsky vztah od pravéku do dneska je vlastné nesen onim
podivuhodnym, ba zdzracnym mechanismem, kterym je vzdjemné uspokojovani
psychickych potieb. “1°

Z pteCtenych zdroji, véetné rozhovort s rodi¢i déti s handicapem, usuzuji, ze by
psychologicka stranka zdravého zivotniho stylu méla byt rozvijena piredevsim
s pfihlédnutim k rodin€ a jejim ¢lentim. Jelikoz jsou to oni, na nichz lezi odpovédnost za
pozitivni a laskyplné rodinné prostiedi. Zd4 se tedy, ze zdravy zivotni styl
Z psychologického hlediska vzdy jiz Gzce souvisi se zdravymi socidlnimi vazbami a

vztahy ¢loveéka, resp. ditéte, a tim spise ziejmée ditéte s postizenim.

1.2.3 Etické hledisko

Etické hledisko zdravého Zivotniho stylu je neoddélitelnou soucésti dané
problematiky. Toto hledisko vychézi ze zakladnich moralnich principi, tedy ze souboru
jistych pravidel a hodnot, které jsou vlastni kazdému c¢loveéku. 1 v ptipadé, kdy jde o
zdravy zivotni styl rodi¢l déti s postizenim, obecné plati, co Arno Anzenbacher
stanovuje pro individudlni etiku:-pfedpoklada se schopnost jednotlivell byt zodpovédni
za vlastni jednani, schopnost posoudit z hlediska moralky skutky své i jinych a
schopnost si své postoje osvojit a zachovat, popt. svymi &iny realizovat.!* Ke schopnosti
jednat nejen v souladu se svou pfirozenosti a osobni svobodou, ale i se svym svédomim,
by mél slouzit rozum a to, co vime, nase zkuSenost. Svédomi lze uz podle Tomase
Akvinského uplatnit v Zivotnich situacich diky nasim znalostem. Prvni slozka svédomi
je obecna (synderesis), &lovéku vrozena. Clovék vi, Ze nema ubliZzovat sobé ani ostatnim
lidem a ma konat dobro. Druhou sloZkou je moudrost (sapientia), kterou ¢lovek ziskava
vychovou a socidlnimi kontakty. Tato slozka poméaha mj. sestavit si vlastni hodnotovy

systém. Tteti slozkou je rovina konkrétniho védéni (scientia). Slozka svédomi, jez neni

10 MATEJCEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, s. 10.
1 Srv. ANZENBACHER, Arno. Krestanska socialni etika: ivod a principy. 2. vydani. Brno: CDK,
Centrum pro studium demokracie a kultury, 2015, s. 11.
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vrozena a &lovék ji ziskava a rozsifuje v prabshu Zivota.'? Vsechny tfi slozky svédomi
umozinuji orientaci v riiznych situacich a také se na tomto zéklad¢ Ize rozhodovat.
Naptiklad v situaci, kdy se v rodin¢ ocitne dité s postizenim a ¢loveék nahle stoji pred
vice ¢i mén¢ podstatnymi dilematy (napt. Zistane dité v rodin€, nebo bude svéieno do
ustavni péce? Stoji mi za to, pii vSem tom stresu a chronickém vycerpani, zabyvat se
jesté vlastnim zdravym zivotnim stylem, abych si zachoval zdravi, kdyz ne kvili sobé,
pak kvuli ditéti?)

Ctyfi zakladnich principy 1ékaiské etiky se z mého pohledu nejvice piiblizuji i
konkrétni problematice rodiny ditéte s postizenim i ditéte samotného:

Princip nonmaleficence

Princip beneficence

Princip respektu k autonomii ¢lovéka
Princip spravedInosti®

To znamena:

Nikdo by nemé¢l nikomu ubliZzovat, nikoho poskozovat, tim méné¢ védomée, ani
fyzicky, ani psychicky. Kazdy by mél pomahat dle moznosti komukoli, kdo potfebuje
pomoc. Kazdy by mél respektovat a vazit si kazdé lidské bytosti a nikomu neupirat
diistojnost ¢lovéka. S kazdym by se mélo jednat stejné slusné a dle zakona.

Na zékladé uvedenych principti povazuji za dualezité doplnit schopnost autoevaluace,
tedy uvédomovani si nejen toho, co délame spravné a mame z toho radost, ale také
schopnost uvédomit si a pracovat se svymi omyly a chybami.

Cely nas Zivot tvoii sled situaci, v nichZ je tfeba né¢jakym zpisobem jednat a jednat
nelze bez rozhodovani. A protoze mnohd rozhodnuti nejsou jednoduchd, klademe si
otazky po smyslu jednani mého ¢i ostatnich, co je dobré a zI¢€, co je normélni, co mame
Cinit, kde mame brat nad¢ji, v co mlizeme doufat. Volby se vzdat nelze. Volba je i to,
kdyz se rozhodneme, ze nebudeme dé€lat viibec nic a nechdme véci plynout. Volba je i

to, Ze odmitame premyslet nad disledky svého jednani, jakkoli si néktefi mohou myslet,

12 §rv. Toma§ Akvinsky, cit. podle ANZENBACHER, Arno. Uvod do etiky. Praha: Academia, 1994, s.
78-81.

13 pRIHODA, Petr. Etika. In: 2. 1ékaiska fakulta: Univerzita Karlova [online]. Praha: 2.LF UK, 2014 [cit.
2017-10-27]. Dostupné z: http://www.1f2.cuni.cz/ustav-lekarske-etiky-a-humanitnich-zakladu-mediciny-
2-If-uk/etika
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ze se tim zbavuji odpovédnosti za své Ciny. Proto je dobré vzdy uvaZzovat o vice
moznych cestach, fesenich, volbach.'*

Dilemata a snaha zvolit nejlepsi mozné feSeni v té které situaci, v niz se ocitaji,
provazeji rodi¢e déti s postizenim od zacatku. Jak a zda vubec dité¢ pfijmou, jakym
zpusobem o n¢€ budou pecovat, jaké jednani je spravné, zda zvladnou narocné obdobi
adaptace na situaci, jak to, s ¢im zpocatku sami vnitiné bojuji a t€Zko se smifuji, sdélit
blizkému 1 SirSimu okoli... Reakce a vysledné volby jsou velmi individudlni, vzdy ale

eticky vyznamné. Jde o zajem ditéte, s pfihlédnutim k zachovani zdravi jeho rodici.

1.2.4 Duchovni hledisko

Duchovni hledisko zivota, zivotniho stylu, patfi neodmysliteln¢ ke kazdému
¢loveéku, bez ohledu na jeho vyznani ¢i aktivitu v cirkevnich organizacich. Duchovni
stranka Zivota patii tedy i k lidem povazujicim se za ateisty. Ze vSech ¢tyf hlavnich
prilis hluboce neuvazuje a neptemysli, piesto je jejich soucasti. O ,,vSudypiitomnosti®
spirituality v lidském Zivoté svéd¢i mimo jiné i to, co piSe Zden€k Vojtisek v souvislosti
s rozvojem hnuti New Age v devadesatych letech minulého stoleti. Ve druhé poloviné
20. stoleti, a¢ ma tento pojem kofeny v kiestanstvi, se od kiestanstvi odpoutal a
presunul z oblasti teologické k obecnému pouzivani, kdy ziskal vyznam osobniho
vztahu Kk jakémukoli posvatnu, pficemz tento vztah nemusi byt nutné zprostiedkovan
cirkvemi a duchovni zazitek je chapan jako na té€chto institucich nezavisly. Souvisi to
jisté 1 s krizi tradicnich naboZenskych instituci na Zapadé, ale zaroven s hledanim
riznych alternativ v rémci potieby duchovniho Zivota a transcendence. *° Podobné pise
Ivan Stampach ve své recenzi na knihu ,,Spiritualita bez naboZenstvi aneb Probuzeni
mimo jiné o posunu postoje ,,Nabozenstvi ano, cirkev ne* K pro souc¢asnou dobu tdajné
pfesnéjSimu ,,Spiritualita ano, nabozenstvi ne*, ale zminuje, Ze n&ktefi odbornici
odmitaji moznost nenabozenské spirituality.®

Neni ucelem této prace rozpracovavat nadbozenskd, resp. duchovni hnuti, avSak je

tteba zminit, Zze duchovni stranka ¢lovéka a vira, tradicné chépand jako nabozenska,

1 Srv. IVANOVA, Katefina a Martin ZIELINA. Etika pro védecko-vyzkumné pracovniky. Olomouc:
Moravska vysoka skola Olomouc, 2010., s. 7.

15 Srv. VOITISEK, Zdengk. Spiritualita v dile Carla R. Rogerse. Zdenék Vojtisek [online]. 2017, 2010
[cit. 2018-02-27]. Dostupné z: http://www.zvojtisek.cz/dokumenty/clanky/spiritualita_v_dile crr.pdf

16 Srv. STAMPACH, Ivan. Skeptikova mystika: recenze. Denik Referendum [online]. Referendum, 2018,
10.9. 2017 [cit. 2018-03-25]. Dostupné z: http://denikreferendum.cz/clanek/26020-skeptikova-mystika
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zjevné patii k ,,vybavé“ Clovéka, a to nejen historicky. Pro situaci soucasného
sekularniho Ceska razi Tomas Halik pojem ,.nécismus®: , KdyZ mluvime o ceském
atheismu, tak nabizim radéji pojem "necismus". To je patrné dnes nejrozsirenéjsi vira
Ceského lidu - "v Boha cirkvi neverim, ale néco nad nami musi byt". "Necismus" md
mnoho podob. “’

Velky psychologicky slovnik definuje religiozitu jako ,,zboznost, viru v pravost a
pravdivost nabozenstvi, naboznost, silu viry, nabozenské presvédceni, jeho riiznou miru
a jeho odraz v chovani a kazdodenni praxi clovéka “'8

Religiozita je obecné §irSi pojem, ktery zahrnuje spiritualitu. Znamena kromé jiného
vztah ¢loveéka ke konkrétnimu nabozenstvi, jeho viru, ktera je timto nabozenstvim jako
filosofii, poptipadé cirkvi jako ,,organizaci®, ktera tuto filosofii predava a aplikuje,
formovana. Zatimco spiritualita nema sama o sobé zadné konkrétni cesty, jak najit néco
vyssiho, co Clovéka piesahuje, religiozita mize ¢lovéku tuto cestu pomoci najit a do
jisté miry konkretizovat.

Existuje vSak i nazor, ze $irSim pojmem je prave pro svou §ifi spiritualita.

., Zinnbauer 7ika, Ze spiritualita je Sirsi pojem zahrnujici nabozenstvi, Ze naboZenstvi
je jen jednou z moznosti, jak se spiritualita projevuje, existuje tedy i nendboZenskad
spiritualita. Tim se prakticky mysli, Ze je mozné mit spiritudlni proZitky nezdvisle na
Jjakékoli organizaci a uceni, zZe clovek miize prozit skutecnou extdzi treba pri vrcholné
zkuSenosti v prirode, v milostném vztahu, pri porodu nebo jiné existencialni uddlosti, po
aplikaci halucinogenu apod. “*°

S pojmem spiritualita pracuje ovSem i soucCasna psychologie a i proto patii
spiritualita k Zivotnimu stylu. Ri¢an uvadi, Ze se spiritualita pfimo promita do lidskych
vztahl, souvisi tedy i se socidlni strankou zivotniho stylu. Uvadi i lidské prozivani
nékterych emociondlnich prvkil, které se spiritualitou piimo souvisi, a to: okouzleni
krasou ¢i plivabem jiného clovéka, ale i napf. uméleckého dila, kdy okouzleni velmi
intenzivné proziva, eventualn¢ vyhledava, respekt/icta k clovéku obecné ¢i k nékomu
konkrétnimu, kdo ani nemusi mit né¢jaké vyznamné ptrednosti, piesto u druhého respekt
vyvolava. Déle pak uvadi intimitu jako extrémni psychickou blizkost ve vztahu lasky,

kdy cloveék piekro¢i hranici ja — ty. Soucit, ktery muize patfit k nejhlubSim

17 HALIK, Tomas. NabozZenstvi a spole¢nost: O ateismu, pochybnostech a vife. Tomds Halik [online].
Praha, 2018, 2005 [cit. 2018-03-21]. Dostupné z: http://halik.cz/cs/tvorba/clanky-eseje/nabozenstvi-
spolecnost/clanek/45/

18 HARTL, Pavel a Helena HARTLOVA. Velky psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2010, s. 505.

19 RICAN, Pavel. Psychologie nabozenstvi a spirituality. Portal, 2007, s. 45.
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existencialnim prozitkiim — Ri¢an zde uvadi piiklad Matky Terezy jako ¢lovéka, kterého
soucit, ptimé setkani s utrpenim druhych, vnitiné zcela zménil a ukdzal mu, kudy se méa
dale ubirat jeho Zivotni cesta. Jako negativni soudast tdchto prozitkd uvadi Ri¢an také
nenavist, resp. pohrdani, ktera je neoddélitelnou soucasti lidskych zivoti a podobné jako

u lasky ptesahuje hranici ja — ty.?

Z hlediska kiestanstvi je nutné zminit také fakt, ze pravé ono umoznilo spolecnosti
a statu se oddélit od ndbozenstvi, kdy jedinec za sebe nese svou vlastni odpovédnost, jez
vyplyva z jeho individuality a svédomi, jimZ se fidi. Clovék ,,ndbozensky* si nejen
poklada otazky po smyslu Zivota, pivodu dobra i zla, smrti a zrozeni, ale mél by citit 1
vdék za dar zivota. V dobach minulych si lidé tuto vdécénost uvédomovali
pravdépodobné vice nez dnes, kdy ziji v relativnim bezpeci i zabezpeceni. Vdécnost tak
muze za béznych zivotnich podminek ustupovat do pozadi a religiozita uz neni
samoziejmosti. Nastupuje tedy spiritualita ve vySe uvedeném smyslu a je otdzkou spise
osobniho Zivota nez vné&jSiho. Jan Sokol uvadi i pozitivni stranku téchto postoji, kdy
tyto mohou znamenat pro Clovéka hlubsi, pravdivéjsi a svobodnéj$i. Avsak piesto si
clovek vétsinou uvédomuje, Ze jeho spokojenost, zdravi, Stésti, rodina a dalsi vysoce
cenéné hodnoty, nejsou samoziejmost a diky tomu dokaze zit v pokofe a umi byt
vdéeny.?!

Do duchovni dimenze zdravého zivotniho stylu, nejen pro lidi, ktefi se vyrovnavaji
S postiZenim nebo postiZzenim svého ditéte, patii 1 dalSi otdzky. Nejcastéjsi je patrani po
pivodu zla, zlého, co se nam v zivoté d&je. Proc? Pro¢ zrovna ja? Pro¢ zrovna my?
S touto otazkou se lidé vyrovnavaji rizné. V tomto ptipadé maji mozna vyhodu ti, kdo
jsou véfici a dokdzi se s pokorou nejen ptat, ale snazi se 1 odpovidat. AvSak i tdajni
ateisté neméné Casto zvladaji odpovidat na tuto otdzku naptiklad vétou ,,Nic na svéte se
nedé¢je bezticelné* a hledaji ve vSem, co se jim pfihodi néjaky smysl. Domnivam se, Ze
lidé, ktefi se umi takto ptat a hledat odpovédi, umi také 1épe zvazovat, co je smyslem
jejich zivota, coz je dalS$i Castou otazkou, ktera presahuje dimenzi psychologie 1
sociologie.

Na zaveér bych se rada odvolala na slova jedné détské psycholozky, nyni jiz
Vv dichodu, ktera pomaha své dcefi vychovavat téZce mentalné postizeného syna, a jejiz

slova jsem si zapsala, protoze jde o nesmirn€ zajimavy pohled na Boha jako na rodice.

20 Sry. RICAN, P. Psychologie nabozenstvi a spirituality, S. 62.
2L Srv. SOKOL, Jan. Mald filosofie cloveka: Slovnik filosofickych pojmii. 6. Praha: Vysehrad, s. 132.
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Jako na ,,bézného* rodice, na né¢hoz 1ze mnohé svést, jemuz 1ze mnohé vycitat, pokud se
neumime zamyslet sami nad sebou a vlastnimi chybami. Na rodice, ktery chce pro své
déti to nejlepsi, ale nemtize zabréanit potizim, s nimiz se dit€ v zivoté setkd, ale ktery tu

pro né vzdy bude, a k némuz se mohou kdykoli vratit.??

1.3 Souvislost mezi zdravim a zdravym Zivotnim stylem

Zivotni styl je jeden z faktort, které ptimo ovliviiuji zdravi lovéka. V souvislosti
Spéci o dité s postizenim, je zdravy zivotni styl nezbytny také jako prevence
zdravotnich potizi, které plynou z dlouhodob¢ situace naro¢né na fyzickou i psychickou
stranku pecujicich osob, vcetné napt. syndromu vyhoieni, zavislosti apod.

Ale protoZe jsou zivotni styl a pfedstavy o tom, co je a neni ,,zdravé“, znacné
individualni, je patrné, ze zdravi je jev, na n&jz musime pohlizet z hlediska nejen
objektivniho, ale i subjektivniho.?® Jak také uvadi Michal Zvirotsky, je obdivuhodné, jak
mald mira zdravi umoznuje nékterym lidem vykonévat ,velké véci®, dosahovat
zivotnich cilt a uchovat si dostatek energie 1 dusevni pohody. V tomto ptipad€ oznacuje
zdravi nikoli jako casto uvadénou nejvyssi hodnotu jako cil, ale spiSe jako prostrfedek
k jeho dosazeni.?*

Obecné vSak plati objektivni faktory v oblasti zivotniho stylu, které cloveéku
pomahaji udrZet si zdravi objektivné 1 subjektivné. Jedna se zejména o nasledujici
faktory:

Dostatek spanku

IKEM uvadi minimalné¢ 7h denné jako optimalni délku spanku, jako prevenci mj.

hypertenze a zvySené chuti k jidlu, potazmo obezity.
Nekoureni
Dusledky kouteni jsou diky dlouhodobé informovanosti obéanli znamy. Koufeni

zpusobuje kardiovaskularni choroby, plicni nemoci, onkologicka onemocnéni a dalsi.

22 7 diivodii ochrany osobnich tdajt neuvadim jméno: ,, Remcat umi kazdy, kdekdo se také snazi najit
pricinu a vinika svych problémii a nejjednodussi je svalovat vinu na Panaboha, popr. na zaklade udalosti
ve vlastnim zivoté zpochybrniovat Jeho existenci. Ale na vykriky typu: "‘Kdyby byl Biith, nedopusti to a to’,
Jja odpovidam: 'Biih je Otec, tedy rodic. Kazdy rodic chce pro své dité to nejlepsi a snazi se mu umetat
cesticku, snazi se dité vést a ukazovat mu, ¢eho se ma vyvarovat, aby se vyhnulo zbytecnym potizim, stejné
Jako dité uci, Ze nelze zit bez utrpeni a je jen na ném, jak se s nim vyrovna. Bith — rodic rika, stejné jako
bézny rodic: "Jsem tu stale pro tebe, at té potka cokoli. Mam té rad a miluji té, at’ jsi jakykoli, a at udélas
V zivoté jakoukoli blbost, at’ se ti stane cokoli.” Ale stejné jako zadny rodic neubrani dité pred zZivotnimi
zkouskami, jimiz si prochdzi - miize mu jen byt nablizku a byt mu oporou. *

2 gry. ZVIROTSKY, Michal. Zdravy Zivotni styl. V Praze: Univerzita Karlova, Pedagogicka fakulta,
2014, s. 8.

24 Sry. ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 9.
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Omezena konzumace alkoholu

Stropem pro konzumaci alkoholu je cca 20g 100% etanolu pro muze a 10g 100%
etanolu pro Zeny denné, ptficemz 10g 100% etanolu odpovida zhruba 1dcl vina, malému
pivu nebo 0,041 tvrdého alkoholu. Doporuceni je konzumovat alkohol v malém
mnozstvi a k jidlu, nikoli na zizenn apod. V piipadé¢ nadmérmé konzumace alkoholu je
lidsky organismus ohrozen kardiovaskularnimi a onkologickymi chorobami.

Zdrava vyZiva

Vyvézena a pestra strava je zakladem zdravé vyzivy. Mezi zékladni pravidla zdravé
vyzivy patii omezena konzumace zivocisnych vyrobki a soli, minimalni spotieba bilého
peciva a jednoduchych cukri, dostateCny pitny rezim, jenz spociva v piijmu
neslazenych, nealkoholickych tekutin v objemu cca 1,5 — 2 1 denné a dale pak nejist na
noc, pred spanim. Doporucuje se naopak zvysit pfijem nenasycenych mastnych kyselin,
vlakniny a potraviny zpracovavat vhodnymi zpiisoby (napt. vafeni, duseni X smazeni).
Pohybova aktivita

Zde je doporuceno t€ém, kdo nejsou zvykli pravidelné sportovat, vénovat se alespon
30 min. denné n&jaké mirné pohybové ¢innosti — chiize, prace na zahradg. ..

Propojeni zdravého zivotniho stylu a zdravi uzce souvisi s dusevni hygienou. Dle
Jaro Kfivohlavého jde o oblast, kterou by bylo tfeba do budoucna rozvijet v rdmci
uméni zvolit si mj. obranné mechanismy prevence chorob, v rimci rozpoznavani toho,
co nam Skodi, a co naopak prospiva. Je zminovana 1 sebevychova a emocni vycvik
pfipravenosti na v€asné a ucinné zvladani negativnich emoci. DuSevni hygiena ma
¢lovéka naucit piistupovat k sobé samému v celostnim pojeti, tedy nejen z hlediska
fyzického a psychického, ale také z hlediska existencialniho a duchovniho.?® Je ziejmé,
ze pro zivot ditéte s postizenim jsou tyto souvislosti vyjimecné dilezité. Zdravy zivotni
styl a zdravi jeho rodict ¢i jinych blizkych osob pfimo souvisi s jeho vlastnim Zivotem.
Mimo jiné je totiz pravdépodobné, Ze o dit€ bude nutno peCovat podstatné déle nez o
dit¢ standardni a rodice, ktefi kviali vlastnimu Spatnému zdravotnimu nebudou péce
schopni, budou dfive ¢i pozdéji nuceni umistit dité¢ do zafizeni ur€eného pro osoby s tim

kterym handicapem. Takovato Zivotni zména je traumatizujici pro vSechny, a i kdyz k ni

%5 Sry. Zdravy Zivotni styl. IK+EM: Institut klinické a experimentalni mediciny [online]. Praha: IKEM,
2018 [cit. 2018-09-19]. Dostupné z: https://www.ikem.cz/cs/zdravy-zivotni-styl/a-3367/
% Srv. KRIVOHLAVY, ], Psychologie zdravi, s. 154.
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casem pravdépodobné dojde, je 1épe, kdyz jsou na takovou situaci vSichni alespoil z¢asti

piipraveni.
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2. Handicap v zivoté ditéte

V této casti je tieba predeslat, Ze nase spoleCnost stale jesté Celi fadé predstav a
predsudk, které sice pomalu, ale pfece jen postupné mizi, nebo se formuji do jasnéjSich
informaci. Mam zde na mysli naptiklad domnénky, Ze handicap a nemoc jsou cosi jako
synonyma, nebo ze handicapovany ¢loveék musi byt nutné nestastny a jeho zivot je
bezcenny, nekvalitni, v disledku handicapu. Handicap neni nemoc — ta se muze
k riznym postizenim vazat, nékdy i chronicky, ale i postizeny ¢lovék mize byt zdravy.
Stejné tak nezéavisi kvalita jeho Zivota a jeho spokojenost piimo a pouze na jeho
postiZeni, ale na mnoha dalSich okolnostech, jejichZ ramec lze vymezit pomoci definice

WHO, tj. na faktorech biologickych, psychosocialnich, potazmo duchovnich.

2.1 Co je handicap (definice, vymezeni, klasifikace, druhy, ...)

Slowik vymezuje tfi odchylky od normy, které se od sebe li$i a mohou se vzajemné

V negativnim slova smyslu dopliovat.

Vada, porucha, defekt (impairment) znamena naruseni (abnormalita) psychické,

anatomické &i fyziologické struktury nebo funkce.?’

PostiZzeni (disability) znamend omezeni nebo ztratu schopnosti vykonavat cinnost

zpusobem nebo v rozsahu, ktery je pro ¢lovéka povazovan za normalni.

Znevyhodneni (handicap) je omezeni na podkladé¢ vady ¢i postizeni jedince, které
znemoznuje naplnéni pro néj normalni role z hlediska jeho v€ku, pohlavi a socialnich
nebo kulturnich ¢initel.?8

Definice postizeni podle Jarmily Pipekové

»Za jedince s postizenim ve smyslu pedagogickém se povazuji vSechny deti, mladi
lidé a dospéli, kteri jsou v uceni, socidlnim chovani, v komunikaci a reci nebo v
psychomotorickych schopnostech tak omezeni, Ze jejich spoluucast na Zivoté ve
spolecnosti je podstatné ztizena. Proto vyzZaduji specialne pedagogickou podporu.

Jednotlivé druhy postizeni maji svoje vychodisko v omezeni zraku, sluchu, veci,

21 SLOWIK, Josef. Specidlni pedagogika. 2., aktualizované a dopInéné vydani. Praha: Grada, 2016.
Pedagogika (Grada), s. 13.
28 Srv. SLOWIK, J. Specidlni pedagogika, s. 14.
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podpriirnych a pohybovych funkci, inteligence, emocionality, ktera se projevuji klinickym

obrazem nebo urcitym chronickym onemocnénim. Castym pripadem jsou kombinace

postizent.

Definice dle mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti disability a zdravi
(MKF):

Zdravotni postizeni 1ze z pohledu funkc¢ni definice vymezit jako dlouhodoby ¢i
setrvaly zdravotni stav odlisny od bézné zdravotni kondice odpovidajici veku, ktery se
projevuje snizenim funkénich schopnosti v ramci tfi urovni fungovani: fyzické,
provadéni ukont, participace

Postizeni déli MKF takto:3°

s e, uroven télesna: sluch, zrak, hybnost, fecové a mentalni . .

V roviné fyzické angl. impairment
funkce

V rovin¢ provadéni 2 e Bil® S C .
[t provadéni ukold, ¢int, aktivit jedince angl. activity
ukont
V roviné jak se jedinec podili na spolecenském déni, jak se L
s . e N angl. participation
ucasti/participace zapojuje do zivotnich situaci

Nejcastéji se setkavame s délenim, které v podstaté zahrnuje pouze rovinu fyzickou.
Vyhodou tohoto dé€leni je snadné pochopeni i pro laiky, piehlednost a moznost
vyhledavat si dle tohoto rozdéleni informace. DalS§im divodem je fakt, Ze odchylky

V prvni rovin€ musi nastat vZdy, abychom o postiZeni mohli uvazovat. Druhé dvé roviny

mohou, ale nemusi nastat.

2 PIPEKOVA, Jarmila. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3., pteprac. a rozs. vyd. Brno: Paido, 2010, s.
109.

3 MKF: Mezinarodni klasifikace funk&nich schopnosti, disability a zdravi. UZIS: Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR [online]. Praha: UZIS, ¢2010-2018, 1.1. 2018 [cit. 2018-02-21]. Dostupné z:
http://www.uzis.cz/zpravy/aktualni-verze-mkn-10-cr
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Déleni v roving fyzické:®!

télesné postizeni s/bez mentalniho postizeni; schopny/neschopny chiize

mentalni postizeni (lehké, stfedni, tézké), poruchy uceni

sluchové postizeni, zrakové postizeni

vady teci, poruchy chovani

2.2 Dité a handicap

Vim velice dobre, zZe neni vétsi bolesti, nez dojit k poznani, Ze viastni dité se nebude
vyvijet tak, jak jsme ocekavali, a Ze jeho postiZeni je trvalé a zavazné. Nejruznéjsi obtize
a neprijemnosti, na které si mnozi lide kdovijak stezuji a pod kterymi se treba i hrouti,
JSOU Ve srovnani s touto bolesti jen povrchnimi, bandlnimi tézkostmi denniho zivota. (To
vSak, bohuzel, vime my — ne oni.) AvSak i tu nejvétsi bolest je nutno prekonat a
zvldadnout — kdyby pro nic jiného, tak pro nase postizené dite samotné. Chceme prece
pro né udelat vsechno, co je v nasich silach. Chceme, aby v mezich svych moznosti bylo
v zivoté Stastné. To bychom nikdy nedokdzali, kdybychom my sami jeho rodice
(prarodice, pratelé, my vsichni kolem) tuto tézkou, pretézkou skutecnost neprijali a sami
se s ni dobre nevyrovnali.®

Jak vyplyva z tivodni citace prof. Mat&jcka, je v§e samoziejmé zavislé na tom, jak
k ditéti ptistupuje prave jeho okoli, jakym zptisobem se s jeho handicapem vyrovnava, a
co vse déla pro to, aby dit€ bylo spokojené a St'astné alespont v mezich tohoto handicapu,
kdyZ ne zcela.

Za velmi dulezité povazuji skuteCnosti, jez K postizeni vedly, resp. to, zda jde o
handicap vrozeny (dit¢ nic jiného neznd) nebo ziskany, kdy se dit¢ musi vyrovnavat se
situaci, v niZ se ocitlo nahle a neocekdvané. V tomto pfipadé¢ vidim jako podstatny

faktor také vék ditste.

31 MKF: Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi. UZIS: Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR [online]. Praha: UZIS, ¢2010-2018, 1.1. 2018 [cit. 2018-02-21]. Dostupné z:
http://www.uzis.cz/zpravy/aktualni-verze-mkn-10-cr
% MATEJCEK, Zden&k. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim. 2., upr. vyd. Praha:
Nakladatelstvi Ceské geografické spole¢nosti, 2000, s. 1.
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U ditéte s vrozenym handicapem jsou, dle mého nazoru, podminky vytvofeni
klidného a pozitivniho prostfedi paradoxné jednodussi. Dité nic jiného nepoznalo, od
narozeni se vyviji a intuitivné adaptuje na situaci dle moznosti zcela ptirozené. Dité
musi adaptovat na zcela novy zpisob zivota a navic, dle véku, vice pfedjima reakce
okoli (obavy, co tomu feknou napft. spoluzéci, piibuzni, jestli nezklamalo, zda ho budou
mit rodic¢e dal radi, asto zapasi s pocity viny apod.). Proto se domnivam, Ze v pfipadg,
kdy se rodina ocitne v situaci, kdy musi pecovat o dit¢ s handicapem, je tieba pracovat
nejen s blizkou i Sirsi rodinou (jak se se v§im vyrovnat), ale samoziejmé i s ditétem
samotnym, bez ohledu na druh a miru handicapu.®

Pokud pracujeme s prameny, které hovoii o ditéti s postizenim, dozvidame se kromé
zékladnich faktl, rozdé€leni handicapt apod. také dusledky, jaké ma toto postizeni na
nejblizsi rodinu i vzdalengjsi okoli. Tomu se budu vénovat v ¢asti 3. Zde bych rada
zminila na fakt, Ze je velice pracné najit jakékoli odborné texty na konkrétni téma, jaké
dopady ma handicap piimo na dité, resp. jeste spisSe, jak se ono samo s postizenim (popf.
chronickou ¢i tézkou nemoci) vyrovnava. Pokusim se tedy zaméfit na jednotlivé typy
handicapli, abych si mohla nakonec polozit otdzku, co znamena plnohodnotny Zivot

s handicapem, jak pro dité, tak pro jeho rodinu.

3 Viz kazuistika v priloze I.
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2.2.1 Télesné a smyslové postizeni

Klasifikace télesného postizeni podle Josefa Slowika*

PostiZeni hybnosti
Dlouhodob4 onemocnéni
Zdravotni oslabeni

Vrozena (napt. vrozené vady lebky, rozstépy lebky, rtii, Celisti, patra, patete;
nevyvinuti koncetin nebo jejich ¢asti, DMO)

Ziskana (napt. deformity patete; urazy — zlomeniny, amputace; nasledky
onemocnéni — revmatismus, myopatie atd.)

Télesné odchylky a oslabeni (vady patete, luxace kloubti apod.)

Télesné vyvojové vady (vady lebky, rozstépy, vady koncetin apod.)

Urazy (t¢lesna poskozeni riizné zavaznosti s doGasnymi nebo trvalymi nasledky
— napt. paraplegie v dusledku poranéni patete, amputace koncetin atd.)
Nasledky nemoci (encefalitidy, zloutenky, TBC, lymské borreliézy, nadorovych
onemocnéni apod.)

Détska mozkova obrna (DMO - spastické i nespastické formy)

Dlouhodob4 (chronick4) onemocnéni a zdravotni oslabeni (alergie, astma,
ekzematickda onemocnéni, oslabeni imunity, onkologicka onemocnéni, epilepsie

apod.)

Klasifikace smyslového postizeni podle Josefa Slowika®®, kterou uvadim ve stru¢né
podobé, pro ptehled, protoze prace neni zaméfena primarné na druhy jednotlivych

handicap?i.

Podle postizenych zrakovych funkci (zrakova ostrost, zorné pole, barvocit,
okohybnost apod.)

Podle stupné zrakového postiZeni (slabozrakost, zbytky zraku, nevidomost)
Podle doby vzniku (vrozené, ziskané)

Podle etiologie (poruchy organové a funkéni)

Podle typu (kvantitativni postiZeni — ptevodni vady, kvalitativni postizeni -
percepéni vady, smiSené vady)

Podle stupné (intenzity) sluchové ztraty (nedoslychavi, neslysici, ohluchli)
Podle doby vzniku (vrozené, ziskané)

Podle etiologie (poruchy organové, funkéni)

Centralni vady a poruchy (vyvojova dysfazie, afazie, breptavost, koktavost)
Neurotické vady a poruchy (mutismus, elektivni mutismus, surdomutismus)
Vady mluvidel (huhnavost, patolalie)

Poruchy artikulace (dyslalie, dysartrie)

Poruchy hlasu (chraptivost, mutace)

Symptomatické vady a poruchy (zptisobeno jinym primarnim postizenim —
nedoslychavost, mentalni retardace apod.)

U vrozeného télesného nebo smyslového postizeni si dité od narozeni osvojuje
hrubou i jemnou motoriku a celkovou orientaci v ramci moznosti a v mezich svého

handicapu. S dopomoci okoli a specifickych pomucek si zvyka na situace, které mu

% SLOWI:K, J. Specialni pedagogika, s.99.
% SLOWIK, J. Specidlni pedagogika, s. 61, 88.
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Vv této adaptaci pomahaji a ¢asto ho budou provézet cely zivot. CviCeni, rehabilitace,
nacvik sebeobsluhy, nékdy operace, Casty pobyt v hemocnici, Vv laznich nebo jinych
1écebnych zatizenich apod. Jestlize je jeho okoli vstiicné, klidné a pozitivni, pfijima dité
tyto nezbytnosti jako soucést zivota, i kdyby byly nepfijemné.®

U télesné¢ho 1 smyslového postizeni ziskaného musi dit¢ vySe uvedenym prochéazet
také, ale zaroven si na danou situaci zvykat nikoli pfirozené, nybrz postupné a
s obtizemi. Stejné tak se ¢asto musi vzdat svych konickd, snfi, vyhlidek do budoucna.®’
Napt. dité, které nikdy nebylo v nemocnici a nyni tam travi vétSinu svého casu, dité,
které doposud nemélo problémy s orientaci v prostoru, bylo pohyblivé a aktivni stejné
jako jeho vrstevnici, se ocita na voziku nebo nevidi ¢i neslysi, dité, kterému necinilo
potize cokoli, co souvisi sjemnou motorikou a nahle stézi zvladad postavit komin
z kostek...%® V kazdém piipadé viak zalezi na piistupu okoli k situaci ditéte — rodina,
Skola/skolka, vrstevnici a také odbornici, s nimiz je nutno spolupracovat.

Dle Jitiny Prekopové Zije dité prvnich 7 let v magickém svété. Neni s to analyzovat
situace, zije predevsim v pritomnosti. Ale stale vyzaduje pochopeni, potazmo jistotu, ze
je milovano, bez vyhrad a uplné. Konflikty svych nejbliz§ich vnima velmi ostie a dava
si za né vinu®® Tomu je tieba prizptisobit komunikaci, nejen dospéli mezi sebou, ale také
s ditétem.*°

Rodina s télesné nebo smyslové handicapovanym ditétem stoji vzdy pied cilem
nejen dité pfijmout, ale z dlouhodobého hlediska ho dovést nebo piibliZit vychovou a
péci k tom, aby bylo v zivoté co nejsamostatnéjsi, umélo se orientovat v Case i prostoru,
aby dokazalo odhadnout své realné moznosti, tedy i k jisté sebereflexi a skromnosti.
Zaroven by vSak dit¢ mélo mit zdravé sebevédomi, postupné se vyrovnavat s pocity
ménécennosti a zaméfovat se na aktivity a koniCky, které dobie ovlada, na néz ma
talent, a které ho bavi. Kraus a Sandera uvadéji termin ,,socialng integracni vedeni®, kdy
na zakladé davéry plsobi rodi¢ nejen jako vychovatel, ale i radce a snaZi se byt ditéti

piikladem.*!

% Srv. KRAUS, Jaroslav a Oldfich SANDERA. Télesné postizené dité: psychologie, lécba a vychova. 2.,
preprac. vyd. Praha: SPN, 1975. Kniznice specialni pedagogiky, s. 119.

37 Srv. KRAUS, J. a SANDERA, O. Télesné postizené dité: psychologie, 1é¢ha a vychova, s. 199.

38 Srv. VAGNEROVA, Marie. Vyvojovd psychologie. V Praze: Karolinum, 2005, s. 54.

39 Srv. PREKOP, Jirina a Christel SCHWEIZER. Déti jsou hosté, kteii hledaji cestu: vychova a
respektovani ditéte. Vyd. 7. Praha: Portal, 2015, s. 6, 7.

40 Viz kazuistika v ptiloze II.

41 Sry. KRAUS, J. a SANDERA. O. Télesné postizené dité: psychologie, 1é¢ba a vychova, 5.130.
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2.2.2 Mentalni postizeni

Klasifikace mentalniho postizeni podle Josefa Slowika??

Projevuje se obtizemi v uceni; vétSina téchto osob je v dospélosti schopna
pracovat, navazovat a udrzovat dobré socialni vztahy a byt prospéSnymi ¢leny
spole¢nosti. Zahrnuje slabomyslnost a lehkou mentalni subnormalitu.

Projevuje se znacné opozdénym vyvojem v détstvi; vétSina téchto osob je ale
schopna dosédhnout ur¢itého stupné nezavislosti a samostatnosti v
sebeobsluze, ziskat adekvatni komunika¢ni dovednosti a pfiméfené vzdélani;
v dospélosti potiebuji tito jedinci riznou miru podpory pro zvladani zivota a
prace v prostiedi bézné spolecnosti. Zahrnuje stfedné tézkou mentalni
subnormalitu.

Projevuje se pottebou soustavné pomoci a podpory. Zahrnuje tézkou mentalni
subnormalitu.

Projevuje se vaznymi omezenimi v sebeobsluze, kontingenci, komunikaci a
mobilité. Zahrnuje hlubokou mentalni subnormalitu.

Tato kategorie by méla byt pouzita pouze tehdy, kdyz stanoveni stupné
intelektové retardace pomoci obvyklych metod je zvlasté nesnadné nebo
nemozné, a to pro pridruzené senzorické nebo somatické poskozeni, napi. u
nevidomych, neslysicich, nemluvicich, u jedinct s t€zkymi poruchami
chovani, osob s autismem ¢i u té€zce télesné postizenych osob.

Tato kategorie se uziva pii diagnostice pripadt, kdy je prokdzana mentalni
retardace, ale neni dostatek informaci, aby bylo mozno zafadit pacienta do
jedné z vy$e uvedenych kategorii.

Nelze jednoznacné tvrdit, ze dit¢ s vrozenym mentalnim postizenim a jeho nejblizsi
se adaptuji na situaci, aniz by poznali béznou situaci, ¢i normu, jakkoli je toto slovo
diskutabilni, 1épe nez ti, kdo se s takovou situaci musi smifovat néhle, poté, kdy se dité
vyvijelo a Zilo standardné. Nazor, Ze adaptace na vrozené mentalni postiZzeni je
jednodussi, nez kdyz tato situace nastane az v prub&hu Zivota ditéte, se v praxi vyskytuje
pomérné Casto. Protoze v pfipadé mentalniho postizeni je vétSinou ztizena komunikace
mezi ditétem ajeho okolim (na rozdil od postizeni ,,pouze” télesného), nelze
jednoznacné tvrdit, v jakém pfipad¢é je obtizngjs$i adaptace na situaci. Zda v ptipadé
mentalniho postizeni vrozeného ¢i ziskaného. Je vsak tfeba védét, jakym zplisobem se
rodi¢e o handicapu svého ditéte dozvidaji. Jisté¢ je mnoho ptipadi, kdy je handicap
patrny ihned po porodu, coZz davd moZnost adaptovat se a zacit pracovat s ditétem od

narozeni, ale velmi Casto se handicap, piestoze je vrozeny, projevi az po meésicich zivota

42 SLOWIK, J. Specidlni pedagogika, s. 114.
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413

ditéte. Zpocatku muze byt jen lehce opozdéné ve vyvoji, tzv. ,,mimotabulkové®, vyvoj
muze byt také nerovnomérny, avSak odbornici tomu neptikladaji vétsi vyznam, protoze
nerovnomérny vyvoj jesté neznamena handicap. ReSeni problému se tak miize velmi
zpozdit.®

Ziskana mentalni postiZeni a zplisoby adaptace na né, jak u ditéte, tak u jeho okoli,
zavisi na mnohych faktorech. Obecné plati, ze se musi vSichni vyrovnat se situaci,
kterou nikdo neplanoval, ktera je nova a negativni.** Nejtézsi, dle rodi¢a t&chto déti, je
myslenka na to, jak tuto situaci psychicky nese dité, které vétSinou neni schopné své
pocity jakkoli konkretizovat a bezradnost rodi¢t, kteti by mu chtéli pomoci, ale nevédi

jak a sami prochazi viemi fazemi dle Kiibler-Rossové.*

2.2.3 Kombinované postizeni

Rozdéleni kombinovaného postizeni podle Marie Vitkové*®

Chape se jako komplexni syndrom, jehoz dil¢i aspekt mentalni
postiZeni se vyskytuje ve spojeni se slepotou, vysokym stupném

vychovnych obtiZi, s hluchotou, télesnym postiZenim a chronickym
onemocnénim

Zrakové postiZeni

Poruchy chovani

Sluchové postiZeni

Mentalni postiZeni

Télesné a chronické onemocnéni

Pro adaptaci na situaci, kdy je v rodin¢ dité s kombinovanym postizenim, plati totéz,

CO U postizeni mentalnich a télesnych. Podle rozhovoru s rodi¢i téchto déti i podle

3 Viz kazuistika v piiloze III.

4 Srv. MROWETZ, Michaela a Gauri CHRASTILOVA. Jak se vyrovnat s postizenim ditéte. Sance
détem [online]. Praha: Obecné prospésna spole¢nost Sirius, 2019, 31.5. 2012 [cit. 2019-02-11]. Dostupné
z: https://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/jak-se-vyrovnat-s-postizenim-ditete--

44 html

%5 Srv. SVATOSOVA, Marie. Hospice a uméni doprovdzet. 1. Praha: ARGO, 1995, s. 29.

% Srv. VITKOVA, Marie, ed. Integrativni specidlni pedagogika: integrace §kolni a specidlni. 2. rozsit. a
pteprac. vyd. Brno: Paido, 2004. Edice pedagogické literatury, s. 328.
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odborné literatury je vSak rozdil vtom, Ze je vétSinou tieba feSit vice problému
najednou. Ve spolupréci s odborniky se rodice ¢i jini blizei uci, jak dokazat vyhodnotit,
s kterym z dvou a vice handicapli pracovat primarn¢, co vSak nezanedbat, jak vSe
organiza¢n¢ zvladnout. Mé¢lo by jit o vSestrannou péci, ktera zahrnuje spolupraci
s riznymi odborniky z oblasti medicinské (pediatr, neurolog, ortoped, rehabilita¢ni
pracovnik...), z oblasti pedagogicko-psychologické (psycholog, specidlni pedagog,
logoped, popf. ergoterapeut...), a z oblasti socialni (socialni pracovnik...). Odbornici
doporucuji, jak s ditétem pracovat, jak o n¢j pecCovat, jak ho rozvijet, i jak zmirnovat
dasledky jeho handicapu, motivovat ho tak, aby bylo spokojené a Zilo v ramci moznosti
pInohodnotny Zivot.*’

Pro kombinované postizeni vrozené a ziskané plati podobnd pravidla jako u
postizeni mentalniho s tim, ze je situace komplikovéana dal§im handicapem ¢i handicapy
nutny individudlni ptistup: ,,Jestlize je zdsada individualniho pristupu ve specidlni
pedagogice jednim ze zakladnich prvkii v pristupu ke znevyhodnénému jedinci, u osob s
kombinovanym postizenim to plati dvojndsob.‘“*® Josef Slowik také zdtraziuje vyznam
soucasné¢ho pohledu na ¢lovéka s postizenim, ktery primdrn€ nehodnoti jeho vady, ale
naopak hleda jeho pozitivni moznosti a schopnosti a pokousi se maximaln¢ vyuZit jeho
potencial k osobnimu i socialnimu rozvoji. Nepovazuje proto za podstatny handicap, ale

metody, jez lze pro tento rozvoj pouzit.>

2.3 Plnohodnotny Zivot s handicapem

Pojem ,,plno — hodnotny*“ Zivot odkazuje K souvislosti s lidskymi hodnotami a
potazmo s hodnotami rodiny, v niz vyrista dité s postizenim.

Co je to hodnota?

,,RozliSujeme riizné hodnoty biologické (zdravi), ekonomické (hmotné), mordlni
(Cest), nabozenské (posvatnost), estetické (krdasa), ale teprve prostrednictvim afektivity a

V intersubjektivité si clovék skutecné uvédomuje svét konkrétnich hodnot. “>*

47 Viz kazuistika v pfiloze IV.

%8 Srv. CHMELOVA, Martina a Veronika KOCOUROVA. Role rodi¢e mentélné postizeného ditéte v
diagnostickém a 1é¢ebném procesu. Alafabet.cz: Informacni servis pro rodice déti se zdravotnim
postizenim [online]. Praha: Alfa Human Service, 2015, 4.11. 2014 [cit. 2018-11-23]. Dostupné z:
https://www.alfabet.cz/informace-o-typech-zdravotniho-postizeni/kombinovane-postizeni

4 SLOWIK, J. Specidlni pedagogika, s. 151.

%0 Srv. tamtéz, s. 151.

SLSILLAMY, Norbert. Psychologicky slovnik. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2001, s. 72.
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https://www.alfabet.cz/informace-o-typech-zdravotniho-postizeni/kombinovane-postizeni

., Hodnoty oznacuji ideje nebo situace, o kterych existuje presvédceni, Ze predstavuji
neco dobrého, zadouciho, néco, k jehoz realizaci je treba smérovat. “52 D3le hodnotami
rozumime to, o co je tieba podle presvédceni prislusnikli urcité skupiny bojovat nebo
usilovat. Hodnoty urcuji, co je potfeba d¢€lat, ocenovat, k cemu smétovat, naproti tomu
normy reguluji chovani pfi realizaci hodnot>

Vyznavané hodnoty se mohou v prubéhu zivota ménit a obvykle se u kazdého
Cloveéka skutecné meéni. Hodnotovou orientaci ¢lovéka ovliviiuje mj. vék, pohlavi,
vychova v rodin€, zivotni zkuSenosti, profese, postaveni ve spolecnosti, politicka
piislusnost, vira, projevy okolniho prostfedi. Hodnotovy systém je relativné souvisly a
stabilni komplex hodnot regulujici a usmérnujici chovani jedince nebo skupiny lidi. Je
hierarchickym uspofddanym souborem hodnot, pfijaty jedincem, resp. skupinou lidi.
Predstavuje soustavu zobecnénych postoji, z4jmu atendenci jednat za urcitych
okolnosti urcitym zpiisobem. Hodnotovy systém umoziuje rozliSovat podstatné od
nepodstatného a vyznamné ovliviuje zptisob rozhodovani®*

Podobné jako si bezdétny clovék, nebo bezdétny par nedokaze priliS presné
predstavit, co obnasi pfichod zcela standardniho ditéte na svét, jaké jsou s jeho
narozenim spojeny kladné i zaporné jevy, pocity, prozivani..., a jak pfevrati cely zivot i
hodnoty svého okoli, nedokéaze si nikdo, kdo neni pfimym tcastnikem trvalé péce o dité
postizené, piedstavit, jakym zptisobem zapusobi ptichod ditéte s handicapem. Piichod
handicapovaného potomka je bezesporu né€kolikandsobné veétsi zatézi nez u potomka
»standardniho* a roli pfi adaptaci na situace hraje mnoho faktori — napf. osobnost
jedince, socidlni prostfedi, rodina v Sir§Sim slova smyslu (prarodice, tety, sourozenci
rodic¢ti apod.), stejné¢ jako schopnost komunikace a schopnost zvladat stres a zatéz
(pfiCemz tyto schopnosti si 1ze osvojit). At’ jde o jakykoli druh postizeni a moment, kdy
se rodi¢e dozvi, ze ma jejich dit¢ handicap, reakce byvaji podobné. Jako jeden
z ptikladii 1ze uvést model péti fazi dle Kiibler-Rossové™, ktery byl ptivodné myslen pro

umirani a smutek, a ktery autorka pozdéji rozsifila na vSechny extrémné zatéZoveé

52 CAKIRPALOGLU, Panajotis. Psychologie hodnot. 2., dopl. a pteprac. vyd. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2009, s. 354

%3 Srv. CAKIRPALOGLU, P. Psychologie hodnot, s. 285.

5 Srv. CEITHAMR, Vaclav a Jiti DEDINA. Management a organizacni chovani. 2., aktualiz. a rozs.
vyd. Praha: Grada, c2010. Expert (Grada), s. 143.

% DABDA — zkratka pouzivana v angl. mluvicich zemich (Denial/ Anger/ Bargaining/ Depression/
Acceptance); viz pfiloha V.
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situace jedince, resp. rodiny, mezi néz patii i narozeni postizeného ditéte.® Faze pfimo
se vztahujici na adaptaci na handicap svého ditéte, uvadi Marie Vagnerova®’

»1.Faze Soku a popreni - predstavuje prvni reakci na vzniklou skutecnost, ze je diteé
postizené. Popreni toho, Ze je dité postizené, je projevem obrany vlastni psychicke
rovnovahy a znamenda jakysi predstupen ,,boje“ za normalni Zivot ditéte. V této dobé se
musi rodice s danou informaci nejprve vyrovnat (coz muze trvat ruzné dlouho, pricemz
dulezitou primarni roli zde hraje zdravotnicky persondl) a teprve potom premysli o
budoucich krocich

2. Faze postupné akceptace a vyrovndni se s problémem - predstavuje vznik a
narust rodicovského zajmu o potiebné informace. Rodice v této fazi , balancuji* mezi
emocnim a raciondlnim zpracovanim problému, coz je do jisté miry zavislé na jejich
viastnich zkuSenostech, osobnostni vybaveé, zdravotnim stavu, véku, kvalité partnerského
vztahu, poctu spolecnych deti, druhu a priciné postizeni, ale i na vnéjsi informovanosti o
postizeni jejich ditéte a o moznostech jeho rozvoje. Subjektivni zvladnuti onoho
zpracovani ma nezastupitelny vyznam pro dalsi postoje a pristupy k ditéti.

3. Faze realismu — predstavuje skutecnost postupného rodicovského smireni se s
problémem a vznik chovani primerenejsiho situaci. Teprve s fazi realismu by méla byt
plné pripravena ,,puda“ nejen pro adekvatni vychovné pristupy k ditéti, ale i pro
budovani zZadouciho rodinného klimatu. *

Systém hodnot jednotlivych rodinnych pfislusnikli i rodiny jako takové, mohou
pomoci toto obdobi piekonat a dostat se do faze smifeni, kdy jsou rodi¢e schopni zacit
spolupracovat s odborniky ze vSech oblasti, které dit¢ potiebuje, a kdy zjisti, ze ¢im
diive se budou moci odrazit ode dna, tim Iépe nejen pro né, ale predev§im pro dité,
protoze neziidka hraje svou roli ¢as — je potieba s ditétem zacit pracovat, cvicit, rozvijet

Otazka hodnot je v pfipadé osob s jakymkoli handicapem a jejich blizkych velmi
dilezita. Jak jiz bylo feceno, vyznavané hodnoty jednotlivce se mohou v prubéhu zivota
menit a také se ve vétSing piipadl meéni. A existuje v zivote jen malo situaci, které tolik

prevrati Zebtficek hodnot a vSe ostatni v lidském zivoté, jako je narozeni ditcte

% Srv. SVATOSOVA, M.. Hospice a uméni doprovizet, $.29.
5" VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské
psychiky. Praha: Portal, 1999, s. 54-56.
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S postizenim, popfi. situace, kdy se z doposud ,,standardniho* Clena rodiny stane ten,
ktery potfebuje permanentni pomoc.

Neexistuje idedlni postup zvladnuti a smifeni se s postizenym ditétem, podobné jako
neexistuje ani v jinych extrémné zatézovych zivotnich situacich. Kromé toho neni jisté,
ze si kazdy projde vSemi péti vySe uvedenymi fazemi v poradi, v jakém jsou uvedeny.
Nekteré faze se mohou opakovat, jiné naopak neptijdou. Jde o velmi subjektivni proces,
kde ale pravé hodnoty hraji velkou roli.>®

V prvé tadé je velkou vyhodou, pokud jsou oba rodice, popiipadé blizsi i
vzdalengjsi rodina a pratelé hodnotové orientovani stejné, resp. podobn¢. Usnadni to
totiz komunikaci mezi nimi a ¢asto si rozumi i beze slov. Stejn¢ tak mohou spole¢né
sdilené hodnoty zabranit rozpadu rodiny, k ¢emuz v téchto ptipadech casto dochazi.
Dalsim pozitivem je skuteCnost, Zze vzijemné se podporujici rodi¢e se s nejvyssi
pravdépodobnosti nerozhodnou prenechat potomka ustavni péci.>® Uz to je hodnota,
kterd v této chvili miize prevysit i1 prioritu napiiklad zdravi. Az pozdéji si rodice
uvédomi hodnotu zdravi u postizeného ditéte.

Jak vést plnohodnotny zivot ¢asto nevédi, nebo nad tim nepfemysli, ani lidé Zijici
zcela standardné, srodinou nebo bez ni. Na otdzku, jak vést plnohodnotny Zzivot
S handicapem, je odpovéd’ jesté t€z8i. Mimo jiné proto, Ze kazdy z nés si plnohodnotny
zivot predstavuje trochu jinak. Naproti tomu nikdo nechce zit nudné, neproduktivng, bez
pocitu pozitivniho naplnéni. Pro rodinu s postizenym ditétem vyvstavaji dvé otazky: Co
pottebuje moje handicapované dité, aby mohlo Zit plnohodnotné a spokojené¢? A co
potiebuji ja, pecujici osoba, at’ uz rodi¢, péstoun apod., abych mohl/a zit plnohodnotny
zivot s handicapovanym ditétem?

Protoze mé kromé& odborné literatury zajimal také nazor téch, jichZ se situace tyka,
vytvofila jsem malou anketu na socidlni siti ve skupinich, kde se sdruzuji lidé
s handicapem, popf. jejich blizci a polozila jim vyse uvedené otazky. 5 Rodice déti
S postizenim odpovidali, co potiebuje jejich dité, aby mohlo vést plnohodnotny Zivot, a
co potfebuji oni (a jejich rodina), abych mohli vést plnohodnotny zivot 1
s handicapovanym ditétem, pficemz nejcastéji se v odpovédich opakovaly pojmy laska,

porozuméni, finance a ¢as. Pro rodice déti s postizenim znamena tedy plnohodnotny

58 Srv. SVATOSOVA, M. Hospice a uméni doprovizet, s. 27.

% Srv. DUNOVSKY, Jifi. Socidlni pediatrie: vybrané kapitoly. Praha: Grada, 1999. Psyché (Grada), s.
163, 164.

80 Viz ptiloha VI. Anketa probé&hla na socidlni siti, nejde o profesiondlni vyzkum, spiSe o doplnéni
informaci.
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zivot mimo jiné moznost aplikovat na sebe duSevni hygienu, a to pfedevsim z hlediska
volného casu a vyboceni z vSedniho stereotypu. Také potfebuji mit se nac¢ téSit a mit
moznost se pak teSit i z ditéte a jeho radosti a pohody a také jemu ucinit Zivot

plnohodnotnym.
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3. Rodina a dité s postiZenim

Rodina je zékladni jednotkou lidské spolecnosti. Je také jakymsi prvnim socialnim
modelem, s nimz se dité setkava, a praveé rodina dava ditéti zaklady jeho osobnostniho
vyvoje 1 vztahim k jinym lidem a skupindm, orientuje dit€¢ na urcité hodnoty, je mu
vzorem, ktery ho provazi po cely dalsi zivot. Velmi diilezity a neopominutelny fakt je,
Ze je pro dité nenahraditelnd. Zadna kolektivni instituce, jakkoli kvalitni a profesionalni,
nemize ditéti nahradit fungujici rodinu.®® V kapitole ,Jaky ma smysl rodina aneb
Rousseauovo dilema* se piSe doslova: ,, Stdald pritomnost vysoce citove angazovanych
rodicu je dnes povazZovana za nepostradatelnou podminku zdravého dusevniho i
telesného vyvoje ditéte. Dalsi takovou podminkou je bezpeci domova jako stabilniho a
chranéného prostiedi. Oboji miiZe ditéti poskytnout jen rodina, to nezastupitelné.* %

TotéZ moznd vicenasobné plati, dle mého nazoru, pro rodinu s handicapovanym
ditétem. Je velmi obtizné takovou rodinu funk¢ni udrZet a Zit plnohodnotny Zivot, nebo
se o to alespon neptestavat pokouset.

Jeden z faktort, ktery ovliviiuje schopnost piekonavat tézké Zzivotni situace a
piekazky, vyrovnavat se s nimi a adaptovat se na né, je zdravi rodiny, jehoz zakladem je
nejen zdravi v biologickém slova smyslu, ale i schopnost rodiny plnit fadu funkci.

Mezi hlavni rysy zdravé rodiny (bez ohledu na zdravotni stav jednotlivych ¢lentl)
patfi:

a) Vysoky stupen soudrinosti a spoluprdce v rodiné, a to mezi vSemi Cleny
navzdajem.

b) Emocné pozitivni vztahy, vztahy, které umoznuji poskytovani i prijimani vzajemné
socialni opory a z toho plynouci zivotni jistota.

¢) Otevirend, uprimnd a srozumitelnd komunikace mezi ¢leny rodiny.

d) Vzajemny respekt vsech clenii navzajem.

e) Promenliva délba roli, pri které se respektuje zralost i zajmy jednotlivych clenii.

f) Dynamika vztahii, kterd se projevuje v postupnych zméndach roli i postoju
plynoucich z vyvoje déti. Snizuje se riziko adolescentnich krizi a konfliktii, které mnohdy
narusuji stabilitu rodiny.

g) Schopnost i dovednost rodiny prekondvat zateézove a konfliktni situace.

61 Srv. MATOUSEK, Oldfich. Rodina jako instituce a vztahovd sit. 3., rozs. a pieprac. vyd. Praha:
Sociologické nakladatelstvi, 2003. Studijni texty (Sociologické nakladatelstvi), s. 9.
62 TamtéZ, s. 9.
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h) Opora rodiny v Sirsim socidlnim zdzemi (Sirsi rodina, prdatelské vztahy s jinymi
rodinami aj.)%

Rodina, do niz prichdzi dit¢ s postizenim, je i po pirekonani prvotniho Soku,
vystavena dlouhodobému tlaku z riznych stran. Je velmi individuélni, jakym zpisobem
se rodina jako jednotka s postizenym ditétem vyrovna. Je mnoho moznosti, od ¢astych
rozpadi vztahu mezi obéma rodici, ¢i mezi rodiCi a jejich blizkymi, pfes uzavieni se
pted okolnim svétem, po schopnost postupné ze situace profitovat v pozitivnim slova
smyslu, tedy tim, Ze rodina piebuduje sviij dosavadni Zebticek hodnot nebo si upevni
stavajici a se situaci se dle moznosti szije tak, aby byli vSichni ¢lenové rodiny, véetné
handicapovaného, co nejvice spokojeni, a aby i okolni rodina, blizci a ptratelé neupadali
do zbytecnych rozpakl pii setkdni snimi. To je obecné asi nejtéz$i — udrzet
k postizenému alespon zcasti ,,normalni“ postoj, snazit se neupadat do extrému
rozmazlovani nebo naopak odmitani a jako jakysi dalsi stupeni: byt schopni totéz ukazat
¢i naugit své okoli.®*

U Zdenka Matéjcka pak nachazime jeSté jeden velmi podstatny faktor, ktery
pomaha rodindm vyrovnat se s postizenim ditéte, k némuz se Ize dopracovat az po
ptekondni prvnich fazi po diagnostikovaném handicapu jejiho ditéte. Zdén€k Matéjcek
uvadi tii faze, kterymi rodina prochdzi po zjisténi vazného postizeni ditéte. V prvni fazi,
je to nejen Sok, ale predevsim silnd uzkost a beznad¢j, kterd silné¢ pasobi na ¢leny
rodiny. Jde o ztratu jistoty, o néco negativniho, s ¢imZ nikdo nepocital, o ,,zhrouceni
celého svéta.” V této fazi je nutné predchazet konfliktim, k jejichZz vyvolavani maji
nahle vSichni €lenové rodiny, nejen rodice, blize. Tim spiSe, ze tato prvni faze trva u
kazdého ¢lena rodiny rizné dlouho.®®

Nebezpeci konfliktd trva také v druhé fazi, kdy dochazi k tendencim popirat realitu,
snahu vratit se do obdobi pred timto otfesem a také k hledani ,,vinika.“ At uz jde o
druhého rodice, o rodinné dispozice, o zdravotniky... Matéjcek pise, Ze hledani ,,vinika“
muze kratkodobé ulevit, zaméstnat mysl né¢im jinym, ale v Zadném piipade neprospiva
nikomu, nejméné ditéti.®

Ve tieti fazi nastupuje proces adaptace a smifovani se se skutecnosti. Rodice (i

blizci) se postupné zacinaji rozhlizet kolem sebe, zjiStuji, Ze nejsou sami v takové

8 DUNOVSKY, Jifi. Socidlni pediatrie: vybrané kapitoly, s. 31.

8 Srv. MATOUSEK, Old¥ich. Rodina jako instituce a vztahovd sit, s. 124, 125.

8 Srv. MATEJCEK, Zdenék. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim. 2., upr. vyd. Praha:
Nakladatelstvi Ceské geografické spole¢nosti, 2000, s. 2.

66 Srv. tamtéz, s. 2.
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situaci, dozvidaji se o moznostech pomoci a podpory, zacinaji aktivné spolupracovat
s odborniky, popi. hledat ty nejlepsi a obecné hledat to nejlepsi pro dité, aby mohlo zit
plnohodnotny zivot, dle svych moznosti, nikoli dle predstav, s nimiz se rodi¢e museli
v predchozich dvou fazich rozloucit. A vySe uvedeny fakt, ktery je podstatny, a na néjz
se Casto zapomind, je nejen to, jak se rodina smifi s postizenym ditétem a piijme ho
takové jaké je, ale také to, Ze rodi¢e pfijmou roli rodi¢u postizeného ditéte. Tj. nebudou
nic zapirat, predstirat a nebudou se za dité ani za sebe stydét!®’ Zden&k Matgjeek tuto
schopnost obstat v takové zivotni situaci a zajistit ditéti spokojeny zivot, povazuje za

., hrdinstvi v pravém slova smyslu. «68

3.1 Role rodice ditéte s postiZenim a jeji specifika

Role, které v priab¢hu zivota pfijimame nas rizné ovliviuji. ,, Role, kterou clovek
prijme, miize trvale poznamenat jeho 0sobu®® (v pozitivnim i negativnim slova smyslu).
Pfijeti role rodice postizené¢ho ditéte je rtizné€ dlouhy proces ovlivnény mnoha
okolnostmi.

Nejde o béznou situaci, ani o situaci, na niz by bylo mozno se pfimo pfipravit. Roli
rodi¢e proto mohou ovlivnit mj. disledky dosud nezvladnutych prvnich dvou fazi, které
uvadi Zden¢k Matéjcek (viz 3. Rodina a dité s postizenim). Dale pak mohou roli rodice
ovlivitiovat dlouhodobé a chronické potize, jez musi rodi¢ feSit. Nemusi jit o dalsi tézké
rany, ale zdanlivé ,,drobnosti* které presné¢ podle pfislovi ,,Stokrat nic umofilo osla“
narusuji pracné nabytou psychickou vyrovnanost, nebo pfimo zasahuji do stale jeste
nestabilizované psychiky. S tim souvisi 1 neschopnost porozumét stavu ditéte a tomu, co
potfebuje. Jako pfiklad lze uvést neustdlou nutnost navstévovat s ditétem rizné
odborniky (Iékate, psychology, psychiatry, socidlni instituce, ufady apod.). Kdyz neni
rodi¢ zaroven schopen dobie porozumét informacim, které dostava, popt. je vyhodnotit
a pracovat snimi, at’ uz proto, ze na n¢j odbornici nemaji moc Casu a vysvétleni

v

stav, popf. se setkdva snepochopenim a nedostatkem empatie, miuze to vést

67 Srv. tamtéz, s. 2.
6 Tamtéz, s. 2.
8 SOKOL, Jan. Clovék jako osoba. 3. Praha: Vysehrad, 2016, s. 138.
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k problémim v komunikaci nejen s odborniky, ale i sblizkymi a samoziejmé i
s dit&tem.”

Specifikem role rodice postizeného ditéte je mj. jeho ,jinakost” a stigmatizace.
Ocita se v roli nékoho, kdo je nééim vyjimecny. Neni béznym rodi¢em, je rodiCem s
,tim* ditétem. Je pod drobnohledem blizkého i vzdalenéjsiho okoli, setkava se s jeho
ruznymi reakcemi, vCetné predsudkti nebo prehnané podpory. V obecné roving je jistym
zpusobem dehumanizovadn — je spolecnosti automaticky zatazen mezi skupinu lidi
vyzadujici specificky pfistup. Kromé toho, ze bojuje sdm se sebou a se vztahem k ditéti,
musi navic komunikovat s okolim a celit pravé témto reakcim. To muze nékdy vést
k tomu, Ze se rodina z¢asti nebo zcela uzavie vnéjSimu svétu a dobrovolné se izoluje.

Rodi¢ se v této roli stava citlivéjSim a dvojnasob plati ,, V' deétech jsme zranitelni

(Zdenek Matejcek).

3.2 Osoby a instituce pomdhajici rodinam s postiZenym ditétem

Od chvile, kdy se rodina ocité v situaci, kdy je tfeba nadstandardné pecovat o svého
Clena, jehoz nechce odmitnout (umistit do specializovaného zafizeni), rodina
spolupracuje nebo by méla spolupracovat s riznymi odborniky a institucemi.

V CR sice existuje sit’ odborné pomoci, ale stale jsou zde jesté rezervy, predevsim
v respitni péci. Oldfich Matousek uvadi ptiklad ze socidlné velmi vyspélych zemi, kde
existuje instituce sdruzujici odbornych, specidlné Skolenych instruktorti, ktefi dochézi,
pravidelné a dlouhodobé, do rodiny s postizenym ditétem. Zabyvaji se pouze jim,
zaroven umoziuji matce, resp. rodi¢im mit vlastni prostor pro sebe a zaroven slouzi

jako vzor, ktery mohou rodi¢e napodobit.’

3.2.1 Zdravotni péce

Dité se zdravotnim postizenim ma stejny narok na zdravotni péci jako vSichni

ob&ané CR, vyplyvajici ze zdkona &. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a

podminkach jejich poskytovani, ktery nabyl uc€innosti dne 1. dubna 2012 a nahradil tak
zékon €. 20/1966 Sb., o péci o zdravi lidu.

0 Srv. CHMELOVA, Martina a Veronika KOCOUROVA. Role rodi¢e mentalné postizeného ditéte v
diagnostickém a 1é¢ebném procesu. Alafabet.cz: Informacni servis pro rodice déti se zdravotnim
postizenim [online]. Praha: Alfa Human Service, 2015, 4.11. 2014 [cit. 2018-11-23]. Dostupné z:
https://www.alfabet.cz/socialni-pece/30-informace-o-typech-zdravotniho-postizeni/mentalni-
postizeni/244-role-rodice-mentalne-postizeneho-ditete

™ Srv. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s. 124.
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Nedilnou soucésti péce o zdravi nejen déti se zdravotnim postizenim jsou
preventivni prohlidky, které by nemély byt opomenuty. Preventivni prohlidky mohou
odhalit zdvaznd onemocnéni ve stadiu, kdy jsou IéCitelna. Tyto prohlidky se

fidi vyhlaskou ¢. 70/2012 Sb., o preventivnich prohlidkach, kterd definuje jednotlivé

prohlidky v zavislosti na véku ditéte. Pro déti jsou dale dilezita ockovani, o jejichz

moznostech se pfedevSim dozvite u praktickych détskych Iékait. Ockovani se ftidi

aktudlnim o¢kovacim kalendaiem.’?

Do zdravotni péCe patii také rehabilitace a pobyt v nemocnici, ldznich a jinych
zdravotnich zatizenich. Rehabilitace je duleZitou soucasti prace s détmi s handicapem a
méla by napliovat 4 principy:

° Princip celistvosti — ¢lovék jako celek, vcetné socialniho zaélenéni, nikoli

zaméfeni se pouze na defekt ¢i handicap.

° Princip v¢asnosti (a dlouhodobosti) — je dilezité zadit s rehabilitaci véas, ale s tim,

7e 1 presto muiZe trvat i cely pacientiv Zivot

° Princip tymové price a princip interdisciplinarity a multidisiplinarity — dulezitost

spoluprace a propojenosti vSech ¢lenti odborného tymu a zaroven klienta i jeho rodiny.

° Princip pfijeti ob¢anli se zdravotnim postizenim — znamena do jisté miry boj proti

piredsudkiim a naslednou snahu zaclenit ¢lovéka s handicapem do bézné spolecnosti,
jelikoz v CR stale jesté pretrvava postoj spise odtazity, skepticky, i kdyZ je znat jista
mira solidarity.”

Jinak feceno, nestaci pfispivat finanén€ v ramci riznych charitativnich akci nebo na
konta rozli¢nych instituci, bylo by dobife uvédomit si, ze i postizeni patfi do spoleénosti.
Lidé s postizenim sice pottebuji specifickou péci a ohledy, dle typu a miry handicapu,
zélezi pouze na pfistupu k nim, od celkového pohledu na né€, po detaily, jakym je
napiiklad zminéné ockovani (to probihda u déti s postizenim dle individuédlniho
kalendare, po poradé s pediatrem, popi. dal$imi odborniky) nebo pobyt v nemocnici,

jemuz se vénuje nasledujici odstavec (kdy by mélo byt umoznéno rodicum déti

72 7dravotni péce ditéte se zdravotnim postizenim. Alafabet.cz: Informacni servis pro rodice déti se
zdravotnim postizenim [online]. Praha: Alfa Human Service, 2015, 6.2. 2014 [cit. 2018-11-23]. Dostupné
z: https://www.alfabet.cz/zdravotni-pece

73 Zdravotni péde ditéte se zdravotnim postizenim. Alafabet.cz: Informacni servis pro rodice déti se
zdravotnim postizenim [online]. Praha: Alfa Human Service, 2015, 6.2. 2014 [cit. 2018-11-23]. Dostupné
z: https://www.alfabet.cz/zdravotni-pece
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S postizenim doprovazet je po celou dobu pobytu v nemocnici, stejné jako by to byt
umoznéno rodictim déti standardnich, ac je praxe ¢asto odlisna).
Pro pobyt v nemocnici plati pro dité s handicapem totéz, co pro dit¢ bez handicapu.

Préava ditéte v nemochici

Déti v nemocnici maji kromé prava na péci poskytovanou kvalifikovanym a

odborn¢ zdatnym personalem pravo na:
° Pfitomnost svych rodict
° Bezbolestné provadéné zakroky
° Informace odpovidajici jejich chapani
¢ Spolurozhodovani o poskytované péci
° Ptilezitosti ke hie a vzdélavani
° Kontakt se svymi vrstevniky
° Prostiedi, které napomaha uzdraveni

Déti v nemocnici ¢asto nedokazi porozumét tomu, co se s nimi déje. Proto potiebuji

své rodice také béhem:
° Uvadeéni do anestezie
° Probirdni z anestezie
© Lékarskych vySetieni
° Lécebnych zakrokl
° Aplikace injekci, $iti ran atp.
° Poskytovani oSetfovatelské péce
° Kdykoli, kdy si to samy pteji

Ceska legislativa dava spole¢nému pobyvani rodi¢i s jejich hospitalizovanymi

détmi pevnou zakonnou oporu:

»PéCe o déti a jejich vychova je pravem rodicl; déti maji pravo na rodicovskou
vychovu a péci. Prava rodici mohou byt omezena a nezletilé déti mohou byt od rodict
odlouceny proti jejich vili jen rozhodnutim soudu na zdklad€ zdkona." (Ustava Ceské

republiky, Listina zakladnich prav a svobod, ¢l. 32, odst. 4)
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Mnoho rodi¢ti nicméné netusi, jaké maji jejich potomci 1 oni sami v souvislosti s
hospitalizaci prava. Rodicim déti do Sesti let hradi pobyt v nemocnici zdravotni
pojistovna automaticky, u déti mezi Sestym a patnactym rokem uz si ho musi rodice
zaplatit sami. Revizni 1ékaf pojistovny vSak mize ucinit vyjimku naptiklad u vazné

nemocného nebo handicapovaného ditéte.

Zakon ¢. 48 o vefejném zdravotnim pojisténi, paragraf ¢islo 25 zni: ,,Je-li pfi pfijeti
ditéte do zdravotnického zatizeni vzhledem k jeho zdravotnimu stavu nutna celodenni
pritomnost privodce, mize s nim byt privodce piijat do ustavni péce. Pobyt pritvodce
dité¢te mladsiho Sesti let v nemocnici se povazuje za ustavni oSetfovani. Privodce je
podle indikace a moznosti umistén bud’ spolu s ditétem piimo na lizkovém oddéleni,
nebo na oddéleni dochézi z ubytovaciho prostoru, ktery je soucasti tohoto zafizeni. V
ptipadé¢ ditéte starSiho Sesti let se pobyt privodce v nemocnici povazuje za ustavni

osetfovani jen se souhlasem revizniho I¢kare.

To také mimo jiné znamend, zZe pokud se rodice dohodnou s pojisStovnou a jeji
revizni 1ékar uzna, ze u ditéte je nutny pobyt rodice, i kdyz je mu vic nez Sest let, tak
také nemusi rodi¢ platit nic. Obvykle pojistovny pfistoupi na hrazeni pobytu rodi¢im S
détmi se zdravotnim postiZzenim, nebo tfeba autistickymi détmi, kde by pobyt v cizim

prostredi bez rodi¢e napachal vic $kody neZ samotnd 1é¢ba uZitku.™

3.2.2 Socialni sluzby

Bez pomoci socialnich sluzeb by byl Zivot déti s postiZzenim 1 jejich blizkych velmi
komplikovany. Z niZe uvedeného vyplyva, Ze socialni sféra poskytuje Siroké spektrum

sluzeb, kter¢ mohou jejich klientim usnadnit situaci a umoznit plnohodnotny nebo

vvvvv

Cilem socialnich sluzeb je:

o Zachovéavat lidskou duastojnost klientt,
o Vychdazet z individualné uréenych potieb klientd,

o Rozvijet aktivné schopnosti klientd,

™ KOCUROVA, Veronika. Pobyt v nemocnici déti se zdravotnim postizenim. Alafabet.cz: Informacni
servis pro rodice déti se zdravotnim postizenim [online]. Praha: Alfa Human Service, 2015, 21.1. 2014
[cit. 2019-11-23]. Dostupné z: https://www.alfabet.cz/zdravotni-pece/pobyt-v-nemocnici
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o Zlepsit nebo alespoil zachovat sobéstacnost klient,

o Poskytovat sluzby v zajmu klientl a v nalezité kvalit¢.

Zakladnimi ¢innostmi pii poskytovani socidlnich sluzeb jsou pomoc pii zvladani
béznych tkont péfe o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajiSténi stravy,
poskytnuti ubytovani nebo pomoc pfi zajisténi bydleni, pomoc pii zajisténi chodu
domaécnosti, vychovné, vzdelavaci a aktivizacni Cinnosti, poradenstvi, zprostfedkovani
kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socidln¢ terapeutické c¢innosti a pomoc pii
uplatiovani prav a opravnénych z4jmii. Obsah zékladnich ¢innosti u jednotlivych druha

socialnich sluzeb stanovi p¥islusny provadéci predpis.”™

Podobné jako u péce zdravotni i u péce socidlni je dulezita informovanost rodici
déti s postizenim. M¢li by znat sva prava, predev§im vzhledem k prospéchu déti. A
protoze je prakticky nemozné obsahnout vSe, méli by védét, na koho se obratit, kde se
zeptat v ptipadé nejasnosti ¢i rliznych piekézek. Jako nejefektivnéjsi vidim v tomto
ohledu ranou péci, které pracuje srodi¢i postizenych déti 1 s détmi samotnymi od

narozeni do véku 7 let, nezfidka v praxi poskytuje rady i po dovrseni tohoto véku.

Druhy socialnich sluzeb

Socialni poradenstvi

,,Socidlni poradenstvi poskytuje osobam v nepriznivé socialni situaci potiebné
informace prispivajici k reseni jejich situace. Zakladni socialni poradenstvi je soucdsti
vSech druhii socidalnich sluzeb. Odborné socialni poradenstvi zahrnuje obcanské
poradny, manzelské a rodinné poradny, socialni praci s osobami spolecensky
neprizpiisobenymi, poradny pro obéti trestnych cinu a domaciho nasili, socialné pravni

poradenstvi pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory. Sluzba obsahuje poradenstvi,

75 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
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Zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, terapeutické cinnosti a pomoc

pri uplatiiovani prav a opravnénych zdjmii. Sluzba se poskytuje bez vihrady. “™®

Sluzby socialni péée77

Pro rodice déti s postizenim existuje cela fada sluzeb, kterych mohou vyuzivat jak
pro rozvoj ditéte a praci s nim, tak pro vlastni podporu (pomoc pii jednani s Grady,

s 1ékafti a jinymi odborniky, prostor pro osobni volno, pro zaméstnani apod.)

Osobni asistence

Osobni asistence se poskytuje v pfirozeném socidlnim prostiedi osobdm se
zdravotnim postizenim a senioriim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, a to
v predem dohodnutém rozsahu a ¢ase. Sluzba obsahuje pomoc pfi zvladani béznych
ukond péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené, pomoc pii zajisténi chodu
domacnosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prosttedim a pomoc pfi

uplatiiovani prav a opravnénych zajmi. Sluzba se poskytuje za thradu.

Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluZzba poskytovana osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu veéku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, a rodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
se poskytuje ve vymezeném Case v domdacnosti osob a v zafizenich socialnich sluzeb.
Sluzba obsahuje pomoc pfti zvladani béznych tkond péée o vlastni osobu, pomoc pii
osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo
pomoc pii zajisténi stravy, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti. Sluzba se poskytuje
za thradu. Bez thrady se poskytuje rodinam, ve kterych se narodily soucasné tfi nebo
vice déti, Gcastnikiim odboje a pozlstalym manZelim (manZelkdm) po ucastnicich

odboje star§im 70 let.

76 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp

7Srv. Socialni sluzby. Ministerstvo prace a socidlnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
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Privodcovské a piedcitatelské sluZby

Privodcovské a predcitatelské sluzby jsou terénni nebo ambulantni sluzby
poskytované osobam, jejichz schopnosti jsou snizeny z ditvodu véku nebo zdravotniho
postizeni v oblasti orientace nebo komunikace, a napomaha jim osobné¢ si vyfidit vlastni
zalezitosti. Sluzba obsahuje zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim a
pomoc pii uplatiiovani prav a opravnénych zajmua. Tyto sluzby jsou poskytovany za

uhradu.

Podpora samostatného bydleni

Podporované¢ bydleni je terénni sluzba poskytovand osobam se zdravotnim
postizenim chronickym onemocnénim, véetné duSevniho onemocnéni, jejichz situace
vyZzaduje pomoc jiné osoby; sluZzba se poskytuje v domacnosti osob. Sluzba obsahuje
pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti,
zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, terapeutické Cinnosti a pomoc

pii uplatiiovani prav a opravnénych zajmu. Sluzba se poskytuje za uhradu.

Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované
osobam se snizenou sobésta¢nosti z duvodu veku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, o které jinak pecuje osoba blizka v domacnosti. Cilem sluzby je
umoznit pecujici osobé nezbytny odpocCinek. Sluzba obsahuje pomoc pii zvladani
béZznych tkonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy,
poskytnuti ubytovani, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,
terapeutické Cinnosti a pomoc pfi uplatiiovani prav a opravnénych zdjmu. Sluzba se

poskytuje za thradu.

Centra dennich sluZeb

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby osobam se sniZzenou
sobéstacnosti z ditvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni,
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jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Cilem sluzby je posilit samostatnost
a sobéstaCnost osob v nepfiznivé socialni situaci, kterd muze vést k socidlnimu
vylouceni. Sluzba obsahuje pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, vychovné,
vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti, prostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim,
terapeutické Cinnosti a pomoc pfi uplatiovani prav a opravnénych zajmi. Sluzba se

poskytuje za thradu.

Denni a tydenni staciondie

Denni stacionafe poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba obsahuje pomoc
pfi zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené¢ nebo
poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy, vychovné, vzdélavaci a
aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socidlné
terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiovani prav a opravnénych zajmi. Sluzba se

poskytuje za thradu.

Tydenni stacionaie poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba obsahuje
poskytnuti ubytovani a stravy, pomoc pii zvladani béZnych tkonil péce o vlastni osobu,
pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti
stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc pii zajisténi
bydleni a vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se
spolecenskym prostfedim, socialng terapeutické ¢innosti, pomoc pfi uplatiiovani prav a

opravnénych zajmi. Sluzba se poskytuje za thradu.”®

78 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
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Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji dlouhodobé pobytové
sluzby osobam, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu zdravotniho postizeni,
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné osoby. Sluzba obsahuje poskytnuti
ubytovani a stravy, pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pomoc pfii
osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, vychovné, vzdélavaci a
aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socidlné
terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiovani prav a opravnénych zdjmi. Sluzba se

poskytuje za thradu.

Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova sluzba poskytovand osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z ditvodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, véetné
duSevniho onemocnéni, jejichZ situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Chranéné
bydleni ma formu skupinového, poptipadé individudlniho bydleni. Sluzba obsahuje
poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pfi
zajisténi chodu domadcnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutické innosti,

pomoc pii uplatiovani prav a opravnénych zajmu. Sluzba se poskytuje za tthradu.

Socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zarizenich

Socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich poskytuji pobytoveé
sociadlni sluzby osobam, které jiz nevyzaduji ustavni zdravotni péci, ale vzhledem ke
svému zdravotnimu stavu nejsou schopny obejit se bez pomoci jiné fyzické osoby a
nemohou byt propustény ze zdravotnického zafizeni ustavni péfe do doby, nez jim je
zabezpecena pomoc osobou blizkou ¢i jinou fyzickou osobou nebo ambulantnich
socialnich sluZzeb anebo pobytovych socialnich sluzeb. Sluzba obsahuje poskytnuti
ubytovani a stravy, pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pomoc pii
osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, zprostfedkovani

kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socidlné terapeutické Ccinnosti, aktivizacni
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¢innosti a pomoc pii uplatiovani prav a opravnénych z4ymi. Sluzba se poskytuje za

uhradu.”

Sluzby socialni prevence

N 24

ktera se ¢im dal vice dostava do povédomi vefejnosti. Jako terénni sluzba predstavuje
pro mnohé rodiny déti s postizenim neocenitelnou pomoc v praci s ditétem i

Vv informovanosti rodi¢t o jejich pravech a moznostech.

Rana péce

Rand péce je terénni sluzba, popiipadé doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodi¢im ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz
vyvoj je ohrozen v disledku neptiznivého zdravotniho stavu SluZba je zaméfena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Sluzba
obsahuje vychovné, vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se
spolecenskym prostfedim, socialn¢ terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplathovani prav a

opravnénych zajmi. Sluzba se poskytuje bez tthrady.®

Konkrétné rana péce nabizi:

° provazeni rodiny, aktivni naslouchéni

° pedagogické, psychologické a socidln€ pravni poradenstvi

° praktické navody k ¢innostem a hram, které rozvijeji dovednosti ditéte
° podporu komunikace ditéte s rodici

° pjcovani vhodnych pomucek a hracek pro déti

° pjCovani literatury pro rodice

° moznost spolecnych setkdvani a pobytt rodin a ptfednasky pro rodice

° zprostiedkovani kontaktu mezi rodinami navzajem

78 Socidlni sluzby. Ministerstvo prdce a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp

80 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
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° zprostiedkovani kontaktli s odborniky

° pomoc pfi prosazovani prav a zajmu rodiny

° pomoc pii ziskani dobrovolnika - asistenta

° pomoc pfti vybéru vhodného piedskolniho a Skolniho zatizeni

° podporu a aktivni pomoc pfi integraci a adaptaci ditéte do predskolniho a $kolniho
zatizeni

° doprovod a pomoc pfi jednani s Gfady

° doprovod na odborna vysetteni®!

Telefonicka krizova pomoc

Telefonickd krizovd pomoc je terénni sluzba poskytovand na piechodnou dobu
osobam, které se nachazeji v situaci ohrozeni zdravi nebo Zivota nebo v jiné obtizné
zivotni situaci, kterou prechodné nemohou fesit vlastnimi silami. Sluzba se poskytuje
bez thrady. Sluzba obsahuje telefonickou krizovou pomoc a pomoc pfi uplatiiovani prav

a opravnénych zajmi.
Sociadlné terapeutické dilny

Socialn¢ terapeutické dilny jsou ambulantni sluzby poskytované osobam se
snizenou sobé&stacnosti z divodu zdravotniho postizeni, které nejsou z tohoto duvodu
umistitelné na otevieném ani chranéném trhu prace. Jejich ucelem je dlouhodobd a
pravidelnd podpora zdokonalovani pracovnich navykll a dovednosti prostfednictvim
pracovni terapie. Sluzba obsahuje ¢innosti pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, nacvik
dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalSich ¢innosti vedoucich
k socialnimu zaclenéni a podpora vytvafeni a zdokonalovani zakladnich pracovnich

navyki a dovednosti. Sluzba se poskytuje za (thradu.®2

8L I MY: Pomdahame détem s postizenim a jejich rodinam [online]. Sobé&slav: I MY, 2013 [cit. 2017-06-
05]. Dostupné z: http://www.imy-sdruzeni.cz/

82 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
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Kdo socialni sluzby poskytuje

Obce a kraje dbaji na vytvareni vhodnych podminek pro rozvoj socialnich sluzeb,
zejména zjistovanim skutecnych potieb lidi a zdroji k jejich uspokojeni; kromé toho

sami zfizuji organizace poskytujici socialni sluzby.

Nestatni neziskové organizace a fyzické osoby, které nabizeji Siroké spektrum

sluzeb, jsou rovnéz vyznamnymi poskytovateli socialnich sluzeb.

Ministerstvo prace a socialnich vécije nyni zfizovatelem péti specializovanych

Gistavil socidlni péce.®
3.3 Péce o zdravi rodicit postiZeného ditéte

Pro osoby pecujici o jakékoli dit¢, tedy i to s postizenim, by mecla platit,
v souvislosti s péci o sebe samého, v podstaté stejna pravidla. Rozdil vidim predev§im
V intenzité nutné péce o dit€¢ a v mife stresu, jemuz jsou rodice vystaveni. U rodici
ditéte s postizenim nejen zpocatku, ve chvili, kdy se o handicapu svého ditéte dozvidaji,
ale i v nasledujicich obdobich. Z piedchozich kapitol vyplyva, ze se rodice déti
S postizenim musi vyrovnavat s né¢im ,,navic.” Intenzita péce je vyssi, stejné jako mira
stresu, jemuz jsou dlouhodobé vystavovani, stejné jako jsou velmi omezené jejich
moznosti odpocinku, kdy chybi dostatek ¢asu pro sebe. Proto je také omezena motivace
dbat o sebe a své zdravi.

Kromé elementarnich biologickych zasad zdravého Zivotniho stylu, kam patii mimo
jiné dostatek spanku, pohybu, zdravd vyziva a neuzivani navykovych latek, které
teoreticky mtize dodrzovat kazdy jedinec vlastnimi silami, by se rodice ditéte
s handicapem nemé¢li obavat pozadat o pomoc odborniky. Nejen v oblasti uvedenych
zasad, ale také v oblasti psychologické, socidlni a v neposledni fad¢ v oblasti duchovni.
A protoze rodiCe potiebuji konkrétni tipy a konkrétni rady, dle vlastni situace, v niZ se
oni a jejich okoli ocitli, je dulezité, aby védéli, koho se zeptat, kde zacit. V tom jim
mohou pomoci rizné telefonni linky®*, uréené pro lidi v krizovych situacich, nebo

napiiklad rana péce, jez jako terénni sluzba navstévuje klienty pfimo v rodinach a naplni

8 Socidlni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. Praha: MPSV, 2018, 10.8. 2017 [cit.
2019-01-12]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp

8 Napt. Linky davéry v CR. Ceska asociace pracovniki linek davéry [online]. Usti nad Labem: CAPLD,
2019 [cit. 2019-01-28]. Dostupné z: http://www.capld.cz/linky-duvery-cr
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jeji ¢innosti neni pouze prace s handicapovanym ditétem, ale i s jeho rodinou. Praveé
rana péce muze byt jakymsi ,,odrazovym mustkem*, kdyz informuje rodice, jak a kde

zagit s péci o sebe.®

3.3.1 Jak zachovat zdravy zivotni styl limitovany pé¢i o postizené dité

Jestlize jsou si rodi¢e védomi, jak docilit zdravého zivotniho stylu ve vSech jeho
slozkéach, méli by stejné tak védet, ze jeste dulezitéjsi je jeho zachovani, protoze to Casto
znamena piehodnotit a zménit zivotni styl dosavadni. Miize to byt slozité, ale existuji
nekteré spolecné Cinitele umoznujici zachovéani zdravého zivotniho stylu, nebo se
k nému alespon piiblizovat.

MUDr. Radkin Honzédk, CSc. poukazuje mj. na touhu mnoha lidi po dokonalosti,
ktera brani ¢loveéku praveé v aplikaci zdravého zivotniho stylu na sebe. Lidé se Casto
nespokoji s ,,byt dobry*, chtéji to nejlepsi, byt perfektni, éehoz nelze docilit.?® Ve své
knize ,,Jak Zit se vyhnout se syndromu vyhoteni* uvadi ptiklad ,,hry* dle Erica Berne
,,Usoupand kolena.“®’ V uvedeném ptikladu hraje tuto komunika¢ni hru Zena, ktera se
snazi byt dokonald ve vSech svych zivotnich rolich — matka, manzelka, milenka,
hospodyné&, kuchatka atd. Nechce byt v téchto rolich ,,jen* dobrd, chce byt nejlepsi.
Vycerpava sebe sama a trpi pocitem selhéni.

., Odmitnuti dokonalosti neni rezignaci na skutecnou a vysokou kvalitu Zivota, znamena
osvobozeni od nesmyslného a nesplnitelného diktatu, obrdceni pozornosti k redlnym
ciliim, primérené klidnému tempu a k Zivotni pohodé.“®® Tento postoj povazuji za
zasadni pii snaze zachovat zdravy Zivotni styl. Stejné tak schopnost mit se rad, piijmout
sdm sebe, takového, jaky jsem, se vSemi chybami, s nimiz se mohu naucit pracovat.
Nestylizovat se do role nékoho, kym nejsem. Radkin Honzak radi uvédomit si nejen své
chyby, ale pfedevSim ptednosti a zamyslet se nad tim, pro¢ nds ostatni maji radi,
pfi¢emZ podotykd, Ze tim diivodem zarucen¢ neni naSe touha po dokonalosti a snaha ji
naplnit. Také zminuje dalsi velmi dialezitou schopnost, kterou si lze osvojit v ramci
zachovani zdravého Zivotniho stylu a tou je uméni nalézat drobné radosti ve vSednich

dnech, v béznych chvilich Zivota.5®

81 MY: Pomahame détem s postiZzenim a jejich rodindm [online]. Sobéslav: I MY, 2013 [cit. 2017-06-
05].

8 Srv. HONZAK, Radkin. Jak Zit a vyhnout se syndromu vyhoieni. Praha: Vysehrad, 2013, s. 48.

87 Srv. BERNE, Eric. Jak si lidé hraji. 1. Praha: Dialog, 1992, s. 109-113.

8 HONZAK, R. Jak Zit a vyhnout se syndromu vyhoreni, s. 50.

8 Srv. HONZAK, R. Jak Zit a vyhnout se syndromu vyhorent, s. 52.
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3.4 Biologické aspekty zdravého Zivotniho stylu v rodiné s postiZenym ditétem

Zivotni styl je systémem vyznamnych cinnosti a vztahii, Zivotnich projevii
azvyklosti, které jsou typické pro daného clovéka. Jedna se o systém relativné
ustalenych praktik, s charakteristickym chovanim a vybérem cinnosti. Je to zpiisob
Zivota s volbou urcitych priorit, velmi casto spojenych s uspokojovanim osobnich
potreb.

Casopis IKEM uvadi Zivotni styl jako faktor, jenz ma piimy vliv na zdravi ¢lovéka.
Z hlediska biologickych aspektii se jednd predevSim o dostatek spanku, vhodné
stravovani, nekoufeni a jen minimalni nebo Zadnou spotiebu alkoholu.! Jiné zdroje
uvadi biologické aspekty v rozsitené¢ form¢. Napiiklad Zden¢k MI¢ak piSe navic o
nezadoucim abusu nejen alkoholu, ale i jinych navykovych latek, o rizikovém
sexualnim chovani, prevenci Girazii a nehod a varuje pfed intenzivnim opalovanim.%?
Michal Zvirotsky uvadi v ramci biologickych aspektii zdravého zivotniho stylu, kromé
vyse uvedeného, také rezim prace a odpocinku, osobni hygienu a pééi o vzhled®®

Dulezité je také prostiedi, v némz Zijeme.

3.4.1. Prostiedi

.....

jevii a procesii, které obklopuji konkrétniho clovéka (skupinu, populaci, spolecnost,
jakykoliv zivy systém), mnohostranné na néj piisobi a ovliviwji jeho fungovani. Clovéek
(jakykoliv Zivy organismus) je s nim ve stalé interakci, pouziva jej, meni ho a musi se mu

t.% Kvalita Zivotniho prostiedi vyznamné ovliviiuje zdravi clovéka a celé

prizpusobova
populace. Podle odhadu Svétové zdravotnické organizace zpiisobuje znecisténi Zivotniho
prostiedi v Evropském regionu az 19% onemocnéni; pouze v diisledku znecisténi

ovzdusi polétavym prachem v Evropé zemrie predcasné asi 280 tisic lidi.

% Zivotni styl a riziko civiliza¢nich nemoci. ProLékare.cz [online]. MeDitorial, 2019, 13.3. 2014, 7 [cit.
2019-01-20]. ISSN 1803-6597. Dostupné z: https://www.prolekare.cz/casopisy/vnitrni-lekarstvi/2014-5-
6/zivotni-styl-a-riziko-civilizacnich-nemoci-48978

%1 Srv. Zdravy Zivotni styl. IK+EM: Institut klinické a experimentdini mediciny [online]. Praha: IKEM,
2018 [cit. 2018-09-19]. Dostupné z: https://www.ikem.cz/cs/zdravy-zivotni-styl/a-3367/

92 Srv. MLCAK, Zdengk. Psychologie zdravi a nemoci. Vyd. 2. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé,
2011, s. 15.

9 Srv. ZVIROTSKY, Michal. Zdravy Zivotni styl. V Praze: Univerzita Karlova, Pedagogicka fakulta,
2014. ISBN 978-80-7290-661-1, s. 3.

% KRHUTOVA, Lenka. Uvod do disability studies. VVyd. 2. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostrave,
2013, s.52.
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Nejvyznamnejsimi  dusledky jsou respiracni, kardiovaskuldarni a metabolicka
onemocnént, vyvojové a reprodukcni poruchy, a nadorova onemocnént.®®

Lenka Krhutova uvadi prostfedi, v némz zijeme, nejen jako ekosystém, ale hovofti
také o ,,nasem individudlnim* zivotnim prostfedi, jez ma mnoho podob. Napft. rodinné
prostiedi, uzivatelské prostiedi, meéstské/venkovské prostiedi, pracovni prostiedi,
socialni prostiedi. Poukazuje tim mj. na to, jak je dulezité, aby toto naSe Zivotni
prostfedi nebylo uzplsobeno pouze potiebdm standardnich jedinct, ale také téch
odlisnych, at u nich jde o stav trvaly & piechodny. % Podrobnéji pak o prostiedi,
vnémz se lidé s handicapem a jejich blizci musi pohybovat, hovofi v souvislosti
S moznosti pohybovat a orientovat se (fyzické prostiedi), spoleCenskymi postoji a
predsudky vuci postizeni (socialni prostfedi) a pravem na informace, administrativni a
zdravotnické sluzby, vzdélani apod. (informacni prostiedi).
Do oblasti fyzického prostredi patii moznost svobodné se pohybovat, vykonavat rizné
aktivity a zit tak podle moznosti, respektive druhu handicapu, plnohodnotny Zzivot.
Umoznuje lidem pfizpasobit se socidlnim podminkam, které jsou na n€ kladeny. Prosta
dostupnost dopravnich prostiedkt, ufadi, vzdélavacich zatizeni, zaméstnani apod., je
pro lidi s postizenim stéZejni. Nezbytnost vhodnych podminek fyzického prostredi si
mnohdy neuvédomuji ti, kdo se s Zddnym handicapem nikdy nesetkali a nejsou schopni
predstavit si, ze existuji zdanlivé malickosti (vysoké obrubniky, schody bez zabradli,
chyb¢jici vytah...), které¢ fyzické prostfedi c¢ini ,nepfatelskym® nejen lidem
S postizenim, ale napiiklad 1 lidem s jakymkoli pohybovym omezenim (matky
s kocéarky, seniofi, t€¢hotné Zeny). A protoze pocet obyvatel, ktefi maji snizenou
schopnost pohybu ¢&i orientace s v CR odhaduje na jednu tietinu, je Zadouci, aby bylo
fyzické prostredi ,,pratelské“ a tomu pfizptsobit plany i projekty, které s nim souvisi.”’

Socialni prostiedi, stejné jako fyzické, ma ptimy vliv na socidlni fungovani ¢lovéka.
Samo socialni prostfedi je ovliviiovano postoji jednotlivych lidi, jejich okoli i
spolecnosti jako celku. Pro rodi¢e déti s postizenim mohou byt stresujici reakce
jednotlivet, ktefi se doposud s postizenim nesetkali a reaguji rtizn€é. Pokud je dité
stigmatizovano a handicap je na ném na prvni pohled patrny, reakce okoli jsou dle

Lenky Krhutové intenzivn&jsi: ,, Dochazi k védomému ¢i nevédomému ‘setkani s viastni

9 7dravi a Zivotni prosttedi. Stdtni zdravotni iistav [online]. Praha: SZU [cit. 2019-01-21]. Dostupné z:
http://www.szu.cz/tema/zivotni-prostredi

% Srv. KRHUTOVA, L. Uvod do disability studies, S. 52.

9 Srv. KRHUTOVA, L. Uvod do disability studies, S. 58.
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zranitelnosti” (co kdyby se mi 'to’ stalo také, co kdyby se ‘to’ stalo mym détem,
partnerovi, rodicum ...) a prislusnym emociondlnim reakcim (soucit, neucastny odstup,
strach, obava, odmitani, odpor ad.). Casto také - zejména u Zen — dochdzi p¥i tomto
kontaktu ke spusténi ‘pecovatelského ochranitelského komplexu® bez schopnosti
rozliseni, zda je potiebny nebo Zddouct.“® Autorka hovoii v této souvislosti o
piedsudcich, které do socidlniho prostiedi patii a predstavuji specificky druh stereotypu.
To, co lidé neznaji, o ¢em nemaji dostatek informaci, o ¢em maji faleSné piedstavy,
V nich mize vzbuzovat negativni reakce a postoje. Z téchto stereotypii se lze jen tézko
vymanit. Jednou z cest, jak se vyporadavat s predsudky, je informovanost.®

Informacni prostiedi ,,piatelské k lidem s postizenim piedstavuje piedev§im
dostupnost informaci, které potiebuje kazdy ¢lovek. A to z hlediska kvantity i kvality a
Z hlediska zpasobu, kterym se k informacim dostdvame. Informace jsou nezbytné pro
rozhodovani o zamé&stnani, vzdélavani, pro traveni volného Casu, vybér socidlni sluzby
apod. Informacni prostfedi zahrnuje také lidskou komunikaci, kterd je pro Zzivot
nezbytna a pro lidi s postizenim Casto velmi specifickd a Casové narocna. ,,Pratelské*
informacni (a priméarné i fyzické) prostredi tak mize pomoci lidem s postizenim k vétsi

mife sob&statnosti a tim i odleh&it pretizenému socialnimu systému. %

3.4.2 Vyziva. osobni hygiena a péce o vzhled

, V¥Ziva je proces, jimz si organismus zajistuje privod energie a zivin z vnéjsiho
prostredi, nezbytnych pro zajisteni jeho existence. VyzZivové potreby kryje strava, jejiz
sloZeni miize mit na organismus pozitivai nebo negativni viiv.*0t

Michal Zvirotsky poukazuje také na skuteCnost, ze mé vyZziva i jiné rozmery, nez je
pouhd biologickd potfeba, a to rozmér socialni, psychicky a duchovni. Pokud jsou
dodrzovany zasady spravné vyzivy, ma to pozitivni dopady na lidsky organismus,
véetné posilovani télesné a duSevni pohody, zlepSeni pracovni vykonnosti a prodlouzeni
zivota. Vyziva ma preventivni a terapeuticky vliv na fadu chorob, pficemz nejde jen o
1ékati predepsané diety. Jako jednu z podminek zdravého stravovani, resp. zahajeni

pozitivnich zmén ve stravovani, uvadi Michal Zvirotsky kritické posouzeni aktudlniho

98 KRHUTOVA, L. Uvod do disability studies, s. 54.

9 Srv. tamtéz, s. 54.

100 Syy. KRHUTOVA, L. Uvod do disability studies, s. 64.

101 MACHOVA, J. a KUBATOVA, D. Vychova ke zdravi, s. 69.
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jidelni¢ku a uvédoméni si (i pfiznani) chyb a nedostatkd, jichZ se ¢lovék dopousti.l??

V dnesni dobé mohou rodice ditéte s postizenim, kromé navstévy odbornika na vyzivu,
vyhledat také rtizné webové stranky, na nichz c¢lovék ziskd informace o zdravém
stravovani. Negativum vidim v mnozstvi téchto stranek, kdy mulze byt pro laika
problémem vybrat tu, kde lze najit informace objektivni a nezavadéjici. To lze
konzultovat telefonicky naptiklad s obvodnim I¢kafem, jenz miize webové stranky
doporucit. Dle mého nazoru je totiz pro rodi¢e déti s postizenim moznost vyhledavani
informaci na internetu jednou z priorit, vzhledem k trvalému nedostatku volného casu.
Vyhledavanymi webovymi strankami, jsou naptiiklad STOB (Stop obezit¢) nebo
Kalorické tabulky.!®® Michal Zvirotsky uvadi Desatero spravné vyzivy'%, kde
doporucuje konkrétni kroky, jak si zachovat optimalni hmotnost, a jak postupovat pfti
tvorbé vyvazeného jidelnicku. Obecnéji o zdravém zplsobu stravovani hovoii Zdenck
MIcak, ktery zdlraziuje pfedev§im zachovani spravné hmotnosti a hovofi o obezité jako
o rizikovém faktoru mnohych nemoci a zdravotnich problémt. Aby mohli rodice ditéte
S postizenim o dit¢ pecovat a efektivné se starat o jeho rozvoj, méli by byt sami v cO
nejlepsi zdravotni kondici. Kté vede vramci zdravé vyzivy napiiklad zvySena
konzumace ovoce a zeleniny a umirnéna konzumace zivo¢isnych tuki.'® Zdengk Mlcak
doporucuje 1 vitaminové dopliky. DodrZzovani zasad spravné vyzivy vSak Ccasto
vyzaduje velkou zménu zivotniho stylu, ktery maji mnozi problém dodrzet. Zdravotni
problémy, jez hrozi pii nevyvazené straveé, pifedev§im pii zvySené konzumaci
zivoCisnych tuki a soli, jsou naptiklad kardiovaskularni onemocnéni, hypertenze,
onkologickd onemocnéni, cukrovka apod.1%

Se zdravou vyzivou uzce souvisi 1 péce o vzhled. Napftiklad pro lidi trpici obezitou
je tézsi udrzovat zevnéjSek, a jestlize se musi navic starat o dité s postizenim, ¢asto se
omezi jen na zakladni ¢innosti spojené s hygienou, upravou vlast, oblékanim apod.
Vlastni osobu upozad'uji a stale odkladaji péci o sebe na pozd¢jsi, blize neurc¢enou dobu.
Netyka se to vSak jen lidi s poruchami pfijmu potravy. Péce o vzhled je totiz vysledkem
naplnéni zakladnich Zivotnich potfeb a znamkou spokojenosti. A toto rodice déti

S postizenim c¢asto nespliiuji nebo naplnit nemohou. Michal Zvirotsky zmifuje i

102 §ry. ZVIROTSKY, Michal. Zdravy zivotni styl, s. 26.

103 Qry. Zdravy Zivotni styl. IK+EM: Institut klinické a experimentalni mediciny [online]. Praha: IKEM,
2010 [cit. 2019-01-29]. Dostupné z: https://www.ikem.cz/cs/zdravy-zivotni-styl/a-3367/

104 iz ptiloha VII.
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nezastupitelnou funkci odévu jako soucasti zivotniho stylu, jez ma funkci praktickou i
symbolickou.'®” Proto by ¢lovék, at’ uz se naléza v jakékoli nepfiznivé situaci, nemél

zapominat na to, jak vypada a piisobi tak na okoli, byt se to miize zdat podruzné.1%

3.4.3 Pohyb

S pohybem jsou uzce spjaty vsechny funkce lidského téla. Prvorady vyznam
pohybové aktivity bezesporu thvi v primdrni a sekunddarni zdravotni prevenci.“*%°
Nedostatek pohybu, ktery snizuje fyzickou kondici ¢lovéka a jeho celkovou aktivitu,
ohrozuje lidské zdravi a je rizikovym faktorem pro vznik riznych onemocnéni. Michal
Zvirotsky uvadi termin hypokineza. Disledky dlouhodobé hypokinezy jsou napf.
svalova atrofie, omezena pohyblivost a bolestivost pii nékterych pohybech, nasledné
pak zhor3eni funkce riiznych organt. !

Jakym zplsobem se pohybovat, jak casto, jak intenzivné, a jak dlouho, je
individudlni otdzka, s niz mohou poradit odbornici (Iékafi, fyzioterapeuti, trenéfi...).
Soucasnym trendem je tzv. zdravotné orientovand zdatnost. Ta obraci pozornost od
zdatnosti orientované vykonové, na télesnou zdatnost na urovni prevence hypokinezy,
nasledné tedy i civiliza¢nich a jinych chorob a na optimalizaci pohybu tak, aby si ¢lovek
vytvotil predpoklady pro dobré fungovéni organismu a zvysil tak svoji fyzickou i
psychickou aktivitu. Dle tohoto trendu nesmi pohyb ¢lovéka poskozovat a mél by ho
bavit. Michal Zvirotsky je dokonce toho nazoru, ze pokud clove€ka ta kterd pohybova
aktivita nebavi, nelze pocitat s jejimi pfiznivymi ucinky na jeho zdravi. Kazdy ¢lovek si
tedy mize najit aktivitu, jez ho motivuje, a jez koresponduje s jeho zdravotnim stavem a
fyzickou kondici.! IKEM doporu¢uje tém, kdo doposud nebyli zvykli aktivng
sportovat, zpo¢atku omezovat pouzivani dopravnich prostiedk, alespoii 30 minut denné

vénovat lehké télesné aktivité a intenzitu aktivit postupné zvysovat.!'? Pohyb, resp. sport

ma totiz i sva uskali a rizika. Jaro Kfivohlavy uvadi pozitivni a negativni addikci, k niz

107 Sry, ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 43

108 iz ptiloha IX.

109 pE[ CAK, Stanislav. Dusevni hygiena [online]. 2. Pardubice: Benepal, 2012 [cit. 2019-02-02]. ISBN
CZ.1.07/3.2.13/01.0037. Dostupné z: http://www.benepal.cz/files/project_2_file/DUSEVNI-
HYGIENA.PDF, s. 39.

10 §ry. ZVIROTSKY, Michal. Zdravy Zivotni styl, s. 33.

111 Sry. TUPY, Jan. Pojmy ve vzdé&lavacim oboru Té&lesna vychova. Metodicky portal RVP: Inspirace a
zkuSenosti ucitelii [online]. Praha: Narodni Gstav pro vzdélavani, 2019, 24.10. 2005 [cit. 2019-02-05].
Dostupné z: https://clanky.rvp.cz/clanek/k/z/376/POIJMY-VE-VZDELAVACIM-OBORU-TELESNA-
VYCHOVA html/

12 Sry, Zdravy Zivotni styl. IK+EM: Institut klinické a experimentalni mediciny [online]. Praha: IKEM,
2010 [cit. 2019-01-29]. Dostupné z: https://www.ikem.cz/cs/zdravy-zivotni-styl/a-3367/
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mohou tihnout prave lidé vytizeni psychicky ve svém bézném zivoté. Pozitivni addikci
se rozumi velmi naro¢na az extrémni sportovni, ale i dusevni aktivita orientovana na
vykon (béh na dlouhé trati, v€etné béhu na lyzich, horolezectvi, dokonce dlouhodoba a
Castd meditace...). Negativni addikci se rozumi neustdlé a nepfiméfené zvySovani
sportovni aktivity a snaha dosahnout stale vyssich vykont.''® Toto vSak miize nastat
pouze u rodi¢a, ktefi si na podobné aktivity najdou das'*
Dal$im rizikem, jez muze zdravi spiSe ohrozit, nez ho podpofit je neschopnost
odhadnout vlastni sily (a nemusi jit o vysoce fyzicky naro¢né sportovni vykony). Tém,
kdo svoji fyzickou aktivitu nezvySuji opatrné a pomalu a stale maji pocit, ze jde
piedevsim o vykon, hrozi urazy, rizné nehody a Jaro Kiivohlavy uvadi i fatalni piipady
selhani kardiovaskularniho systému. Proto se v doporucenich shoduje s IKEM. Kazdy
dospély ¢loveék by mél denné vénovat tficet minut pfiméenému pohybovému cviceni,
piipadné se tomuto pozadavku ve svém bézném Zivotnim stylu blizit'!®

Z mého pohledu je pro lidi ¢asové velmi vytiZzené, Casto bez moznosti dochazet
pravidelné na cviceni ¢i vénovat se urcitému sportu, vhodna chiize. Individualné lze
chiizi ptizptsobit télesné kondici a rizné zvysovat jeji narocnost kombinovanim pomalé
a rychlé chlize s chtzi do kopce, do schodt... Jde o méné zatéZujici pohyb nez tieba
beh, protoZze zde nehrozi poSkozeni kloubl. Podobné 1ze zvySovat a udrzovat télesnou

116

kondici plavanim*°, coz v§ak u rodict déti s postizenim vidim jako problém, vzhledem

k Casové narocnosti péce o dite.
3.4.4 Spanek

Spanek patii mezi zakladni biologické potieby cloveéka, rytmicky proces a pfirozeny
stav, v némz travime az tfetinu Zivota. Jde o stav regenerace organismu, psychického 1
fyzického odpocinku. Je podminkou zdravi ¢lovéka. Jako nejvhodnéjsi délka spanku,
jehoz potieba s vékem klesd, se udava 6 - 9h, nejlépe v noci.

V ramci prevence poruch spanku, které zptsobuje jak télesny, tak dusSevni stav
¢lovéka, je nutné zachovavat urcité zasady. Odbornici se shoduji na tom, ze by teplota
V dobfe vyvétrané mistnosti neméla pfesahovat 20°C, neméla by se zde nachéazet

elektronika, tj. televize, pocitace, mobily, dle IKEM dokonce ani pokojové rostliny.

113 gry. KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 141.
114 iz kazuistika v pfiloze X.

15 §ry. KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 142.
116 Sry. ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 35.
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Daéle pak pied spanim nejist nic té¢zkého, nepit ¢aj, kavu a colové ¢i alkoholické napoje.
Nekoutit. Clovék by se mél pred spanim také vyvarovat naroéné fyzické aktivits, popi-.
stresu a rozrudeni a nemyslet na nepifjemné véci nebo tkoly. 7 Pro rodice déti
S postizenim jde neziidka o pomérné naro¢né, n¢kdy nesplnitelné pozadavky, ale je
dobré snazit se jim alespon piiblizit, védét, co mize ke kvalitnimu spanku pomoci,

avsak nestresovat se tim, kdyz nelze vse striktné dodrzovat. 8

3.5 Psychologické a etické aspekty zdravého Zivotniho stylu v rodiné s postizenym
ditétem

,,Co potrebuje male ditée? Moje odpoved je slozita i jednoducha zaroven: mnoho
véci, ale ze v§eho snad nejvice jistotu ve vztazich ke svym lidem. “11°

Rodina, do niz se narodi dité s postizenim prochazi od pocéatku tézkym obdobim,
naronym pifedevsim na psychiku. Malokdo je na takovou situaci pfipraven a narozeni
potomka s postizenim zasahne nejen rodiCe, ale i nejbliz§i okoli. Plany, pifedstavy,
rodicovské ambice a nad€je vkladané do ditéte jsou nahle v ohrozeni, stejné jako jsou
ohrozeny vztahy vrodiné i ve vztahu rodiny a $ir§iho okoli.!? Oldiich Matousek
upozoriiuje predev§im na matku ditéte a jeji podvédomy pocit selhani, také proto, ze
dité bere jako soucast sebe samé. ,, Psychoanalytici mluvi o narcistickém traumatu, které
je psychologicky srovnatelné s traumatem po zohyzdujicim urazu. Matka vzdy
nevedomky uzndva rovnici mezi svymi kvalitami a kvalitami svych deéti. Narodi-li se ji
., nepovedené dité*, logicky se sama citi jako nepovedend matka i jako Zena “*** Mtize se
pokusit najit ,,vinika* nebo alespofit mozny plivod postiZeni ditéte a zaméfit se na tento
zdroj, ale nejde o G¢innou utéchu.

Reakce rodiny a vyrovnavani se se skutecnosti jsou velmi individualni. Protoze se
v§ak jedna o situaci podobnou timrti ¢lena rodiny?2, prochazi vzdy fazemi dle Kubler —
Rossové, resp. Marie Vagnerové!?® V téchto obdobich by rodina neméla vahat
kontaktovat odborniky z oblasti psychologie i socialni prace. Odbornd pomoc miiZe

snizit pravdépodobnost pro rodinu fatalnich nasledkti plynoucich ze zpracovavani této

W7 Sry, ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 36-39. et Srv. Nespavost - spankova hygiena. IK+EM:
Institut klinické a experimentalni mediciny [online]. Praha: IKEM, 2010 [cit. 2019-02-02]. Dostupné z:
https://www.ikem.cz/cs/nespavost-spankova-hygiena/a-1997/
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121 Tamtéz, .123.

122 Sry. tamtéz, s.123.

123 iz piiloha V. a XII.

58



situace. Mezi n¢ patii velmi Casty odchod otce od rodiny, utajovani nebo zleh¢ovani
skutec¢nosti pied blizkym 1 SirSim okolim, hyperprotektivita (vétSinou ze strany matky,
kterda se snazi dit¢ ochranit a rozmazluje ho, nebo ho naopak pietézuje nadmérnymi

124" odmitnuti dit&te, izolace rodiny apod. Podstatna je také otazka, zda dit&

pozadavky
ponechat Vv rodiné, nebo je svéfit ustavni pé¢i. V prvnim piipad¢é jde o neocenitelnou
hodnotu pro dité, pro néz je fungujici rodina extrémné dilezita. V druhém piipadé
existuje fada objektivnich i subjektivnich divodi, pro¢ dité nezistane s rodici. Rodice
jsou vystaveni ruznym tlakim, a to nejen ze strany spolecnosti. Problém je i
V hospodareni rodiny, mozny finan¢ni handicap, neochota systému poskytnout rodiné
jakékoli ulevy z hlediska prace a zaméstnani. Citeln¢ zasahuje 1 izolovanost od
spole¢nosti, konflikty v rodin€, odcizeni obou rodict apod. Dilematem, kterym rodice,
predevsim matka, prochazi, je, zda péci o postizené dit€¢ zvladne, zda se dokdze vzdat
kariéry, nebo dokéze ptipustit myslenku, Ze je nadéje se svému povolani alesponl zEasti
vénovat v budoucnu. Naproti tomu stoji moznost, ze bude o dit€¢ postarano
profesiondlné, v ustavu, a rodina bude zit béznym zivotem. Jako kompromis uvadi
Oldtich Matousek vyspélé zemé, kde funguji specialné Skoleni instruktofi, ktefi dochézi
pravidelné do rodiny a pfedstavuji tak nejen odleh¢ujici péci, kterd v CR stale vyrazné
chybi, ale také péci pedagogickou, ktera se tyka jak klientd S postizenim, tak jejich
rodi¢t.*? Z kapitoly 3.2.2 viak vime, Ze i v CR jiz existuje fada moznosti, jak roding
S postizenym ditétem alespon zC€asti ulehlit situaci. A s témito alternativami by méla
byt, dle mého ndzoru, kazda rodina sezndmena co nejdiive, aby méla pro své piipadné
rozhodovani co nejvice informaci. Ptes veskerou dostupnou pomoc a informovanost si
rodice stale kladou otazky, jejichz zodpovidani zistava z hlediska etiky pouze na nich
samotnych. Casto se tyto otazky mohou podobat etickym dilematiim, jeZ fesi socialni
pracovnici, tedy stru¢né fe¢eno volby mezi dvéma ¢i vice moznostmi, z nichZ ani jedna
neni pro rodi¢e vyhovujici a z etického hlediska neni jasné, co bude vhodnéjsi pro dité.
Tehdy zéleZi na zkuSenostech v moralnim rozhodovadni a na ZebfiC¢ku hodnot, ktery
rodi¢e doposud méli*?® Napiiklad otazka, kterou fesi mnoho rodi¢t hned od pocatku,
tedy zda dit¢ ponechat v rodin€ nebo je piedat profesiondlni péci ustavu. Pro dité je
fungujici rodina to nejlepsi, co miize pro svlj vyvoj potiebovat, ale pro jeho rodice to

mize predstavovat netinosnou zatéz. Vzdat se ditéte a ponechat ho v péci socidlni

124 §rv. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahovd sit, $.123.
125 Srv. MATOUSEK, O. Rodina jako instituce a vztahova sit, s 124.
126 5ry, MATOUSEK, O. Metody a Fizeni socialni prace, S. 24.
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instituce je traumatizujici, pfedev§im pro matku.'?’ Pokud dit& zfistane v roding, mnohé
situace mohou pfivést rodi¢e k dalSim otazkam, tiecba zda bylo spravné rozhodnout se
pro tuto cestu, zda a jaky bude mit smysl zivot s handicapovanym ditétem, a jaky smysl
ma zivot postizeného ditéte. Situace jim vSak mulze pomoci i k postoji, ktery
umozni piehodnoceni hierarchie hodnot ahledani cest k pozitivhimu mysleni a
plnohodnotnému  Zivotu. Zivot shandicapovanym nebo nevylééitelné nemocnym
ditétem muze pfinasSet i radost a spokojenost, nejen negativa a starosti, mimo jiné také
Vv piipad¢€, Ze se jednou z hlavnich hodnot stane nad€je a vira ve zdarny vyvoj ditéte,
s ptihlédnutim k jeho moznostem. Viktor E. Frankl zvefejiiuje ukazku z dopisu matky,
ktera své postizené a zaroven nevylécitelné nemocné dité ztratila: ,, Pro predcasny sriist
kosti v téle matky se mé dité narodilo 6. cervna 1929 jako nevylécitelné nemocné. Ja
sama jsem tehdy méla 18 let. Zboziovala jsem své dité a milovala jsem je nekonecné.
Ma matka a ja jsme delaly vse, abychom tomu malému cervickovi pomohly, ale marné.
Dité nemohlo chodit ani mluvit, ale byla jsem mlada a nevzdavala jsem se nadéje.
Pracovala jsem dnem i noci, jen abych svému milovanému dévcatku mohla koupit vyzivu
a léky, a kdyz jsem si jeji malé hubené rucicky poloZila okolo krku a zeptala se ji: Mas
mne rada, Mddi? Pritiskla se ke mné tésne, smala se a jezdila mi bez ostychu malyma
ruckama po obliceji. V té chvili jsem byla Stastnd, nekonecné stastnd.*?® Dle téhoz
autora ma totiz kazdy lidsky zivot vzdy a za kazdych okolnosti smysl, ale patti k tomu i
utrpeni, umirani, nouze a smrt. Clovék viak proto nesmi propadat beznad&ji a
malomyslnosti a zachovat si odvahu se kazdé situaci postavit a n&jaky smysl v ni
najit.1%°

Ptichod ditéte s postizenim do rodiny znamené celkovou zménu Zivotniho stylu také
z toho pohledu, Ze je tifeba se piizpusobit pravé tomuto ditéti. Pfizptuisobit se musi
vSichni, v€etné napiiklad sourozenct. Rodina se stdva odliSnou a odliSnou se stava i
komunikace a jednani jejich ¢lendi vaci sobé 1 vuci SirSimu okoli. A vychodiskem
k plnohodnotnému Zivotu se muze stat nejen dostatecnd informovanost a pomoc
odbornikt, ale i pfehodnoceni dosavadnich Zivotnich priorit a schopnost rozhodovat se

tak, aby ¢lovék obstal nejen pied svym okolim, ale predevsim sam pied sebou®*°

127 Sry, MATOUSEK, O. Metody a Fizeni socidlni prdce, s. 124.

128 FRANKL, Viktor Emil. Psychoterapie pro laiky. Brno: Cesta, 1998, s. 43
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130 Sry, VALENTA, Milan a Oldfich MULLER. Psychopedie: [teoretické zdklady a metodika]. Praha:
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3.5 Psychologické a etické aspekty zdravého Zivotniho stylu v rodiné s postizenym
ditétem

Psychologickymi aspekty zdravého Zivotniho stylu se zabyva mimo jiné obor
psychologie zdravi. Je zaméifen spiSe na prevenci nez na terapii a zdlraziuje vyznam
odpovédnosti za vlastni zdravotni stav.'®! Zahrnuje kvalitu Zivota, duSevni hygienu,
prevenci syndromu vyhoteni, zvladani stresu a naro¢nych zivotnich situaci obecné,
upozornuje na pfimé souvislosti mezi biologickym a psychologickym hlediskem zdravi
a nemoci apod.

Od détstvi se setkdvame sriznymi protivenstvimi, piekazkami, negativnimi
zkuSenostmi s pocity nenaplnéni svych potieb a rlizné se Snimi vyrovndvame.
Respektive u¢ime se s nimi vyrovnavat a piekonavat je. Piekazky a zatéz k zivotu
clovek pottebuje, protoZze pomahaji jeho rozvoji, posouvaji ho dal, motivuji ho. Vnimani
jejich miry a intenzity je ovSem velmi individudlni. Jak uvadi Marie Vagnerova, co
mize byt pro jednoho clovéka nepiekonatelnym problémem, pro jiného nemusi
znamenat nic zavazného ani negativniho.'®? Problém nastava v pfipadé, Ze se
S problémem nelze subjektivné smifit, nelze ho piekonat a je pfekrocena mira frustracni
tolerance. To je ,,schopnost vyrovnavat se s ndarocnymi zivotnimi situacemi bez
neprimeérenych, maladaptivnich reakci, schopnost vynakladat usili na prekondvani
potizi, ale zarovern i dostatecna sebediivéra v tyto schopnosti, v moznost najit prijatelné
Feseni. Oznacuje miru zdtéze, s niz se clovék dovede bez vétsich problémii vyrovnat. “**3
Schopnost zvladat psychicky zatézové situace zavisi na né€kolika faktorech, naptiklad na
vrozenych dispozicich, individualnich zku$enostech, aktudlnim stavu apod.'3*

S psychologickymi aspekty souvisi i aspekty etické. Také proto, Ze pozitivni
psychologie pracuje s ¢lovékem jako s celkem, tedy i s jeho jednanim, s jeho otazkami
po smyslu nejen zivota jako takového, ale po smyslu toho, co v zivoté Clovek déla, jak
se rozhoduje, jak se stavi k dasledkiim svého jednani, s moralnimi vlastnostmi ¢lovéka,
jeho spiritualitou atd.*® Jaro Kiivohlavy mluvi o pozitivnim piistupu k Zivotu, ktery je
zalozen na nadé&ji. ,,Na vife dosazeni realného cile, o ktery clovék aktivné usiluje. Je

jadrem dobrého Zivota vedouci ¢lovéka k aktivité a Zadostivosti toho, co je pro néj z jeho

131 §ry. KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 15.

132 gry. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 13.
133 Tamtéz, s. 13.

134 Srv. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 14.
135 §ry. KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 154.
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pohledu dobré a chténé. To je potom i mozné. Aktivita se stane cilenou, tahne clovéka
dopredu k cili. Z clovéka, ktery nevi, se stava clovek zacileny, aktivné a ucelné jednajici
0S0ba. Motivovany clovek na zakladé svych hodnot, ktery vi, Ze musi vyvinout urcitou
energii.“*% Clovék by se mél stale ucit, hledat nové informace, nové cesty nejen pro
nalezeni a dosazeni néjakého konkrétniho cile, ale také cesty, jez ho budou napliovat
samy o sobé, nejen pro cil, k némuz smétuji. Stejné tak je zadouci dospét k poznani, ze
je v potadku pracovat nejen s pozitivnimi, ale i s negativnimi emocemi, jimiz se vSak
nemusi nechat zlomit, pokud zjisti, ze mu mohou, stejné jako pozitivni emoce, pomahat

usmériovat jeho jednani, fesit problémy a motivovat ho pro dalsi Zivot!®’

3.5.1 Psychohygiena

., Systém védecky podlozenych pravidel a norem, které slouzi k udrzeni, upevnéni ci
znovunabyti dusevniho zdravi. V uzsim pojeti je disciplinou, ktera se zabyva prevenci
vyskytu psychickych poruch, a na rozdil od psychoterapie se orientuje na psychickou
regulaci vlastni osoby a na lehci pripady poruch dusevni rovnovahy. “3®

Jaro Kiivohlavy pohlizi na duSevni hygienu ze dvou hledisek. V SirSim slova
smyslu by méla duSevni hygiena poméhat clovéku adekvatné reagovat na realitu, véetné
neo¢ekavanych udalosti v zivoté a zachovavat tak jeho duSevni zdravi. V uz§im slova
smyslu jde o prevenci dusevnich chorob.'®® Primarné se tyka dusevné zdravych lidi, ale
pocita i s lidmi, jejichz dusevni zdravi je ohrozeno ¢i naruseno a ukazuje jim cesty, jak
Se tomuto ohroZeni vyhybat, popfipadé jak pracovat sdim se sebou, a jaké zéasady
dodrzovat, jestlize uz doslo k naruseni dusevniho zdravi.}*® Dusevni hygiena je uréena
primarné zdravym lidem, lidem, ktefi jsou na hranici zdravi a nemoci a nemocnym
lidem. V poslednim piipadé vsak jde spiSe o doplnéni psychiatrické terapie, kdy muize
dodrzovani pravidel dusevni hygieny urychlit terapii.#*

Jako cile duSevni hygieny uvadi Jaro Kfivohlavy adaptaci, sebevychovu a zrani
osobnosti. Zda se, Ze z hlediska rodi¢t déti s postizenim zahrnuji tyto tfi oblasti vSe

podstatné. V ramci adaptace, resp. schopnosti pfizpusobit se, je diilezité si uvédomit, Ze

136 Tamtéz, s. 154.

187 Sry. tamtéz, s. 154,

138 MLCAK, Z. Psychologie zdravi a nemoci, S. 13.

139 §ry. KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 143.

10 Sy, KRIVOHLAVY, I. Psychologie zdravi, s. 144.

141 gry. MICEK, Libor. Dusevni hygiena: vysokoskolskd ucebnice pro studenty filozofickych fakult oboru
psychologie. Praha: Statni pedagogické nakladatelstvi, 1984. Ucebnice pro vysoké Skoly (Statni
pedagogické nakladatelstvi), s. 12.
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existuji podminky, jez nelze zménit a je nutné se jim pfizpasobit, a podminky, které
zménit lze, nebo je mozné s nimi pracovat tak, aby byla adaptace na n¢ co nejméné
problematicka. Adaptace zahrnuje ,,pozitivni dusevni zdravi®, které ma sva kritéria, do
nichz patfi mj. schopnost vnimat realitu, byt nezavisly, resp. byt sdm sebou a zaroven
byt sam se sebou spokojeny, véfit si a také schopnost dusevné a duchovné se rozvijet.'#2
Sebevychovu povazuje Jaro Ktivohlavy za primarni faktor, ktery ovliviiuje zivotni styl.
Za hlavni oblasti sebevychovy povazuje, shodné s Liborem Mickem, sebepoznavani,
koncentraci pozornosti, autoregulaci mysleni, autoregulaci emoci, autorelaxaci a aktivni
zvladani situaci.
Zrani osobnosti je individualni, razn€¢ dlouhy proces. Zrald osobnost vykazuje
charakteristické rysy, jejichz piehled nastinil Abraham Maslow:
., Ryzi vztah ke skutecnosti
Vysoky stupen sebeakceptace
Vysoka mira spontannosti
Koncentrace vice na problém nez na sebe sama
Vazeni si samoty jako moznosti usebrani
Vysoky stupen autonomie — nezavislost na druhych lidech
Pratelské a laskyplné vztahy k nékolika blizkym pratelum
Podrizovani viastniho jednani etickym principiim
Nadhled nad viastni kulturou (jeji transcendence) “**
Jaro Ktivohlavy dale dopliuje dalsi dva dileZité rysy, k nimZ se dospé€lo béhem 90. let
20. stoleti: ,,zachovani a dosahovani duSevniho klidu a péci dusevni hygieny o
mezilidskou interakci ve smyslu redlného videni ostatnich lidi, mezilidskych vztahi a
komunikace mezi lidmi. “144

Konkrétni doporuceni a poznatky tykajici se duSevni hygieny z psychosocidlniho
hlediska a udrzeni dusevniho zdravi, jeZ se tykaji rodin s postiZenym ditétem, uvadi fada
autord. Josef Slowik zduraziuje, kromé socialni podpory v obecné roving, predevsim
snahu neizolovat se a neuzavirat pied svétem. Podpora okoli, blizkého 1 vzdalenéjSiho,
je nesmirné dilezita. Jestlize podpora chybi, rodina se ocita v izolaci, coz vede Casto

k vnitinim konfliktim a je tak ohroZena jeji stabilita. To pfedstavuje problém, protoze

142 gry, KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 145.
143 Abraham Maslow, cit. podle KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravi, s. 152.
144 Tamtéz, s. 152.
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pozitivni rodinné prostfedi nelze ditéti ni¢im nahradit.’*® Ivana Fitznerova apeluje na
rodic¢e déti s postizenim, aby si uvédomili, Ze nelze dité nasilim zaradit do ,,tabulek* a
neustdle sledovat normy, podle nichz se ma vyvijet. Hovofi konkrétné¢ o problému
»casovani, ¢imz mysli skuteCnost, ze kazdy potiebuje k osvojeni téch, kterych
dovednosti urcity ¢as. S handicapem vse trva déle, nékdy se to nepodaii viibec. Avsak i
kdyz si nékterou z dovednosti osvojit nelze, je zde mnoho dalSich moznosti, jak dité
rozvijet, a kam smétovat své usili. Doporucuje tedy neporovndvat dit€¢ s postizenim
S ostatnimi détmi a radovat se z kazdého, byt malého tuspéchu, jehoz potomek dosahne.
Je to zaroven 1 motivace pro vSechny zacastnéné, a dité, jehoz rodiCe piijmou fakt, Ze je
,mimotabulkové“ a dle toho s nim pracuji, mize byt spokojené i pies svlij handicap.
Rodice se stanou trpelivéjsimi a odolnéjsSimi vici stresu a negativnim vn&j$im vlivim,
které muze predstavovat jen prosty rozdil v béznych rodicovskych starostech. Jako
piiklad uvadi Ivana Fitznerova dité¢ s DMO®a dité standardni, kdy rodi¢ tohoto ditste
ma starosti, aby se mu néco nestalo, protoze je piili§ zivé a pohyblivé a plné nerozumi
tomu, Ze rodi¢ ditéte s DMO ma problém opacny. Rodi¢tiim déti s takovym handicapem,
ktery neumoznuje pfilis mnoho kroka kuptedu, a jehoz vyvoj stagnuje, nebo je dokonce
v regresi, doporucuje Iva Fitznerové velmi dirazné dostatecny prostor pro osobni volno,
byt to neni jednoduché, stejné jako uchovani okruhu ptatel, svych koni¢kt apod. Je to
vSak velmi ucinnd prevence proti ,,onemocnéni duse, které se v takové situaci, bez
moznosti vénovat se sam sob¢ ¢i sami sob¢, diive i pozd¢€ji dostavi. Nenahraditelnou
cenou za tuto schopnost uchovat si dusevni zdravi, je spokojené dité, jehoZ rodice
nejsou vycerpani pééi o n&j a mohou mu tak davat lasku i pozitivni rodinné prostiedi.*4’
Podobné hovoii i Sarah Newman v knize ,,Hry a ¢innosti pro vyvoj ditéte s postizenim.*
Za dulezitou povazuje lasku k ditéti, radost 1 z malych uspécha, ale je tfeba se také
snazit vyhnout sebeobétovani. VZdy myslet na to, jak nacerpat energii a silu pro dalsi
pé€i a vramci zachovani duSevniho zdravi nesrovnédvat s ostatnimi détmi. Radi
neodmitat ni¢i pomoc a umét si o pomoc 1 fici. Neuzavfit se, neizolovat rodinu a stykat
se nejen sni a dosavadnimi prateli, ale také srodinami, jejichz dit¢ je podobné

handicapované. Kratce feceno, najit vychodiska, jak se se situaci vyrovnat a veédét

15 Sry. SLOWIK, J. Specidini pedagogika, s. 33.

146 Dgtska mozkova obrna

147 Srv. FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. Radci pro rodice a
vychovatele, s. 107-110.
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zéaroven, ze problémy nezmizi, mozna se budou stupnovat a pocit smutku i roz¢arovani
bude v rizné mife stale ptitomen. | s tim se viak 1ze plnohodnotné Zit.14

Podrobné se radami rodi¢im ditéte s postizenim zabyva Zdenck Matéjcek, ktery
vypracoval ,,Desatero zasad“, jeZ jim mohou pomoci zachovat dusevni zdravi. Jeho
knize ,,Rodictim déti s vaznéjSim mentalnim postizenim* vénuji vice prostoru, protoze
shrnuje a z mého pohledu zcela vystihuje problematiku této oblasti.
1. Rodice maji o svém ditéti co nejvice vedet

Jinak feeno — ¢im vice o ditéti a jeho handicapu rodice védi, tim 1épe a ucinngji
s nim mohou pracovat, rozvijet ho a sob¢ alespon trochu ulehdit. Informace rodice
shani, predevsim zpocatku, 1 Z prament laickych, coz jim nelze mit za zI¢, ale Zdenck
Matéjcek doporucuje konzultovat piredevsim s odborniky, nebat se zeptat na cokoli a
nenechat se jimi odbyt naptiklad pro nedostatek casu. Varuje i pted Sarlatany a riznymi
1éc¢iteli, jimz jsou ve své situaci ochotni uvéfit vice nez mnozi jini. V ramci vymény
informaci a zkuSenosti do této zisady patii i komunikace s ostatnimi rodi¢i déti
s handicapem, jejichz sdruzeni a skupin jiz existuje mnoho. V neposledni fad¢ je zde i
literatura, kterou mohou doporugit jak odbornici, tak pravé zkusen&jsi rodice.4°
2. Obétavost ano, ale ne obétovani

Primarnim ukolem rodi€e je zachovat vlastni, nejen duSevni zdravi. Dité potfebuje
riznou intenzitu péce, pomoc, ale také vychovu a rozvijeni schopnosti, které ma a pfi
pouhé pomoci a péci se rodi€ stava vycerpanym, coz vede k chybam ve vychové. Délba
prace je jednim z podstatnych ukoll, které je tfeba vyfeSit co nejdiive, aby nedoSlo
k situaci, kdy je tieba vysttidat v péci jednoho rodice, az kdyz je zcela vyCerpan. Zasady
dusevni hygieny plati pro kazdého, kdo o dité pecuje a nelze se spokojit s tim, Ze na to
ma dostatek Casu, protoze je to v podstaté jeho jedind povinnost. Dostatek osobniho
volna, ,,dovolend™ a cas pro sebe, je i pro Zdeilkka Matéjcka stéZejnim bodem pro
psychohygienu rodicii déti s postizenim. Zmifiuje zde i stranku organizacné praktickou.
Muze se stat, ze ten, kdo o dité nejvice peCuje, nahle pecovat nemize (napf. pro nemoc),

a proto musi s touto eventualitou rodina pogitat, aby byla s to se o dité postarat.>°

148 5rv. NEWMAN, Sarah. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim: rozvoj kognitivaich, pohybovych,
smyslovych, emocnich a socidlnich dovednosti. Pfelozil Dagmar BREJLOVA. Praha: Portal, 2004, s. 15.
149 Srv. MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, S. 5.
150 Srv. MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, S. 6.
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3. Ne nestesti, ale ukol!

Nesed¢t se zalozenyma rukama a nepéstovat litost a izolaci. To neprospiva nikomu
Z rodiny, nejméné ditéti. Zdenék Matéjéek v tomto bod¢€ hovoii znovu 0 nutnosti
rozdélit si praci, v péc¢i se stfidat a podle svych schopnosti ptispivat k vychové ditéte.
Nebat se ukolovat ostatni ¢leny rodiny a umét pozadat o pomoc. Od vlastni vychovy po
detaily jako je naptiklad vyroba specialnich pomtcek ¢i hracek. Piijmout postizeni
ditéte jako ukol, s nimz je tfeba se n&jak vyporadat, a ktery muize pfinést i mnoho
pozitivniho pro viechny.®!

4. Prijmout pravdu — ale vZdy s vyhledem do budoucna!

Tento bod souvisi s bodem prvnim. Tedy s tim, Ze by rodi¢e méli mit o svém ditéti
co nejvice pravdivych informaci. Mezi takové informace patii i prognoza, jak se zivot
dit¢ bude pravdépodobné vyvijet. Tam, kde to nelze odhadnout, by méli rodi¢e védét
alesponl kratkodobou prognézu a eventuality, jeZ mohou nastat. Rodi¢im to umoziuje
realisticky pohled na situaci a lépe se nauci zbyte¢né nedoufat v zazraky a vyhnout se
zklaméni. A predevsim, a¢ se to zda nepravdépodobné, protoze lidé maji podvédomé
tendence zavirat pted problémy oci, je dulezitd jasna diagnéza i pohled do budoucnosti,
protoze pravé to zbavuje izkosti, jez vycerpava.t®2
5. Dité samo netrpi!

Tato zasada je dulezita nejen pro rodice ditéte s postizenim. S tim, ze dité, které se
vyviji jinak, samo netrpi, by mélo byt sezndmeno bliZsi 1 SirSi okoli, jelikoz nazor, Ze
déti s handicapem vzdy prozivaji néjakou bolest a nepohodu, je stdle rozsiteny.
Negativné prozivaji handicap ditéte spiSe osoby okolo n¢j, je tedy na tomto okoli, aby
utrpeni dité nepocitilo, aby se na n¢j nepfeneslo. Dalsim diivodem pro uvédomeni si této
zasady je prevence hyperprotektivity, rozmazlovani, neposkytnuti dostatku
samostatnosti apod. Je 1épe poskytnout ditéti dostatek podnéti pro rozvoj, v ramci jeho
moznosti, nelitovat ho, radéji bavit a pedagogicky pusobit, aby dité dosdhlo co nejvetsi
sobéstaénosti.!®
6. V pravy cas a v nalezité mire!

Nic neuspéchavat! Zden¢k Matéjcek vtomto bodu opét apeluje na spolupraci
s odborniky a na to, aby se rodi¢e nenechali ovlivnit, at’ uz vlastnimi pfedstavami, nebo

tlakem okoli a dit€ nepfetéZovali a nezddali po ném vic, nez je schopno zvladnout.

151 Srv. MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, S. 7.
152 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, s. 8.
158 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentalnim postizenim, s. 9.
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Prilisny tlak na dit€¢ muze vzbuzovat vztek i1 pocit ménécennosti, stejn¢ jako odpor
k ¢innosti, ktera se po ném chce, a jiZz neni s to vykonat nebo vykonavat. Schopnost
odhadnout, kdy je pfili§ brzy, ale také aby nebylo uz pozd¢, je narocny tkol. Je dobré
uvédomovat si priority ve vychovée ditéte s postizenim. Sebeobsluha a co nejvétsi mira
sobéstacnosti (napiiklad zakladni hygienické navyky, samostatné pfijimani potravy a
probihat pfirozené a nenasilné, a pokud je to mozné, formou hry.?>

7. Nejsme sami!

Ptestoze ti, kdo pecuji o dité s postizenim, vétSinou vnitiné vyspivaji a mnozi se se
situaci podle moznosti vyrovnaji ¢i vyrovnavaji, je jejich pozice ve spolecnosti jistym
zpisobem vyjimecnd, coz muze vést k jiz zminéné izolaci. Podstatné proto je uvédomit
si, ze existuje mnoho rodin s podobné handicapovanym ditétem a je zadouci s nimi i
komunikovat, ptedavat si nejen informace a zkuSenosti, ale 1 védomi, Ze izolace neni
tieba. V tom mohou pomoci i ufady, jestlize jsou vstiicné a téz laicka vetejnost, bez
osobnich zkuSenosti spéci o postizené¢ dité. Zakladnim ptredpokladem pro co
,»hejnormalnéjsi“ zivot ve spolecnosti, je nic netajit. Ani sob¢, ani ostatnim. Mluvit o
handicapu ditéte pfirozeng, vécné a obecné se o ném nebat mluvit. Okoli ¢asto reaguje
negativné nebo rozpacité, protoze nevi, jak se s rodi¢i takového ditéte bavit. Kdyz se
vSak rodiCe i1 s ditétem dokazi zapojit alespon do nekterych béznych aktivit, bude
odezva okoli pozitivni a v piipadé nejistoty bude okoli védét, Ze se nemusi obavat zeptat
se na cokoli. *°
8. Nejsme ohrozZeni!

Na ptedchozi bod navazuje tento. Rozpaky a nejistota, stejné jako projevy ucasti
v komunikaci s rodinou ditéte s postizenim i se samotnym ditétem, vedou Casto rodice
K pocitu ohrozeni a obrannym reakcim, nékdy nepfiméfenym nebo opét k izolaci. To, co
si rodiCe od zacatku prozili, vede kjejich zvySené citlivosti i na dobfe minéné
poznamky a mohou je povaZovat za zly umysl. Je tedy dobré znat i tuto skutecnost, aby
bylo mozné ptedejit ptipadnym nedorozuménim. Podobné& rozpacité ¢i neobratné ovSem
mohou reagovat i osoby, které o dit€ ptimo nepecuji, ale pfichazi s nim do styku, véetné
napf. 1ékait. Nemusi jit o pfehnané obranné reakce, ale napt. o snahy o problému mluvit

co nejméng, vyhybat se mu, predstirat, ze neexistuje, coz je praveé v piipad¢ odbornikil,

154 Srv. tamtéz, s. 9.
155 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentalnim postizenim, s. 10.
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jejichz ukol je ditéti 1 rodi¢iim pomoci, kontraproduktivni. Zde je pak nutné, aby se
rodi¢e neostychali ptat se a snazili se dostat co nejvice informaci. Zden¢k Matéjcek
VvV tomto bod¢ zminuje i velkou uzitecnost médii, kterda mohou v rdmci osvéty informovat
vefejnost o Zivoté déti s postizenim.!*®

9. Chrante si manZelstvi a rodinu!

Rodina ditéte s postizenim je ohrozena predevSim tzkostmi a nejistotou. Také tim,
ze kazdy ¢lovek proziva podobnou ne¢ekanou a negativni situaci rizn¢. U takové rodiny
muze dojit k rozpadu snadnéji nez u rodiny standardni. U jinych rodin naopak zesiluje
soudrznost, ale piesto muze dochazet ke konfliktim. Za zcela nezddouci povazuje
Zden¢k Mat¢jcek hledani viny, at’ uz se o to snazi sami rodice, nebo prarodice, jini
pfibuzni ¢i zndmi. Také pro individudlni zptisoby vyrovnavani se s realitou postizeni
ditéte je treba mit pochopeni. Nikdo by nemél mit pocit, ze ten druhy situaci dostate¢né
neproziva, nebo Ze je mu lhostejna. NejdileZzitéjsi je vzdjemnd podpora a snaha vytvofit
ditéti co nejlepsi podminky pro Zivot.*’

10. Mysleme na budoucnost!

Myslenkdm na budoucnost déti se nevyhnou zadni rodi¢e. Rodice déti s postizenim
navic védi, Ze bude nutno dité umistit nejprve do n&jaké vzdélavaci instituce — dle druhu
handicapu a €asto musi uvazovat i o jejich dospélosti, kdy oni sami nebudou s to se o
déti uz postarat. Kde by déti mohly zit, za jakych podminek, jak jim zajistit spokojeny
zivot. | zde se mohou poradit s odborniky, v¢etné pedagogt a socialnich pracovniki ve
vzdélavacich zatizenich. Dalsi otdzku, kterou rodice teSi velmi Casto, je dalsi dite.
Nevédi, zda nebude i ono postizené, maji strach. V tomto pifipadé se doporucuje
navstivit 1ékare, respektive genetika. V okamziku, kdy zjisti, ze dalsi t€hotenstvi neni o
nic vice rizikové nez u béznych part, vyvstava dalsi nejistota a tou je otdzka, jestli
budou schopni zvladnout dvé (¢i vice) déti spolu s handicapovanym sourozencem. Proto
je zZadouci rodi¢e informovat, Ze dlouholeté studie ukazuji dalSi, zdravé dité¢ jako
jednoznaéné pozitivni prvek v rodin€. Kromé celkového uklidnéni a ozdraveni
atmosféry, standardni sourozenec ¢asto pomaha jen svou vlastni pfitomnosti sourozenci
S postizenim a ,tadhne” ho kupfedu. Je vSak na zvazeni rodic¢d, jak se nakonec

rozhodnou.%®

156 Srv. MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, s. 11.
157 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentalnim postizenim, s. 12.
18 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentalnim postizenim, s. 13.
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Do oblasti psychohygieny rodi¢t déti s postizenim patii i zasady, které jsou oproti
béznym rodindm ,navic“. Na zdklad¢ feCené¢ho lze kvalifikované ptredpokladat, ze
pokud si rodi¢e uvédomi vySe uvedené skute¢nosti, rady a doporuéeni, usnadni jim to
situaci a umozni 1épe pracovat s ditétem i s vlastni dusevni hygienou, obecné se svym

zivotnim stylem.
Volny ¢as a zajmy

Z predchozich kapitol je patrné, ze dostatek volného Casu, resp. Cas jen pro sebe, je
faktor, ktery je pro rodi¢e déti s postizenim velmi dilezity a zarovein to, co jim Casto
chybi. Volny ¢as lze vyuzit jak k odpocinku, tak k aktivitam, které rodiCe bavi a
pozitivné ovliviiuji jejich psychiku. Vzhledem k tomu, ze ¢loveék travi vétSinu casu bud’
praci nebo odpocinkem, mél by umét s ¢asem hospodatit a zajistit si v dostatecné miie
nejen dobu volna jako takovou, ale volno vyuzivat efektivné. Michal Zvirotsky hovoii o
patologii volného €asu, ¢imz oznacuje skutecnost, Ze mnoho lidi nedokaze volny cas
vyuzit optimalné. Pokud ¢lovék mé umét hospodafit se svym volnym c¢asem, je
zékladem stanovit si zivotni cile a priority. Jestlize je nema stanoveny ani rdmcove,
vykonavé Casto pouze aktivity, které pro néj nejsou z dlouhodobého hlediska ptinosné,
nebo ve volném Case pracovné dohéani, co zameskal. Organizace prace i volného Casu je
vSak velmi individudlni a na individualitu clovéka se soufasny time management
zaméiuje predevSim. Podstatné je, aby vykondvand <c{innost clovéka téSila a
napliiovala.t®®

Michal Zvirotsky uvadi desatero efektivniho time managementu,’®® které nejen
rodi¢e déti s postizenim informuje o tom, jak postupovat, pokud chtéji vyuzit Cas
smysluplné a ke spokojenosti vlastni i ostatnich, tedy i ditéte. Toto desatero obsahuje i
skutecnosti, jeZ si 1lidé mnohdy neuvédomuji nebo s nimi neumi pracovat. Napiiklad
nedélat vice véci najednou s tim, Ze jen nékteré dokonci, nevénovat se ¢innostem, které
muze vykonat nebo vykondvat nékdo jiny, planovat Casovy rozvrh tak, aby byl
realizovatelny, nebo zafazovat do jednotlivych ¢innosti nebo mezi né kratké prestavky.
Ty totiz mohou zvysit efektivitu Cinnosti, popifipadé zkratit cas potiebny k jejimu

vykonani. 161

159 §rv. ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 41.
160 Viz piiloha XIII.
161 Srv. ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 42, 43.
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Pro rodice pecujici o dité s postizenim by mélo platit totéz, co pro bézné pracujici
lidi. A pokud maji moznost ziskat volny Cas, je dobré naucit se ho vyuzivat tak, aby si

be&hem této doby odpocinuli, zregenerovali a zbyte¢n¢ ho nepromarnili.

Prevence stresu

Psychologie se snazi stresu porozumét z vice hledisek v tom smyslu, ze spoustécem
stresu nemusi byt pouze negativni udélosti ¢i jevy v zivoté Clovéka. RozliSuje pojem
distres (negativni stres) a eustres (pozitivni stres), pficemz stres je termin, ktery
oznacuje oboji. V bézném zivoté se vSak toto d€leni neujalo a stresem se vétSinou
rozumi distres. 62
Z psychologického hlediska Ize stres chapat jako stav nadmérného zatiZeni ¢i ohrozZeni,
zatimco biomedicinské hledisko hovori pouze o fyziologickych reakcich biologického
systému, jez spousti blize neurcend skodlivina.*%®

Stresové situace maji typické znaky, které uvadi Marie Vagnerova. VSechny
zahrnuji také situaci, kdy do rodiny ptibyde dité s postizenim: neovlivnitelnost situace,
neptfedvidatelnost vzniku zatézové situace, subjektivné nepfimefené a nadmérné naroky,
zivotni zména, kterd vyzaduje znacné ptizpusobeni, subjektivné nefeSitelné vnitini
konflikty.'®* Michal Zvirotsky uvadi, Ze stres patfi do kazdodenniho Zivota. Denné se
Clovek setkava se stresem, napiiklad v podobé ¢asové tisn€, do niz se dostava z riznych
davodi, mj. kvili neustdlému zrychlovani Zivotniho stylu, pohybem po mésté, kdy je
treba ddvat pozor pfi prechdzeni vozovek, cestovani hromadnou dopravou apod. Pro
»malé* stresory uvadi Zvirotsky v anglictiné vzity ndzev ,,hassles* a tento typ zatéZe by
nem¢l ohrozovat lidské zdravi. V ptipadée, Ze se vSak Clovek setka se stresory, které
uvadi Marie Vagnerova, tedy vazné Zivotni situace, na které se nelze ptredem pftipravit, a
na néz existuji rizné silné reakce, zdravi ¢lovéka je bezprostiedné ohrozeno. 1%

Zvladani stresu (,,coping®) vyzaduje osvojeni riznych strategii a védomi, Ze stresu
se nelze vyhnout. Pro zvladnuti ndhlého, akutniho stresu, je Casto zapotiebi odbornika,
jenz strategie jeho zvladnuti nastini a ukaze Cloveéku rizné realizovatelné cesty. Pro

zvladani chronickych 1 kazdodennich stresorti se doporucuje predevSim uprava

zivotospravy, popt. dodrzovani antistresového rezimu. V pifipadé zmény Zivotniho stylu

162 Srv. MARES, Jifi. Pedagogicka psychologie. Praha: Portal, 2013, s. 500.
163 Tamtéz, s. 500.

164 Srv. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 14-15.
165 Sry, ZVIROTSKY, M. Zdravy Zivotni styl, s. 45.
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a rezimu muze dojit 1 k tomu, Ze se stresorem stane tato zmena. Clovek se obava, zda
zivotni styl dokdze zménit, v§e dodrzovat apod. Proto samotna zivotosprava, resp. jeji
uprava ¢i radikélni zména, nestaci a Cloveék musi hledat i jakési psychické, emocni
zakotveni a to, co dava jeho Zivotu smysl.1®® DiileZitd je osobni pohoda, do niz patii
pozitivni prozivani a pocity (spokojenost, dobra nalada, radost, pocit §tésti...), jezma i
socialni rozmér a patii sem proto také to, jak sami na sebe pohlizime. Sebeucta,
svoboda, moznosti uplatnéni v riznych zivotnich rolich, osobnostni riist. Podminkou
pro osobni pohodu jsou mj. kratkodobé i dlouhodobé cile, jez v ¢lovéku nevzbuzuji
uzkost (ze néco musi do urcité doby), ale na néz se naopak tési, protoze vychazi ze
subjektivnich hodnot i zajmi, byt zdanlivé nevyznamnych.'®’ Podstatné je zbavit se
negativnich psychosomatickych projevi jako reakci na stresovou situaci. To je vSak
velmi individudlni, takze zatimco nekteti lidé se dokéazi vyrovnat se stresem efektivné a
dlouhodobym prozivanim stresu — tzkostmi, pocity vzteku, depresi, apatii, naruSenim
kognitivnich funkci (napf. schopnost soustiedit se) apod. Jako konkrétni piiklady
somatickych projevll nezvladnuti stresu uvadi Marie Vagnerovéa hypertenzi, viedovou
chorobu zaludku a dvanactniku, zhorSeni cukrovky aj.)'®® Jifi Mare$ hovoii o dvou
zvladacich strategiich, kdy ,, paliativni zvladaci strategie (tj. napr. sebeznevyhodnovani,
snaha nepoustét se do narocnéjsich aktivit, neriskovat a tim se vyhnout prip. netispéchu)
plisobi na schopnost prekonavat prekazky negativné. Neuspésné prekonavani prekazek
vede K pocitiim nejistoty, nepohody, ktomu, Ze clovek neni ochoten se prilis
angazovat.“**® Rodi¢im déti s postizenim je tedy mozné doporugit druhou zvladaci
strategii, tedy snazit se zvladat stres, resp. prekonavat velké i mensi prekazky, aktivng,
z divodu kladného piisobeni na psychiku a jakysi tréning zvladani stresu obecné.
Aktivni zvladani stresu vede k pocitu spokojenosti, vys$§iho sebevédomi a motivuje

k dalsimu prekonavani piekazek.!’

Prevence syndromu vyhoieni

Prevence syndromu vyhoteni, jakoz i samotny ,,burn-out syndrom, se tyka spise

pracovniho prostfedi, zaméstnani, protoze souvisi s neschopnosti vypnout, efektivné

166 Srv. tamtéz, s. 45.

167 Sry. DOSEDLOVA, Jaroslava. Piedpoklady zdravi a Zivotni spokojenosti. Brno: MSD, 2008, s. 33-37.
168 Sy, VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 15-17.

169 MARES, J. Pedagogicka psychologie, s. 511.

170 Sry, tamtéz, s. 511.
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odpocivat a oprostit se od pracovni zatéze, ale existuji zZivotni situace, kdy ho mohou
prozivat 1 lidé, kterym toto ,,vypnuti neni umoznéno, nebo ne v takové mife, aby si
uchovali psychickou pohodu. Tyka se to tedy také rodic¢t déti s postizenim, jelikoz jak
jiz bylo feceno, nedostatek osobniho volna, volného ¢asu obecné, je jednim z jejich

Odpoveéd’ na otazku, zda mohou syndromem vyhoteni trpét 1 rodice, ddva Eva
Labusova ve svém c¢lanku: ,, Strucna odpoved’ je jednoznacna: Ano, mohou. Syndrom
vyhoreni je v moderni zdapadni spolecnosti potencialné vsudypritomnym jevem a
nevyhybda se ani nasim domovim... Zivotni podminky, které pro vyhoreni vytvireji
podhoubi, zahrnuji neumeérné zatizeni, nedostatecné ocenéni a nedostatek moznosti pro
relaxaci a regeneraci. Z pravé napsaného vyplyva, ze vyhoreni se skutecné netyka jen
profesni sféry, nybrz ohrozZuje nds i v 0S0bnim Zivoté — V partnerstvi, manzelstvi a
zvlaste v rodicovstvi, které lze nahlédnout jako mimorddné ndrocnou profesi svého
druhu. “*"

Jaro Kiivohlavy zahrnuje do ,,ostie sledovanych oblasti* i rodinu a na otazku proc,
odpovida, ze se s pfiznaky syndromu vyhotfeni u c¢lenti rodiny setkavame Ccasto.
Konkrétné rodicovstvi se tyka fakt, Ze déti nejsou pro rodice jen zdrojem radosti, ale 1
starosti a v obecnych mezilidskych vztazich v rodiné nepanuje vzdy harmonie a
bezbieha laska. VSe se méni, vetné miry spokojenosti jednotlivych ¢lenti rodiny. A
chronickou nespokojenost oznacuje Kiivohlavy jako velmi blizkou burn-out syndromu,
ktery se také touto cestou mizZe pln€ rozvinout. Tim spiSe, kdyZ se v rodiné objevi

neustdld, intenzivni bolest, nevylégitelna nemoc, postizeni apod.'’?

., Vyhorely ¢lovek ma
dojem, Ze jako clovek nema Zdadnou hodnotu. ProzZiva odliv veskeré sily a energie,
osobniho zaujeti a nadSeni. Neni s to se pro néco rozhodnout, proti nécemu se postavit a
do néceho se dat. Nemd valné minéni sam o sobé a o tom, co déla — spise naopak. Nevi
si rady ani sam se sebou, ani s problémy, které ho trapi. I sebemensi ¢innost (namaha)
se mu zda nadlidskou (nesmirné tézkou). Vse ho nadmerné zatézuje. Ztratil vsechny
iluze, ideje, nadéje, pliny a Zije v neustdlém napéti — i kdyz nic nedéld.*™® ReSeni

nabizi opét odborna pomoc, protoze pfi jiz probihajicim syndromu vyhoteni nelze ptili$

71 LABUSOVA, Eva. Mohou syndromem vyhoteni trpét i rodi¢e?. Rodicovstvi, psychologie, zdravi:
Stranky pro Zivou rodinu [online]. Praha: Eva Labusova, 2018 [cit. 2019-02-16]. Dostupné z:
http://www.evalabusova.cz/clanky/vyhoreni.php
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pocitat stim, ze bude mit cClov€k dostatek vile a energie zmobilizovat své sily
Kk pfekonani tohoto zavazného problému. Odbornik, psycholog, se muze napiiklad
individudlné zam¢fit na pivod a podstatu vyhotfeni rodice (¢i kohokoli, kdo o dité
pecuje a vychovava ho) a podle toho stanovit dalsi postup. Véetné zmény zivotniho
stylu a rozplanovani denniho rezimu — dle moZnosti klienta, jeho aktivniho odpoc¢inku,
obnoveni koni¢k apod.!™ Do postupu je nutné v piipadé rodi¢t ditéte s postizenim
zahrnout i dité samotné. Protoze o né jde pfedevsim. I postizené dité si zaslouzi Stastné
a spokojené détstvi a k tomu potiebuje spokojené rodi¢e. A k tomu by méla terapie

sméfovat.1’®

3.5.2 Komunikace a mezilidské vztahy

,, Komunikace - (z lat. communico, cinim spolecnym, sdilim, sdéluji), takové
vzdjemné jednani mezi lidmi, jehoz cilem je porozuméni, prip. prostiedky pro takova
jednani. Ve spolecnosti rovnych je k. nezbytnou podminkou koordinace Ccinnosti,

kooperace, rozdélovani. V bézném smyslu sdélovani, prendseni informact. “*'®

Sirdi vymezeni pojmu lze najit v ptvodnim vyznamu slova, kdy komunikace
neznamenala jen pfenos informace, ale i pouhou pfitomnost jedince v komunika¢nim
aktu. Existuji i nazory, které komunikaci rozumi sd&lovani a sdileni informaci.l”’
Komunikace mé vzdy svou funkci, tedy ucel a smysl. P&t zakladnich funkci komunikace
dle Zdetika Vybirala:1’8
Informovat — zde mluvéi predava zpravu dal, dopliuje néjakou informaci, néco
prohlasuje apod.

Instruovat — mluv¢i vysvétluje, uci, ukazuje cestu apod.

Presvédcit — mluvci se snazi ziskat pfijemce na svou stranu nebo zménit ¢i upravit jeho
nazor, ovlivnit ho, poptipadé zmanipulovat apod.

Vyjednat (domluvit se) — mluv¢i se snazi operativné vyftesit problém, dospét k né&jaké
dohod¢ apod.

Pobavit — mluv¢i se snazi rozptylit, rozveselit apod.

174 Srv, MARES, J. Pedagogicka psychologie, s. 520.
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V ramci komunikace rodict déti s postizenim s okolim vidim jako podstatné vSechny
tyto funkce, protoze jim mohou umoznit zlepSeni jejich zivotniho stylu a obecné 1

mezilidskych vztahi.
Rodi¢ a dité

U déti s postizenim je komunikace Casto slozitd, dle druhu a rozsahu postiZeni.
Komunikace s ditétem se tedy zamétuje spiSe individudlné na konkrétni komunikacni
strategie, jejichz cilem je nejen vzdjemné dorozuméni, ale také ptiprava na komunikaci
ditéte s okolim, které se s ditétem nestyka tak Casto jako jeho rodice, ale z komunikace
neni vyfazeno.!’®

Napriklad u déti s mentdlnim a kombinovanym postizenim je fe¢ téméf vzdy
néjakym zplisobem omezena, nebo chybi Uplné. Porozuméni verbalnimu sdéleni je také
v rizné mife sniZzeno. Podstatny je respekt ke specifickému feCovému vybaveni a
spravna volba komunikace, a to i alternativni.’®® Zpocatku, v prvnich fazich vyvoje,
nebyvaji komunikacni problémy tak vyrazné jako v pozdéjSich stadiich, proto muze
dojit k tomu, ze rodi¢e i odbornici zmeskaji dobu, kdy by se mélo s ditétem zacit
efektivné pracovat. Mimo jiné také proto, Ze si oni sami, rodice, s ditétem vétSinou
rozumi, dokazi vystihnout jeho potteby a nalady. Opomijeji tak nejen moznost rozvoje
komunikacnich schopnosti mezi nimi a ditétem, ale pfedev§im mezi ditétem a jeho
okolim.?8! V dnesni dob& maji rodi¢e k dispozici jiz celou fadu komunika¢nich metod,
které dité posunuji dal a umoZznuji mu vyvoj i v této oblasti. Jde o metody alternativni a
augmentativni komunikace, které jsou aplikovany nejen podle druhu a rozsahu
handicapu, ale také podle toho, jak na n¢ dit¢ reaguje, a jakym zpisobem mu vyhovuji.
Mezi tyto metody patii naptiklad:

Znak do Feli - zalozeny na ptirozené feci, gestikulaci a mimice, pticemz dité je

pfipraveno pouZivat tuto metodu v okamziku, kdy se nauci pouzivat symboly (ukazat na

179 Srv. JANOVCOVA, Zora. Alternativni a augmentativni komunikace: ucebni text. Brno: Masarykova
univerzita, 2003, s. 7.

180 gy, SISKA, Jan. Uspésna komunikace s ditétem. Sance détem [online]. Praha: Obecné prosp&$na
spoleénost Sirius, 2019, 13.4. 2012 [cit. 2019-02-26]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-
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predmét, ktery chce, schopnost odvést jinou osobu K hracce, jiz chce podat apod.).
Podminkou je schopnost ndpodoby a dostate¢né rozvinuta jemna motorika.*?

Makaton — znakova fe¢. Jde o neverbalni program s obsahem symboli a
manuélnich znakl. Ty provéazi i bézné¢ mluvend fec. Podstatou je, aby tuto metodu
uzivali viichni, kdo pfichazi s ditétem ¢ast&ji do styku.'®

Piktogramy®4 — uréen je mimo jiné pro déti, které nejsou s to naudit se ¢ist. Rodice
nebo Skolska zatizeni a stacionaie mohou obrazky individualng vybirat détem ,,na miru*
a tvofit vlastni soubory piktogramu, napiiklad ve form¢ tabulek, a to v seSitech,
knizkach, na jednotlivych listech apod. Libuse Kubova doporucuje vytvaret tabulky tak,
aby bylo mozné jednotlivé piktogramy piidavat a ubirat nejen dle vyvoje ditéte, ale také
napiiklad pro rtizna neviedni obdobi, jako jsou vanoce, velikonoce apod. !

VOKS!® _ tato metoda je primarné uréena détem s PAS®, jejichz schopnost
pouzivat fe€ je odlisna, a to jak v jejim chapdni, tak v pouzivani. Bé&Zné postupy a jiné
metody alternativni a augmentativni komunikace zde casto selhdvaji, protoze
predpokladaji rizné schopnosti, jez déti s PAS vétSinou nemaji. Napiiklad o¢ni kontakt,
schopnost napodoby, schopnost ukazovat, vyjadfit své potieby, sdilet své pocity nebo
hry s okolim apod. U téchto déti ma velmi negativni dopady neporozuméni a nemoznost
s okolim komunikovat. Mezi nésledky téchto komunikacnich bariér patfi mimo jiné
uzavirani se do sebe, nezddouci projevy chovani a také podcenovani ditéte ze strany lidi,
snimiz se stykd, nebo ktefi o n&j pecuji.l® VOKS by mél byt zafazen do b&zného
zivota, tedy nikoli jako ,,vyuka* v urcitych dennich dobach, ale stale a plati podobné
pravidlo jako u Makatonu, tedy ze by timto zpisobem m¢éli s ditétem komunikovat
vSichni, kdo s nim pfichéazi do styku, a vzhledem k tomu, ze se jedna o déti s riiznymi

poruchami autistického spektra, komunikovat pokud mozno stejnym zptisobem. %
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Lormova dotykova abeceda — urCena pro hluchoslepé. Jedna se o dlanovy
komunikac¢ni systém, kdy jsou jednotlivd pismena ,,zndzornéna pomoci bodii, tahii a
vibraci na prstech vdlani levé ruky hluchoslepého. Aktivni uzZivani predpoklada
schopnost rozumeni gramaticke strukture, ve smyslu slozeni slov z pismen, cleneni slov
do vét a vztahii mezi slovy. “**°

Bazalni stimulace a komunikace — ma senzomotoricky zaklad a zamétuje se na
zakladni prvky v rozvoji ditéte s tézky, vétSinou kombinovanym postizenim. Cilem je
vytvofeni pocitu jistoty a bezpeci ditéte, coz je pro n¢j i pro jeho rodice velmi dilezité.
Cilem je také dosazeni pozitivnich pocitli, umoznéni kontaktu s okolim a uvédomeéni si
existence i jinych osob ve svém okoli.?*

Totalni komunikace — je specificka svou univerzalitou. Pivodné byla urcena
primarné¢ pro deéti se sluchovym handicapem nebo s Downovym syndromem, ale je
aplikovatelnd i v ptipad€ jinych mentalnich handicapt. Tato metoda zahrnuje dostatecné
mnozstvi podnéti a moznosti, jak s ditétem komunikovat, Ze z nich lze postupné vybrat
ty, které ditéti nejvice vyhovuji a nejsnadnéji se s jejich pomoci dorozumi. Mluvena fec,
&teni, zpév, mimika, pohyby celého téla, znakovani, prstova abeceda apod.!%?

Co nejlepsi urovent vzajemného porozuméni rodici a déti, pomdha 1 rodicim
samotnym, a proto se domnivam, Ze efektivni komunikaci lze zatadit do psychohygieny,

respektive zdravého zZivotniho stylu rodict déti s postizenim.

Rodi¢ a partner

Dité s postizenim znamena pro celou rodinu extrémni situaci. Jak jiz bylo feceno, i
ptichod standardniho ditéte znamena pro rodinu jistou zatéz a zménu Zivotniho stylu, ale
nejde o takovy Sok a piekvapeni jako u ditéte handicapovaného. Rodice si pokladaji
mnoho otazek typickych pro fazi Soku: Pro¢ my? Pro¢ naSe dit&? Jakd je prognoza ditéte
do budoucna? Co to bude znamenat pro nasi rodinu? Zvladneme péci? Kde hledat
pomoc? apod. Odpovédi, pokud na né rodice naleznou alespoinl ¢astecnou odpoveéd, se
individualng 1i81.1% Péce o dité je viak na prvnim mist&, naroéna fyzicky i psychicky, a

proto se uvahy rodicli nad vyse uvedenymi a jinymi otdzkami, odvijeji také od moZnosti
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a prostoru pro premysleni. Zatéz a stres mohou pusobit negativné jak na psychickou
stabilitu rodi¢t, tak na celou rodinu, pokud nemaji moznost konzultovat s odbornikem, a
pokud z riiznych diivodi dostate¢né nekomunikuji ani sami mezi sebou.'®* Komunikace
mezi rodici je stézejni, protoze se mohou velmi rozchéazet ve svych predstavach o tom,
jak bude vypadat jejich zivot s handicapovanym ditétem, coz bez vzajemné dostatecné
komunikace vede neziidka ke konfliktim. Jan Michalik povaZzuje za piirozené, Ze na
mnozstvi otazek, které si rodice v neCekané situaci pokladaji, odpovidaji spole¢né.
Doporucuje také, v piipade potieby, sepsat si vyhody a nevyhody, které 1ze ocekavat,
nebo snimiz je nutno pocitat v nejblizsi i vzdalenéjsi budoucnosti. Stanovuje tii
zékladni okruhy, jimiz by se méli rodice ditéte zabyvat:

e Ocekavana délka péce

e (Ocekévand narocnost péce

e Podminky pro péci®®

Zden&k Matéjcek!® apeluje na rodice, aby pokud mozno predchazeli konfliktim,
nehledali ,,vinika® a zdlraznuje vzéjemnou toleranci a pochopeni. Napftiklad pro to, Ze
kazdy znich se vyrovnava se situaci jinym zpaisobem, nékomu trvad projit si
v piedchozich kapitolach uvedenymi fazemi, déle, popiipadé neprojde vSemi. Pro to,
aby byly ditéti vytvofeny co nejvhodnéjsi podminky pro vyvoj i zZivot, je tieba nejen
pfijmout dité takové, jaké je, ale také pfijmout vlastni, novu roli, kterou je role rodic¢h
ditéte s postizenim: ,,Md to vsak diilezity predpoklad, na ktery nesmime zapominat. Ze
stejné jako prijimame bezpodminecné své dite, byt s jakymkoli postizenim, tak musime
prijimat i sebe v roli rodicii a vychovatelu tohoto ditéte, Nebudeme se za nic stydet!
Nebudeme nikde nic zastirat ani predstirat! Zkratka jsme tu, abychom se o své dité
starali, jak nejlépe dovedeme! Teprve potom, kdyz jsme sami sebe vnitiné prijali a se
svou Zivotni situaci se vyrovnali, muZeme pro dité i pro sebe mnoho dobrého udélat.
Dokonce mnoho vzacného a jedinecného, co mnohym lidem (navenek treba kdovijak
., Stastnym ‘) viibec nemusi byt dano. Nebot obstat v tiZivych Zivotnich okolnostech a
V nich zajistit ditéti §tastny Zivot je dilo mimorddné osobni i spolecenské hodnoty. “*%

Z vySe uvedeného vyplyva, ze dobra komunikace mezi rodi¢i i v rodiné obecné, se

1% NOVOSAD, Libor. Neékteré aspekty socializace lidi se zdravotnim postizenim: kapitoly ze sociologie
handicapu. Liberec: Technické univerzita, 1997, s. 16.

195 MICHALIK, J. Metodicky pritvodce - rodice ditéte se zdravotnim postizenim (nejen) na zakladni skole,
S. 22.

196 Srv. MATEJCEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, S. 2.

197 Tamtéz, s. 2.
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odrazi v kvalité zivota ditéte i jeho nejblizSich a usnadiiuje mimo jiné i komunikaci

S nim.
Rodice a pFribuzni, blizci

Ptekonat prvni obdobi pomadhaji rodi¢im déti s postizenim rGzni odbornici,
napfiklad velmi vSestrannd rana péce, ktera do okruhu svych Cinnosti a osob, s nimiz
pracuje, pocitda mimo jiné také nejblizsi pfibuzné ditéte. Rana péce pomaha nejen
s ditétem samotnym, tedy jeho rozvojem nebo doporucenimi, na které odborniky ¢i
instituce se obratit o pomoc, ale podporuje blizké ditéte v komunikaci mezi sebou.
,Babicky a dédeckové, blizci prdtelé nejsou vidy schopni vcitit se do bolesti a zoufalstvi,
které prozivaji rodice déti s postizenim. Smutek a starost o dité jsou tak veliké, Ze rodice
mohou pocitovat velké zklamani z toho, zZe ani jejich nejblizsi okoli nechape jejich
pocity. U nds mohou rodice i ostatni piibuzni v klidu probrat svoji Zivotni situaci. ‘1%
Nejen rodice totiz mohou mit problém v komunikaci mezi sebou. Naptiklad hledanim
viny, tedy kdo za postizené dit¢ muze, se velmi Casto zabyvaji prarodice ditéte. Rodice,
kteti maji nékdy problém nalézt cesty spravné komunikace s ditétem i mezi sebou, uz
Casto nemaji silu a energii na to Celit ttmto domnénkém ze strany pfibuznych. Mohou se
obnovit i pfipadné star$i ¢i zapomenuté konflikty, jimzZ rodina celila jesté pted tim, nez
do ni pfibylo dit¢ s handicapem. Muze to ovSem byt jen disledek nedostatecné
komunikace mezi pifibuznymi a nemoznost promluvit si o problému s nékym
nezaujatym a zaroven s nékym, kdo nefesi pouze stav a situaci ditéte. Proto odbornici
rané péce doporucuji kontaktovat jejich organizaci co nejdiive, pokusit se s nimi zahdjit
spolupraci a ptedejit tak mnohym potizim, jimz se rodina s handicapovanym ditétem
nevyhne a nemusi snimi umét pracovat. Podobné, jako je tomu u rodict ditéte
S postizenim: pokud 1 prarodice, sourozenci a ostatni pfibuzni ditéte dokazi pfijmout jak
dité, tak sami sebe v roli pfibuzného handicapovaného ditéte, mohou pro rodice i
zachovani jejich zdravého Zivotniho stylu, znamenat neocenitelnou pomoc a podporu.®®
Zden¢k Matéjcek uvadi, ze prarodi¢e byvaji zpravidla prvnimi, kdo za¢nou pomadahat

v okamziku, kdy se rodina ocitne v negativni situaci, v ohrozeni, kterym je i ptichod

19 KLASEN MAK GRAT, Monika. KdyZ pfibuzni pottebuji podporu. Spolecnost pro ranou
péci [online]. Praha: Spole¢nost pro ranou péci, 2019, 2019 [cit. 2019-03-06]. Dostupné z:
http://www.ranapece.cz/kdyz-pribuzni-potrebuji-podporu-monika-klasen-mak-grat/

19 Srv. KLASEN MAK GRAT, Monika. Kdyz piibuzni pottebuji podporu. Spolecnost pro ranou
peci [online]. Praha: Spole¢nost pro ranou péci, 2019, 2019 [cit. 2019-03-06]. Dostupné z:
http://www.ranapece.cz/kdyz-pribuzni-potrebuji-podporu-monika-klasen-mak-grat/
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postizeného ditéte. Prarodi¢e byvaji ti, kdo zvladnou péci nebo i vSedni ¢innosti ve
chvili, kdy rodi¢e z né¢jakého diivodu nemohou nebo selhavaji. Prarodi¢e mivaji vice
Casu, trpélivosti, nadhledu i pochopeni pro dité. ,,Ne-rodicovska® role z nich ovSem
mize Cinit ne uplné idealni vychovatele. Maji sklony dit€¢ rozmazlovat, pfilis
ochranovat, jsou Uzkostnéjsi a mohou tak déti omezovat a branit jim v pfirozeném
vyvoji. V komunikaci srodi¢i ditéte maji ve chvilich krize sklon upfednostiovat a
zvyhodnovat své dité, tedy jednoho z rodict a stranit mu, takze mohou krizi rodiny a
pfipadné konflikty vyvolavat nebo podporovat. Stejn¢ tak mohou byt vsak ti, kdo tuto
krizi 1 konflikty mirni. Soudrznd rodina, s vice Cleny, ktefi se napiiklad schéazeji pii
ruznych vyjimecnych pfilezitostech nebo 1 v mensSich skupinach za béznych okolnosti,

prospiva socializaci ditéte a celkové atmosféte v roding.?%

Rodic¢ a pratelé, vzdalenéjsi okoli

cey

Spolecnost a tim 1 jednotlivei Ziji doposud v urcitych stereotypech tykajicich se lidi
S postizenim. Handicapované dité mohou odmitat, zarovenn k nému mit odpor i soucitit
s nim, mohou ho chépat jako jedine¢nou lidskou bytost apod. V soucasnosti jsou tyto
postoje stale jesté podlozeny spiSe emocionalitou neZ racionalnim uvazovanim.2!
wtereotyp je kognitivné emocni kategorii. Miize v ném previddat poznavaci slozka
(poznavajici nesprdavné), nebo slozka emocniho hodnoceni: odsuzovani ze strachu,
litost, soucit, opovrZeni...?%? | Postoje spolecnosti i jejich jednotlivych clemi jsou
zavislé na historické urovni vyvoje spolecnosti. Meéni se podle dosazené urovné
spolecenského vedomi, podle previadajicich ndabozenskych, filosofickych a etickych
predstav. Na tom také zavisi postoje k prislusnikiim spolecnosti, kteri se od ostatnich list
svym télesnym ¢i psychickym stavem“?*® Z t&chto divodu neni neobvyklé, Zze se od
rodict, ktefi maji dit€ s postizenim, odvrati ptratelé a okoli na jejich situaci reaguje
negativné nebo rozpacité. Rodie jsou zaroven v situaci, kdy i1 zdanlivé malic¢kosti
vnimaji velmi citlivé a mohou pfehnané negativné reagovat i na dobie myslena slova
nebo nabidku pomoci. Pro ptatele a vzdalenéjsi okoli vSak mtize byt problém napiiklad
také fakt, ze sami nevédi, jakym zplsobem srodi¢i handicapovaného ditéte

komunikovat, aby se jich bolestné nedotkli, aby byli sami uSetfeni informaci, z nichz

20 Sryv. MATEICEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, S. 45.

201 Srv. NOVOSAD, L. Nékteré aspekty socializace lidi se zdravotnim postizenim, s. 21.

202 vYBIRAL, Z. Psychologie komunikace, s. 79.

23 STECH, S., HADJ-MOUSSOVA, Z. a VAGNEROVA, M. Psychologie handicapu, s. 12.
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maji podvédomou obavu apod. Mezi rodici a ptateli, respektive rodi¢i a vzdalenéjSim
okolim tak vznikaji komunikacni bariéry, jez lze n€kdy eliminovat jen s obtizemi.
Vychodiskem z takové situace a prevenci jejiho vzniku, je v prvni fadé jiz zminéna
schopnost pfijmout bezvyhradné své dité i sami Sebe V roli rodic¢li tohoto odlisného
ditéte. Neupravovat si skutecnost. Snazit se postupné o otevienost a schopnost mluvit o
této situaci prirozené, bez zabran. Dale pak nehledat za kazdym slovem ¢i vétou blize
neur¢eny utok nebo bezohlednou neSetrnost a zachovat si smysl pro humor. Pokud
pratelé a okoli zjisti, Ze rodi¢e nemaji problém hovofit o ditéti a o své situaci, ze se
neizoluji a nesnazi se vyhybat sociadlnim kontaktim a komunikaci s jinymi lidmi, zmirni
to jejich rozpaky, ostych a nejistotu, které pfirozené fesi tim, ze se rodiné ditéte

s postizenim vyhybaji.2%
Rodi¢ a sourozenci ditéte

Mezi blizké ditéte s postizenim patii i jeho sourozenci, jimz bych chtéla vénovat
zvlastni podkapitolu, protoze o komunikaci a vztazich mezi sourozenci pojednava
odborna literatura méné nez o vztazich dit¢ — dospély, ackoli je handicap sourozence
ovliviiuje ve stejné mife jako dospélé. Postaveni, v némz se rodina s handicapovanym
¢lenem ocitd, je pro standardné se vyvijejici sourozence ditéte s postizenim zatézujici.
Sourozenecky vztah se vyviji jinak, nez v béznych rodindch a dité si musi osvojit
komunikac¢ni i socialni strategie ve vztahu k sourozenci i k jeho postizeni. Je pro n¢j
nezbytné smifit se s tim, Ze je posuzovano rodi¢i i okolim jinak nez sourozenec, jenz je
svym zplsobem ve vyhod¢ a stftedem pozornosti. Dle v€ku, respektive vyvojové trovng,
dité¢ postupné pochopi, Ze na n€koho, kdo je postizeny, je nutné brat vice ohledil, byt
tolerantni a slabsimu pomahat. Z jiného uhlu se v§ak mlze dit¢ citit odstréené, osamélé,
nemilované a nespravedlivé posuzované, k cemuz rodice nékdy nevédomky
prispivaji.2®® Naptiklad zvySenymi naroky, které by na né za b&znych okolnosti neméli,
nebo jeho skuteénym upozad’ovanim.?® Aby tomu tak nebylo, musi dité citit nejen
pozornost a bezvyhradnou lasku svych rodict, ale také jejich piiklad. Rodinny vzor, jak
se k sob¢ rodic¢e chovaji, a jak komunikuji s ostatnimi v blizkém i vzdalené€jsim okoli,

jsou pro dit¢ vzorce socidlniho chovani. Dit¢ se bude se situaci lépe vyrovnavat

204 Srv. MATEICEK, Z. Rodiciim déti s vaznéjsim mentdlnim postizenim, s. 10.

205 Viz kazuistika v piiloze XVI..

206 Sy, VAGNEROV A, Marie. Sourozenci postizeného ditéte. Specialni pedagogika: Casopis pro teorii a
praxi specidlni pedagogiky. Praha: Pedagogicka fakulta Univerzity Karlovy, 1999, 9(1), s. 1.
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V pozitivnim rodinném prostfedi, kde panuje vzajemna tcta a jednozna¢na komunikace.
V tom tkvi jeho jistota a pocit bezpeci. Prilis liberalni vychova nebo snaha vychovavat
dit¢ jako rovnocenného partnera, tuto jistotu neumoziuje a dité¢ mate. Kromé toho maji
rodic¢e za takovych podminek n€kdy sklon klast na dit¢ ptilis velké pozadavky v ramci
pomoci se starosti o handicapovaného sourozence, aniz by si uvédomili, Ze dité neni ve
véku, kdy by ho dokézalo trvale upfednostnit.?’ Pocit jistoty umoziiuje ditdti 1épe se
adaptovat na situaci, v niz se rodina nachdzi, ale pfesto je k nestandardni rodiné
ptipoutano. Postupné je také zasvécovano do péce o sourozence s handicapem, mnoho
se nauci, mnohé zkuSenosti jsou praktické pro zivot, ale o mnohé také ptichazi.
Napriklad pokud se rodina izoluje od okoli a tim ohrozuje psychicky vyvoj zdravého
ditéte.?%® Psychika tohoto ditéte je ohrozena i v ptipadé, Ze je rodina funkéni a vychova
déti laskyplnd, jelikoz péce o postizeného sourozence je natolik narocnd, ze rodiCe
nejsou schopni postihnout dostate¢né potieby ditéte zdravého, které se snazi riznymi
zpusoby vzbudit jejich pozornost. Dité prochazi obdobimi, kdy ma k sourozenci velmi
rozporuplny vztah, v némz ho na jednu stranu ochranuje, pecuje o n¢j, souciti s nim a na
druhou stranu na néj zarli, je ukfivdéné, odmita s nim komunikovat, propadd vybuchtim
vzteku nebo litosti apod. Rodice vSak reaguji negativné, vycitaji ditéti jeho chovani,
apeluji na jeho ,,rozum® a nechéapou, Ze jde ze strany ditéte o voladni o pomoc. Stejné
rizikova je i ptehnana péce o zdravého potomka, jenz ma rodi¢im vynahradit vSe, co
Jim nemuze poskytnout dité s postizenim. Pokud se vSak dati s tskalimi sourozenecké
komunikace a vyvijejictho se vztahu efektivné pracovat, mlZe mezi sourozenci
vzniknout velmi silné pouto a zdravé dit€ je v mnohych ptipadech tou osobou, kterd
ditéti s postizenim pomaha pfi socializaci a rozvoji, a to jen tim, Ze se nachazi v jeho
pritomnosti a komunikuje s nim. Do budoucha pro néj bude také vyhodou schopnost
empatie a védomi pfirozenosti handicapu. Lidé s postizenim ditéti nebudou piipadat
divni a nebude se k nim stavét s odporem ¢i negaci. Podminkou vSak je védomi, ze ho
maji rodice stejné radi jako sourozence a dostatek jejich pozornosti.?*® Jan Michalik radi
rodi¢tim, kteti maji déti s postizenim i zdravé, aby se vénovali i potiebam zdravych déti

a byli schopni si na né¢ udélat cas, ktery bude jen jejich. Aby podporovali komunikaci

207 Sry. PREKOP, Jirina. Maly tyran. Vyd. 7. Praha: Portal, 2014. Radci pro rodi¢e a vychovatele, s. 94.
208 Sry. MICHALIK, Jan a Katefina KRTICKOVA. V rodiné neni pouze nemocné dité: Sourozenci déti s
handicapem. Sance détem [online]. Praha: Obecné prosp&sna spole¢nost Sirius, 2019, 13.6.2012 [cit.
2019-03-05]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-
postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/v-rodine-neni-pouze-nemocne-dite.shtml

209 Y AGNEROVA, Marie. Sourozenci postizeného ditéte, s. 5.
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zdravych déti se zdravymi vrstevniky, od raného véku a nezatézovali je zbytecné
»Svétem postizenych.” S tim souvisi i1 apel na rodiCe, aby nezadali po zdravych détech
predcasnou dospélost, tedy nepfiméienou odpovédnost a pochopeni, k tomu s dobrym
vedenim dospé€je postupné. Aby uméli zdravé dit€¢ pochvalit a neshazovali je ve chvili,
kdy se mu néco nedaii a jeho bezproblémovost nepovazovali za samoziejmost, jiz
nestoji za to komentovat. Vsimat si, zda dité nepopira své potieby nebo netrpi pocitem
viny, protoze je zdravé. Dale pak, aby se rodice neobavali pozadat o pomoc a podporu
prarodice.?!? A také aby se uméli smat i se svymi détmi. Protoze smich bezesporu patii
do komunikace a vztaht celé rodiny. ,, Vérte nebo neverte, ale ja veérim, ze humor a

legrace jsou podminkou pro preziti rodiny, tlupy, narodniho spolecenstvi, lidstva. “***

Rodic a ti, kdo pomahaji

Byt otevieni a vidét svou situaci realisticky plati i pro komunikaci s t€émi, kdo
pomadhaji rodin¢ ditéte s postizenim po odborné strance. Zpocatku to byvaji predevsim
odbornici z oblasti zdravotnictvi. Na jedné strané stoji vétSinou 1ékaf, jehoz povinnosti
je rodi¢e co nejsrozumitelné&ji informovat o stavu ditéte, na druhé stoji rodice v situaci,
kterou teprve zacinaji zpracovavat a nckteré jejich pozadavky na lékate mohou byt
nerealizovatelné. Napiiklad sd€leni jasné diagndzy, prognozy, zda lze handicap 1écit a
vylécit apod. Lékat ovSem cCasto neznd odpoveédi na podobné otazky. | u n&j pracuji
obranné mechanismy, jeZ mu brani sdé€lit rodi¢im bud’ Uplnou pravdu, pokud ji sam
zna, nebo priznat, Ze pro tuto chvili nemize poskytnout dostatek informaci. M¢l by vSak
vzdy zachovavat profesionalni pfistup a rodi¢e informovat co nejpodrobnéji a
sdruZeni lidi, ktefi se nachazi v podobné situaci. TotéZ plati pro ostatni odborniky, které
rodi¢e vyhledaji nasledné. Ptipadny (a obvykly) nedostatek cCasu a prostoru pro
podrobny rozhovor mohou feSit rodiCe tak, ze védi, co je zajima, na¢ se chtéji zeptat a
nenechaji se odbyt.?!2 Jakym zptisobem komunikovat s odborniky, eventualng pfimou

pomoc s touto komunikaci zajist'uje jiZ zmin€na rana péce. Zkusenosti jejich socialnich

210 §ry. MICHALIK, Jan a Katetina KRTICKOVA. V rodiné neni pouze nemocné dité: Sourozenci déti s
handicapem. Sance détem [online]. Praha: Obecné prosp&ina spolecnost Sirius, 2019, 13.6.2012 [cit.
2019-03-05]. Dostupné z: https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-
postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/v-rodine-neni-pouze-nemocne-dite.shtml

2L MATEICEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, S. 56.

212 §ry. MATEICEK, Z. Co déti nejvic potiebuji, s. 11.
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pracovnikii mohou rodi¢im pomoci piekonat prvni obdobi Soku, kdy nelze vyckavat,

ale co nejdiive zadit pracovat jak s ditétem, tak s vlastni situaci.?*®

3.5.7 Dilemata rozhodovani a jedndni v roli rodice ditéte s handicapem

,, Dilema je tisniva situace, kdy se musime rozhodovat mezi dvéma moznostmi. Obé
moznosti obsahuji cosi negativniho. “*'*

V situaci, v niZ se ocitaji rodi¢e déti s postizenim, vyvstava mnoho otazek, jejichz
feSeni vyvolava v rodi¢ich rozporuplné pocity a casto obéma ¢i jednomu z nich ¢ini
obtiZze na tyto otazky odpoveédét. Také vSak muze dojit k individudlnim rozporim pfi
hodnoceni této situace. Naptiklad zatimco jednomu z rodict se zda odpovéd’ na urcitou
otazku jasnd, tedy ji nepovazuje za dilema, druhy vaha a jakékoli feSeni se mu zda do
jisté miry $patné.?’® Aby se ¢lovék mohl rozhodnout mezi dvéma ¢&i vice cestami, které
se mu nabizeji, potfebuje pro toto rozhodnuti, dle situace, uréité mnozstvi informaci a

jasné formulovanou otazku, aby rozhodnuti mohl zd@vodnit.?!®

Jak vyplyva
z ptedchozich podkapitol, rodi¢iim pomdahd vzajemna komunikace a snaha zvolit
pfijatelné feSeni, jemuz se vyhnout nelze a nelze je Casto ani pfili§ oddalovat. ,,Velkd
cast nasich c¢init nepochybné spociva na zvazeni nasledkii, resp. na zvazeni hodnot,
kterych se, at pozitivné nebo negativne, dotykaji nasledky naseho jednani. ZvazZujeme
vztah mezi ziskem a ztratou. “**’ Dilematy, jimiZ se rodi¢e déti s postizenim nejéastéji
zabyvaji, jsou naptiklad otdzka, zda ponechat dit¢ v domaci ¢i ustavni péci, a jak
postupovat, aby péci o dité zvladli. Nebo zda sdélit ¢i nesdélit plnou pravdu svému
blizSimu 1 vzdalenéjSimu okoli, a pokud ano, pak jakym zplsobem. Jak vysvétlit
postiZeni ditéte jeho sourozenci, a zda ho zapojit do péce o toto dité. Jednaji spravné
nebo ne? apod. Aby byli rodi¢e schopni nejen zvolit feSeni, ale aby se také diive ¢i
pozdéji smifili se situaci, poméaha jim nejen vzajemnd komunikace, ale také komunikace
s bliz§im i vzdalengj$im okolim. Otevienost a nezatajovani reality usnadni komunikaci
také tomuto okoli. To pak milZe rodi¢e lépe podpofit a usnadnit jim rozhodovani

Vv otazkéch, jejichz feseni jim komplikuje jejich situace, jiz vnimaji jako $patnou.?®

2B Srv. I MY: Pomdhdme détem s postizenim a jejich rodindm [online]. Sobéslav: I MY, 2013 [cit. 2017-
06-05]. Dostupné z: http://www.imy-sdruzeni.cz/

24 HEIDBRINK, Horst. Psychologie moralniho vyvoje. Praha: Portal, 1997, s. 70.

215 Sry. TYRLIK, Mojmir. Mordini jedndni. Brno: Masarykova univerzita, 2004. s. 10.

216 Sry. MUNZAROV A, Marta. Zdravotnické etika od A do Z. Praha: Grada, 2005, s. 17.

27 SPAEMANN, Robert. Zakladni mravni pojmy a postoje. Praha: Svoboda, 1995, s. 56.

218 Srv. SPAEMANN, R. Zdkladni mravni pojmy a postoje, s. 91.
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4. Duchovni aspekty zdravého Zivotniho stylu v rodiné
S postiZenym ditétem

4.1. Postoj k vilastni autonomii/svobodé

Z biologického hlediska je jadrem lidské svobody schopnost ucit se, vynalézat nové
formy jedndni a zdokonalovat své chovani.?’® Se svobodou se ¢lovék setkava
Vv situacich, kdy je nucen néco fesit. Musi zvolit jednu z moznosti a nejen to. On musi
ostatni moznosti zavrhnout. Zvlasté v nelehkych Zivotnich situacich tak cloveék povazuje
svobodu spiSe za dar danajsky a do rozhodovani se mu nechce, protoze kromé obtizného
hledani spravné cesty, spravné volby, citi i odpovédnost.??® Z ptedchozich kapitol uz
vime, Ze ptichod ditéte s postizenim do rodiny je velkou zménou a Sokem nejen pro
rodice ditcte, ale hlavné pro n¢. Jak se rodice k situaci postavi, jakym zplisobem se s ni
vyrovnaji, a zda budou schopni vést plnohodnotny zivot, je nakonec ziejmé predev§im
otazkou duchovni svobody ¢lovéka. Duchovni svoboda umozniuje mimo jiné postavit se
odpovédné i k t&zkym obdobim v lidském Zivot&.??! Clovék méa svobodnou viili o svém
zivoté rozhodovat. To s sebou nese také odpoveédnost, protoze o volbé cesty, jiz se bude
ubirat, nemiize nechat rozhodovat nékoho jiného.??? A tim, Ze ¢lovék dokaze zvazovat,
kudy se ma nadale ubirat a jeho volba dostava jasné obrysy, dava tak svému rozhodnuti
smysl.??® Rodi¢e handicapovaného ditéte stoji nejen na pomyslné kiizovatce a pied
volbou, kudy se budou ubirat dale, ale oproti béZznému rozhodovani se ocitli v situaci,
ktera je nahld, jimi nezavinéna a plisobi negativné. Jde o nevratnou ranu osudu, jez
plsobi utrpeni, které nelze ,,0dléCit”, ani jen tak nezmizi. Pfesto je vSak mozné i tuto
zdanlivé bezvychodnou situaci fesit, a to naptiklad tak, ze si rodie ujasni svilj postoj

K utrpeni, konkrétné k pfitomnosti postizeného ditéte v roding.??*

., Vduchovni dimenzi
ma kazdy clovek svobodu v tom, jak se vuci svéemu osudu postavi a Vjakych
souvislostech své utrpeni bude zvazovat. Muze vzhledem ke svému osudu bud’ ve svém

zoufalém tdazani se a stézovani si propadnout zbésilosti, nebo miize sam hledat pozitivni

219 Sry, KRIVOHLAVY, J. Mit pro co Zit, s. 16.

220 5py, KRIVOHLAVY, J. Mit pro co Zit, s. 19.

221 Srv. FRANKL, V., E. 4 presto Fici Zivotu ano.: Psycholog prozZiva koncentracni tabor, s. 78.
22 5rv. FRANKL, V., E. Lékaiska péce o dusi: zdaklady logoterapie a existencidlni analyzy, s. 82.
228 gry, KRIVOHLAVY, J. Mit pro co Zit, s. 18.

224 grv. LUKAS, Elisabeth S. Logoterapie ve vychové. Praha: Portal, 1997, s. 34.

84



odpoved’; miize se vzddt veskerého snazeni v otupélé rezignaci, nebo miize zpiusobem,

Jakym na sebe vezme své trapeni, dat zarivy piiklad ostatnim. %%

4.2. Hodnotovy systém a jeho vliv na jedndni rodice ditéte s handicapem
Otazku hodnot zpracovava podrobné Viktor E. Frankl, jenz piSe o jejich tfech
okruzich: zéazitkové, tvirci, postojové. Vsechny tfi okruhy se piimo tykaji také rodin

s handicapovanym ¢lenem. Jako ptiklad zézitkové hodnoty uvadi Frankl lasku. V naSem

ptipad¢ lasku rodict k sob¢ vzajemné, matky/otce k ditéti, ale také lasku k nékomu, kdo
predstavuje vzor, ptiklad nebo pomoc. Poznamenava, ze zazitkové hodnoty se tykaji i
kladnych emoci, které vzbuzuje tieba laska k uméni (estetické hodnoty) nebo jen
zdanlivé vSedni prozitky, jako je vnimani viné akati ¢i zdpadu slunce. Zazitkové
hodnoty jsou obohacujici a nechéavaji ¢lovéka prozit kladné emoce, vcetné radosti a

pociti §tésti.??°

Tviiréi hodnoty vytvaiime my sami svou Cinnosti. To, Ze je vytvaii clovék sam,
svou vlastni aktivitou, je podstatné. Obohacuje tak nejen sebe, ale i jiné, a¢ muze jit
zdanlivé o malickosti jako je uprava zahradky, amatérsky zpév apod. Stejné tak je
tvofivou hodnotou vychova déti, péce o druhé, aplikovana pedagogika apod. Dilezité je
brat ¢innost vazné — ,,oddang.“??’ Tviiréi hodnoty ve smyslu vlastnich koni¢ki (zminéna
zahradka, hudba...) jsou pro rodice déti s handicapem c¢asto problémem, protoZe jim na
n¢ nezbyva Cas, jelikoz nekoho, kdo by je zastoupil v péci o dit€¢ — déti, bud’ nemaji
vibec, nebo jen v omezeném cCase, kdy uptednostiiuji nezbytné ¢innosti (ufady, l1ékati

apod.).

Postojové hodnoty umoznuji ¢lovéku zit smysluplné, 1 kdyz v jeho Zivoté neexistuyji,
nebo jen sporadicky hodnoty lasky a tvorby. Stane se tak v okamziku, kdy clovek
zaujme napiiklad ke svému handicapu, nebo k handicapu svého ditéte ,,uctyhodny
postoj.” Ten lidem déva silu a energii bojovat s nepfizni osudu a prizptisobovat se
situaci, v niz by si jiny zoufal.??® A zaujmout tento postoj a uvédomit si svou vlastni
hodnotu a obecné hodnotu lidského Zivota, ndm pomaha laska. Jestlize maji rodice

handicapovaného ditéte podporu, tctu a lasku svého okoli, a pokud jsou s to oplacet

225 Tamtéz, s. 34.

226 Srv. FRANKL, V., E. Lékaiska péce o dusi, S. 62-63.
227 5rv. FRANKL, V., E. Lékaiska péce o dusi, s. 61.
228 Srv. FRANKL, V., E. Lékarska péce o dusi, s. 67.
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timtéz a milovat své blizké i1 dit€¢, ddva jim to smysl vlastni existence a pomaha

piekonavat krize.??

4.3. Hleddni smyslu Zivota a vira v Zivoté rodiny s ditétem s handicapem

Hledani smyslu zivota je vtizivych zivotnich obdobich pro mnohé lidi
komplikované. Zivot rodi¢t ditéte s postizenim neni jednoduchy, ale podobné jako
Vv jinych vyjimecnych situacich mu Ize dat smysl. Rodi¢e nemohou zménit skutecnost,

ale mohou zménit sebe?3°

Utrpeni, respektive nesnaze nebo té€zké zivotni zkousky
mohou ¢&lovéka zlomit, ale i posilit. Clovéku skuteéné véiicimu, nikoli jen mechanicky
praktikujicimu, ¢lovéku pokornému mohou veskeré nesnaze pomoci zrat a otevirat se
Bohu, pfiblizit se mu. Pokud ma ¢lovék pocit soundlezitosti s Bohem, dokdze najit
smysl zivota, i kdyz se ocitne na rizné dlouhou dobu zcela na dné. Dilezité také je, aby
Bozi vuli nechapal pfili§ povrchné a z ¢isté lidského hlediska. To znamend, aby Boha
nevidél jako konkrétni osobu udilejici odmény a predevSim tresty. A k tomu, aby lidé,
Vv nasem piipadé rodice ditéte s handicapem, vidéli Bozi lasku a spoléhali na ni,
potiebuji v ni véfit a pottebuji byt laskou obklopeni. Jestlize nebudou v boji s osudem
sami a obklopi je blizci i pratelé, mohou snaze nalézt i smysl toho, co se jim piihodilo,
smysl existence postizenych lidi i jejich ditéte, smysl ikolu, ktery jim byl dan.?!

Z hlediska rodiny jako celku lze na otazku smyslu pohlizet i dle roli, které jednotlivi
¢lenové v rodin€ zastavaji. Dokud do rodiny nepfiSlo dité s postizenim, byly role jejich
¢lent v idedlnim ptipad€ vice ¢i méné smysluplné napliovany a vzijemné sladény.
S ptichodem postizeného ditéte dojde ke zméné ve zplisobech, jakymi rodina napliiovala
svij smysl. Ke zméné dojde vZdy, ale nemélo by dojit ke ztraté¢ smyslu. Rozd¢leni roli a
vytizenost jednotlivych ¢lenti rodiny souvisi i s pé&i o dité s handicapem.?? Napiiklad
tak, ze si rodi¢e vc¢as rozdéli tkoly a nebudou se ostychat pozadat o pomoc 1 jiné
pfibuzné, aby péce nezavisela na jediné osob¢€, zpravidla matce a ostatni nepecovali az
ve chvili, kdy by tato osoba z riiznych diivodi pecovat nemohla. Pokud bude starost o
dit¢ rozdélena, bude mit role kazdého pecujiciho, a tedy i jeho Cinnost, smysl. To, co
Clovék hledd, a v¢éem mu pomdha vyuziti potenciondlu duchovni sily, je vlastni

uZzitecnost. Schopnost najit cile a uplatnéni v kazdodennim Zivoté i1 v SirSim slova

229 grv. ROTTER, Hans. Diistojnost lidského Zivota: Zdakladni otdazky lékarské etiky. Praha: Vysehrad,
1999, s. 26.

230 5rv. FRANKL, V., E. Viile ke smyslu, s. 59.

231 Srv. ROTTER, Hans. Diistojnost lidského Zivota: Zdkladni otdzky lékarské etiky, s. 75.

232 grv. LUKAS, E. S. Logoterapie ve vychové, s. 154.
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smyslu. ,, Uvédoment si usili a zdpas o naplnéni smyslu je prvnim krokem ke zdravému a
uspokojujicimu Zivotu! “?%

Vira neexistuje sama o sob¢, je spojena s nadéji a laskou. Znamenda schopnost
odpoutat se od sebe samého a vlastni realizace a prekrocit sdm sebe. Pokud clovek,
piedevsim v té€Zkych zivotnich situacich, na néz nestac¢i samotny rozum, pochybuje o
spravedlnosti tohoto svéta, je nejisty a hleda jakykoli pevny bod, nabizi se zde otdzka,
kterd mu muze pomoci: ,,Chci, aby Bih byl nebo nebyl?* Odpovéd’ je podstatnéjsi nez
odpovéd na otdzku, zda v Boha vétime. Podminkou vSak je ,,zitd“ vira, nikoli
mechanicky vykonavana nébozenska gesta a presvédCeni o existenci Bozi, kterda se
v realném Zivoté a lidskych skutcich nijak vyrazné neodrazi. 234 | Posldnim viry neni
utisit nasi Zizei po jistoté a bezpeci, nybrz naucit nds Zit s tajemstvim “*° A laska, jiz
Ladislav Heryan uvadi jako protiklad strachu, umoznuje tento strach ptekonat. Strach
z neznamého, z vlastnich rozhodnuti i1 strach o sebe nebo o blizké. A aby bylo mozné
strachu Uspésné cCelit, laska musi byt ukotvena silnou osobni spiritualitou, jez ¢loveka
n&jakym zpiisobem piesahuje.?*® Laska je stejné jako vira a nadéje velmi subjektivni, ale
pomaha i tém, kdo se nepovazuji za véfici, viru hledaji, nebo maji momentalni pocit, ze
ji ztraci. Clovéku, tedy i rodiéi postizeného ditéte, jenz povazuje protivenstvi ve svém
zivoté za kiivdu a jeho adaptabilita na negativni situace je omezena, pfili§ nepomohou
slova, modlitby ani ritualy. Neumi je prozit do hloubky.?*” Takovy ¢&lovek, i kdyz se
povazuje za veéticiho, nevidi Boha jako vSeptfesahujici Milosrdenstvi, ale ve svych
predstavach se ho snazi priblizit lidskym méfitklim a €ini tak z Boha nevédomky modlu.
Z této modly ma strach, pocit Gizkosti a nevi, pro€ ho tato pfedstava trestd tim, co se mu
stalo.z%® | Jsme takovi, jaka je nase piedstava o Bohu. Jde o to, zda se Boha bojime,
nebo zda jej skutecné milujeme a nechame se jim milovat. Jina, treti cesta
neexistuje. “23°
Podobnym zplisobem o vife, respektive o Bohu uvazuje Erich Fromm, ktery se touto

otazkou zabyva v perspektivé ,mit“ nebo ,,byt.“ K Bohu jako k modle se piiblizuje

233 | UKAS, E. S. Logoterapie ve vychové, s. 19.

24 Sry. HALIK, Tomas. Zit s tajemstvim: podnéty k promyslent viry. Praha: Nakladatelstvi

Lidové noviny, 2013, s. 21.

25 HALIK, Tomés. Zit s tajemstvim: podnéty k promysleni viry, s. 13.

236 Srv. HERY AN, Ladislav. Stopaiem na této zemi: o Bozi velkorysosti mezi nami. Praha: Portal, 2017,
S. 146.

287 Srv. HALIK, Tomas. Zit s tajemstvim: podnéty k promysleni viry, s. 30.

238 Sry. HERY AN, Ladislav. Exotem na této zemi: o Bozim milosrdenstvi mezi nami. Praha: Portal, 2016,
S. 69.

289 HERY AN, Ladislav. Exotem na této zemi, s. 67.
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V souvislosti s ,,mit“, tedy vlastnit. To znamena vzdat se vlastni svobody a nezavislosti a
vytvofit si idol, jenz dava zdanlivou jistotu a ¢lovéka nenuti pfili§ pfemyslet. Staci mu
totiz véfit nejen v idol, ale i v ty, kdo tuto viru v duchu ,,mit* hlasaji, i kdyZ Casto ve
jménu tohoto idolu, této viry fikaji nebo €ini zlo. Jde o lidskou touhu po jistoté, aniz by
Clovék sam musel hledat odpovédi na otazky po smyslu zivota apod. V souvislosti s
byt je vira zcela odliSna. Bez viry Zit nelze a v tomto ptipad€ nejde o viru v konkrétni
idol ¢i ideje, jde o zivotni postoj, osobni a subjektivni. O postoj, jenz vychazi z osobnich
zkuSenosti a prozitkill, o néz se opira, nikoli z moci jakési autority. Vira z pohledu ,,byt*
souvisi s laskou a schopnosti odpoutat se od vlastniho ega a naopak byt s to zamyslet se
nad ostatnimi lidmi-?4

Bez hledani viry a odpovédi na mnohé otdzky, a dokonce ani bez utrpeni a onéch
zivotnich protivenstvi, lze jen s obtizemi duchovné zrat a byt pfipraven postavit se
zivotnim randm. ,,Ano, jen zranénd vira, na niz jsou patrné jizvy po hiebech’, je
vérohodnd, jen ta miZe uzdravovat. “** Viru nelze konkrétné popsat, ale pro lidi, ktefi ji
maji, znamena nesmirnou ,,vyhodu®. To, co je né¢kdy posmesné nazyvano ,,berlickou”,

Voo

roviné je vira zaklad. VSechno ostatni jsou pridavky. Treba kolegialita. Nebo ta

ekologie. Ale tézistém vseho je vira.“*** Nemalo z rodi¢t ditéte s postizenim si tuto

pravdu ovéfilo na vlastnim zivoté.

240 5ry. FROMM, Erich. Mit nebo byt?. Vyd. 2. Praha: Nase vojsko, 1994, s. 40, 41.

21 HALIK, Tomas. Zit s tajemstvim: podnéty k promysleni viry, s. 30.

22 BINAR, David. Svata Karasek: Za rok uZ si zazpivam. Neovlivni.cz [online]. Praha: Dead Line Media,
s.r.0, 2019, 21.7. 2017 [cit. 2019-03-10]. Dostupné z: https://neovlivni.cz/svata-karasek-za-rok-uz-si-
zazpivam/
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Z.avér

Problematika handicapu se tyka celé populace, a to v ¢im dal vétsi mife. Mimo jiné
také proto, Ze se o lidech s postizenim hovofi oteviené a ¢asto — mezi lidmi, v médiich,
na socialnich sitich, ve vzdélavacich institucich apod. S rtiznymi typy postizeni se dnes
jiz setkdvame od détstvi za nejriiznéjSich okolnosti a povédomi o tomto tématu se
postupné dostava i do povédomi vetejnosti. Piesto ve spolecnosti stale pretrvavaji rizné
domnénky a predsudky z dob minulych, kdy lidé nebyli dostate¢n¢ informovéni a o
lidech s postizenim se pfili§ nemluvilo.

Cilem préace bylo analyzovat konkrétni tematické oblasti, jez se tykaji rodin déti
S postizenim a vytvofit relativné ucelenou syntézu, kterd by reflektovala danou
problematiku z riznych hledisek. Text jsem uspofadala tak, aby se v ném mohl
orientovat jak laik, tak profesional. Tento cil byl naplnén.

V prvni ¢asti jsem charakterizovala zdravy zivotni styl a jeho stéZejni aspekty,
s ptihlédnutim k zivotnimu stylu rodi¢t handicapovaného ditéte. Druhd ¢ast detailngji
vymezuje handicap. Zamétuje se jak na rodiCe, tak na dit€ s postizenim a zabyva se
otazkou plnohodnotného Zivota a obecné okolnostmi, jez takovy zivot umoznuji. Treti
kapitola seznamuje Ctenafe s institucemi a odborniky, snimiz mé rodina ditcte
S postizenim moznost spolupracovat. Poukazuje také na biologické a psychosocialni
aspekty zivotniho stylu, s nimiZ je potifeba pocitat i umét pracovat, aby si rodice
zachovali své zdravi. Pfestoze nelze opomijet zadny =z téchto aspektl, bcéhem
zpracovavani tématu se ukdzalo, Ze stéZejni pro zachovani vSech sloZek zdravi je
psychicka pohoda. K ni patii 1 dobré mezilidské vztahy a pozitivni komunikace. Za
dalezitou povazuji podkapitolu o sourozencich handicapovaného ditéte, protoze piinasi
mnohé poznatky o nedospélych ¢lenech rodiny, které postiZeni ditéte ovliviiuje, ale ktefi
zpracovavaji tuto skute¢nost jinak nez dospéli.

Ctvrta kapitola je zastieSujici a tematizuje skutenost, Ze pro rodide déti
S handicapem je neopominutelny i duchovni aspekt zivotniho stylu, jenzZ ma ptimy vliv
kterou si neni tfeba nechat brat, hledani smyslu Zivota, eventudlné viry, Boha..., jsou
faktory, jez ¢loveéka v Zivoté motivuji a umoziiuji mu postup dopiedu. Mohou ho ucinit
spokojenym a umozni mu kvalitné Zit 1 za pfechodné ¢i trvale nepfiznivych okolnosti.

Potfeba pozitivné myslet, snazit se najit v kazdé zivotni udalosti néco kladného, pokora
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a schopnost byt vdécény 1 za zdanlivé drobnosti, jsou nespornou vyhodou pro kazdého,
kdo se setka s zivotni ranou, jakou je pravé i prichod handicapovaného potomka.
Jestlize si rodice déti s postizenim diive ¢i pozdéji uvédomi, jak nesmirné dilezita je pro
dité zdrava, fungujici rodina a spokojeni rodice i blizci, je to vyhra i pro dit¢ samotné.
Fakt, ze rodina je pro dit¢ nenahraditelnd, je znam po dlouhou dobu, ale az v poslednich
letech se s touto skute¢nosti za¢ina pracovat a vice se o ni mluvi. A to i v souvislosti
s détmi s postizenim, pro néz jest¢ v dobach relativné nedavnych nebylo setrvani
Vv roding nic samoziejmého.

V diplomové praci jsem poukazala na v tvodu zminéné stereotypy a omyly, s nimiz
se lze dodnes obcas setkavat mezi lidmi vice ¢i méné€ do problematiky handicapu
zasveécenych. Tim je naptiklad presvédCeni, ze ditéti s postizenim je 1épe v ustavu, kde
se o n¢j staraji profesionalové. Proto ziistava i nadale otdzka handicapu oteviena.
Nékterd témata se teprve zacinaji rozvijet, jelikoz byla doposud povazovéna za
okrajova: naptiklad potieba duSevni hygieny a dostatku osobniho volna pro rodice ditéte
S postizenim, problematika sourozeneckych vztahi nebo spiritudlni slozka Zivotniho
stylu rodin handicapovanych déti. V priabéhu psani této prace jsem se setkala se
skuteCnosti, s niz jsem na zacatku nepocitala, a to je zvySeny zajem o informace v
oblasti zivota s handicapem, stejn¢ jako obecny zdjem o zdravy Zivotni styl a duchovni
aspekty v zivoté ¢loveka. I proto se o téchto diive okrajovych tématech vice diskutuje a
piSe. Slabnou také tendence izolovat rodiny ditéte s postizenim i dit€é samotné a
zaméfovat se v péfi o postizené dit€ pouze na uroven fyzickou a psychosocidlni.
Schopnost duchovné Zit, uvaZovat v ramci transcendence a hledat smysl 1 v téch
nejveétSich Zivotnich ranéch, mize umoznit rodin€ s handicapovanym ditétem naucit se
Zit spokojené, Casto i S§tastné, coz by mélo byt cilem vSech rodi¢d, bez ohledu na
zdravotni stav jejich potomka. Spokojenosti a pocitu $tésti 1ze pochopitelné dosdhnout 1
bez konkrétniho vyznani, ale byva to delsi cesta i pro tu menSinu, jeZ se oznacuje za
absolutni ateisty — a ani ti se ¢asto neubrani otazkdm, kdy se ptaji po smyslu Zivota,
respektive lidského utrpeni a ran, jez cClovek v Zivoté utrzi. Nelze pochopitelné
pausalizovat a zcela zobecnovat. Stale existuje mnoho lidi, ktefi s duchovni slozkou
sebe sama pracovat nedokézi, dokonce 1 kdyZ nepocit'uji zadné piikoii ani rany osudu.
Nebo mozna prave proto.

Za nejvetsi piinos diplomové prace tedy povazuji nejen piehledné zpracovani
podstatnych faktort, které¢ ovliviiuji zdravi rodict déti s postizenim, ale také konkrétni

90



poznatky tykajici se jejich zivota. Ty mohou byt vychodiskem pro dal§i smér jimz by se

mohla a ziejmé 1 méla ubirat pomoc témto rodinam.
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Priloha 1.

Marie, 11 let

Rodinnd anamnéza: Do 7 let Gplna rodina, matka VS, otec SS cizinec ze sousedni

zem¢. O dva roky mladsi bratr. Ob¢ déti se vyvijely normalné. Rodina je financné
zajisténd, rodina matky je s détmi Casto v kontaktu, rodina otce maximalné 1x za rok.
Po 7 letech rozpad rodiny, otec odchazi zpét domu, dochazi k rozvodu, ktery na rozdil
od bratra Marie snasi velmi Spatné, ptestoze probiha relativné klidné.

Otec déti si naSel novou partnerku, stejné narodnosti a o déti ztratil zajem. Nepopial
ani kK vanoctim, ¢i narozeninam, jen 1-2x ro¢né piijel déti navstivit. Navstéva probiha
v pratelském duchu, s détmi ma v tu chvili velmi dobry vztah, komunikuji bez problémi
a Vv cizim jazyce (Cesky se otec nikdy nenaucil ani vétu). Matka se k otci chova chladné,
ale komunikace mezi nimi probiha bez konflikti. Navstévu Marie pokazdé velmi vitala,
ale otctiv odjezd mél vzdy velmi negativni dopady na jeji psychiku.

Zdravotni anamnéza - vyvoj: Marie se od narozeni vyvijela zcela standardné, bez

jakychkoli odchylek. Zadné trazy, operace, jen bézné détské nemoci. Vyvoj
psychologicky i motoricky v normé¢, bystra, inteligentni.

Rok po rozpadu manzelstvi rodi¢t dochéazi k prvnimu epileptickému zachvatu a
kratkodobému bezvédomi. Po tydennim pobytu v nemocnici je Marie propusténa do
doméaciho oSetieni, zatim je$t€¢ bez medikace, jen se zpifisnénym dennim reZimem.
Medikace je ji ptedepsana rok poté, kdy dochazi k druhému zachvatu, opét po navstéve,
resp. odjezdu otce. Predepsany rezim 1 adaptace na medikaci ji omezuje, citi se
ménécenna a citi i vinu, protoZe zaslechla, jak se matka s babickou bavi o tom, Ze
pfic¢inou je otec. Ve Skole, kde jeji stav znd jen pani ucitelka, se citi trapné a stydi se.
Pfichazi dalsi zachvat a nové medikace. Marie za¢ina jevit znamky deprese, a¢ ji neni
oficidlné diagnostikovana.

Soucasny stav: Po tfech letech od prvni ptihody je Marie bez zachvatt, k otci si
vybudovala pratelsky, ale odtaZity vztah a postupné si zvykla jak na zménény rezim, tak
na medikaci, kterd je u€innd. Hodné si povida s matkou a babickou ¢i prababickou o otci
a jeho vztahu K ni — neustalé pochyby, zda ji ma rad, pro¢ je opustil, avSak ve svém
véku uz z¢asti chape, Ze ona ani bratr za to nemohou, a Ze otec je rdd ma, ale neni na n¢j

spolehnuti, coz ji bylo vysvétleno jako handicap, nikoli Spatna charakterova vlastnost.

Prognéza: dobra
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Priloha I1.
Radka, 16 let

Rodinnd anamnéza: prvnich 8 let Rad¢ina zivota uplna rodina, matka SS, ufednice,

otec SS podnikatel v oblasti stavebnictvi. V rodiné panovaly relativné harmonické
vztahy mezi rodi€i i ostatnimi blizkymi pfibuznymi. Radka se vyvijela normalné.

Zdravotni anamnéza: V 6 letech po autonehodé se Radka ocitla na voziku a zménil

se cely jeji zivot. Casté pobyty v nemocnici, 1é¢ebné pobyty v laznich, odklad $kolni
dochazky. V prvnich mésicich hodn¢ pomahali prarodice, kteti s Radkou jezdili i do
nemocnice a do lazni. Matka nakonec odesla ze zaméstnani a po dohod¢ s otcem a
ziskani ptispévku na péci pro Radku, ziistala doma. Radka nastoupila do $koly o rok
pozdgji. Skola vychazela ji i rodi¢im vstiic a b&Zné vzdélavani ji umoznila i pies
télesny handicap.

Soucasny stav: Otec od rodiny dva roky po nehodé odesel. Stale je vSak s rodinou

v kontaktu, Radku navstévuje a financné ji zabezpecuje v§im materidlnim, co potiebuje.
Oboji prarodice nadale spolupracuji s matkou a pomadhaji s péci o Radku, ktera po
absolvovani ZS studuje stiedni $kolu s ekonomickym zaméfenim.

Prognéza: ze socialniho hlediska dobré, handicap je pravdépodobné trvaly.
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Priloha II1.
Jan 7 let

Rodinnd anamnéza: Jan se narodil jako chténé a planované dité po IVF. Jan ma

mladsi sestru, 5 let, zdravou. Matka i otec VS, ob& déti se jim narodily v pozdgj§im
véku. Psychiatrické onemocnéni ani znamé syndromy ¢i idiopatické mentéalni retardace
se Vv rodiné nevyskytuji. Vztahy v Giplné rodin€ jsou harmonické, rodice o déti pecuji a
snazi se jim zajistit co nejlepsi vyvoj a vychovu a tzce spolupracuji 1 s $irSi rodinou.

Zdravotni anamnéza: Té&hotenstvi matky probihalo normaln€é, pouze od 25tt

diagnostikovana hypertenze, kterd byla uspésné¢ medikamentéozné kompenzovana.
Amniocentéza v 16tt neprokazala zadné vyvojové vady. Porod probéhl planovanym
cisafskym fezem, z divodu polohy ditéte koncem panevnim. Od narozeni byl Jan v péci
pediatra a neurologa pro opozdény psychomotoricky vyvoj, do dvou let bez konkrétni
diagndézy. Vyrazné opozdéni ve vyvoji, absence vyvoje fe¢i, hypotonie, senzitivita,
plactivost, afekty z neurcitelnych pficin, poruchy spanku, neschopnost rozmélnit jinou
nez mixovanou stravu... Na zadost matky proveden podrobny geneticky test ve 24
mésicich véku ditéte a diagnostikovan vzacny delecni syndrom, s nimz se poji stiedné
tézka, tézka az hluboka mentalni retardace.

Soucasny stav: V soucasné dob¢ je Jan na urovni 15-24 mésict, dle oblasti vyvoje

(fe¢ chybi uplng, vydava jen neartikulované zvuky, tudiz fe¢ nebyla po vySetieni
V APLA do celkového hodnoceni zafazena, pouze popsan problém). Aktualni
intelektovy vyvoj je nyni v pasmu t€zkého mentalniho postizeni. Zcela inkontitnentni,
sdm se nenaji, napije se pouze z kojenecké lahve, neni schopen se obléknout, obout
apod. Jan dochazi od svych 4 let do specidlni matefské Skoly. Od samého zacéatku je ve
Skolce spokojeny, s pedagogy 1 asistenty spolupracuje a postupné se pfizpusobil i
Skolnimu rezimu tak, Ze je mozno ho déle rozvijet, predevSim v oblasti hrubé a jemné
motoriky, komunikace a sebeobsluhy. Nonverbalni komunikace je pomérné dobte
rozvinuta. Chlapec vSak S$patné reaguje na piktogramy a vzhledem k neschopnosti
napodoby neni s to ani znakovat, ale reaguje na systém VOKS.

Prognéza: vzhledem Kk vzacnosti syndromu a jeho relativné nedavnému objeveni,

nejasna.

103



Priloha IV.

Radek, 19 let

Rodinn4 anamnéza: uplna rodina, starsi rodice, oba VS. Radek je jedinadek. Hned

po narozeni diagnostikovana DMO. Cely ptedskolni veék byl c¢asto nemocny,
s maminkou absolvoval nékolikrat léCebné pobyty v laznich, sledovan odborniky
(I€kati, psycholog, logoped). Stfedn¢ tézké postizeni hrubé i1 jemné motoriky,
inteligence v pasmu pruméru. Rodi¢e se mu velmi vénuji, takze bez vétSich problému
zvladl 1 béznou zékladni skolu. Velmi rad ¢te a vénuje se hudbé, dle svych motorickych
moznosti.

Zdravotni anamnéza: V prubehu zZivota diagnostikovany i blize neurené schizoidni

potize, a ptestoze se dobie ucil, obCas se uzaviral sam do sebe, do svého svéta a
nevnimal okoli. Stale dochazi k odborniktim, 1€¢i své psychické problémy a rehabilituje.
Rodi¢e navstivili SPC?*® v okamziku, kdy bylo nutno zamyslet se nad budoucim
povolanim télesné handicapovaného ditéte.

Soucasny stav: Radek se vyucil knihatem, coz zcela koresponduje s jeho povahou,
konicky i zvlastnostmi v chovani. Ve svém povolani je spokojeny. Pracuje v knihovné,
kde mu pomahd jeho otec, nyni jiz v diichodu.

Progndza: dobra

243 Specialné pedagogické centrum
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Piiloha V.24

Pét fazi smutku podle Kiibler-Rossové

Faze Projevy Co s tim
MNegace .MNe, ja ne, pro mne to MNavazat kontakt,
Sok, popirani | neplati. To neni mozné.* ziskat daveéru.

» 1o je uréité omyl *
~Lameénili vysledkoy *

Agrese Pro¢ zrovna ja? Dowvolit odreagowvani,
Hnév, vzpoura | ,.Ci je to vina?* nepohoriovat se.
» ¥VZdvt mi nic nebylo. ™
Zlost na zdravotniky.
Zlost na zdrave lidi.
Vy&ita nespravedlnost apod.

Smlouvaini Hledani zazraénych leka, Maximalni trpélivost,
Vyjednavani lécitelii a diet, poveér. ale pozor na
Ochoten zaplatit cokoliv. podvodniky.

Cini velké sliby.

Deprese Smutek z utrpéné ztraty. Trpéliveé naslouchat,
Smutek Smutek z hrozici ztraty. pomoci urovnat vztahy,
Strach z uétovani. pomoci hledat feSeni
Strach o zajisténi rodiny. (zajisténi rodiny apod.).
SmiFeni Vyrovnani, pokora, Milcenliva lidska
Souhlas skonéil boj, je ¢as louceni. piitomnost, drzet za
m~Dokonano jest.” ruku, utfit slzu. Pozor —
Do Tvych rukou. . ™ rodina moZna potiebuje

pomoc vic neZ pacient!

244 SVATOSOVA, Marie. Hospice a uméni doprovdzet, s. 29.
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Priloha VI.

Anketa k &asti 2.3, kterd probéhla v lednu 2019

1. Co potiebuje moje dité, aby mohlo vést plnohodnotny Zivot?
2. Co potiebuji ja (a moje rodina), abych mohl/a vést plnohodnotny Zivot s

ditétem s handicapem?

1. To starsi ¢as, aby si zvykalo na nové situace. Lidi ochotné vysvétlovat. To mladsi
netusim, nedokazu to zatim odhadnout.

2. Praci, ktera Ize délat z Casti z pracovisté a z ¢asti z domu. A mozna (ale to nevim,
protoze jsem zatim nevyuzila ani ty standardni) hlidaci pani, ktera se nelekne dvou

specifickych déti.

Osobni volno, dobry asistent, penize

Ja myslim, Ze 1. dobré informace. Spolehlivou diagnostiku, v€asné informace o
nejlepSich metodach napravy, narocich na pomoc atd.
2). moznost svéfit dité spolehlivym a empatickym odborniktim, kdyz je to mozné a

potieba.

1.Bezpodminecné piijeti i se svou odliSnosti.
2. Nadg¢ji a odborniky, ktefi mi vénuji ¢as a budou hledat cesty. Laskavé lidi, které mé
dité pfijmou i s jeho jinakosti a vezmou ho mezi sebe ve Skolce, ve skole a v parté

vrstevniku

Myslim, ze laskavost je stézejni. Vzpominam si, Ze mi ob¢as n€¢jaka maminka tekla, ze
jsem hodna nebo tak néco. Nikdy mé nenapadlo, ze bych se na ni méla sklebit, byt
komisni a nebo se vytahovat - koho to v praci miZe bavit, nechdpu (détska psycholozka,

babicka postizeného vnoucete).

1. + 2. Sila, vira, laska, penize

Laska
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Asistent, finance, solo prostor pro sebe

Klidnou maminku, kterd musi umét najit pomoc i pro sebe, aby mohla ditéti dat svou
trpélivou lasku a pochopeni, ale méla i ¢as na jiné aktivity, na tatinka, pokud s ni sdili
osud, pfipadn¢ na sourozence ditéte, i na to, aby nékdy mohla odlozit svatozat. Dité si
potiebuje zvykat na dalsi lidi i prosttedi, tedy nutnou asistenci, kterou bude v Zivoté
potfebovat pravdépodobné stale. Penize se ptitom vzdycky néjak daji obstarat ...

zapotiebi jsou.

Zmizeni blbct a nepochopeni ze svéta

Vyssi 1Q, vyssi piijem financi

112 — Zdravi, sila, laska, vira, pevné nervy

1. Svyj prostor s adekvatni podporou.

2. Préci, ve které se mohu realizovat. Rodina: vzajemnou podporu a soudrznost.

1. Hlavné respekt od okoli
2. Vice moznosti odlehcovacich sluzeb, napt. hlidani nebo asistence. Chybi odpocinek,

Cas na dalSi déti a Cas jen pro nas s manzelem.

Dit¢ potiebuje, aby mama byla v pohodé¢, ptipadné oba rodice a rodice Cas od Casu

potiebuji nékde dobit baterky, pokud se tohle dati, da se leccos zvladnout

Kazdy to m4 jinak. U m¢: hodnou usmévavou maminku, lasku, klid, pohodu, a aby se
tyto déti respektovaly, a aby se nékteti na né nedivali skrz prsty a brali je takové jaci
jsou, a taky finance, aby mély potiebné véci které potiebuji ke svému zivotu aby mohli

zit jak umi

Aby mohlo mé dit¢ vést plnohodnotny zivot tak potfebuje hlavné zdravi, bohuzel bez
n¢ho nikdy nebude vést plnohodnotny Zivot at’ se na to diva kazdy, jak chce, pené€zi si

bohuzel zdravi nezaplati a moje laska nebo rodina, jo fajn, ale co az tady nebudu, nebo
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sama budu mit n¢jaky zdravotni problém, prosté dit€ nebo ¢lovek s hendikepem nikdy
nepovede plnohodnotny zivot a tak to je at’ se na to ¢lovék diva z jaké chce strany,

nikdy nebude moct délat co zdravi.

1. dobrou Iékaiskou péci, kterd ne vzdy je kvalitni
2. pomoc ufadt v poskytovani informaci rodi¢lim a moznost kvalifikovanych asistentli k

obCasnému vystiidani rodi¢t v ndrocné nepretrzité péci.

1. KdyZ vezmu v potaz, co ma, tak mamu a tatu a rodinu viibec. Vzhledem k postizeni
to bylo dlouhodobé cviceni vojtovky. ... a co chybi. ? Dokonalejsi pomiicky a hlavné
dostupné. .... a dobr¢ lidi kolem . Ti nékdy jsou a n¢kdy ne.

2. Mit ¢as na sebe (cestovat, koncerty, festaky, s prateli na pivo) a védét ze je o dceru
postarano. Potfebuji i pocit seberealizace (prace). Taky potiebuji abychom travili

spole¢ny Cas jako rodina. Vylety. Sdileni se atd.

Zazemi, lidi, co ho maji radi, penize

Ja si myslim, Ze vedeme plnohodnotny zivot, dcerka je spokojena a my taky :) Do
budoucna bych rada, aby se zlepsila prenatalni diagnostika, dcerka ma syndrom
fragilniho X a bohuzel, jeji pfipadné déti by byly z 50% postiZzené nebo prenaseci a

zatim se to neda zjistit v t¢hotenstvi

ABA terapeutku, placenou pojistovnou - 40 hod. tydn¢, porozuméni

KdyZ to hodné€ zjednodusim (ale ja to vidim jako podstatné), na ob¢ otazky odpovim:
respekt a pochopeni vétSinové spolecnosti. Byt jeji soucasti, ne predmétem soucitu a
dobrocinnosti - toto vidim jako podstatné i1 z toho hlediska, ze kdyZ se zméni zakladni
ptistup k atypickym lidem a jejich rodindm - peCovateliim - pak by ty ostatni véci,
materialni atd. mély jit snadnéji, protoze vétSinova spolecnost bude 1€pe chapat jejich

potiebnost
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Dit¢ i rodina potiebuje spravnou skolu, zatizeni, stacionar, kam bude moct dochazet a
tim umoznit rodicim chodit do zaméstnani.

Odlehc¢ovaci sluzby k obcasnému odpocinku
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Piiloha VIL.2%

Desatero racionalni vyzivy

1.

10.

Jist v pravidelnou dobu, pét az Sest jidel denné. Doba mezi jednotlivymi jidly by
v Zadném pripade neméla prekrocit ctyri hodiny. Pokrmy konzumovat v klidném
a prijemném prostredi, nevénovat se pri jidle jinym cinnostem a nespéchat.
Upravit energeticky prijem tak, aby byl v rovnovdze s vydejem (fyz. aktivitou).
Omezit prijem cholesterolu na max. 300mg za den. Tzn. sniZit prijem Zivocisnych
tukit a zvysit podil rostlinnych olejit v celkové davce tuku.

Snizit spotrebu jednoduchych cukrii na cca 60 g za den, zvysSit podil
polysacharidit v celkové davce sacharidii. Tzn. vyvarovat se predevsim
cukrovinek a slazenych napojii.

Snizit spotiebu kuchynské soli, nejlépe na 5 g za den. Tzn. omezit prisolovani
pokrmui, vyloucit ze stravy uzeniny, konzervované potraviny, snackové vyrobky
apod.

Zvysit prijem viakniny, nejlépe na 30 g za den. Tzn. konzumovat znacné mnozstvi
syrové zeleniny (asi 500 g za den), preferovat celozrnné pecivo, lusteniny.

Zvysit prijem kyseliny askorbové (vitaminu C) na cca 100 g za den a primérené
zvysit prijem dalSich ochrannych latek vitaminové a mineradlni povahy (zejména
zinku, selenu, vapniku, jodu, karotenu, tokoferolu a dalsich latek). Tzn. dbat na
pestrou stravu s dostatecnym zastoupenim zeleniny, ovoce a ryb, nejlépe
morskych.

Alkoholické napoje nekonzumovat vitbec, nebo jen mirné, tedy tak, aby denni
prijem ethylalkoholu neprekrocil cca 30 g (to odpovida jedné davce, kterou
predstavuje priblizné 500 ml piva nebo 200 ml vina nebo 50 ml destilatu,).
Optimalizovat pitny rezim tak, aby prijem tekutin odpovidal jeho vydeji. Za
normdlnich okolnosti to znamend denni prijem tekutin na urovni cca 2 litru
vhodnych (tzn. neslazenych, nesycenych) druhii napoju s preferenci obycejné
vody.

Prihlizet k veku zdravotnimu stavu, vykondavanym cinnostem a v neposledni rade

k osobnim chutovym preferencim.

245 ZVIROTSKY, Michal. Zdravy zZivotni styl, s. 31, 32.
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P¥iloha VIIL.?*6

jezte ¢asto

eska potravinova pyramida

jezte pestrou stravu rozlozenou do celého dne

zvyste spotrebu zeleniny a ovoce na 600 g denné
(400 g zeleniny, 200 g ovoce)

denné konzumujte nejmeéné 2 | tekutin, prednost davejte vodé

nezapominejte na pravidelnou denni konzumaci mléénych vyrobku,
nejlépe zakysanych

na teplou i studenou kuchyni pouzivejte rostlinné oleje a kvalitni margariny
maso jezte jen libové, bez viditelného tuku

omezte smazené pokrmy a vyhybejte se oplatkam, keksum a susenkam
s napini a polevou

vybirejte si potraviny s nizsim obsahem sodiku, neprisolujte

vV VvV VV vV VvV Vv v

udrzujte si optimalni télesnou hmotnost, pravidelné se hybejte

246 pyramida FZV. Férum zdravé vyZivy [online]. Praha: Férum zdravé vyzivy, 2019, 2013 [cit. 2019-03-
20]. Dostupné z: http://www.fzv.cz/pyramida-fzv/
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Priloha IX.

Zuzana, 43 let

Rodinnd anamnéza: Svobodna, VS, v dlouholetém, trvalém, bezproblémovém

vztahu, dvé déti 8 a 6 let. Momentalné bez zaméstnani, pecuje o starsi dit¢ s tézkym
mentalnim postizenim. Otec déti, VS, pracuje jako manaZer firmy. Rodina je standardng
finan¢n€ 1 socidlné zabezpecena, vztahy s nejbliz§imi ptfibuznymi jsou velmi dobré,
prarodi¢e vypomahaji s détmi, pokud je potieba, umi s nimi pracovat a déti jsou s nimi
spokojené.

Zdravotni anamnéza — vyvoj: V Zuzaning rodin¢ vyskyt kardiovaskularnich chorob a

vysokd hladina cholesterolu. Rodina je rizikova, protoze oba dédeckové klientky
zemieli pred 65. rokem véku na srdeéni piihodu. Od rané dospé€losti ma Zuzana
zvySenou hladinu cholesterolu, v soucasnosti i mirné zvyseny krevni tlak. V pribéhu
péce o déti klientka neustale vice ¢i méné bojuje s obezitou. I pfes upravu jidelni¢ku a
dostate¢ny pohyb (cyklistika, plavani) a dobrou fyzickou kondici, védha neklesla nebo
jen minimaln&. Sama Zuzana uvadi jako hlavni zdravotni problém obezitu (nynéj§i BMI
36,0) a je si védoma jak soucasnych, tak moznych naslednych problémd, které ji mize
vaha zpuUsobit. Psychicky je vyrovnana, spokojend, motivaci tedy neni primarné
estetické hledisko, ale spiSe obavy o zdravi a také neprakticnost v béZném Zivot¢.

Soucasny stav: Zuzana je plné ¢asové vytizena predevsim péci o déti, a piestoze vse

zvlada, nemé Cas sama na sebe. Umi odpocivat, ma se stale na¢ a z ¢eho t&sit, ale chybi
impuls zmobilizovat energii a vili pfistupovat k sobé odpovédné z hlediska biologické
slozky zdravi, ¢imz se ocitd v bludném kruhu, kdy je védomé i podvédomé
V permanentnim slabém stresu, nebot’ si toto uvédomuje, ale stale odklada n¢jaky prvni,
podstatny krok, resp. kroky, které by ji z bludného kruhu vyvedly.

Doporuceni pro Zuzanu: zamyslet se nad tim, co ji z hlediska biologické slozky

zdravi nejvice obtéZuje €i trapi, navstivit praktického lékafe a domluvit s nim dalsi
postup a piipadnd doporuceni k odborniklim, ktera bude prakticky 1ékai povazovat za
dulezité. Dale by se méla pokusit zménit zivotospravu, najit si vice ¢asu na pohyb, jez ji
bavi, aby nehledala vymluvy, pro¢ to nelze realizovat. Sama, ¢i s pomoci odbornika by
méla upravit jidelnic¢ek a naucit se jist nékolikrat denn€ v mensim mnozstvi. V pribéhu
naplihovani tohoto cile by klientka meéla konzultovat s odborniky a provadét

sebehodnoceni v ramci postupu.

Prognéza: nejista
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Priloha X.

Daniel, 50 let

Rodinna anamnéza: Zenaty, VS, dvé déti 10 a 7 let. Pracuje jako obchodnik

v oblasti IT. ManZelka SS, v domacnosti, petuje o déti, pfedeviim o starsi dité
s mentalnim handicapem a PAS. S blizkymi pfibuznymi ma rodina dobré¢ vztahy, ale
vzhledem K jejich pracovni vytizenosti nebo vzdalenosti od jejich bydlisté, se s nimi
styka jen obcCas. S détmi tedy prarodice, popi. sourozenci rodi¢li, pomahaji jen
prilezitostn€. Daniel i jeho Zena se snazi rozd¢lit si péci o déti, ale vétSina prace zastava
na matce, protoze Danielovo zaméstnani je ¢asové narocné a Casto byva mimo domov.
Piesto oba uznavaji potiebu osobniho volna a vzajemné se podporuji v realizaci
konicki.

Zdravotni anamnéza — vyvoj: Daniel je na svij vék zdrav, sportuje, ji zdravé a

osobniho volna ma vic nez manzelka. Pfesto se musel néjakou dobu vyrovnavat
S postizenim svého syna a ma tendence problémy vytésnovat, piedstirat, ze nejsou a vita
jakoukoli ¢innost, ktera mu da zapomenout na neradostnou situaci. Deprese nema,
medikaci nepotiebuje, realizuje se ve sportu, predevsim v plavani a cyklistice. Postupné
se stdva na pohybu zavislym a zvySuje pohybovou aktivitu nad ramec bézného
rekreacniho sportu. Pfichdzi tak o ptatele, ktefi s nim sice nadale komunikuji, ale
odmitaji s nim sdilet sport.

Soucasny stav: Danielova manzelka byla nucena omezit své koni¢ky a aktivity,

predevsim lokalng, ale i ¢asové, protoze pokud by méla (béznym zptisobem) sportovat i
ona, popf. se vénovat fotografovani ptirody aj., zabiralo by to prostor pro Danieltiv
sport. Daniel se postupné dostava do situace, kdy mu nesta¢i mit naptiklad 6hodin volno
na cyklistiku, protoze za tu dobu nestihne ujet 130 km (v soucasnosti primérna
vzdalenost za den). A jestlize neujede alespoit 100 km za den, nema pro n¢j smysl na
kolo viibec nasedat. Manzelka tedy ustupuje, protoze si mysli, Ze tak Danielovi nejvice
pomaha.

Prognéza: vzhledem Kk tomu, ze Daniel nema pocit, Ze by délal cokoli chybng,

nejista.
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Priloha XI.
Hana, 31 let

Rodinnd anamnéza: povolanim jetabnice, samozivitelka. Dv¢ déti. Dcera 8 let, syn

10 let. Manzel ji opustil pfed péti lety, v pfedchozim obdobi se o rodinu ptili§ nezajimal.
Péce o déti 1 domécnost spocivala vzdy pouze na Hang, otec vétSinou jen kritizoval nebo
trestal. Dcera od malicka bezproblémova, chlapec velmi zivy, prudky, casté urazy,
opozdény vyvoj feci. Od tii let chodil do matetské skoly, kde musela Hana témét denné
vyslechnout n¢jakou stiznost. Chlapec se rozmluvil, ale zacal koktat a dochazet na
logopedii. Odklad Skolni dochazky zamitnut. V prvni tfid¢ se fe¢ extrémné zhorsila,
stejn¢ jako stiznosti na chlapcovo chovani.

Hana se synem absolvovala fadu vySetfeni (neurologie, foniatrie, psychologicka
poradna). Diagnostikovdina ADHD, lehé¢i forma dysfdzie a masivni druhotna
neurotizace.

Nasledoval chlapciiv diagnosticky pobyt na foniatrické klinice a dva roky interndtni
Skoly pro déti s vadami feci, kde se jeho celkovy stav i fe€ upravily.

Zdravotni anamnéza — vyvoj: Hana jiz nékolik let trpi poruchami spanku. Casto

nemuze usnout, né¢kolikrat se v noci budi a opét ma problém s usinanim, mimo jiné i
proto, ze stale mysli na problémy. Rano tézce vstava, pies den se jen obtizné soustiedi
na préci, je chronicky unavend a stdle ma strach, Ze néco nezvladne. Od pocatku se citi
odpovédna za chlapcilv stav a za problematicky vztah s nim. Dokud s rodinou Zije i otec
déti, obviiluje ji také a vycitd neschopnost 1 synovu ,hloupost.“ AZ v rdmci
psychoterapie se Hana dozvida, Ze nejde o jeji chybu, mimo jiné proto, Ze ji nikdy nikdo
nevysvétlil, jak ma celou situaci fesit.

Po dvou letech chlapcova pobytu v internatni $kole, kdy se s Hanou vida pouze o
vikendech a prazdninach, se velmi zlep$ilo nejen chlapcovo chovani a fe¢, ale i vztah
S matkou. Hana od té doby poruchami spanku netrpi.

Progndza: dobra
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Piiloha XI11.247

Faze vyrovnavani se s postizenim ditéte podle Marie Vagnerové

Fiaze vyrovnavini se s postizenim dle Vagnerové

1. Fize 3oku a popteni »T0 neni moZné, tomu nevéfim.” Rodife nedokaZou

prijmout pravdu, popiraji skute€nost, nechtéji nic

slyZet, ani od odbornilm.

2. Fize bezmocnosti Rodice se nikdy s podobnou situaci nesetkali a nevédi

presng, jak postupovat. Stydi se, boji se poZadat

o pomoc, ale zarovei ji potfebuji.

3. Faze postupné akceptace a Hledani informaci, moZnych cest a budoucnosti, také
vyrovoani se s problémem hledani vinika, rozhodnuti udélat pro dité vie, co pijde
4. Faze smlouvini Snaha o zlepfeni stavu ditéte, pocity nadéje i zllamani
5. Faze realismu Rodice se se stavem ditéte smiii, zacnou se chovat

realisti¢teji, planuji do budoucna...

241 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 54, 55.
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Piiloha XIII.2%8

Desatero efektivniho timemanagementu

1.

10.

Stanovit si alespon ramcové Zivotni cile (z krdtkodobého, strednédobého i
dlouhodobého hlediska) a na zakladeé toho urcit priority vykonavanych cinnosti.
Pravidelne proverovat vlastni rozvrzeni casu, vypracovat casovy snimek
typického dne a analyzovat pripadné nedostatky v hospodareni S casem.

Najit viastni optimalni pracovni rezim, Ktery bude respektovat individudlni
vyKonnostni kKriivku a tomu podridit organizaci prace a odpocinku.

Eliminovat zbytecné cinnosti, které maji pouze charakter navykii a nic
neprinaseji, napr. nevybérové sledovani televize.

Planovat cas s vyuzitim vhodnych pomiicek, pisemny plan predstavuje
zefektivnéni a objektivizaci planovani a navic umoznuje ndaslednou kontrolu.
Zavést a udrzovat poradek, organizovat si podle svého pracovni prostredi, zavést
individudlné vyhovujici systém, ktery zvysi efektivitu vykondavanych cinnosti.
Vyuzivat v ramci moznosti principu delegovdni a outsourcingu, nedelat véci,
které md nebo miiZe udélat nékdo jiny.

Venovat se vzdy jen jedné cinnosti a soustredit se plné na ni.

Zarazovat do pracovni cinnosti kratké prestavky, které zpravidla v konecném
dusledku zvysi efektivitu vykonavané prace a nékdy i paradoxné zkrati celkovy
Cas potrebny k jejimu vykonani.

Naucit se odpocivat, prestat myslet na praci po jejim ukonceni (zde ovsem velmi
zdlezi na konkrétni prdaci, u nékterych tvorivych cinnosti je naopak pro nalezeni

optimalniho reSeni nutné se problémem zaobirat i ve volném case).

248 7VVIROTSKY, Michal. Zdravy Zivotni styl, s. 42, 43.
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Piiloha XIV.24°

Alternativni a augmentativni komunikace - piktogramy
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249 Komunikaéni karti¢ky: Piktogramy, potraviny a napoje. Jiny svét [online]. Dobiis: Jiny svét, 2019 [cit.
2019-03-18]. Dostupné z: https://www.autismus-a-my.cz/laminovane-vyukove-pomucky/komunikacni-
karticky--piktogramy--potraviny-a-napoje/
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Piiloha XV.20

Alternativni a augmentativni komunikace - VOKS
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Piiloha XVI.
Tomas, 10 let

Rodinnd anamnéza: uplna rodina, otec skladnik, velmi robustni, sportovec,

sebejisty, dominantni. Matka prodavacka, drobna, ve zjevném napéti. Behem vySetieni
nemluvi, v§e nechava na otci. Mladsi bratr, 7 let, DMO, epilepsie. Robustni po otci, ale
otec postizeného syna odepsal, ignoruje ho, nemluvi o ném. Své nenaplnéné¢ ambice
vklada do Tomase, ktery je vSak drobny po matce, nosi bryle, je nejisty, izkostny a také
nemluvi, pokud neni tdzdn. Tomas$ dochazi na ptani otce na hokej a zaroven jsou po
ném vyzadovany skvélé skolni vysledky. Na dotaz, co ho zajimd, co ma rad, odpovida
Tomas naucené fraze o tom, Ze ho bavi hokej, rad ma také hokej, ve volném case se uci
a hlavné tedy ten hokej, kde déla brankare. Rozumové schopnosti v pasmu lepSiho
praméru, vSe vnormé€. VySetfeni ukazuje talent na matematiku, vybornou orientaci
V prostoru a manualni zru¢nost. Pfi individudlnim rozhovoru prozrazuje, ze je
nejStastnéjsi u prarodici, kde s dédeckem lepi modely aut a pomaha mu pii drobné
femeslné praci.

Zdravotni anamnéza: Tomas se vyvijel od narozeni zcela normalné. Na vySetfeni se

s rodi¢i dostavil, protoze mu v hokeji brani suspektné psychogenni kasel. Na hokeji jde i
o delsi zachvaty kasle.

Soucasny stav: Doporu€eny dal$i navstévy psychologa, o prazdninach odpocinek u

prarodici, vynechani prazdninového hokejového soustiedéni, dokud se stav neupravi.
Uprava denniho rezimu na méné naro¢ny + doporuceni mensich narokti na dité. Matka
nijak nezasahuje do diskuse, otec nesouhlasi.

Prognéza: vzhledem k postojim rodi¢t nejista.
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Abstrakt
Kalinova, M. Zdravy Zivotni styl rodicii déti s postizenim. Ceské Budg&jovice 2019.
Diplomova prace. Jiho¢eska univerzita v Ceskych Bud&ovicich. Teologicka fakulta.

Katedra teologickych véd. Vedouci prace Mgr. Lucie Kolafova, Dr. theol.

Klicova slova: zdravy zivotni styl, handicap, duSevni hygiena, rodina, dité, spolecnost,

duchovni hodnoty

Ptredkladana diplomova prace se zabyva zdravym zivotnim stylem rodic¢i déti
s postizenim. Cilem prace, ktera je rozdélena do Ctyf Casti, je analyzovat konkrétné
vytycené tematické oblasti tykajici se zivota rodin déti s postizenim a vytvofit relativné
ucelenou syntézu mapujici a reflektujici danou problematiku programové z riznych
hledisek. Prace také poukazuje na opomijené souvislosti v zivoté rodic¢i déti

S postiZenim a na stereotypy a pfedsudky spolecnosti.

Abstract

The healthy lifestyle of parents of children with disabilities

Key words: healthy lifestyle, handicap, mental hygiene, family, child, society, spiritual

values

This thesis deals with the healthy lifestyle of parents of children with disabilities.
The aim of the work, which is divided into four parts, is to analyze specifically set
thematic parts related to the lives of families of children with disabilities and to create a
relatively comprehensive synthesis mapping and reflecting on the given issue
programmatically from various perspectives. The thesis also points out neglected
connections in the life of parents of children with disabilities and stereotypes and
prejudices of society.

Key words: healthy lifestyle, handicap, mental hygiene, family, child, society, spiritual

values
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