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Anotace

Bakalaiska prace Psychosocialni situace rodice ditéte s té¢lesnym postizenim se
zabyva rodinami, které se staraji o postizené dité. Teoretické ¢asti jsou nastinény bio-
psycho-socialni faktory, které ovliviiuji zivot rodiny s postizenym ditétem. Tato Cast se
dale zabyva rodinou postizeného ditéte, zménami, kterymi rodina prochézi, vlivem na
jednotlivé ¢leny rodiny i Sirsi rodiny. Nalezneme zde také moZznosti vyrovnani se
S obtiZznou rodinnou situaci.

Prakticka cast obsahuje osm kazuistik rodin s postizenym ditétem a vyzkumné
Setfeni se zabyva otazkou, jakym zptisobem rodiny péci o dité¢ zvladaji a jak konkrétné
narozeni postizeného ditéte zasahlo do zivota rodiny. Dale Seteni ukazuje preference

rodici pti sdélovani informaci o postizeni ditéte.
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Abstract

Bachelor thesis psychosocial situation of parents of a child with disabilities is
concerned with the families who care for a disabled child. Theoretical section outlines
bio-psycho-social factors that affect the life of a family with a disabled child. This
section also deals with the family of the affected child, the changes that family is going
through, due to the different members of the family and extended family. Finally there
is the possibility of dealing with difficult family situations.

The practical part contains eight case studies of families with a disabled child
and my research examines how families manage child care and specifically how the
birth of an affected child affected the lives of families. Further investigation shows the

preference of parents in communicating information about the child's disability.
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Uvod

Osud rodiny, kterd pecuje o postizené dit¢ je nelehky a ma zcela individudlni
prubéh krom¢ skuteCnosti, ze v kazdém piipadé klade znacné naroky na fyzicky
a psychicky vykon, stejn€ jako na odolnost proti nékterym nepiijemnym spolecenskym
a estetickym prozitkiim.

Matce, ktera o¢ekava narozeni postizeného ditéte, je nékdy lékaii doporuc¢ovano
preruseni téhotenstvi, pokud odmitne, pak po porodu ji néktefi 1ékafi nabizeji
alternativni feSeni to je umisténi ditéte do ustavu. Piesto velkéd ¢ast rodicu tyto navrhy
odmita a voli celozivotni nebo alespont dlouhodoby vycCerpavajici a stresujici vykon bez
radosti patrnych pokroki ditéte, ktera jsou odménou za préaci rodicim zdravych déti.
Odvaha nést vSechny potize stimto ukolem spojené ma jediny koten, ze kterého
vychazi dal$i potiebné vlastnosti, jako samoziejma obétavost, pracovitost,
ptizplsobivost apod. a to je laska rodict k handicapovanému ditéti.

Je spodivem, ze pii urCovani faktorti, které ovliviiuji odolnost vici stresu
a vycerpani je jen nemnohymi autory uvadéna ta nejpfirozenégjsi pti¢ina snaseni vSech
tézkosti — a to je laska k bezmocnému ditéti. Pfesto je pravé ona rozhodujici obranou
proti vyCerpani, beznad¢ji a zoufalstvi. Védomi, ze nds nase dit¢ maximalné potiebuje,
ze jsme jedinou moznosti vedouciho k snesitelnému Zivotu dodava rodi¢im nezbytné
sily.

Mnozi z nas si neuvédomuji, Ze rodin, které vychovavaji postizené dité je velmi
mnoho, zvlasté¢ v naSem okrese. Zdd se, ze jejich pocet bude stoupat paralelné
srozvojem lékaiské védy, nebot mnoho postiZzeni lze pfipsat na Ucet predCasné
narozenych déti svelmi nizkou porodni vahou, jejichz zachrana soucasné piinasi
i riziko poskozeni. Tyto rodiny jsou nedilnou soucasti nasi spole¢nosti a jsou v mnoha
situacich odkdzany na nasi pomoc. Formy naseho zachazeni s nimi a nas pfistup k nim
ze strany jednotlivcl a spole¢nosti jako celku odhaluje cast jejich identity, respektive
¢ast identity kazdého z nés.

Zivotni osudy t&chto rodin jsou Gasto strastiplné, ony viak nalézaji odvahu se
vSemi nepiijemnostmi bojovat a zaslouzi si pln¢€ nasi podporu, zejména zadaji-li tyto
rodiny od nas tak malo. Pouze zménit nas ptistup, chovat se k nim jako k normalnim
lidem. Nezadaji mnoho, chtéji-li, abychom pii setkani s nimi nahradili odvraceni
pohledu a pfedstirany nezdjem usmeévem sméfujicim k rodic¢im 1 ditéti a pomohli jim

Vv pfipad€¢ potifeby. Abychom vzali za samoziejmost, Ze i tyto rodiny maji narok
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na navstévu kina s postizenym ditétem, na navstévu koupalisSte, restauraci a obchodd.
Aniz by byly obtéZovany zvédavymi ¢i soucitnymi pohledy popiipad€ primitivnimi
poznamkami o ,,defektnim ditéti, které tu nema co délat®. K splnéni tohoto prani muze
pomoci kazdy z nés. Spolecnost by si méla zvyknout na to, Ze jeji Cast tvoii 1 lidé, ktefi
se narodili s postizenim a Ze tito postizeni maji narok na stejné viazeni do civilizované
spole¢nosti jako ostatni, pokud jim to jejich zdravotni stav umoznuje.

Smyslem této prace je seznamit spolecnost se soucasnymi teoriemi o Zzivotni
spokojenosti, o tom jak ji ovliviluje narozeni postizené¢ho ditéte, o roli a vyznamu
rodiny, o zpusobu jakym tyto rodiny ¢eli svému udé€lu, o jejich odolnosti (resilienci),
0 boji se stresem (copingu) a hlavné o tom, jak narozeni postizného ditéte zasahuje
do socialniho zivota rodiny.

Cilem prace je na vzorku rodin s handicapovanym ditétem ukazat, zda byly
Vv nasem okrese vycerpany vsSechny socializacni postupy a moznosti a dat podnét
k jejich naplnéni.

Prace by déile méla pfispét k zodpovédnému zvaZzeni obecné integrace
handicapovanych déti do normalnich $kol tak, aby zakon neodstranil dobrovolnost
vybéru a pouzil ucelny vybér u jednotlivych stupiii a hranic postizeni. To znamena,
aby integrace probihala ve formé prospésné détem a rodindm a nesméfovala
do nesplnitelnych extrému.

V neposledni fade je smyslem této prace piiblizeni situace téchto rodin ostatni
spolecnosti tak, aby pfispéla svym chapavym postojem k socializaci rodin s postizenym
ditétem a tim 1 ke své vlastni socializace — totiz ke zvySeni své lidské tj. psychické
a socialni urovné. Nebot nikdo nejsme stoprocentné bezpecny pied nahlym nebezpecim
a urazem, které nas necha odkazané na pomoc druhym.

Vice nez kde jinde zde totiZ plati Hemingwayova véta: ,,Neptej se, komu zvoni

hrana. Tob€ zvoni.*



Teoreticka c¢ast
1 Zivotni spokojenost

1.1 Definice pojmi

Pojmy subjektivni pohody ¢i pocitu zivotni spokojenosti nemaji zasadné
jednoznacény obsah.

Diener (1984) charakterizuje oblast subjektivni pohody tfemi urcujicimi znaky.
Je subjektivni. Podle Campbella (1976) vychazi ze zazitkii Clovéka (citovano dle
Dienera 1984). 1 kdyz objektivni podminky mohou SWB (Subjecitive Well Beeing)
zCasti ovliviiovat (napf. zdravi, bohatstvi, pohodli) nepovazuji se za urcujici pro
pozitivni ¢i negativni pfistup v hodnoceni Zivotnich situaci (anglicky termin SWB se
pouziva nebot’ Cesky pieklad — Zivotni spokojenost nebo zivotni pohoda — nevystihuje

plné tento termin). Pro SWB je urcujici co o sobé vypovida osoba.
1.2 Méreni SWB

Me¢teni SWB zahrnuje zhodnoceni vSech stranek zivota jedince. Diraz je vzdy
kladen na celkové posouzeni Zivota, prestoze neni pfedepsano, jak dlouho se méa méfit
zkoumané obdobi. Je dilezité pro objektivni hodnoceni, aby byly brany na zfetel rizné
etapy Zivota a teprve z nich Cerpano vysledné vyjadieni pozitivity ¢i negativity celkové

Zivotni spokojenosti.
1.3 Teorie Zivotni spokojenosti

V poslednich ctyficeti letech doslo k nardstu poctu vyzkumu, které se pokousi
nalézt faktory ovliviiujici Zivotni spokojenost lidi. Zatimco v obdobi zhruba pied 40lety
se odbornici zamétovali spiSe na vnéjsi faktory ovliviujici Zivotni spokojenost, nyni se
za faktory ovliviwgjici zivotni spokojenost povazuji faktory demografické, socialni

kontakty, aktivity, zivotni udalosti a osobnosti faktory.



1.4 Faktory chovani a jeho projevii

1.4.1 Socialni kontakt

Nekteré studie dokazuji pozitivni vztah mezi SWB a socialni aktivitou (Beiser
1974, Campbell kol.1976, Rhodes 1980, dle Diener 1984). Rovnéz Fordychtiv program
(citovano dle Diener 1984) pro zvySeni pocitu Stésti, ktery se ukazal jako uspésny
doporucuje socialni kontakt ke zvySeni SWB. Naproti tomu Sauer (1977, Hasag 1978)
tento vztah neprokazali. Na zaklad¢ téchto rozpornych vysledkt soudi Diener (1984), ze
vztah mezi socidlnimi kontakty a SWB bude slozitéjsi, nez se diive predpokladalo.
Rovnéz smér vlivu nebyl prokdzan. Neni jisté, zda vice socidlnich kontaktli vede

v

ke spokojenosti, nebo zda $tastnéjsi jedinci navstévuji vice spole¢nost.

1.4.2 Zivotni uddlosti

Podle dynamického modelu Ekvilibria Healyho a Wearinga (1989, citovano dle
Blatny a Plhdkova 2003) maji lidé pro né béZnou rovnovaznou hladinu SWB. Tato
hladina je ovliviiovana temperamentovymi charakteristikami osobnosti. Vnéjs$i udalosti
(pozitivni 1 negativni) ovlivituji SWB pouze v piipad¢€, pokud se vyznamné odchyluji od
bézné zkuSenosti. Po pfizplisobeni se novym udélostem se vraci pocit Zivotni
spokojenosti do plivodni trovne. Tento model potvrzuji deNeve a Cooper 1998. Suh,
Diener a Fujita (1996, citovano dle Blatny, Plhdkova 2003) se domnivaji, ze Groven
SWB ovlivituji pouze ty udalosti, které nastaly v poslednich tfech mésicich. Seidlitz
a Diener (1993) prokazali, Ze S§t'astni lidé si vybavuji vice ptfiznivé Zivotni udalosti

a neutralni udalosti interpretuji pozitivnéji.

1.4.3 Aktivity

Aktivacni teorie hraje dualezitou roli v gerontologii. Tato teorie fika, Ze
angazovanost n&jaké cCinnosti ¢i aktivité zpusobuje pocit $tésti. Modex (1963)
a Grenzi(1995) uvetejnili, Ze longitudindlni zmény v aktivitich jsou doprovazeny
soucasnymi zmeénami SWB (dle Diener 1984). Naproti tomu jiné studie tento vztah
obecné nepotvrdili (Pierce 1981, In Diener 1984, Cufler 1976, Kozma a Stones 1978)
zjistili, ze zatimco nékteré aktivity jsou vhodnymi predatory pro SWB a jiné nikoliv
(citovano dle Diener 1984) Shaffer 1922 demonstroval, Ze vztah mezi aktivitou a SWB

z4visi na osobnosti respondenta (dle Diener 1984). Tyto rozporuplné vysledky mohou
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byt vysvétleny (podle Dienera 1984) nejasnym konceptem aktivity,kterd pod sebe
zahrnuje socialni kontakt, fyzické aktivity, konic¢ky, ¢innost v organizacich, tvofivou

¢innost apod..

1.5 Osobnostni faktory

Jelikoz se jednoznacné nepotvrdili demografické faktory odpovidajici pouze
za malou variaci v SWB, obratila se pozornost na zji§tovani osobnostnich proménnych
jako moznych predatori SWB.

Zkoumani potvrdilo, Zze osobnost je jednim z nejsilngjSich predatord SWB, ne-li
tim zcela nejvyznamnéjSim. Stale pretrvavaji dohady o tom kolik celkové urovné SWB

muzeme pricist osobnostnim faktoriim. Z osobnostnich faktorii byly zkoumany:

1.6 Biologické faktory

Campbell a kol. uvadi, Ze ackoliv respondenti oznacovali zdravi jako hlavni
faktor pro jejich pocit $tésti, spokojenost s vlastnim zdravim se stala az osmym
predatorem pro jejich pocit celkové Zivotni spokojenosti. Zde je totiz rozdil ve vnimani
zdravotniho stavu. Zatimco osobné pocitované ,,dobré zdravi“ vykazuje vysokou
koleraci s SWB napt. Larson 1978, citovano dle Diener a kol. 1999). Kolerace
objektivné méfeného zdravi k SWB je spiSe nizka.

MozZnym vysvétlenim je skutecnost, ze lidé s takovymi formami onemocnéni,
které jim nebrani v normélnich zivotnich funkcich, se na nemoc adaptuji a nemusi dojit

[ 24

dochazi. (Okun a George 1984, citovani dle Diener a kol. 1999)

11



2 Rodina s postizenym ditétem

V této praci rozumime rodinou s postizenym ditétem primdrni socialni skupinu
tvofenou rodici, ditétem s jakymkoliv typem postizeni nebo samostatnou osobu
(nejcastdji matku) vychovavajici postizené ditd. Casté u télesné postizenych déti je
i postizeni mentalni. Dle odborniki mé asi polovina déti s télesnym postizenim

inteligenci normalni, druhd polovina vykazuje deficit v rizném stupni.
2.1 VIiv narozeni télesné postiZeného ditéte na rodinu

Narozeni postizen¢ho ditéte predstavuje neustdle probihajici a nekoncici proces
vyrovnavani se s timto faktem. Po sdéleni diagndzy prochazi rodice stadii negativnich

pocitd, jejichz pribéh je formou a Casnosti sdéleni bud’ tlumen, nebo jesté excitovan.
Komunikace s rodi¢i — diagnostika postiZeni a jeho p¥i¢iny

V soucasné dobé lze télesna postizeni diagnostikovat ve vétsin¢ ihned po
porodu. Rodi¢e by se meéli o stavu ditéte dozvédét co nejdiive, aby se mohli
S handicapem ditéte co nejrychleji vyrovnat. Jen mala ¢ast matek, kterym se narodi
postizené dité, o této situaci védela dopiedu. Oznameni diagnézy by nemélo byt
odkladano, aby matky nebyly dlouho v nejistot¢ a tuzkosti (Sobotkova 2004
in Spatenkova). Kerrova upozoriuje na to, ze véasné sdéleni diagnozy se nedgje ve
vSech porodnicich.

Sdéleni diagndzy nekonci u rodi¢l. Rodic¢e ji maji déle sdélit SirSi rodiné
(prarodi¢lim, stryclim, tetdm a znamym). V piipadé, ze vrodiné jsou dalsi déti
samoziejme 1 sourozencum. Je pravidlem, ze ¢im otevienéji rodie o svém problému
mluvi, tim sndze dosahuji pochopeni u okoli a o to vice se jim dostava pomoci.

Vyzkum Kuinea a Pahla (1966) ukazal, ze rodice 1épe pfijimaji sdélené spojené
s vysvétlenim 1€kati nebot’ je v€asné a urcité. Naproti tomu byli nejvice skliceni rodice
mentalné retardovanych déti, kde diagndza byla sdélena v dobé, kdy jiz byla mentélni
retardace ditéte zjevna. Také forma sd€leni je mimofadné dilezitd. Necitlivy projev

pusobi proti vytvafeni ochranné péce, kterou postizené dité bude potiebovat.
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Podle détského pediatra C.C.Cunninghema (1979, in Blazek, Olmrova 1988) je
pribéh dusevni krize zplisobené sdélenim o narozeni handicapovaného ditéte ¢lenén na
Ctyii faze.

0 — sdé€leni diagnozy

1 — faze Soku (citova dezorientace, zmatenost, ochromené jednéani, neschopnost
tomu uvéfit, iracionalita)

2 — faze reaktivni - Projevy — zal, bolest, zklamani, agresivita, odmitani, vina,
selhani, obranné mechanismy.

3 — realistické hodnoceni — co by se dalo ud¢lat, ochota zacit jednat, dotazy jak
bychom mohli pomoci

4 — faze reorientace, rodice zacinaji jednat a vyhledavaji pomoc a informace
a planuji budoucnost. Tato faze uz znaci zacatek prekonani krize.

Mrwe

Vztah pFicin postiZeni a postoji rodici

Pfi¢ina postizeni je dulezita jak s hlediska biologického, tak z hlediska
psychosocialniho, nebot’ ovlivituje rodi¢e a jejich postoje k ditéti. V zdsadé¢ mizeme
rozliSovat poskozeni zpisobené dédi¢né a poskozeni zpiisobené vnéjsimi vlivy. Pii
genetickém poskozeni byvaji rodiCe posilani na genetické vysetieni. Zjisti-li se, ze jeden
Z rodi¢l je piivodcem poskozeni (i kdyZ bez vlastniho v€domi) je velmi pravdépodobné,
Ze se proti nému obrati nepfizen celé rodiny a on sdm bude stigmatizovan pocity hanby
a viny. Proto je lepsi dojde-li ke genetickému vySetteni rodict az po delsi dobé&, kdy se
uz rodina do ur€ité miry vyrovnala se situaci.

Bylo-li postiZzeni zplisobem vné&j§imi okolnostmi napf. pfed¢asnym porodem,
komplikacemi pii porodu nebo toxickymi vlivy, vétSinou se za vinika poklada matka,
jelikoz se predpoklada biologicky 1 psychicky vztah mezi matkou a ditétem nez mezi
ditétem a otcem. Diisledkem je matcino psychické naruSeni, které se miize promitat do
jejiho vztahu k ditéti, poskozovat tento vztah a nasledné i péci o dité (Vagnerova, Hadj-
Moussova 2003). Podle Zdenka Matéjcka (1992) se po sdéleni diagnozy hleda casto
vina u osob nejblizSich. Jeden z rodi¢ii u druhého, u svych rodi¢i, zdravotnickych
pracovniki apod. Hledani vinika mlZe na ¢as odvést mySlenky od problému. Ale
nikomu neprospiva a nic netesi. Tyto akce naruSuji rodinou atmosféru a casto jsou
pfi¢inou toho, co postizenému ditéti ublizi nejvic, totiz rozvodu. Pfitom ve vétSiné
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pfipadli neni vinen nikdo. Mat&jcek vidi v redlném piijeti postizeného ditéte rodici
ohromnou moralni a osobnostn¢ i spoleCensky prospésnou hodnotu. Cituji :,,Cilem
naSeho snaZeni a prace na sob¢ samych nemuze byt jen chranit sam sebe, nybrz piijmou
dité takové jaké je. A piijmout i sebe jako rodice jako vychovatele postizeného ditéte.*
Tento ndrok na rodice povazuje Z. Matéjcek za jakysi hrdinsky moralni ¢in. A klade si
otazku, co mohou rodi¢e pro své handicapované dit¢ ud¢lat a jakym zpisobem to
mohou ud¢lat nejlépe.

Naproti tomu se zamysli dvojice David B. Rickman a Robert A. Henderson
(in Blazek, Olmrova 1988) po opacném sméru pusobeni, totiz jaky ma postizené dité
vliv na rodice a jaky ma pro né vyznam. Timto vyzkumem se jim podatilo odpovédét na

otazku, pro¢ jsou rodice narozenim handicapovaného ditéte tak bolestné dotceni.

Prijeti postiZeného ditéte rodici a jejich reakce

Pokud se rodic¢e s faktem postizeni vyrovnavaji, dochazi k ur¢itému socidlnimu
zmoudfeni a porozuméni. Této faze reorientace vSak nedosahuji vSichni rodie. Nékteti
se vmysleji do postaveni trpiteli ponizenych a uraZenych, v nékterych piipadech
nastava izolovani se od spolecnosti nebo jsou naopak horecné hledani pomoci ditéti,
agresivita vici okoli a nékdy az paranoidni nedutklivost (Matéjéek 1992).

Toto piijeti faktu postizeni a jeho zvladani je ovlivnéno fadou faktort. Ri¢an,
Krejcitikova povazuji za nejvyznamnéjsi nasledujici:

Typ postiZeni — velmi téZce postizené dité byva obtizné pfijimano (zejména
pokud je podezieni postizeni mozku).

Etiologie postiZeni - K pfijeti faktu postizeni mize pomoci porozuméni jeho
pficinam, zvlasté mohou-li sejmout pocit viny.

Individualni charakteristika ditéte i dalSich ¢lenti rodiny — socidlni reaktivita,
resilience, osobnostni zralost.

Struktura a organizace rodiny, kvalita vztahtu, dostatek vzajemné pomoci,
vzajemnd opora rodicu a oteviend komunikace.

Prostiredi — pro rodinu je dulezité mnozstvi socidlni opory, které se ji dostava
od okoli. Pfi nedostatku socialni opory hrozi i zanedbavani ditéte v nékterych ptipadech

pfimo jeho tyrani.
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2.2 Rodina stélesné postizenym ditétem, zmény struktury

a fungovani

Po narozeni postizené¢ho ditéte je rodina nucena preorganizovat sviij dosavadni
rodinny systém a piijmout takova pravidla a zvyklosti, které vyhovuji vice Zivotu
S postizenym ditétem. Potfeba zmén je patrna na nékolika urovnich. Dotykaji se jak
manzelského vztahu (zde se jednda o zménu vychovnych postoji a postupu) tak

sourozencu a Sirsi rodiny.

Fungovani primarni rodina s postiZenym ditétem

Jak jiz bylo feceno, S narozenim postizeného ditéte dochazi ke zméné fungovani
rodiny. Zatimco dfive rodina Zila celkem uzavienym nikym nefizenym zpiisobem, nyni
je ovliviiovana zvenci lé€kafi, socidlnimi pracovniky, hospitalizacemi ditéte apod.
Soucasné pocit'uje rodina zatéz v oblasti ekonomické, nebot’ se zvysuji financni naroky
a snizuje pfijem. Rovnéz v oblasti psychosocidlni jsou zmény ndroné na resilienci
¢lend rodiny pfi hromadéni novych povinnosti, nebot’ dochazi k naruseni bézné denni
rutiny, odeznivani starych ptatelstvi pii nedostatecné rodinné interakci dopadé vliv na
psychickou pohodu ¢lenii rodiny. Nad to musi rodi¢e pravidelné dodrzovat provadéni
vSech rehabilitacnich a 1écebnych ukoli a provadét dalsi tkoly narocné na cas
a emocionalni zdroje rodict ( to je poskytovani ochrany, upravovani jeho zivotospravy
a zajiStovani U¢inné pomoci pifi ndhlych zdravotnich piihodach ohrozujicich zdravi

ditéte).

Vzajemné vztahy rodicu postiZeného ditéte

Narozeni postizené¢ho ditéte je spolehlivou provérkou manzelského vztahu. Po
jeho narozeni se vytraci z manZelského Zivota komunikace. Casto je u jednoho
z partnert hluboce zasunuto podezieni, Ze partner je pfi¢inou rodinného nestésti
(postizeného ditéte), nekdy vztek na partnera byva projekci agresivnich pocitd vici
ditéti. Rodi¢e mezi sebou své skutecné pocity Casto skryvaji. Manzelé maji rizné tempo
vyrovnavani se S pficinou détského postizeni. Rychleji se obvykle vyrovnava matka,

kterd travi s ditétem vice casu. Otec k vyrovnani potiebuje del§i dobu, nebot
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zabezpecuje rodinu po strance ekonomické a na zivot s ditétem nema tolik piilezitosti

(Ri¢an, Krej&itova a kol. 2006).

VIliv narozeni postizeného ditéte na sourozence

Narozeni postizeného ditéte neprozivaji tézce jen rodiCe, ale i sourozenci.
Ptedevsim v prvnich fazich jsou zdravé déti ponékud ptehlizeny a zarli na sourozence,
kterému rodic¢e vénuji znacnou ¢ast svého Casu a péce. Je dobré détem vysvétit, ze jejich
sourozenec vyzaduje vice péce, coz ale neznamend, ze by ho rodice méli radéji. Idedlni

je vyhradit si Cas, ktery rodi¢ travi vyhradné se zdravim ditétem, vénuje se jen jemu.

Vliv narozeni postiZzeného ditéte na Sirsi rodinu

Zprava o narozeni postizeného ditéte zasahuje nejen rodiCe a sourozence, ale
1 $ir$i rodinu, zvlasté babicky a dédecky. Ti se sndze vyrovnavaji s timto faktem
a pomahaji usnadnit pfijeti ditéte rodi€lm 1 sourozenciim. Stejné¢ tak pomadhaji
k zvladani dalSich potizi a problému, které rodi¢e zpocatku nejsou schopni fesit.
Babicky pfebiraji zna¢nou a n€kdy prevaznou tucast na vedeni chodu domadcnosti.
Dédeckové prispivaji organizatorsky, fesi vychazky, a pokud ma rodina dispozici
domek se zahradou pomahaji se stavebnimi a zahradnickymi pracemi. Tato aktivni
a trvald pomoc se uz tolik netyka stryct a teticek, i kdyZ by jejich pomoc byla
bezpochyby vitana.

Uvahy o umisténi ditéte do ustavu:

Ne&kteti rodi¢e zvazuji umisténi postizeného ditéte do ustavu. Velky vliv
na rozhodovani, zda dit¢ umistit ¢i nikoliv nese s sebou mira postiZzeni. K umisténi
dochézi zvlasté v pfipadech kombinovaného télesného a mentalniho postizeni. Existuji
vSak ptipady, kdy rodi¢e odkladaji postizené dit¢ do ustavu na dobu dlouhou nebo
dokonce navzdy aniZ by ho navstévovali, dité¢ potom piestava byt clenem rodiny. Vice
je v8ak téch, které dité¢ navstévuji a berou si ho na vikendy, svatky ¢i dovolené. I kdyz
jsou rodice presvédceni, ze rozhodnuti dat dit¢ do ustavu bylo spravné, nebot’ nemayji
dost sil na pé¢i o né€, stava se toto rozhodnuti celoZivotnim traumatem, se kterym se
nikdy zcela nevyrovnaji (Blazek, Olmrova 1998). Z. Matéjcek souhlasi s Gstavni péci
pouze tehdy, jsou-li vnitini vztahy v rodin€ narozenim postizeného ditéte tak narusené,
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ze by byli zdravé déti v této rodin€ vystaveny nebezpec¢i rozvodu nebo jsou—li socialni
nebo ekonomické poméry tak Spatné, ze by ditéti nemohla byt poskytnuta ani zékladni
péce. Soucasné¢ poznamenava, ze rodinna spolehlivost je tak silna jak je silny jeho
nejslabsi ¢lanek (Matéjcek 1992). Piitomnost postizeného ditéte v rodiné mize byt také

pfi¢inou zvySené soudrznosti a prispiva k formovani pozitivnich hodnot celé rodiny.

Uspokojovani zakladnich psychickych potieb rodicu postiZenych déti

U rodi¢t postizenych déti dochdzi ke komplikovanéjSimu uspokojovéni
psychickych potieb, které souviseji s rodicovskou roli (Vagnerova, Hadj-Moussova
2003). Uvadi tyty potieby:

Pfimétena stimulace: Postizené dit€ nepodporuju v dostatecné mife stimulaci
klasického matefského chovani. Byva apatické, nepohyblivé, spavé, pozdéji mluvi,
neusmiva se. Diky svému vzhledu piisobi nékdy na rodic¢e az neptijemné (Walter 1987).
Walter pozoruje, Ze v téchto piipadech se rodi¢e chovaji k ditéti jako k véci a také oni
neposkytuji zZadouci stimuly k jeho rozvoji. Naopak by méli dit€ stimulovat mluvenim,
poskytovanim hracek do postylky a podporovat je v tom, aby se na predméty snazili
dosahnout, uchopit je ¢i k nim popolézt. Tim, ze rodi¢e budou podporovat détskou
stimulaci, za¢ne dit€ postupné stimulovat i je.

Smysluplnost a platnost pravidel: Mnozi rodice dospivaji k zavéru, pokud dité
malo reaguje na jejich podnéty, ze snaha o podnécovani vyvoje postrada jakykoliv
smysl. Protoze rodi¢e obvykle neznaji charakteristické pribéhy vyvoje ditéte a jeho
zmény je nutné je v€as informovat o tom, co mohou od ditéte ocekéavat a jak bude
probihat jeho dalsi vyvoj. S pomoci téchto poznatkii se rodice uci 1épe ditéti porozumét
a zaroven mu pomoci.

Citova vazby: Postizené dité¢ Casto své rodice citové neuspokojuje (napiiklad
pii ztraté sluchu, pii télesném 1 mentdlnim postizeni rovnéz pfi mentalnim postizeni).
Tito rodice pak nejsou schopni své dit¢ plné akceptovat. Pocituji proto vinu za
nedostatek vztahu k ditéti, ktery kompenzuji pfehnanou péci o dit¢ (hyperprotektivni
péce). Rodice by se nem¢éli zneklidiiovat ambivalentnim vztahem k ditéti nebot’ je zcela
piirozeny a delSim souzitim s postiZenym ditétem odezni.

Sebetcta a spolecenskd prestiz: Tato potfeba byva dotéena pouze ve sfére
rodicovské role, kde rodice ziskavaji pocit ménécennosti a nedlvery ve zplozeni
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zdravého potomka. Tento pocit vSak byva kompenzovan Gspéchem v zaméstnani, pfi
profesnim ristu nebo v uvédomeéni si schopnosti zajistit rodinu z jednoho piijmu. Matky
Casto dosahuji uznani za to, jak zvladaji péci o postizené dité, jeho zdravé sourozence
1 péci o celou rodinu. Pokud ziji v okoli osoby méné moralné a intelektudlné vyspélé,
jsou mnohdy vystaveny pohorsujicim reakcim. Tyto projevy lze piehlizet, jsou-li pouze
obcasné. Trvalé a cilené zlomyslné projevy, mohou zapficinit stavy az depresivni.
Potieba zivotni perspektivy: Tato potfeba je u rodict postizené¢ho ditéte snad
nejvice ohrozena. Rodice si neumi pfestavit budoucnost ditéte bez své péce. Proto je
dobré o vSem oteviené hovofit i se sourozenci ditéte a poznavat organizace a zafizeni,

které pomahaji v takovychto pfipadech i v dospélosti a stafi.

Vliv narozeni handicapovaného ditéte na manzelstvi

Z. Matgjcek 1992 uvadi, ze faze hledani vinika ma v Castych ptipadech vliv
na rozpad manzelstvi. Naproti tomu Blazek, Olmrova (1988) dokazuji na vzorku 180
rodin, Ze odchod otci od rodiny zdavodu handicapu ditéte pozorovali pouze
u 9 otctli, coz je hluboce pod ¢eskym rozvodovym primérem. Domnivéa se proto, Ze
potfeba pomoci a ochrany ditéte mé stimulujici vliv na rodinnou stmelenost a trvani.
Jak se nam jevi, pravdu mohou mit vSichni uvedeni autofi, zalezi na vybraném vzorku
souboru, s nimz uskuteéni svijj prizkum a na Gizemi z kterého je vzorek ¢erpan. Vzorek
rodin z velkych mést jist¢ bude vice svédcit ve prospéch Z. Matéjcka, zatimco pokus
s venkovskymi obcemi bude pfisté korelovat s vysledky Blazka a Olmrové. Pro nas se
jevi velice objektivni nazor M. Vagnerové, ktera vychazi nejen ze skuteCnosti
samotného faktu narozeni postizené¢ho ditéte, ale bere jako ekvivalentni konstrukt
genetické dispozice rodict, které ur€uji jeho reakce v situaci. Pro jiné neZ genetické —
tedy biologické a psychologické konstrukty — ulehéeni situace rodin s postizenymi
détmi bychom chtéli zminit relativné pozdé objevenou, zato vyzkumem potvrzenou
skutecnost vlivu socialni podpory na zdravi a zivotnost ¢loveéka, v tomto ptipadé tedy

na zdravi a zivotnost rodi¢u.
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Specifika vychovy télesné postiZeného ditéte

Ve vychové postizené¢ho ditéte nachdzime specifika, na které rodice nejsou ve
vSech ptipadech piipraveni. Rovnéz mohou vznikat nevhodné postoje, fidi-li se rodice
radami jinych rodi¢l s postizenymi détmi. Pfitom ovSem nelze spolupraci rodict
zavrhovat, nebot mnohdy pfinasi naopak mnoho pozitivnich inspiraci. Neé&které
nevhodné vychovné postupy uvadi Z. Matéjcek (1970) a Fous.

- Vychova prili§ uzkostna — rodice se o dit¢ piili§ obavaji, boji se je nechavat samotné,
aby se mu néco nestalo. Brani mu v ¢innostech, které mu jeho postizeni dovoluje a které
jsou pro n¢j naprosto bézné. Dopad této uzkostné vychovy se fidi temperamentem ditéte
— to se bud vzboufi a protestuje nebo se pasivné podiidi a ztraci moznost osvojit
si ur¢ité dovednosti a povzbudit sebevédomi.

- Vychova rozmazlujici. Rodice dité zboznuji a oceniuji, v§e co ud€la. Snazi se mu tak
vynahradit o co svym postizenim pfislo. Tak vlastn¢ ditéti znemoziuji uréité mozné
osamostatnéni. Podfizuji se jeho pozadavkiim, coz vede ke ztraté autority.

- Vychova perfekcionalisticka — ptehani ndroky na dité, dozaduje se jeho uspeSnosti
bez ohledu na mozZnosti postiZzeni. Soustavnym pretéZovanim je dité neurotizovano
a dohanéno k riznym obrannym mechanismiim.

- Vychova protekéni — rodice se snazi, aby dit¢ dosahlo hodnot, které¢ jsou dulezité pro
Zivot 1 za cenu, Ze pracuji misto néj. Vyzaduji pro né pfemiru tlev tim, Ze bud
zveliCuji, nebo naopak zmensuji jeho skutecné postiZeni. Dité se nauci predpokladu, Ze
ma na Ulevy narok a narazi-li na nesouhlas, pocituje to jako kiivdu. VSechny tyto
nevhodné zptisoby vychovy tlumi u ditéte motivaci dale na sobé pracovat a své potteba

uspokojuji vétSinou pouze ve svéteé fantazie nebo v predcasnych sexualnich praktikéch.

Péce o rodiny s postizenymi détmi

Pro rodiny s postizenymi détmi existuje celd fada sluzeb. Sluzby zdravotnické,
poradenské, komunitni a socialni, pedagogické a psychologické, které pomahaji nejen
postizenym détem, ale i jejich rodi¢tim a sourozenciim (Ri¢an, Krejéifova a kol. 2006).
K psychologické pomoci patii napt. zapojovanim rodi¢tit do procesu terapie. Rodice
rozhoduji o ditéti na zaklad¢ jeho nejlepSich znalosti a genetikou podminéné schopnosti
empatie. Psychologicky pfistup ma byt zaméfen na celou rodinu, tzn. vnimat, jak
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postizeni ditéte ovliviiuje jednotlivé Cleny rodiny a ptredvidat problémy a potieby
kazdého z nich. Z dostupnych psychologickych sluzeb je rodi¢i vyuzivana Krizova
intervence, rodinna ¢i rodicovska terapie a rodiovské skupiny.

Psycholog zjistuje, v které fazi vyrovnani se rodina nachazi a podle toho voli
svlj dalsi postup. Ma zaujimat chapajici pfistup a dat rodi¢hm poznat, ze si vazi
spoleCenské hodnoty jejich prace. Mél by podporovat rodi¢e, aby odhalili i dobie
utajované emoce, o kterych se jinak boji mluvit. Casto rodi¢e uvadgji, ze pii narozeni
postizeného ditéte nedosSlo k naruseni manzelstvi, ale pii rozhovoru se psycholog
dozvid4d informace, které toto tvrzeni vyvraceji. V zavéreCné fazi intervence se
psycholog snazi vytvaret rizné strategie na zvladani stresu, posilovat rodinnou
resilienci, aby v budoucnu nebyla zavisla na vng&jsi pomoci. Pfedev§im se snazi
prebudovat dosavadni rodinny systém, aby byl schopen zvladat nové naroky (Ri¢an,
Krejc¢itova a kol. 2006).

Podstatnou soucasti podpory rodin s postizenymi détmi byvaji tzv. rodi¢ovské
skupiny. Byvaji bud’ organizovany odborniky, nebo samymi rodi¢i. VéEtSinou maji
charakter stejného postizeni napi. skupiny mentalné retardovanych, skupiny télesné
postizenych apod. U nas nejsou zatim tyto skupiny pfili§ rozsiteny, ackoliv by prospéli

jak postizenym détem, tak rodi¢tim.

Obranné tendence rodicu s postiZzenym ditétem

Zivot s postizenym ditétem miizeme obecn& popsat jako naroénou Zivotni situaci
(Céap, Ditrich 1968, in M. Vagnerova 2001) protoze dlouhodobé plisobi na rodinu
zaté¢Zujicim vlivem, navozuje stresové situace, komplikuje béZné denni situace
a zpusobuje fadu konflikti. Podle Cépa, Ditricha (1968) se rozliduji dvé zakladni
tendence, které nejsou typické pouze pro cloveéka, ale jsou pozorovatelné 1 u zvitat.

Prvni skupina tendenci jsou tendence aktivniho feSeni, které se odvijeji
od agrese.
-Pfimé agresivni feSeni: neznamena vzdy formu fyzického nésili, ale zahrnuje
1 jizlivost, urazky, nadavky, posmésky, vtipkovani a ironii. Tato forma agresivniho
feSeni se vétSinou vztahuje na rodinné piisluSniky to je manZzela, manzelku, déti, méné
na pratele a znamé, kde se rodina vice drZi spole¢enskych norem.

20



- Agresivita se muze prenést na jiné objekty. Napiiklad na véci(ve vzteku kazit, nicit
véci), aby ulevili stresujicim okolnostem nebo se muze vztahovat na cizi lidi
Vv nevlidnych odpovédich, utrhavanim se na okoli bez pti¢iny apod.

-Mezi agresivni techniky patii rovnéz upoutavani pozornosti, které byva spojeno se
znaCnym egocentrismem. Napadnosti v chovani jejichz cilem je piivolani pozornosti
k sob¢ vlastn¢ zakryva hlubokou vnitini nespokojenost.

-Negativismus. S negativismem se vice setkdvame u déti, ale mnohé jeho projevy
muzeme pozorovat u dospélych, jejichz Zivot se zasadn¢ odliSuje od jeho predstav
o ném. Jedinec neni schopen sam nalézat feSeni, tak vSechna navrhovana feSeni
kategoricky odmita s tim ,Ze to nejde, ze to nema vyznam, Ze to nic nepfinese podobné¢.

- Dalsi agresivni technikou, o které jsme se jiz zmifovali, je hledani vinika dané situace.
Tento ptfipad je u rodin s postizenym ditétem casty, zejména v prvni a druhé fazi
vyrovnani se s narozenim postizeného ditéte.

-Dalsi technikou odvozenou od agrese je identifikace. Zde se rodice, ktetfi jsou
narozenim handicapovaného ditéte stigmatizovani, ztotoziuji s rodici silnéjsiho naturelu
nebo se skupinou ¢i instituci.

-Kompenzace je technika, kterou rodi¢e nahrazuji urCity deficit v jedné oblasti
zvySenou vykonnosti v oblasti druhé. U rodict postizeného ditéte je mozné dosahnout
profesionélnich sportovnich ¢i jinych Uspéchti v zivoté. Tato tendence muze byt

na 4ymu péce o dité, pokud je pfili§ intenzivni.

Druhou skupinou technik jsou techniky Unikové. Jedna se o techniky pasivni,
jejichz cilem je rezignace na dosazeni cile. Nékdy se jedna o pfimy unik z tizivé situace.
U rodi¢u postizeného ditéte je takovym unikovym feSenim piedani ditéte do ustavu
nebo odevzdani ditéte prarodicim podobné. Za Unikovou reakci je moZno povaZovat
i rozvod. Dalsim unikovym feSenim je izolace. Tato technika byla v nedavné minulosti
dosti Castd, nebot’ celkova spolecenska atmosféra se snazila handicapovaného jedince
z vefejného Zivota odstranit a rodice,ktefi se o dit€ starali se citili ve spole¢nosti silné
stigmatizovani. Racionalizace je unikovou technikou, kterd rezignaci na dosaZeni
néjakého cile raciondlné vysvétluje, 1 kdyz vysvétleni mohou byt zna¢né iracionélni.
Zde n€kdy rodice zastavaji ndzor, Ze dit€¢ nemize nckteré véci délat i kdyz by je délat
mohlo a mé¢lo (objevuje se zvlasté u hyperprotektivnych rodicit). Popteni nebo potlaceni
je nékdy vidét u matek postizen¢ho ditéte, které sviij ambivalentni vztah k ditéti
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zakryvaji pfehnanou péc¢i o né. Mezi Unikové techniky fadime také regresi, ktera se
Casto v souvislosti s péci o postizené dit¢ téméi nevyskytuje. Sestup na nizsi vyvojovy
stupent si nemohou rodi¢e pecujici o handicapované dité dovolit. A pokud piredaji dité

do ustavu, mizi divod k regresi, jedna se o piimy unik.
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3 Rodinny stres

V prubéhu svého vyvoje se kazda rodina potyka s fadou stresovych situaci, které
musi pfekonavat a adaptovat se na nové zmény. V rodin€ s postizenym ditétem jsou
vSak stresové situace rozhodné Cetnéjsi at’ jiz jen z trvalé vyssi fyzické vyCerpanosti
nebo s pretrvavajicich obav o budoucnost ditéte. V této kapitole se chceme vénovat
riznym strategiim zvladani stresu, kterd jsou rodinami s postizenymi détmi vyuZzivani

nebo presnéji feceno, které by vyuzivany byt méli.

3.1 Zvladani stresu v rodiné s postizenym ditétem

Zvladani stresu vrodiné s postizenym ditétem se dfive zabyvaly studie,
zamétené spiSe na negativni dopad stresu na tyto rodiny. Napf. McDaniel 1969,
citovano dle Shapiro 1983) zkoumal zvySenou mortalitu v téchto rodinach, ktera je dle
zavéru autora zpiisobena nepiijetim takového ditéte a sou¢asné mnozstvim stresu, ktery
s jeho narozenim ptisobi dale na rodinu

Postupné se vSak prosazoval pfistup, ktery sledoval rodiny se silnymi strankami,
tedy rodiny s dobie zvladnutym stresem. Bylo zjisténo, ze Vv téchto rodinach fungovaly
pozitivni vazby, rodi¢e dité pfijali, naucili se mu rozumét a véfili si, ze maji dost sily,
zvladnou péci o né, iniciativné vyuzivaly rehabilitaci i terapie. (Denhoff, Holden 1971,
in Holand, citovano dle Shapiro a kol. 1983).

Ventersova studie (1981, citovano dle Schilling a kol. 1984) ukazala, ze velice
efektivnimi strategiemi pouzivanymi rodi¢i je dat postizeni smysl, ktery je v souladu
s pfedchozi filozofii rodiny, déale srovnavani postizeného ditéte s jinym, vice
postizenym ditétem a zdGraziiovanim kvalit dité¢te a opomijenim jeho omezeni.
U matek se redukovani stresu dafilo tam, kde se matka citila bezpecné v manzelském
vztahu. V posledni dobé se nejvice rozviji antistresové strategie a to ucast
na skupinovych schiizkach rodicti handicapovanych déti, které mohou byt vedeny
lékatem, psychologem, socidlnim pracovnikem, ale 1 zkuSenym a vyrovnanym rodiem,
kteti vedou a podporuji skupinovou diskusi. Dullezité je i ziskani podpory a formovani

novych pratelstvi.
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4 Socialni posila rodica postizeného ditéte

Obdobi, kdy se postizeny jedinec ocital v stigmatizované pozici, kdy on i jeho
rodina byli spiSe nevnimany a piehlizeny skoncil koncem 80.let minulého stoleti.
V soucasné dobé se zfizuji bezbariérové nastupni ploSiny, bezbariérové penziony
a hotely, zfizuji se denni stacionare, kde se mohou v hranicich svého handicapu déti
rozvijet a ptipravovat na budouci zivot. Rovnéz se chysta zruSeni pomocnych kol
a zafazeni zakd specialnich $kol zakladni $koly do b&zné zakladni $koly. Umysl je jisté
chvalyhodny, je jen otdzka, zda opét nevylévame s vanickou i dité. Uvazujme nejprve
0 form¢ socializace handicapovanych déti jejich umisténim do béznych zakladnich
a stiednich Skol. Zde si musime polozit otdzku, jak chapeme proces socializace. Podle
naSeho nazoru probiha socializace jedince nejenom sdilenim stejné mistnosti a stejného
ukolu, nejenom zdvoftilym pfijetim jedince a jeho ,,strpénim* v kolektivu, ale spolecné
sdilenymi prozitky vytvarenim pratelskych vazeb a sdilenim spole¢nych zazitkt. 1kdyz
je kolektiv tfidy natolik vyzrély, Ze neponiZuje, neposmiva se a neubliZzuje, nedochazi
jesté k socializaci. On totiz ziistava lhostejny. K ptatelstvi je tfeba lasky (slovo lékate
»in Blazek, Olmrova 1988) a laska znamena nejen brat, ale pfedevSim dévat, ddvat
bez ohledu na to, zda dostavam totéz nazpct. A zde nachdzime tfi kombinace vztaht
postizeného ditéte se zdravym:

- Mentaln¢ retardované dité — pro mentalné retardované dité je vzhledem k stupni jeho
vzdélavatelnosti pratelstvi nemozné, nebot’ i kdyz toto dit€ umi pocitovat lasku, je to
laska jednosmérna. Pii pozitivnim vyvoji ditéte je mozna navstéva specialni zakladni
Skoly, jejiz vysledky jsou patrné spiSe ve vychove, v obecné piipravenosti zvladat
praktické zivotni Ukoly, nez dosahovat vzdélani (vyjimecni jedinci samoziejmé
existuji). Pro vice mentaln¢ postizené déti nebo déti z méné funkénich rodin byla diive
vyuZzivana Skola pomocnd. Ta, kterd ma byt zruSena. Zistava otazka, zda uvaZované
zruseni téchto Skol mlZe t€Zce mentalné postizenym détem prospét, nebot’ jejich viazeni
do specidlnich zékladnich Skol musi bud’ sniZit Groven téchto Skol, nebo v opacném
ptipad¢ ponechat ucebni latku nepochopenou.

- T€lesné t&€Zce postizené déti — jejich socializace nepiindsi vyrazné pozitivni vysledky,
nebot’ skutecnému zatazeni do tfidniho kolektivu brani z4jmy a cinnosti, které neni

postizeny jedinec schopen sdilet (sport, hry, détska dobrodruzstvi apod.) a neni o nich
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schopen ani hovofit, protoze je to pro n¢j skute¢nost nezazitd. Stava se tedy pouze
(v lepsim piipad¢€) laskavé trpénym Clenem kolektivu, ktery pfi normalni inteligenci
tohoto ditéte musi srovnanim se zdravymi détmi pouze trpét.

- T¢lesné méné postizené dité — zde je v piipadech vyssi resilience a copingovych zdroju
mozna socializace ditéte a jeho zafazeni do normalni $koly je ucelné a piindsi pozitivni
vysledky.

S ohledem na vyse zminéné moznosti postizenych déti je nutno vzdy zvazovat,
zda skolni dochdzku v zakladnich a odbornych skolach doporucit ¢i nikoliv.

Chceme proto zjistit, jaky typ rodin davd prednost navstévam svych déti
vV béznych zakladnich Skolach, tedy zda upfednostiiuje integraci a jaky typ rodin voli
zatazeni ditéte do specidlnich zékladnich Skol. Tuto otazku povazujeme za natolik
dalezitou, Ze jsme zaméfili vyzkum na minéni rodicii v této situaci. Podle naseho
nazoru by zde bylo velmi uzite¢né ptfijmout zadsadu dobrovolnosti, nebot’ jak fiké 1ékar
(Blazek, Olmrova 1988, Slovo 1ékate) nejlepsimi prateli handicapovanych déti nebudou
déti zdravé, nybrz vzdy jeho rodina.

A této rodin€ by se mélo dostat mnohem vice pfilezitosti k socidlnim kontaktiim
mezi osobami s podobnymi zivotnimi zkuSenostmi a to nejen statem organizovanych
podpurnych spolecnosti. Vznik takového sdruzeni, kde by rodice i déti méli socidlni
podporu, nachazeli ptirozené pratele a mohli snaze komunikovat o svych potizich,
o tom jak jim co nejlépe Celit a jak se pfipravovat na budoucnosti, by mélo byt snahou
vSech rodi¢l postizenych déti. Proto se chceme v nasem dotazniku zabyvat i touto

otazkou.
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Prakticka c¢ast

5 Cile praktické casti

Cilem praktické casti bakalaiské prace je zmapovani kontextu péce o postizené
dit¢ v domacim prostiedi. Prace klade za cil zjistit, jak Zivot rodin, které se ucastnily
vyzkumného Setieni, ovlivnilo narozeni ditéte s postizenim z hlediska socialnich vazeb.
Déle pak je zjistovano jakym zplsobem se tyto rodiny vyrovnavaji s ptipadnou dusevni

krizi a jaky zptsob sd¢€lovani informaci o postizeni jejich ditéte preferuji.

6 Metodologie vyzkumu

V Bakalafské praci bylo pouzito vyzkumné Setfeni S prvky kvalitativniho
vyzkumu, metodou sbéru dat pak bylo polostrukturované interview uskute¢néné s osmi

informanty.
6.1 Vyzkumny vzorek a realizace vyzkumu

Setfeni probihalo v Jindfichové Hradci. Jeho widastniky byli rodice déti, ktefi
vyuzivaji sluzeb Obc¢anského sdruzeni Okna. Obc¢anské sdruzeni Okna podporuje osoby
se zdravotnim handicapem a jejich rodiny v aktivnim, smysluplném a dastojném
zplisobu Zivota, napomaha jejich zapojeni do béznych spolecenskych aktivit a vytvari
nové prilezitosti pro seberealizaci a osobni rist (www.okenko.eu). V ramci Setfeni pak
bylo vedeno 8 rozhovorti srodigi. Ctyfi rozhovory probihaly za widasti obou rodi¢t
ditéte, ctyii rozhovory pak byly vedeny pouze s matkami. V&k déti ve sledovanych
kazuistikach je 5 — 20 let.

Kvalitativni Setfeni probihalo Vv jednotlivych rodinach. Na zakladé ptredchozich

rozhovori s rodi¢i déti s postizenym byl stanoven vyzkumny problém.
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6.2 Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Vyzkumnym problémem je druh a mira ovlivnéni zivota rodiny ditéte
S postizenim bio-psycho-socialnimi faktory. Prepokladame, ze rodina s postizenym
ditétem se snaze adaptuje na zmény, kterou Zivot s postizenym ditétem piinési, pokud
ma moznost konfrontovat své problémy s rodinami, ve kterych také Zije postizené dité
a pokud citi podporu §ir$i rodiny.

Otazky pouzité pti vyzkumném Setfeni jsou rozdéleny do ctyf okruhit podle
stanovenych vyzkumnych otazek. Prvni okruh otazek je zaméten na sdélovani postizeni
ditéte a dalSich prognoz a na piistup zdravotnikd.

Dalsi otazky mapuji psychologické aspekty Zivota s postizenym ditétem a dalsi
pak socialni vazby, vztahy v rodin€ i rodiny a ditéte k $irSimu socialnimu prostedi.

Posledni okruh otazek je vénovan problematice péce o postizené dit¢ a reflexi rodica.

Rozhovory srodi¢i byly sméfovany podle okruhti otazek k tomu, aby bylo
mozné zodpovédet nasledujici vyzkumné otazky.
Vyzkumna otdzka 1:
Preferuji rodice déti s postizenim sdélovani informaci, kladnych i zapornych prognéz
bez emoci, na co nejodborngjsi tirovni nebo vyzaduji struéné informace srozumitelné
laickému pohledu?
Vyzkumna otdzka 2:
Probéhla u respondentt, kterymi jsou rodice ditéte s postizenim, po sdéleni diagndzy
ditéte duSevni krize tak, jak je popisovana v teoretické Casti bakalaiské prace?
Vyzkumna otdzka 3:
Maji zmény v rodiné souvisejici s psychickou, fyzickou 1 €asovou narocnosti péce
o postizené dit¢ vliv na $ir$i socidlni vazby, vyhledavaji rodice Castéji spolecnost rodin
s ditétem s postiZzenim nez s ditétem bez postizeni?
Vyzkumna otdzka 4:
Musel se alespon jeden z rodi¢t pii péci o dité s postizenim vzdat své profesionalni
kariéry?
Vyzkumna otdzka 5:
Pocit'uji rodice, ktefi se vzdali kviili péci o postizené dité€ osobni kariéry tuto skute¢nost
jako ,,ob&t™**?
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6.3 Kazuistiky

V ramci vyzkumného Setfeni odpovidali informanti na cca 18 - 25 otdzek a
podotazek, vzhledem k rodinné anamnéze ¢i anamnéze postizenych déti byly jednotlivé

otazky upravovany tak, aby odpovidaly aktualnimu stavu.

1. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 38 let, otec 39 let, syn 22 let, dcera 15 let. Rodina je uplnd, matka i otec
jsou biologi¢ti rodice obou déti. Syn je zcela zdrav, dcera méa diagnostikovanou
hlubokou mentélni retardaci. Matka je s dcerou po celou dobu jejiho Zivota doma a stara
se o ni. Rodina se obréatila o pomoc jak k 1ékaitim, tak k alternativni medicin€. Dcera
nejevi zadné znadmky zlepSeni, k HMR ma dalsi zdravotni problémy, jako je vazna
forma skolidzy patete, Spatny rist chrupu nebo neschopnost udrzet v téle zelezo a z toho
problémy s krvi. Rodina zije v byt¢ 3+1 ve 4. patfe panelového domu s vytahem v malé
obci na Sumavé. Matce s pééi o deeru pomaha pouze otec se synem a to jen pokud jsou

doma.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédeli o postizeni vaseho ditéte?

Ctyii mésice po porodu se mal4 $patné rozvijela, po n&kolika genetickych vysetfenich a
dalsich vySetfenich nam bylo feeno, ze se ji nedovyvinul maly mozetek a ma
uzavienou fontanelu od narozeni, takze je velka pravdépodobnost, ze bude lezak.

2.Jaky byl pristup lékarii kvam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobné
preferovali?

Ptistup byl hrozny, je to jiz 15 let, ale nikdo se s nami pofadné nebavil, zakazovali mi
byt s dcerou na vySetfenich, pii jednom vySetfeni tak plakala, jako by ji schvalné
ublizovali a od té doby se mi v noci budila z hlubokého spanku s kiikem. Kdyby se
s nami tehdy doktofi bavili na rovinu a mohla bych byt s dcerou na kazdém vySetfeni a
vSe mi bylo vysvétleno, bylo to by to o trochu méné¢ stresujici.

3. Meli jste néjaké zkusenosti s problematikou postizeni v okamZiku narozeni vaseho
ditéte? Vibec zadné zkuSenosti jsme neméli.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdéleni diagnozy vaseho ditéte?
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My jsme byli v Soku, ale véfili jsme, Ze to nebude tak vazné, jako to nakonec bylo,
rodina se k tomu postavila state¢né¢ a podporovala nas, okoli se nam balo podivat do
kocarku

5. Jak jste se dale se situaci vyrovnavali a co vam nejvice pomohlo?

Nejvice ndm pomohla rodina a fakt, ze jsme zacali hledat alternativni moznosti, jak
dcefi pomoci, ¢lovék se s diagndézou ¢asem smifi a nauci se stim zit, ale nikdy
nepfestane doufat, ze to bude lepsi.

6. Uvazovali jste nekdy o umisténi ditéte do ustavu socialni péce, ¢i jiného zarizeni?
Nikdy, rozhodli jsme se, Ze se o ni sami postarame, dokud budeme moci.

7. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb? S jakym problémem?
Pokud jste tak ucinili, jaka pomoc vam byla poskytnuta, popr. proc jste tak neucinili?
Ne, nebylo to tfeba, rodina byla velkou podporou, jeden druhému s manzelem jsme si
byli oporou, syn vzdy pomahal.

8. Domnivate se, Ze pro vétsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéjsi mit dite
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci?

Na tuto otazku je velmi tézké odpovédet, pokud bychom méli postizené dité jako prvni,
asi bychom si dalsi nepoftizovali, t€Zko fici, prvni dité bylo v potadku a po celou dobu
nam pomaha se starosti o dceru, je to takové nase svétylko.

9. Jak casto jste cela rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Jezdime na dovolené, nakupovat, o vikendu na chalupu, pohromadé¢ jsme, kdyz je
manzel doma, syn pomtze, ale je dospély a mé jiz svlij program.

10. Stykate se s rodici podobné postizenych deéti nebo jste cleny nejakého sdruzeni pro
rodice télesné postizenych deti?

Jezdime pouze do Arpidy , a to jednou do tydne do Skolky, dfive jsme jezdivali do
Boskovic do ozdravovny, odtud mam jednu kamaradku s podobn& postizenym
chlapcem, jinak ne.

11. Zmeénilo se néco ve vasem manzelském vztahu ¢i v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?

Byli jsme si jeSté blize nez pied tim

12. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

To se neda posoudit, je to jiz 15 let od narozeni dcery, tézZko fict, jaci bychom byli,
kdyby byla zdravé, kazdopadné nijak spolecensky nestradame.

13. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?
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Nechci na to myslet, ani o tom néjak moc premyslet, uz ted’ je starost o dceru velmi
naro¢na, az to bude netinosné, tak to budeme fesit.

14. Poskytuje vam okoli podporu ve zvladani narokii spojenych s ditétem s télesnym
postizenim?

Rodina pomaha, jak muze.

15. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné vénovat ditéti?

No, to je tézka otazka, musela jsem se vzdat prace a naroku na svij soukromy Zzivot,
takové dit¢ Vam nikdo nepohlida na dlouho, takZe je to na 24 hodin denné, a to jiz 15
let.

Nabyvajici zdravotni komplikace dcery, to je nejhorsi.

17.Co byste poradili rodicim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

Aby si nic nevycitali a na nikoho se nezlobili, ze Cas je s tim nauci zit a ze se maji
semknout a spoléhat se na lasku.

18. Jakou byste wuvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s télesné postizenym ditétem?

Tteba vyssi davky, to, kolik stoji kompenzacni pomiticky, kolik ¢lovek do statu dostava,
penize jsou pomérné rozhodujici, co se tyce zdravotni péce a stat se priliS nestard a
neskutecné Cloveka obtéZuje zbytecnymi papiry a vypliovanim, stale nas obtézuji tim,
abychom dokladali kazdy rok dokumentaci o tom, zda se dcera zazrakem
neuzdravila...obcas je to opravdu na hlavu postavené

19. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas Zivot na souziti s vasim ditétem?

Jiné Zivotni hodnoty a mote lasky kolem meé...takové dité lze milovat pouze

bezpodminecné a bez ofekavani, Ze vam to nekdy vrati.

Vyzkumni otazka 1

Rodi¢e neméli Zadné zkuSenosti s péci o postizené dité ani s diagnézou. Rodi¢lim byla
po genetickych vySetfenich ditéte sdélena diagndza, ale nebyly s nimi konzultovany
dalsi postupy pfi vySettenich, 1écbé ¢i rehabilitace. Rodice uvadi, ze by preferovali
jednoznaéné a srozumitelné sdélovani vSech informaci tykajicich se zdravotniho stavu

ditéte.
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Vyzkumna otazka 2

Rodina prosla fazemi krize tak, jak jsou popisovany v teoretické casti bakalarské prace,
po sdéleni diagnézy nasledovala faze Soku. O reaktivni fazi rodice nehovofi, hovori
vSak o smifeni se situaci a o vyhledavani dalSich alternativnich feSeni, které jim
poskytlo nadéji do budoucna. Pro rodinu je dosud stale obtizné tesit budoucnost, kdy
nebudou jiz schopni zvladdat péci o dceru sami. Tématem budouci péce se zatim

zabyvat nechtéji.

Vyzkumna otazka 3

Casova naroénost péte o dceru neni pro rodi¢e piekazkou v udrzovani $irsich
socialnich vazeb (,,nijak spoleensky nestrddame*) v mife, kterd jim vyhovuje.
Nevyhledavaji vSak cilen¢ spolecnost rodi¢ii postizenych déti a ani nejsou Cleny
zadného sdruzeni. Psychickou oporu hledaji spiSe v kvalitnim rodinném zazemi, kdy

funguje 1 §irsi rodina.

Vyzkumna otazka 4
Vzhledem Kk velké naro¢nosti péée o dceru se musela matka vzdat své prace, vénuje se

plné€ péci. Otec s péci pomaha, pokud je doma.

Vyzkumna otazka 5
Matka nepocituje to, Ze se vzdala své osobni kariéry jako obét. V péci o postizenou

dceru naléza smysl a jako velmi pozitivni vnimé semknuti rodiny.

2. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 33 let, otec 38 let, syn 7 let, dcera 7 let, dcera 4 roky. Rodina je tplna,
matka 1 otec jsou biologicti rodice vSech déti. Sedmileté déti jsou dvojvajecna dvojcata,
kdy poceti bylo um¢lé. Druha dcera je zcela zdrava, prvni téz, syn ma diagnostikovanou
hlubokou mentalni retardaci. Matka je v soucasné¢ dob¢ na MD s druhou dcerou a stara
se 0 postizeného syna. Prvni dcera jiz chodi na ZS. S ohledem na fakt, Ze rodina Zije
Vv krajském méste, je starost o syna jednodussi diky moznostem umisténi ve specidlni

Skolce, kdy dopravu do 1 ze Skolky zajistuji Maltézsti rytifi. Rodina se s diagnézou
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pomérné rychle vyrovnala, k 1ékafiim dochazi pouze na vysetieni, kterd jsou nezbytna.
U syna nedochazi k zddnému zlepSeni, je ve vegetativnim stavu, v podstaté na trovni

novorozenéte. Rodina Zije v byté 2+1 v sedmém patie panelového domu.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvedéli o postizeni vaseho ditete?

Ihned po narozeni od pediatra v porodnici, obé dvojcata byla pfedCasné¢ narozena, ale
syn musel ztistat v inkubatoru déle, protoze byl v t€hotenstvi Spatné¢ vyzivovan.

2.Jaky byl pristup lékaru kvam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobnée
preferovali?

Doktofi byli v pohod¢, chovali se slusné, chodili kolem nés po Spickach, ale my byli
Stastni, ze viibec mame déti, v podstaté nam hned nedochazelo, co nas ceka.

3. Meli jste nejaké zkuSenosSti s problematikou postizeni v okamziku narozeni vaseho
ditéte?

Vubec zadné, ani u nikoho v okoli.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdéleni diagnozy vaseho ditéte?
Rodice nas obou se zacali hroutit, my jsme to pfijali jako holy fakt, nakonec jsme jim
museli vysvétlit, jak to vidime, ze se nehroutime a i oni to néjak zvladli pifijmout,
kompenzovalo to hodné i druhé zdravé dité.

5. Jak jste se dale se situaci vyrovndvali a co vam nejvice pomohlo?

Ted’ uz jsme zabéhli, vSe je v potadku, prarodie se smifili se situaci, my s manzelem
jsme si poridili jesté jedno dité a fungujeme jako normalni rodina.

6. Uvazovali jste nekdy o umisteni ditéte do ustavu socialni péce, i jiného zarizeni? Co
vas vedlo k tomu tak neucinit?

Uvazovali, ale dokud zvlddame starost o syna sami, tak se stardme sami, ¢asem to
budeme fesit asi stacionarem.

1. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb? S jakym probléemem?
K psychologovi dochazel manzel, ale problém nebyl pfimo spojen s postizenim syna,
vice bych to tom nemluvila.

8. Vzhledem ke zdravotnimu stavu Vaseho syna jej o jeho postizeni neni mozni
informovat. Informujete o jeho zdravotnim stavu jeho sourozence?

Resime to S dcerami, jsou jasn€ informované s ohledem na jejich vék.
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9. Domnivate se, ze po veétsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnejsi mit dité
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Pokud je dité postizené
prvorozené, bylo pro vas tézké rozhodovani poridit si dalsi dite?

U nas je to tak, ze postizeni naSeho syna nas nijak extrémné nepoznamenalo, takze
1 kdyz byl vlastn¢ prvorozeny, nebyl problém si pofidit jesté¢ jedno dité a premyslime
o dalsim.

10. Jak casto jste cela rodina pohromadeé? Jaké aktivity provozujete?

Kazdy den se schazime u vecefe, jezdime na vylety, lyzovat, do bazénu, prosté jako
normalni rodina.

11. Stykate se s rodici podobné postizenych deti nebo jste cleny néjakého sdruzeni
pro rodice télesné postizenych déti?

Stykame se s rodi¢i obdobné& postizenych déti pouze, kdyZ je néjaka akce ve Skolce,
jinak mame své pratele se zdravymi détmi a normalné s nimi fungujeme.

12. Zmenilo se néco ve vasem manzelském vztahu ci v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?

Manzel to po narozeni déti ptili§ nezvladnul, ale brzy se srovnal jak s tim, Ze je otec, tak
S tim, ze je otec postizené¢ho ditéte. Posléze nds to hodné spojilo, ale jak uz jsem fekla,
nechceme to vnimat, ze je néco jinak nez u ostatnich...

13. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Ne, obcas nasi situaci zlehcuji a tento Cerny humor cizi lidé nechépou, ale nasi pratelé
vi, jak to vidim a nesoudi nas.

14. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dite¢ dosahne dospélosti?
Rozebirate to s partnerem?

Nechavame to zatim oteviené, syn je maly, posléze se uvidi, jak to bude s tim
stacionafem, o kterém uZ jsem mluvila.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zvladani narokii spojenych s ditétem s télesnym
postizenim? Jakou?

Vsechno se déje jedno s druhym, prarodi¢e nemaji problém nam pohlidat vSechny déti,
takze mame obcas s manzelem i ¢as jen sami na sebe a to je fajn.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné venovat ditéti?

Ne.

Psychické problémy manzela, ale uz je to dobré.
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18.Co byste poradili rodiciim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

Aby 7ili, jako by bylo dité zdravé.

19.Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s teélesné postizenym ditétem?

Pomoc je docela slusna, mozna kdyby byly trochu vyssi socialni davky, obcas je to
S penézi na Stiru.

20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas Zivot na souziti s vasim ditétem?

Nevidim, protoze nejsem schopna posoudit pouze souziti s jednim ditétem, mam tfi

a v§echny jsou svétlem mého zivota.

Vyzkumna otazka 1

Situace této rodiny je netypicka zejména tim, Ze se s postizenym ditétem — chlapcem
narodila jes$t¢ jeho sestra — dvojce. Rodi¢liim byla diagndéza sdélena, vzhledem ke
skute€nosti, Ze druh¢é dité bylo zdravé a ze neméli doposud s postizenim zkuSenosti,

problematickou diagnézu chlapce pfilis nefesili.

Vyzkumna otazka 2

Zejména otec rodiny narozeni postizeného syna nesl Spatn¢, matka to také spatfuje jako
nejnarocnéjsi situaci od narozeni syna. Rodina vSak otcovy psychické problémy a
vyrovnavani se se situaci feSila odbornou pomoci. Psychologicka 1é€ba byla uspésna a

rodiny funguje. Pfemysli i nad budoucnosti a zvaZuje rizné alternativy péce o syna.

Vyzkumna otazka 3
Rodina se styka s rodi¢i postizenych déti pouze v ramci §kolky, kam dochazi syn. Sirsi
socialni vazby ma na rodiny ptatel se zdravymi détmi. V Zivoté rodiny a v pé¢i o syna

velmi dobfe funguji také prarodice.

Vyzkumna otazka 4
O syna pecuje matka, kterd je vSak zaroven na dalSi matefské dovolené. Profesni

kariéry se kvili postizeni tedy zatim vzdat nemusela. Rodina uvaZzuje o umisténi syna
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do stacionafe a to, zda tak ucini, v budoucnosti teprve ukaze, do jaké miry bude

profesni kariéra matky ovlivnéna.

Vyzkumna otazka 5
Matka jakoukoliv péci o syna nepovazuje za obét. K omezeni profesni kariéry zatim
dojit nemuselo a v osobnim Zivoté rodiny je patrna snaha fungovat bez jakéhokoliv

omezeni stejne, jako rodiny se zdravymi détmi.

3. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 34 let, otec 36 let, syn 5 let, syn 1 rok. Rodina je uplna, matka i otec jsou
biologic¢ti rodiCe obou déti. Pétilety syn mé diagnostikovany opozdény vyvoj
a podezieni na jistou formu autismu. Motoricky je star$i syn nezdatny, zacal chodit az
V osmnacti mésicich a v soucasné dobé casto té¢zko koordinuje své pohyby, nema skoro
rozvinutou jemnou motoriku. Rocni dit€¢ zacina teprve samo sedét, nechodi, je téz
opozdéné. S rocnim synem je matka na MD, pétilety syn chodi od 3 let do normalni
matefské Skoly, nemé asistenta, ale potieboval by ho, bohuzel se musi ¢ekat na casove
narocnd vysetieni. Rodina Zije ve stfediskové obci s hlavnim socidlnim vybavenim,
bydli vrodinném domé se zahradou. Rodina si je védoma, Ze néco neni uplné
v poradku, ale dlouho si nepfipoustéla, Ze by to nebylo jen malé opozdéni. Az tento rok
pfi navitévé odbornic v MS byla matka vystavena jasné realité a musela se s ni n&jak

vyporadat.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédéli o postizeni vaseho ditéte?
Jiz del3i dobu néco tusime, stejné jako uitelky v MS, diagndza zatim neni znama, ale je
jasné, Ze je néco Spatné&, kdyZ vidim syna v kolektivu, je jeho jinakost zfejma.
2.Jaky byl pristup lékari kvam, jakou formu sdeleni diagnozy byste osobné
preferovali?
Doktofi zatim zcela bez problémi, spise neZ je, zatim kvituji piistup uditelek v MS.
3. Meéli jste néjaké zkuSenosti s problematikou postizeni v okamZiku narozeni vaseho
ditete?
Ne.
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4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdélent diagnozy vaseho ditéte?
Syn normélné mluvi, chodi, pro neodborniky neni zjevné, Ze je néco v nepotradku, takze
okoli je bez problému, spiSe my se ted” smifujeme stim, Ze je néco ocividné
Vv nepotadku, dlouho jsme to vidét nechtéli.

5. Jak jste se dale se situact vyrovndvali a co vam nejvice pomohlo?

Zatim se bojime, co nam piinese velké vysetieni v Praze, ale vyrovname se s tim, to je
jasné, hlavné, aby byli oba synové do budoucna na tolik v potadku, aby mohli zit své
vlastni plnohodnotné Zivoty.

6. Uvazovali jste nekdy o umisteni ditéte do ustavu socialni péce, ci jiného zarizeni?
Nikdy, nebyl divod.

7. Pfemysleli jste v minulosti 0 vyhledani psychologickych sluzeb?

Ani nédhodou.

8. Informovali jste dité o jeho postizeni?

Synovi nic nefikdme, nema to smysl, nechapal by to, spiSe se ho snazime rozvijet, aby
déti svého veéku dohnal.

9. Domnivate se, Ze po vetsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéejsi mit dité
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Pokud je dité postizené
prvorozené, bylo pro vas tézké rozhodovani poridit si dalsi dite?

To nevim, Vv dob¢, kdy jsme si pofidili druhé dit¢ jsme o postizeni starSiho syna
nevédéli. Doufdm, ze druhy syn bude v potadku, ale je mu rok a jesté nechodi....

10. Jak casto jste celd rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Kazdy den, kdyz neméa manzel odpoledni, o vychovu se délime, synim ¢teme, snazime
se, aby bylo vSe v potadku.

11. Stykate se s rodici podobné postizenych déti nebo jste cleny néjakého sdruzeni pro
rodice télesné postizenych deti?

Ne.

12. Zmenilo se néco ve vasem manzelském vztahu ci v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?

Dlouho jsme s manzelem ptehlizeli jinakost syna, ale ja to musela fesit ve Skolce, on
mél pak potiebu délat, Zze je vSe v pohodé¢ a obcCas syna pretézoval, ted” uz je to
v poradku, feSime to spolecné a synovi se veénujeme tak, aby ho to rozvijelo —
domlouvame se s ucitelkami, co je tfeba.

13. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?
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Ne, vse je v poradku.

14. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dite dosahne dospélosti?
Rozebirdte to s partnerem (partnerkou)?

-No, to nevime, doufame, Ze syn bude schopen se o sebe starat zcela normalné, Ze
vystuduje tieba ucnak a bude pracovat.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zviadani narokit spojenych s ditétem s télesnym
postizenim? Jakou?

Ano, pomaha nam Skolka 1 doktorka, ktera nam ukazuje cviky, které syna posouvaji dal.
Synovi déla problém jemna motorika, nekoordinuje pohyby.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné vénovat ditéti?

Ne.

17. Co povazujete za nejndrocnéjsi situaci od narozeni vaseho ditéte az po soucasnost?
To, kdyz jsme si museli pfiznat, Ze je néco v nepofadku.

18.Co byste poradili rodiciim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

Aby to neptehlizeli a fesili co nejdiiv.

19.Jakou byste wuvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s télesné postizenym ditétem?

To nevim, zatim nam v§ichni moc poméhaji.

20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas zZivot na souZiti s vasim ditétem?

Nasi synové jsou nas§ Zivot, to je snad kazdé dité pro rodice, ne?

Vyzkumna otazka 1

Diagnéza postizeni ditéte v tomto piipadé byla ucinéna az v dobé&, kdy zacal syn
navs§tévovat matefskou Skolku. Pfesto je zatim diagnéza neuplnd, rodice Cekaji na
podrobnéjsi vySeteni, kvili kterym budou muset jet do Prahy. Dopiedu se vsak
piipravuji a chtéji jasné informace o synové diagnoze. Rodice si uvédomuyji, Ze diive
problémy spiSe ptehlizeli a o to podstatn&jsi je ted” pro n€ ureni piesné synovi

diagnoézy a spravna terapie.

Vyzkumna otazka 2

Krize se vSemi fazemi v této rodiné nenastala, nebot’ postizeni ditéte neni tak velkeé,
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aby znemoznovalo jeho budouci plnohodnotny Zivot. Otec problémy spiSe popiral.
V soucasnosti lze fict, ze vrodin¢ nastala faze reorientace, kdy rodi¢e aktivné
vyhledavaji pomoc. Nyni je obtizné fici, zda pfesnym diagnostikovanim synovych

problémt nedojde k obnoveni krize.

Vyzkumna otazka 3
Postizeni syna neni natolik z&vazné, aby zatézovala rodi¢e natolik odlisné, aby to

narusovalo jejich socidlni vazby, rodiny s podobn¢ postizenym ditétem nevyhledavaji.

Vyzkumna otazka 4
Matka ani otec se své profesni kariéry vzdat nemuseli, intenzivnéji se vSak veénuji
celkovému rozvoji syna a pracuji snim podle pokynii odbornikti tak, aby byl

vV budoucnu schopen samostatného Zivota.

Vyzkumna otazka 5
Vzhledem k tomu, Ze v souvislosti s postizenim ditéte nedochazi k Zzadnym zvySenym

narokim na jeho péci, nebylo tieba, aby se nektery z rodict vzdal své osobni kariéry.

4. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 28 let, otec 52 let, syn 4 roky. Rodina je uplnd, rodi¢e nejsou sice
manzelé, ale 7iji v jedné domacnosti. Syn se narodil s vrozenou vyvojovou vadou, kdy
ma spojené prsty na rukou, konkrétné ukazovacek, prostfednicek a prsteni¢ek jsou
Kk sobé¢ srostlé. Operace zatim neni v planu, ¢eka se na vyssi veék ditéte. Na druhé ruce
ma dité srostlé vSechny prsty kromé palce. Syn se jinak vyviji bez problému a jeho

vyvoj skutecné odpovida vyvoji Ctyfletého ditcte.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédeéli o postizeni vaseho ditéte?

VéEdéli jsme, Ze ma tuto VVV uz v prenatalnim obdobi a rozhodli jsme se, Ze to neni diivod

k pferuseni t€hotenstvi.

2. Jaky byl pristup lékarii k vam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobné preferovali?
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Lékari jsou v pohodé, tesime, jak prsty oddélit a jaké prsty oddélit, aby to pro néj

do budoucna nebyl handicap.

3. Méli jste néjaké zkusenosti s problematikou postizeni v okamzZiku narozeni vaseho ditéte?

Ne.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdeleni diagnozy vaseho ditéte?

Syn normalné mluvi, chodi, pro neodborniky neni zjevné, ze je néco v neporadku, takze

okoli je bez problémt, spiSe my se ted’ smifujeme s tim, Ze je néco ocividné v nepotradku,

dlouho jsme to vidét nechtéli.

5. Jak jste se ddle se situact vyrovnavali a co vam nejvice pomohlo?

Nase dité je zcela zdravé, jen ma trochu jiné ruce, nez ostatni déti, ale kdyz jsme se to

dozvédéli, tak nas samoziejmé napadalo, pro¢ my, pro¢ nase dité, atp.

6. Uvazovali jste nékdy o umisténi ditéte do ustavu socidlni péce, Ci jiného zarizeni?

Jezi§, ne!

1. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb?

Neni tfeba, jsme si oporou navzajem a vlastné se nam nic moc nedgje.

8. Kdy a jakym zpiisobem jste informovali dité o jeho postizeni? Jaké problémy souvisejici
S postizenim, s vami dité nejcasteji diskutuje?

Syn vi, ze ma ruce jiné nez ostatni déti, uz se setkal ve Skolce i s tim, Ze ho nékdo nechtél

vzit za ruku, vzdy to feSime, povidame si o tom, ze ostatni déti to nikdy nevidéli a tak se na

né¢ nemuze zlobit a Ze jednou bude mit taky takové ruce, jako ostatni...syn je velmi
statecny.

9. Domnivate se, ze po vetsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéjsi mit dite
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Pokud je dité postizené
prvorozené, bylo pro vas tézké rozhodovani poridit si dalsi dite?

No, o dalSim ditéti zatim nepfemyslime...takze nevim...

10. Jak casto jste cela rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Skoro denné, pokud nejsme n€kde pry¢ s malym, nebo neni na hlidani, ¢1 partner déle

V praci, ale Cas si na sebe jako rodina umime ud¢lat.

11. Stykate se s rodici podobné postizenych déti nebo jste cleny néjakého sdruzeni pro
rodice telesné postizenych deti?

Ne.

12. Zmenilo se neco ve vasem manzelském vztahu ci v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?
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Myslim, Ze ne, syn je normdlni dit€ se srostlymi prsty, ale jinak je zdravy, jen pfatele jsme

museli naucit o tom mluvit bez problému a studu.

13. Zménily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Ani ne, pro¢ by se také mély meénit, ze?

14. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?
Rozebirate to s partnerem (partnerkou)?

Snad budeme fungovat normalné, syn uz bude mit ruce odoperované a v poradku a bude zit

svlj vlastni plnohodnotny zivot.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zviadani narokii spojenych s ditétem s télesnym
postizenim? Jakou?

Jisté, rodina 1 pratelé se ptaji, kdyZ vi, Ze nas ¢eka néjaké vétsi vySetfeni a vidét zdjem je

fajn, ale jinak neni tfeba.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné venovat diteti?

No jisté, vzdyt je to nase prvni dité, tak jsme se vzdali volného cCasu...

17. Co povazujete za nejndrocnéjsi situaci od narozeni vaseho ditéte az po soucasnost?

Ta teprve pfijde, az ptjde syn na operace.

18. Co byste poradili rodicum, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich rodina
nadale spokojené fungovala?

Aby se zbyte¢n¢ nehroutili, nic neni tak hrozné, jak to na prvni pohled vypada.

19. Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim sluzby
rodinam s télesné postizenym ditétem?

No, bylo by fajn, kdyby zdravotni pojistovna hradila veSkeré vydaje spojené s nasi vadou,

ale toho se asi nedockame.

20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas zZivot na souziti s vasim ditétem?

Pozitivni je uz fakt, Ze je na$ syn na svété a to, ze ma fyzicky problém, ho do budoucna

zoceli, urcité¢ nedovolime, aby ho to semlelo a citil se ménécenny.

Vyzkumni otazka 1
Rodice znali diagnézu ditéte jesté pred jeho narozenim. Rozhodli se, ze tato diagndza
neni diavodem k pferuSeni téhotenstvi. V soucasné dob¢ fesi s I€ékati dal§i moZnosti

1éCby (operace).
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Vyzkumna otazka 2
Vzhledem k tomu, Ze postizeni ditéte je fyzické s moznosti napravy, nezaznamenala
rodina hlubokou krizi. Matka uvadi, ze doSlo ke slabsi reaktivni fazi poté, co se

dozvédeli diagnozu.

Vyzkumna otazka 3

Péce o syna neni do takové miry naro¢na, aby narusovala §irSi socialni vazby rodiny.

Vyzkumna otazka 4

Matka uvadi, Ze zména nastala narozenim ditéte bez ohledu na to, Ze je postizené. Tuto
skute¢nost vnimaji rodice o to citlivéji, Ze je to prvni dité a narodilo se ve vysSim véku
rodi¢i, zejména otce. Ani jeden z rodica se nemusel vzdat své osobni kariéry, matka

v8ak uvadi, ze se s narozenim ditéte ,,vzdali volného ¢asu*.

Vyzkumna otazka 5
Naroky na péci o dit€ nejsou tak vysoké, aby rodi¢e museli na pé¢i vynalozit takové

usili, které by povazovali za obé&t.

5. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 45 let, otec 48 let, syn 23 let. Rodina je uplnd, matka 1 otec jsou
biologicti rodice ditéte. Syn trpi diagnostikovanou Détskou mozkovou obrnou. Matka
je ucitelka zaklady Skoly, vedle potfebné aprobace pro zakladni Skoly, vystudovala
specialni pedagogiku. O syna se od narozeni staraji rodice spole¢né. V sedmi letech byl
integrovan do zakladni Skoly. Je to jedina Skola v méstecku, které ma zhruba tfi tisice
obyvatel a specialné pro n¢j vytvotila bezbariérovy pfiistup, ktery financovalo meésto.
Matka méla syna ve své tiidé az do jeho osmnacti let, kdy ukoncil Skolni dochazku
¢tvrtou tiidou. Po celou dobu trvani skolni dochazky, mél k dispozici osobni asistentku.
V soucasné dob¢ syn navstévuje Obcanské sdruzeni OKNA v Jindfichové Hradci, kde
je v ramci vytvarné dilny ,,zaméstnan®. Rodina se obratila o pomoc jak k 1ékaitum, tak
k alternativni mediciné. Rodina Zije v byté 3+1 ve 3. patfe panelového domu s vytahem,

v malém mésteCku blizko rakouskych hranic. Diky komplexni 1€kai'ské péci, predevsim
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Vojtové metode, kterd byla vcas zahajena a predevsim diky intenzivni péci matky, je
dnes chlapciv zdravotni stav stabilizovan. A to i pfes pocate¢ni negativni prognézy
1ékart, Ze pohyb syna bude velmi omezeny, chlapec v soucasnosti chodi témét sam,

pouze se ptidrzuje ruky druhé osoby.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvedéli o postizeni vaseho ditete?

Prvni naznaky nemoci jiz v porodnici, syn mé¢l podvahu, vazil necelé 2 kg, porod byl
velmi rychly, pozdéji doslo ke krvaceni do mozku a ke kratké zastaveé srdce. Po dalSich
hospitalizacich genetickych a dalSich vysetfenich nam bylo feceno, Ze chlapec trpi
Kvadruparetickou formou Détské mozkové obrny.

2.Jaky byl pristup lékari kvam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobné
preferovali?

Ptistup byl rizny, lékaii na okresni urovni, ndm nic nedokazali vysvétit, moc se nami
o synov¢é nemoci nebavili. Pozd¢€ji jsme vyhledali odborniky v Praze a tam se nam
naopak vénovali, v§e ndm podrobné vysvétlili, zvlasté jeden neurolog byl vynikajici.
Diky nému se v¢as zahdjila komplexni 1€katské péce. Tim, Ze se zacaly feSit konkrétni
kroky, jsme postupné ztraceny beznadéj a bylo to pro nas mén¢ stresujici.

3. Meli jste néjaké zkuSenosti s problematikou postizeni v okamZiku narozeni vaseho
ditéte?

Vibec zadné, pouze v obecnim métitku.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdéleni diagnozy vaseho ditéte?
Byli jsme zdéSeni, nemohli jsme uvéfit tomu, Ze je to tak vazné, jak to nakonec bylo,
celd rodina se k tomu postavila statecné, podporovali nas oboje rodi¢e. Samoziejme
jsme si davali otazky “Pro¢ zrovna my?*“ Zpocatku jsme piekotn¢ hledali feSeni,
Pozd¢ji jsme pochopili, Ze nejdileZzitéjsi je mit informace a znalosti.

5. Jak jste se dale se situaci vyrovndvali a co vam nejvice pomohlo?

Jsme oba s manzelem silné osobnosti, hodné nam pomohla rodina a fakt, ze jsme zacali
hledat odbornou lékaiskou pomoc. Velmi profesni pfistup na neurologii, Stanovenim
diagnozy a dalSiho 1ékarského postupu, jsme se jiz necitili tak bezmocni.

6. Uvazovali jste nekdy o umisteni ditéte do ustavu socialni pece, i jiného zarizeni? Co
vas vedlo k tomu tak neucinit?

Ano, uvazovali, asi do 1/2roku syna, pak jsme si pomalu zacali zvykat a vyrovnavat se
s tim. Moc nam pomohl denni rezim. J4, jsem si doplnila vysokoSkolské vzdélani
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o specialni pedagogiku, abych meéla odborné znalosti a byla mu tim co nejvic
napomocna.

1. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb?

Ne, nebylo to tieba, rodina byla velkou podporou, jeden druhému s manzelem jsme si
byli oporou, velmi ndm pomahali se s tim vyrovnat, zejména manzelovi rodice.

8.Kdy a jakym zpusobem jste informovali dité o jeho postizeni? Jaké problémy
SOUViSgjici s postizenim, o cem s vami dité nejcastéji diskutuje?

Syn je velmi pozitivni, popravdé nam tuto otazku nikdy nepolozil, hodné se mu
vénujeme, snazime se ho brat na rtizné kulturni a sportovni akce, soustavné se pohybuje
mezi ,,zdravymi‘ détmi, mé pratelé, neciti se diskriminovan. Hodné se sméje, na okoli
pusobi velmi mile.

9. Domnivate se, Ze po vetsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéjsi mit dité
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Pokud je dité postizené
prvorozené, bylo pro vas tézké rozhodovani, zda si poridit dalsi dité?

Mame jediné dité¢. Od rodiny a i z okoli jsme dostavaly rady, Ze to neni dobfte, Ze si
mame poridit jesté dalsi dit€. My jsme se rozhodli takto a mame v tom oba shodu.

10. Jak casto jste cela rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Jsme siln€ intenzivné pohromadé¢, nas zivot jsme piizpusobili potfebam syna, mame
1 své konicky, ale Zijeme pfedevSim pro syna. Citime to tak a je nam v tom dobfe.
Mame zahradu, kde travime spole¢né hodné €asu.

11. Stykate se s rodici podobné postizenych déti nebo jste cleny néjakého sdruzeni pro
rodice télesné postizenych deti?

Jsme dost uzavieni, zpoCatku jsme se zcastnovali akci, které byly urCeny détem
S podobnym postiZzenim, ale moc jsme se tam necitili dobfe. ZkuSenosti jsme Cerpali
hlavn¢ z internetu a odbornych publikaci. Snazime se syna zapojit do ,,normalniho*
zivota, chodime s nim na riizné kulturni a sportovni akce. Ne&kdy je to diky omezeni
bezbariérovych pristupti dost tézke.

12. Zménilo se néco ve vasem manzelském vztahu ci v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?

Po stanoveni cesty, Si 0ba myslime, Ze nas to jesté vic spojilo a nasi rodinu semklo.

13. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Nékteré ano, nékteré ne. Mnozna jsme o nékteré pratele ptisli, ale zase jsme ziskali jiné.
Urcité se necitime nijak spolecensky diskriminovani.
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14. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?
Rozebirate to s partnerem (partnerkou)?

Samoziejm¢ jsme to probirali a mame piedstavu o budoucnosti naseho syna.
V soucasnosti jsme spokojeni s tim, jak to je.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zviadani narokit spojenych s ditétem S télesnym
postizenim? Jakou?

Jsme sobéstacni, syn pracuje v soucasnosti v chranéné dilné, coz je socialni terapeuticka
dilna pfi ObcCanském sdruzeni OKNA. Samoziejm¢ velikd pomoc je i od obou nasich
rodica.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné venovat diteti?

Samoziejme, zivot jsme museli od pocatku ptizptsobit potiebam syna a jeho nemoci.
Okam?zité jsme si stanovili a zavedli pravidla. DileZité je nevzdat se vSeho.

17. Co povazujete za nejnarocnéjsi situaci od narozeni vaseho ditéte az po soucasnost?
VyfteSeni zaméstnanosti predev§im matky, jeji zafazeni do pracovniho procesu. Nas
nazor je, ze je velmi dilezité pii peCovani o postizeni dit€, udrzet si finan¢ni standart
V rodin¢.

18. Co byste poradili rodiciim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

Stanovit si co nejvic realisticka pravidla a smér v zavislosti na omezeni ditéte, sbirat
informace. NejdileZitéjsi je vzajemnd komunikace.

19.Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s télesné postizenym ditétem?

Aby dal fungovaly chranéné dilny, aby alespont na 2-3hod denné¢ mél syn doma
Kk dispozici napf. asistentku.

20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas zZivot na souZiti s vasim ditétem?

Miame fungujici rodinu, kde oba vnimame pocit Stésti, zarovel mame obavy

Z budoucnosti, vime, jak velikou citovou vazbu mame na syna a on na nas.

Vyzkumna otazka 1

Diagnézu syna se rodi¢e dozvédéli pomérné brzy po jeho narozeni. Lékaii v okresni
nemocnici jim vSak jen diagndzu sdélili, podrobnéjSich vysvétleni se rodi¢iim dostalo
az na specializovaném pracovisti v Praze. Matka uvadi, Ze to pro n¢ bylo pfinosem,

nebot’ osvétleni celé situace a nasledné zahdjeni 1écby znamenal o pro rodi¢e konec
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pasivnimu pfihliZzeni, mohli se aktivné zapojit a tim ziskali pocit vétsi kontroly nad

situaci.

Vyzkumna otazka 2
Rodice prosili po narozeni syna vSemi fazemi dusevni krize. Vychodiskem z této krize
pro n¢ byl predevsim fakt, ze se zejména diky matcin¢ aktivité¢ dokazali aktivné zapojit

do rehabilitace postizeného syna.

Vyzkumna otazka 3

Jak oba rodi¢e uvadéji, jsou pomérné uzavieni a nepocituji tak deficit socialnich vazeb,
spoleCensky nestradaji a spiSe se snazi zapojit do Sir§itho socialniho prostfedi syna,
ktery je velmi spoleCensky a socidlni kontakty maji na jeho psychicky stav a vyvoj
priznivy dopad. Spolecnost rodin s podobné postizenym ditétem rodic¢e nevyhledavaji,
Vv této oblasti vSak poskytuji socidlni kontakty synovi v rdmci prace v terapeutické

dilné.

Vyzkumna otazka 4

V tomto piipad¢ doslo ke skloubeni péce o postizeného syna s kariérou matky, kterd
pracovala jako ucitelka. Diky integraci do zadkladni Skoly a diky tomu, Ze si matka
doplnila vzdélani o specialné pedagogické, mohlo dochézet ke kvalitnimu vzdélavani

postiZzeného chlapce, aniz by to bylo na tkor profesni kariéry matky.

Vyzkumna otazka 5
Rodi¢iim vyhovuje spiSe uzaviengjsi styl Zivota, a proto pro n¢ péce o syna neni obéti,

profesni kariéra obou rodict zlstala zachovéna.

6. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 40 let, otec 42 let, syn 20 let. Rodina je Uplna, matka i otec jsou
biologicti rodice ditéte. Syn je nejstarsi ze Ctyt déti, jediny syn. Jeho mlad$im sestram je
17, 15 a 8 let. Diagnoza Kvadrupareickd forma Détské mozkové obrny. Oba rodice jsou

podnikatelé, matka mé& obchod s kvétinami, otec obchod s rybafskymi potifebami.
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O syna se od narozeni staraji rodice spolecné s velikym pfispénim ostatnich sourozencti.
Matka pro syna chce vzdy to nejlepsi. Oba rodice velmi stéli o to, aby syn navstévoval
zakladni $kolu. To se podafilo. Po celou dobu trvani ZS, mél syn k dispozici asistentku.
V soucasnosti syn navstévuje druhy rocnik Stfedni zemeédélské Skoly. S okolim
komunikuje prostiednictvim PC. Rodina, pfedev§im matka, hledala pomoc u téch
nejlepSich specialistd v Praze. Hlavné diky Vojtové metodé se podatilo chlapciv
zdravotni stav stabilizovat. Jeho pohyby jsou velmi omezené, sam nechodi viibec, je
zcela odkézan na vozik. Rodina zije v okresnim mésté, v rodinném domé po rodicich.

Rodina je silné véfici.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédeli o postizeni vaseho ditéte?

Syn se narodil pfedcasné ve 28. tydnu. Jako prvni tuto diagnézu vyslovila rehabilitacni
sestra, ktera se synem V prvnich mésicich po porodu cvicila. Pozdé&ji syn podstoupil
neurologické vySetieni, z jeho zavérecné zpravy vyplynulo, Ze je tu veliké podezieni na
diagn6zu DMO. Ze je tento stav definitivni, jsme se dozvédé€la az z internetu, kde jsme
po stanovené diagndzy hledali informace. Okamzité jsem vyhledala pomoc u téch
nejlepsich specialistti v Praze, kde se diagnéza definitivné potvrdila.

2.Jaky byl pristup lékari kvam, jakou formu sdeleni diagnozy byste osobné
preferovali?

Konkrétni informaci od 1ékaiti v okresnim mésté jsme nedostali Zadné, ani ty odborné.
Pozdé&ji jsme vyhledaly odborniky v Praze a tam se ndm naopak vénovali, v§e ndm
podrobné vysvétlili. Tam jsme dokonce zjistili, Ze cvi¢eni pomoci Vojtovy metody,
které ndm ukazali v okresnim meésté a které jsme bez zjevnych vysledkd se synem
provadéli jiz nékolik mésict, cvicime Spatn€, a proto nejsou vysledky. Ty se po
spravném pouZzivani dané metody, dostavily. Mrzi nas, Ze nam ale nikdo a nikdy nedal
tu informaci, Ze synilv zdravotni stav je definitivni.

3. Meli jste néjaké zkuSenosti s problematikou postizeni v okamZiku narozeni vaseho
ditete?

Vibec zadné, syn byl prvorozeny.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdéleni diagnozy vaseho ditéte?
Diky nasi vife, jsme tento fakt pfijali pomérné v klidu, jako danou skutecnost, se kterou

se musime vyrovnat. Velkou pomoci jsou manzelovi rodice, ti se stim vyporadali
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pomérné rychle, jsou s nami v dennim styku a bez jejich pomoci bychom to jen tézko
zvladali. Isynovi mladsi sestry to berou velmi pfirozené a hodné ndm pomahaji.

5. Jak jste se dale se situaci vyrovnavali a co vam nejvice pomohlo?

Velmi nam s manzelem pomohla vira. O tu jsme se vzdy mohli opfit a je ndm v tom
kazdodennim zivoté velikou oporou. Dale nam velmi pomohly dobrani se téch
konkrétnich informaci a zaroven zajisStovani pro syna tu nejlepsi péci.

6. Uvazovali jste nekdy o umisténi ditéte do ustavu socialni péce, ¢i jiného zarizeni?
NIKDY'!

7. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb?

V tom kazdodennim zivoté¢ samoziejmé piijdou slabsi chvilky, ale vzdycky ndm
s manzelem pomohla nasi vira v Boha.

8.Kdy a jakym zpiisobem jste informovali dite o jeho postizeni? Jaké problémy
souvisejici s postizenim, o cem s vami dité nejcasteji diskutuje?

Syn se nikdy neptal, spiSe ho mrzi to, co nemtize konkrétn¢ vykonavat. Jeho mlad$im
sestrdm, jsme to s manzZelem postupné vysvétlovali. Musim fict, Ze ndm V tomto opét
velmi pomohla vira.

9. Domnivate se, ze po vetsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéjsi mit diteé
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Bylo pro vas tézké rozhodovani
poridit si dalsi dite?

PostiZzeny syn je nejstar§i ze Ctyf déti. S manzelem to bereme jako Bozi poslani. Je
pravda, Ze v té kazdodenni péci, tim, Ze je nejstarsi, je to trochu t&€Z8i v tom, Ze ho napf.
jeho mladsi sestry neunesou. Nikdy jsme s manZelem nezapochybovali v rozhodnuti
mit dalsi dite.

10. Jak casto jste celd rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Snazime se byt co nejvice pohromadeé. Coz je ¢im dam t¢z§i. Jsme oba s manZelem
dost vytizeni a synovi mladsi sestry maji hodné krouzkii. Vecery se snazime travit
spole¢n¢, hlavné z toho divodu, Ze syn travi vétSinu vikendd u manzelovych rodict.
Obcas jedeme na spole¢ny vylet, ale musim fict, Ze kdyZz byly déti mladsi, tak jsme
vylety podnikali ¢asté&ji. Je to dano vékem nasich déti.

11. Stykate se s rodici podobné postizenych déti nebo jste cleny néjakého sdruzeni pro
rodice télesné postizenych deti? O jaké aktivity se jedna? Co je hlavnim prinosem

téchto setkani?
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Ano, velmi se smanzelem spoleensky zapojujeme. V naSem mésté je Obcanské
sdruzeni OKNA, ja sama jsem jeho spoluzakladatelkou. Toto sdruzeni vzniklo velmi
spontann¢ v dob¢, kdy na ufadech neméli vili jednat s nami srodi¢i s podobné
postizenymi détmi individualné. Velmi radi se spoleCné¢ se synem zucastiujeme
spoleCenskych akci, poradanych timto obcanskym sdruzenim, nebo i tfeba jinou
instituci. Syn ma velmi rad spolecnost a Gcast na riznych akcich mu déla mu velkou
radost.

12. Zmenilo se néco ve vasem manzelskem vztahu ci v celé rodiné, kdyz se vam narodilo
dité s postizenim?

Samoziejmé, Ze narozenim postizeného syna, se zménil cely rezim v nasi rodiné. Ale
ptistupujeme k tomu, jako k Bozimu poslani a feSime spiSe praktické problémy. Nikdy
jsme se z toho nehroutili, nedavali si otazky ,,Pro¢ my?*

13. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Vlastné ano. Ziskali jsme spoustu ptatel z fad rodict déti s podobnym postizenim.

14. Mate predstavu, jak bude vaSe rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?
Rozebirate to s partnerem (partnerkou)?

To nechavame na Bohu. Vé&fim, Ze je budoucnost naseho syna v Jeho rukach.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zviadani narokit spojenych s ditétem s télesnym
postizenim? Jakou?

Pomahaji nam predevS§im manzelovi rodice, jejich pomoc je pro nase pracovni vytiZeni,
takika nepostradatelna. Hodné pomahaji i synovy mladsi sestry. V roding jsou zavedena
pravidla, kter4 se snazime striktné dodrzovat. Rad nam vse usnadiiuje.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné venovat ditéti?

Oba s manzelem jsme hodné¢ aktivni. S narozenim syna jsme ,trochu“ zté aktivity

ubrali. Ale nic¢eho zasadniho jsme se vzdat nemuseli.

vevr

Vv

oba s manzelem hodn¢ podnikavi, radi zkousime nové véci, nejsme zvykli planovat moc
dopiedu. To se muselo zménit. Také jednani na ufadech bylo t&zké. Utednici se chovali
neosobn¢, byli zkostnatéli. Postupné se véci zménily k lepSimu.

18. Co byste poradili rodicum, kterym se narodilo télesné postizené dite, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

48



Rozhodujici védét, mit informace a s t€émi pracovat. Dulezity je také fad a pravidla.
Nam hodné pomohla nase vira.

19.Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s télesné postizenym ditétem?

Vstiicnost v jednani, velkd pomoc je samoziejmé statni finanéni podpora, protoze
poskytnout postizenému ditéti standart, jako je napiiklad vozik, je finan¢né dost
naro¢né, je kolem toho hodné¢ administrativy, kterd nam nckdy piipadd zbyte¢na
a zdlouhava. Zjistujeme, ze veliky problémem je mit pro syna k dispozici kvalitni
a dobfe placenou asistentku.

20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas Zivot na souziti s vasim ditétem?
Narozenim syna se nam rozsifil thel pohledu na tento svét. Uz nefeSime zbytecnosti.
Nas§ syn ma urcité postizeni, ale je vyjimecny svou vnimavosti a citlivosti a tim nam

dava velky pocit Stésti.

Vyzkumna otazka 1

Prestoze se rodice diagnozu ditéte jako takovou dozvédéli pomémé brzy, jaké jsou
progndzy a co vlastné dana diagndza obnasi, se ptivodné nedozvédeli viibec. Informace
si vyhledali na internetu sami a teprve pak se obratili na odborniky v Praze, ktefi je jiz
instruovali a informovali tak, Ze rodi¢e mohli dale se synem pracovat. Rodice
jednoznaéné uvadi, ze by preferovali sdéleni diagnézy a piedevSim progndzy co

nejdiive a co nejsrozumitelnéji.

Vyzkumna otazka 2

Rodinna situace je specificka diky silné vite celé rodiny. Tato vira do urcité miry
funguje jako psychoterapie, diky které se rodina dokéaze i pfes narocné Zivotni situace
pfenaSet bez vyrazného pulsobeni stresorli. DuSevni krize se vtomto piipadé

nedostavila.

Vyzkumna otazka 3
PrestoZe je péfe o syna velmi naro¢na, diky zapojeni celé rodiny véetné prarodicu ji
rodina zvlada. Dulezitym faktorem je v tomto sméru psychosocialni pomoc, kterou je

pro né¢ prace v Obcanském sdruzeni OKNA a setkavani s rodinami s postizenymi
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détmi. Rodic¢e uvadi, ze jsou velmi aktivni. Tuto svou aktivitu nyni zaméfili na pomoc
nejen svému synovi, ale i rodindm s postizenym ditétem. Vztahy s okolim se podle
jejich nézoru zmeénily velmi pozitivn€, jako nejvétsi pfinos uvadi ziskani mnoha

novych pratel z fad rodi¢a postizenych déti.

Vyzkumna otazka 4
Diky pomoci a soudrznosti celé rodiny se nemusel zadny z rodi¢t vzdat své profesni

kariéry. Péci o syna zvladaji v ramci rodiny, piipadné s vypomoci osobni asistentky.

Vyzkumna otazka 5
Pravdépodobné diky skute¢nosti, ze jsou rodi¢e véfici, nepovazuji péci 0 syna za obét’,

nybrz za posléani.

7. Kazuistika

Rodinné anamnéza

Matka 36 let, vyucend prodavacka, druhorozend dcera 12 let. Rodina neni tplna,
matka sama vychovava 3 dcery, se kterymi zije v malé obci na Jindfichohradecku. Tam
sama vyrostla, vdala se a tam se ji narodila i prvni dcera, ktera zdrava a je ji 15. let.
Nejmladsi deefti je 8 let. Je také zcela zdrava. Pfed né€kolika lety, kdyZ bylo nejmladsi
dcefi 5 let, se manzelstvi rozpadlo. Matka postizené dcery proziva osud, ktery potkal
mnohé rodice — ma postizené dité€ — ale na rozdil od téch $tastné&jsich ji i dceram chybi
opora otce. Prostfedni postiZena dcera pfisla na svét pfedcasné ve 35. tydnu. Porod byl
normadlni, ale po narozeni se u dcery projevily zavazné zdravotni problémy. V prvnich
mésicich zZivota prod¢€lala dcera mnozstvi odbornych vySetteni. Konecny verdikt 1ékait
byl: téZka forma Détské mozkové obrny, pozdéji se pridaly i dalsi vady, zejména

smyslové, dcera velmi Spatné vidi a epilepsie.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédéli o postizeni vaseho ditéte?

Hned po porodu, byl ptedCasny. Dcera se narodila pfed¢asné ve 35. tydnu, vazila necelé
2 kg. Prvni mésice Zivota proZzila na JIP v inkubatoru. V té¢ dob¢é ndm Iékafti sdélili tu
zdrcujici diagnézu. Tézka forma Détské mozkové obrny. Nerozuméla jsem vSem tém
odbornym nazvtim, jen jsem pochopila, Ze jde o t&zké poSkozeni. Doslova m¢ mrazilo
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Vv zadech, kdyz jsem o jejim zdravotnim stavu pfemyslela — neuméla jsem si v té chvili
pfedstavit ani jeji postizeni ani jeho disledky. Viibec jsem nevédéla, co to vSechno bude
znamenat pro nas, pro nas budouci zivot.

2.Jaky byl pristup lékaru kvam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobnée
preferovali?

Velmi se spoléham na pomoc dcefina oSettujiciho 1ékare, za kterym dodneska dojizdime
do jeho ordinace. Znd mou dceru od narozeni, to on nas posilal na riizna odborna
vySetieni, zajiStoval rehabilitaci a mé seznamil s Vojtovou metodou. | s prvni
epileptickym zachvatem, ktery se u dcery objevit v necelém roku nas okamzité poslal na
odborné vysetieni. Na jeho naléhani lékafi provedli vySetieni mozku a epilepsii
potvrdili. Vyhovuje mi, jeho osobni pfistup, mohu se na néj obratit, kdykoli to zdravotni
stav dcery mé dcery vyzaduje. I o svatcich ¢i o vikendu pomtiZze mi a poradi, jak dal ma
moji naprostou davéru.

3. Méla jste néjaké zkusSenosti s problematikou postizeni v okamziku narozeni vaseho
ditete?

Ne, bohuzel neméla, ma prvni dcera byla naprosto zdrava a ani v mém nejbliz§im okoli
jsem neznala nikoho, zddnou rodinu s postizenym ditétem

4. Dokazala byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdeéleni diagnozy vaseho ditéte?
Po prvni Soku v nemocnici jsem se téSila doma a tehdy naivné véfila, ze peclivym
pfistupem a poctivym cvicenim se dcera postupné uzdravi. Jesté¢ dnes si pamatuji, jak
jsem ji opatrné brala v nemocnici do naruce, lehounce hladila a fikala ji, jak ji mam rada
a ze to vSechno spolu zvladneme. Moje stars$i, tehdy tiiletd dcera se na svou sestficku
moc tésila a od prvniho dne ji davala najevo hodné lasky. Nase obec je mala, takze se
stalo, co jsem ocekavala. Postoj okoli byl rizny a naSlo se i par zlych lidi, ktefi dokazali
ublizit pouhym neomalenym slovem

5. Jak jste se dale se situaci vyrovndvali a co vam nejvice pomohlo?

Krmeni a ptebalovani dcerky byla pro mé hracka, pfece jen to bylo malé miminko.
Mnohem slozit&jsi a t&€z8i bylo — a dosud je — naro¢né rehabilita¢ni cviceni, které jsem
musela s dcerkou provadét ctyfikrat denné. Pii tomto cviceni se dcefi protahovalo
a uvoliovalo ochrnuté svalstvo, které by jinak vykonavalo rtizné neovladatelni a vali
nekontrolovatelné pohyby. Je to cviceni fyzicky velmi naro¢né, jak pro dité, tak i pro

me jako ,,cvicitelku“. Vyzaduje i silnou psychickou pripravu a odolnost, protoze dcerka
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place bolesti a mé svira srdce litosti, ale nesmim podlehnout. V duchu si vzdycky znovu
a znovu opakuji, ze cviceni mému ditéti pomize.

6. Uvazovali jste nekdy o umisténi ditéte do ustavu socialni péce, ¢i jiného zarizeni?

To nikdy. Strasné rada se s dcerkou mazlim, hladim ji po tvafich, zpivam pisnicky nebo
si sni povidam, stejn¢ jako kdyz byla malé miminko. Ona mi vSe oplaci usmévem
a radostnymi vykiiky. Tolik mi pfirostla k srdci. Moc ji miluji. Je tak bezbranna,
bezmocnd, proto jsme ani v nejhorsSich obdobich nepomyslela na to, ze bych ji mohla
dat do tstavu pro té€Zce postizené déti. Budu se o ni starat stale s laskou.

7. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb?

Neuvazovala. Nikdy jsem to nepotifebovala. Mam tfi velice milé a hodné dcery.
Uvédomuyji si, Ze vlastn€ proZivam velmi §t’astny Zivot.

8. Kdy a jakym zpiisobem jste informovali dité 0 jeho postizeni?

Dcefi je nyni 12 let a je lezici pacientkou. Jeji stav vyzaduje polohovani a obraceni ze
strany na stranu, aby nedoslo k proleZzenindm. Nemulze se ani sama posadit, musim ji
podavat 1zickou mixovanou stravu a davat pit z lahve. Neumi si ani nic podat, nemluvi,
0 nic si nemuze fict, pouze vydava rizné zvuky. Kdyz je §t'astnéd a spokojend nebo kdyz
na ni mluvime, tak se uzasn¢ sméje. Asi do 10-ti let jejiho v€ku jsme doufala, Ze
vytrvalym cvi¢enim a vSestrannou péc¢i se jeji stav natolik zlepsi, Ze zistane sice
postiZzena, to znamena, ze nebude chodit, ale ostatni ukony zvladne. Bohuzel — nic
takového se nastalo. Bohuzel mi ani nemuzZe fict, kdyZ potfebuje podrbat zada, utfit nos
a tak dale. VSechny jeji potfeby a pfani musim uhodnout sama, ale zvladam to, vzdyt’
mam jiZ dvanactiletou praxi.

9. Domnivate se, ze po vetsi spokojenost rodiny a lepsi atmosféru je vhodnéjsi mit dite
S postizenim starsi nebo mladsi, nez jeho sourozenci? Bylo pro vads tézké rozhodovani
poridit si dalsi dite?

Dcera je prostiedni. Obé dcery star$i i mlad$i mi S péci o postizenou hol¢icku vydatné
pomahaji. Maji k ni hluboky a hezky vztah a berou ji takovou jaké je. Nikdy pro mé
nebylo tézké rozhodovani mit dalsi dite.

10. Jak casto jste cela rodina pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Zijeme spole¢né s dcerami v malé obci, odtud je dost slozité dojizdéni. Jsme spolu
neustdle. J& sama jsem doma a pecuji o postizenou dceru. Ob¢ dcery star$i 1 mladsi
¢as Vvétsinou spolecné, chodime na prochézky, jezdime na vylety a podobné.
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11. Stykate se s rodici podobné postizenych deti nebo jste cleny néjakého sdruzeni
pro rodice télesnée postizenych deti?

Bohuzel, nestykam. Je to hlavné diky tomu, kde zijeme. V malé obci. Nejblizsi okresni
mésto je 25km. Je velmi slozité se s dcerkou na voziku prepravovat autobusem. Rad¢ji
s ni chodim na prochazky do pfirody. Ani v nasi obci neni zadné dalsi postizené dité,
takze bohuzel nemam ani moznost zjistovat zkuSenosti od jinych rodica.

12. Zménilo se néco ve vasem manzelském vztahu ¢i v celé rodin€, kdyz se vam
narodilo dité s postizenim?

Nase manzelstvi se velmi otfdslo narozenim postizené dcerky. Oba jsme se sice snazili
ho zachovat a pozdéji se nam narodila nase tieti zdrava dcera, ale piesto nakonec
nevydrzelo a my jsme se rozvedli. A j4 zistala na viechny tfi dcery sama. Uplné sama
jsem ale prece jen nebyla. V mém rodisti ziji moji rodice, ktefi se s postizenim mé dcery
museli také vyrovnat. Bylo to pro n¢ bolestné, ze prave jejich vnucka je postizena, ale
nakonec se s tim smifili a dcerku si zamilovali. Kdykoli jsme potfebovala, mohla jsem
se na n¢ obratit a pozadat je o pomoc. Nikdy neodmitli a vzdycky udélali pro me¢ a pro
dcerku, co bylo v jejich silach.

13. Zmenily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Tim, ze bydlim v malé obci, kde se vSichni zname, se narozenim postizené dcery nase
vztahy zdsadn& zménily. Cast lidi v obci mé& podporuje, jini mi fikaji, e by takhle
postizené dité nechtéli — nezvladli by tu péci. Jini mi dokonce zavidi penize, které na
tuto péci dostavam, zavidi, ze jsem stidle doma. Kdyby tusili, jak rdda bych se vSech
téch prispévkl vzdala, jen kdyby byla ma dcera zdrava. Nastésti je vétSina téch, ktefi
mi drzi palce a pteji mé 1 dcefi jen to nejlepsi.

14. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?
Obcas mé tato mySlenka napadne. Ale snazim se ji zapudit. Chci zit soucasnosti
a radovat se z kazdého dne a z kazdého dcefina usmévu.

15. Poskytuje vam okoli podporu ve zvladani narokii spojenych s ditétem s télesnym
postizenim? Jakou?

Pomahaji mi predev§im mé dcery, déle pak moji rodice. Velikou pomoci je, jak jsem se
jiZz zminila, mj lékat, ktery znd dcerku od jejiho narozeni. Ani zjednani s ufady
nemam Spatnou zkuSenost, vzdy mi poradi, dokonce pomiiZou s vypliiovanim
formular.

16. Museli jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné venovat ditéti?
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Nikdy jsem neméla pocit, Ze bych se narozenim vSech dcer a zejména té postizené
musela néeho vzdat, ziejmé jsem to dostala jako dar, tu lasku, nebo se ve mné narodila
z té tézké zivotni zkousky.

Pro mé bylo asi nejtézsi prijmout fakt, ze po vSech téch kazdodennich ne€kolikadennich
letitych cvicenich a vSestranné péce, se zdravotni stav mé dcery nezlepsil ani na tolik,
aby se mohla posadit, alespon par slovicek uméla promluvit, fict ticba kdyZ ji néco boli.
18.Co byste poradili rodiciim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina nadale spokojené fungovala?

Aby své dit¢ milovali takové, jaké je, bezvyhradné, aby k tomu vedli i ostatni Cleny
rodiny, aby si vz4djemné vypomohli a byli si oporou.

19.Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s télesné postizenym ditétem?

Naucila jsem se nic neoCekavat, brat véci takové jaké jsou. S ptistupem ufednikli jsem
celkem spokojenad, a jestli se ke mné n€kdo chové ufedné neochotné€, neberu to osobné.
20. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas Zivot na souziti s vasim ditétem?
Skutecnost, ze dcera je dozivotné postizend, jsme v nasi rodiné pfijali se v§im vsudy.
Dcerka do naseho Zivota patii a neni pro nas zadnou pfitézi. Naopak, je to nasSe

sluni¢ko, poklad, draha dcera a mila sestficka. VSichni ji velmi milujeme.

Vyzkumna otazka 1

Matka byla s diagndzou dcery seznamena velmi brzy, nevyhovovala ji pfili§ odborna
forma, jakou ji byly informace poskytnuty. Matka uvadi, Ze ji vyhovuje péce lékare,
kterému plné davétuje, ktery ji informace podava pro ni srozumitelnym zpisobem a
odesila dité na odborna vySetieni dle aktualnich zdravotnich problémut. Matka preferuje
osobni pfistup, velmi stresujici pro ni v pocatcich byla neznalost prognéz a to, zZe si

neuméla predstavit, jaka omezeni ditéti a rodiné postiZeni pfinese.

Vyzkumna otazka 2
U matky probéhla po sdéleni diagnézy prvni faze duSevni krize. Po odeznéni Soku se

matka domnivala, Ze pravidelnym cvicenim a péci se zdravotni stav dcery pomalu
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zlep$i. Velmi vyznamnou ulohu v psychickém stavu matky hraje dcefin oSetiujici
1€kat, ktery poskytuje odbornou, ale i psychickou podporu matce v nadstandartnim
mnozstvi — matka uvadi, ze se na néj s problémy muze obracet i mimo jeho ordinacni

dobu.

Vyzkumna otazka 3

Matka se vzhledem Kk situaci ocitla v socialni izolaci. Pé¢i o postizenou dceru vénuje
vétsinu svého Casu. Narozeni dcery otfaslo manzelstvim, a pfestoze jeste byla snaha 0
jeho udrzeni (narozeni tfeti dcery), nakonec se rozpadlo. Diky mistu bydlist¢ vétSinu
¢asu travi s postizenou dcerou a dale pak s dcerami, které dojizdi do $koly. Ona sama
uvadi, Ze nema moznost kamkoliv jezdit vzhledem k tomu, Ze je pro ni velmi obtizné

vyuzivat hromadnou dopravu.

Vyzkumna otazka 4

Matka do zaméstnani nedochazi, celodenné€ pecuje o postizenou dceru.

Vyzkumna otazka 5
Vzdani se profese ani to, Ze je tiecba o postizenou dceru pecovat, nepoklada matka za

obét’. Dcera je matkou bezvyhradné pfijimana.

8. kazuistika

Rodinna anamnéza

Matka 36 let, stredoSkolské vzdélani, otec 41 let, automechanik. Jediné dite,
synovi je dnes 18 let. Je od narozeni slepy, nikdy nevidél svét, v némz zije. Manzelstvi
je jiz nékolik let rozvedené, matka Zije spole¢né se synem sama v malém méstecku na
jihu Cech. Bydli v piizemnim byt&. S vychovou ji, kdyz byl syn mladsi, pomahali jeji

rodicCe.

1. Kdy a jakym zpiisobem jste se dozvédeli o postizeni vaseho ditéte?
Mty syn pfiSel na svét predCasn€ a mimo medicinské centrum, které je pro predcasné
narozené uréeno a specializovano. Pfi odchodu z nemocnice mi bylo v ambulanci

ozndmeno, ze je muj syn slepy. Vic mi neifekli. Odesla jsem s novorozenym synem
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domt a teprve postupné jsem si zacala uvédomovat, co se stalo, co postizeni mého
ditéte znamena a jaky dosah to bude mit na cely jeho i jeji zivot. Byla jsem sice za otce
ditéte provdana, ale brzy jsem pochopila, Ze ponesu téZky osud sama, ze od manzela
zadnou pomoc ¢ekat nemiizu. Manzel zacal hodné pit, ¢asto mé surové bil a tvrdil, Ze
syn je postizeny moji vinou. Byla jsem zoufala, ale také ptili§ mlad4 a bez zkuSenosti.
Jednu mé manzel zbil tak, ze se m¢ musela ujmout sousedka, ta mné¢ odvezla k mym
rodicim. Ti, a¢ nemocni, do situace u¢inn¢ zasahli, vzali m¢ i1 se synem k sob¢
a poskytli mi domov. Velmi mi pomohli také v dob¢ rozvodového fizeni.

2.Jaky byl pristup lékari kvam, jakou formu sdéleni diagnozy byste osobné
preferovali?

V dobé& narozeni syna mi bylo 18 let, byla jsem velmi mladd. Sdé¢leni, Ze muj syn je
zcela slepy a hlavné forma, jakou mi to bylo oznameno, m¢ velmi zasahla. Prozivala
jsem tézké trauma. Mozna, to bylo tim, Ze jsem syna porodila pfed¢asné v porodnici,
kde se nespecializovali na pfedcasn¢ porody a zaméstnanci nebyli vedeni, jak citlivé
sdélovat informaci matce, jejiz dité se narodilo télesné postizené.

3. Meéli jste néjaké zkuSenosti s problematikou postizeni v okamZiku narozeni vaseho
ditéte?

Ne, bohuzel neméla.

4. Dokazali byste popsat vase reakce a reakce okoli na sdéleni diagnozy vaseho ditéte?
Okoli mé i chlapce spiSe litovalo. Nemam Zadné negativni zkuSenosti.

5. Jak jste se ddle se situaci vyrovnavali a co vam nejvice pomohlo?

Samoziejm& mé trapi syniv stav. Jeho obcCasny povzdech ,, Je mi lito, Ze nevidim*.
Nesu hodné tézce. Ale neberu jeho onemocnéni jako néco fatdlniho. Myslim, Ze mame
jesté veliké §tésti, Ze syn pouze nevidi. Mnohé déti jsou na tom jesté hiif. Navic jsem uz
jako dit&, musela peCovat se svou sestrou o nepohyblivou matku.

6. Uvazovali jste nekdy o umisteni ditéte do ustavu socialni péce, ci jiného zarizeni?

Ne nikdy. Onemocnéni mého syna neni natolik zavazné, abych se vibec takovou
mysSlenkou zabyvala.

7. Premysleli jste v minulosti o vyhledani psychologickych sluzeb?

Psychologické sluzby jsem nikdy nevyhledala, i kdyz si myslim, ze byly doby, kdy jsem
si opravdu nevédéla rady, a kdyby mi zfejmé& pomohly. Bylo to jesté v dob¢, kdy jsem
zila s manzelem a on mé psychicky i fyzicky tyral. Ale to jsem byla jesté velmi mlada
a nezkuSena.
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8. Jak se s postizenim vyrovnava Vas syn?

Dnes je mému synovi 18 let, Se svym postizenim zije naplno a z toho mam velikou
radost. Absolvoval zadkladni Skolu, umi pracovat s pocitaem. Naucil se hrat na dva
hudebni nastroje, zGc¢astnil se canisterapeutickych tabort a dosahl velkého tspéchu
Ve sportu — na mistrovstvi juniord ve vzpirani ziskal tfeti misto. Samoziejmé je mu lito,
ze nevidi, ze nikdy nevid¢l svét kolem sebe. Nastésti ma dost stastnou povahu a celkem
dobie se s tim umi vyrovnat.

9. Jak casto jste pohromade? Jaké aktivity provozujete?

Jsme spolu neustale. Velmi se milujeme. Casto chodime na koncerty, do divadla,
na vylety. Je ndm spolu dobfe.

10. Stykate se s rodici podobné postizenych deti nebo jste cleny néjakého sdruzeni
pro rodice télesné postizenych déti?

Ve svém okoli bohuzel nezndm nikoho s télesnym postizenim. Po odborné strance se
vzorn¢ o mého chlapce, vedle mé, starala pracovnice rané péce pro zrakové postizené.
Ta mi dala velmi cenné rady.

11. Zmeénily se vase vztahy s okolim v minulosti a soucasnosti?

Muj syn je velmi oblibeny pro svou milou povahu. Vsude, kam pftijde. Lidé jsou k nému
1 ke mné velice mili. Naopak jsme ziskali hodné novych ptatel.

12. Mate predstavu, jak bude vase rodina fungovat, az vase dité dosahne dospélosti?

V soucasné dob¢ se syn chystd do Prahy na hudebni konzervatot. Velmi se na to tési
a ja jsem také Stastnd, Ze se dostal na studie, ale zaroven se 1 trochu bojim. Je to pro nas
velikda zména. Do budoucnosti se divam s velikou nadéji a optimisticky.

13. Musela jste se néceho vzdat, abyste se mohli plné vénovat ditéti?

Z mého pohledu jsem se nemusela synovym postizenim niceho vzdat. Sice jsem
na syna zlstala sama, bez manzela, ale to citim spiSe jako velikou ulevu, veliké
osvobozeni. KdyZ byl syn mensi, tak mi byli velmi napomocni moji rodice, hlavné otec.
Po odborné strance se o syna vzorn¢ starala i pracovnice mistni socialni péce a také
pracovnice rané péce pro zrakoveé postizené. J& sama jsem St’astnd, Ze je muj syn takovy,
jaky je. Vzdyt' pies svlj handicap, je hudebné velmi nadany, ma absolutni hudebni

sluch. To dostal ziejmé do vinku jako protihodnotu.

vevr
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tehdy byla velmi mlada a velmi nezkusSena. Ale bylo to moje nejlep$i rozhodnuti
V Zivote.

15.Co byste poradili rodiciim, kterym se narodilo télesné postizené dité, aby jejich
rodina naddle spokojené fungovala?

Pro mé je muj syn, ten nejuizasnéjsi syn na svété. Miluji ho takovym jakym je. To viele
doporucuji v§em rodi¢lim postizenych déti, milovat své déti a nevidét na nich jen to
postizeni, ale celého Clovéka.

16. Jakou byste uvitali pomoc od instituci, organizaci, zarizeni apod. poskytujicim
sluzby rodinam s teélesné postizenym ditétem?

Velmi ocenuji podporu a pomoc ze strany mésta a statu. Na druhou stranu musim fict,
ze kdybych neméla penize ziskané dédictvim, jen tézko bych pii svych nizkych
pfijmech mohla kryt synovi finan¢ni vydaje na zajiStovani péce, ktera je financné
narocna.

17. Jaka vidite pozitiva a obohaceni pro vas Zivot na souziti s vasim ditétem?

Citim se byt velmi Stastnd matka, kterd ma takového syna. NejenZe je velice mily
a oblibeny vSude, kam pfijde. Velmi m¢é miluje a j& jeho, je nam nejlip, kdyz jsme
spolu. Jako bonus k tomu vSemu vim, jak je velice hudebné nadany. Ptibéh mého syna,
jeho zpusob zivota a uspéchy, jichz dosahuje, budiz povzbuzujici pro vSechny
nevidomé, ktefi nerezignovali a chtéji se naucit i S timto t€zkym postizenim aktivné Zit.

Takovy je mij syn a ja jsem na n€¢ho velmi pysna.

Vyzkumni otazka 1
Synova diagnéza byla matce oznamena pfi propusténi z porodnice. Slo o pouhé sdéleni
diagnozy bez jakychkoliv dal§ich podrobnosti, prognéz ¢i piipadného doporuceni

1é¢eni Ci terapie. Matka uvadi, ze zptisob oznameni ji velmi zasahl.

Vyzkumna otazka 2
Dusevni krize souvisejici s narozenim postizen¢ho ditéte byla v tomto piipad¢ jesté
umocnéna a prohlubovdna neutéSenou rodinnou situaci. Az po vyfeSeni

problematického manZzelstvi mohla matka plné€ prekonat krizi.
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Vyzkumna otazka 3
Narozeni postizeného ditéte v tomto pripadé také vedlo k rozpadu manzelstvi. Matka
uvadi, ze se nema moznost stykat se s rodi¢i podobné postizenych déti. Socialni izolaci

nepocituje, fadu aktivit sdili spolecné€ se synem.

Vyzkumna otazka 4

Postizeni syna neni takového razu, aby matka musela opustit svou profesni kariéru.
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Shrnuti a zavér

Vyzkumné Setfeni s prvky kvalitativniho vyzkumu probihalo v osmi rodinach,
vV nichz zije dit€¢ s postizenim. Bylo zkouméno, jakym zplisobem je ovlivnén zivot
rodiny po narozeni ditéte s postizenim. Pfed provedenim Setfeni bylo stanoveno pét
vyzkumnych otazek, které maji napomoci k vyfeSeni vyzkumného problému. Dale bylo
ptedpokladano, Ze rodina s postizenym ditétem se snaze adaptuje na zmény, které zivot
s postizenym ditétem ptinasi, pokud ma moznost konfrontovat své problémy s rodinami,

ve kterych také zije postizené dit¢ a pokud citi podporu §irsi rodiny.

Vyzkumna otdzka 1:
Preferuji rodice déti s postizenim sdélovani informaci, kladnych i zapornych prognédz

bez emoci, na co nejodbornéjsi tirovni nebo vyzaduji struéné informace srozumitelné

laickému pohledu?

Bylo zjisténo, ze vSichni dotazovani rodi¢e postizenych déti nebyli zcela
spokojeni se sdélenim diagndzy. Za nejvétsi problém pokladali to, ze jim diagndza

nebyla dostatecné objasnéna, nebyla jim vysvétlena vSechna uskali a prognézy daného

vvvvvv

Vyzkumna otdzka 2:
Probéhla u respondentil, kterymi jsou rodiCe ditéte s postizenim, po sdéleni diagnozy

ditéte duSevni krize tak, jak je popisovana v teoretické Casti bakalafské prace?

ro~r

Dusevni krize tak, jak je popisovana v teoretické ¢asti bakalarské prace probehla
u vétSiny dotazovanych rodict, u kazdého vsak v jiné intenzité. U nékterych rodici neni
zcela patrné, zda se vyskytly vSechny fdze duSevni krize. Vyhledani psychologické

pomoci vSak uvadi pouze jedna rodina.

Vyzkumna otdzka 3:
Maji zmény v rodiné souvisejici s psychickou, fyzickou i ¢asovou naro¢nosti péce o
postizené dité¢ vliv na $ir§i socialni vazby, vyhledavaji rodice Castéji spolecnost rodin

s ditétem s postizenim neZ s ditétem bez postizeni?

V Sesti ptipadech rodice uvadi, Ze jsou spolecensti a narozeni postizeného ditéte

nebylo diivodem k utlumenti jejich spolecenskych vazeb. Jedna rodina uvadi, ze je spise
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uzaviena a jejich socidlni potfeby jsou uspokojovany v ramci rodiny, pfipadné Sirsi
rodiny. Jedna z dotazovanych matek pak po narozeni ditéte pocituje socialni izolaci,
ktera je dana komplikacemi pfi pfepravovani postizené dcery. Spolecnost rodin

S postizenym ditétem vyhledava pouze jedna z osmi dotazovanych rodin.

Vyzkumna otdzka 4:
Musel se alesponi jeden z rodict pfi péci o dité s postizenim vzdat své profesionalni

kariéry?

Setfenim bylo zji§téno, Ze v dotazovanych rodinach spada pievazna tiha péce o
postizené dité na matky. Dvé matky uvadéji, ze se kvili péci o dité museli vzdat své
profesni kariéry, jedna matka skloubila profesi a péci o postizené dité tak, aby mohla
vykonavat oboji, jedna matka takovyto problém zatim neteSila, protoze je v soucasnosti
na mateiské dovolené s dalSim ditétem a Ctyfi matky uvadi, Ze postizeni ditéte neni

takového razu, aby se museli své profesni kariéry vzdat.

Vyzkumna otdzka 5:
Pocituji rodiCe, ktefi se vzdali kvuli péCi o postizené dité osobni kariéry tuto

skute¢nost jako ,,0b&t*?

Pokud se musely matky vzdat své profesni kariéry, v Zadném piipadé tuto

skutecnost nepocit'uji jako obét’. PECi o postizené dit¢ chapou jako své poslani.

Vyzkumné Setfeni dale potvrdilo ptedpoklad, ze péce o postizené dité je Iépe
zvladnutelna, pokud se ji alesponi okrajové ucastni nejen samotni rodice, ale 1 SirSi
rodina. Nejcastéji se podle odpovédi zapojuji do pomoci prarodice a velkou oporou jsou
rodi¢im casto také sourozenci postizeného ditéte. Dvé rodiny z osmi dotazovanych
neunesli zatéZ spojenou s narozenim postizeného ditéte a v obou ptipadech od rodin
odesli otcové.

Vzhledem k tomu, Ze se z osmi dotazovanych rodin jen jedna styka s dalSimi
rodic¢i postizenych déti, nebylo mozné ovéfit pfedpoklad, ze se rodina sndze adaptuje na
zmeény, které Zivot s postizenym ditétem pifinasi, pokud ma moznost konfrontovat své
problémy s rodinami, ve kterych také Zije postizené dite.

Narozeni postiZeného ditéte je bezesporu jednou z nejvétSich zatézi, kterd mize
rodi¢e potkat. PfedevSim prvotni sdéleni diagnézy postizeného ditéte by mélo byt co
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diagnoézy ziejma i prognoza, dalsi 1écba a rehabilitace. DalSim pfinosem by pro rodice
jisté byla moznost vyuzivat pomoci psychologti, ktera by jim méla byt nabidnuta ihned
V porodnici, pfipadné¢ ihned po sdéleni diagnézy. DuSevni krize, které jsou pak rodice
vystaveni, by méla v tom ptipadé ur¢ité¢ mirnéjsi a kontrolovatelny priib¢h.

Rodi¢im postizenych déti ze zde uvedenych kazuistik pak patii zaslouzeny
obdiv nejen za péci, ale predevSim za osobni postoj, kdy se nikdo z nich neciti jako
obét, ale castokrat zdiraznuji pozitiva, kterd jim péce o dit€ s postizenim piinasi,

zejména pozitivni naladéni a v n€kterych piipadech semknuti a spolupraci rodiny.
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