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ANOTACE

Diplomova prace s ndzvem Naro¢né zivotni situace rodin s détmi s mentalnim postizenim a
jejich zvladani se zamétuje na cilovou skupinu rodin s détmi s mentdlnim postizenim. Bude
rozdélena klasicky na teoretickou a praktickou Cast. V teoretické ¢asti prace vydefinujeme
zékladni pojmy tykajici se dané problematiky — rodina, mentalni postizeni, dit¢ s mentalnim
postizenim. Déle se zamétime na popis narocné zivotni situace rodiny, na zpusoby jejiho

zvladani, odolnost (resilienci) rodiny a socidlni podporu v kontextu socialnich sluzeb.

Prakticka ¢ast bude zpracovana kvalitativni metodologii prostfednictvim analyzy piipadové
studie, pozorovanim a polostrukturovanymi rozhovory se €leny rodiny, zvlasté rodic¢t déti s

mentalnim postizenim a sourozencu.

Cilem préace bude zjistit, jak rodina s ditétem s mentalnim postiZenim zvlada tuto narocnou
situaci, kdo ji poskytuje podporu a pomoc.
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TITLE

Challenging life situations of families with children with mental disabilities and their management

ANNOTATION

The diploma thesis entitled Challenging life situations of families with children with mental disabilities
and their management focuses on the target group of families with children with mental disabilities. It
will be classically divided into a theoretical and a practical part. In the theoretical part of the thesis, we
will define the basic concepts related to the given issue — family, mental disability, child with mental
disability. Next, we will focus on the description of the family's challenging life situation, ways of

managing it, family resilience and social support in the context of social services.

The practical part will be processed using qualitative methodology through case study analysis,
observation and semi-structured interviews with family members, especially parents of children with

mental disabilities and siblings.

The aim of the work will be to find out how a family with a mentally disabled child manages this difficult

situation, who provides them with support and help.
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Uvod

Motivace, ktera sehrala hlavni v roli v rozhodnuti pfi vybéru tématu diplomové prace, byla
vlastni zkusenost autorky s osobami s postizenim. Jiz v ptedchozi zdvérecné bakalaiské praci
se autorka vénovala problematice sluchového postizeni, nyni je prace zaméfena na odvétvi
mentalniho postizeni. Téma diplomové prace nese nazev Narocné zivotni situace rodin s détmi

s mentalnim postiZzenim a jejich zvladani.

Rodiny s mentalné postizenym ditétem bez pochyby prochazi riznymi naroénymi Zivotnimi
situacemi, kde pticinou je prave samotné postiZeni. Je zfejmé, Ze 1 rodiny s ditétem zdravym si
mohou prochazet slozitymi situacemi, ale tato prace piinasi uceleny vhled do sloZitych
rodinnych situaci, kde se nachazi ve vzéjemné interakci dit¢ s mentalnim postizenim a ¢lenové

jeho rodina, zejména hovotime o rodi¢ich a o zdravych sourozencich.

Specifika prace jsou v tom, Ze jsou vyuzivany i osobni zkuSenosti a poznatky autorky. Déle je
prace specifickd v tom, ze vybrané rodiny, které byly ochotné prezentovat své prozitky a tézké
zivotni momenty pii narozeni ditéte s mentalnim postizenim a jejich nasledujici zivot, ndm
poskytly jedine¢né ptibehy, které v praci predstavime. V této souvislosti budou v jednotlivych
kapitolach popsany faze reakce rodicii na narozeni ditéte s postizenim. Popsany budou také

specifické situace, se kterymi se rodiny musely dale v prubéhu Zivota potykat. Zamétime se

také na to, jak souziti a vzdjemné vztahy vnimaji zdravi sourozenci.

Diplomova prace je rozdélena klasicky na teoretickou a praktickou cast. V teoretické ¢asti prace
vénujeme pozornost kapitoldm jako je rodina, rodina s ditétem s mentalnim postizenim, kde je

rozebirana pfedevs$im role matetstvi a otcovstvi, ale také oblast sourozeneckych vztahti.

Dal§imi stézejnimi kapitolami diplomové prace je charakteristika jedince s mentalnim
postizenim a stim souvisejici klasifikace mentalniho postizeni ¢i etiologie mentalniho
postizeni. Zahrnuto je i pojeti soucasného postaveni jedince s mentalnim postizenim ve

spolec¢nosti, tedy spolecenské postoje k osobam s mentalnim postizenim.

Kli¢ovou kapitolou jsou naro¢né Zivotni situace rodin s ditétem s mentalnim postiZzenim, jejich
zvladani a resilience. V této kapitole jsou popsany zplisoby, kterymi je mozné situace zvladat
v ramci poskytovanych socialnich sluzeb, odborného poradenstvi ¢i posilovani odolnosti neboli

resilience.

Cilem diplomové prace je ptedstaveni a popsani jedinecnych ptibéha vybranych rodin a jejich

zvladani naro¢nych zivotnich situaci. Primarné pro nas budou nejdiilezitéjsi vztahy s rodici a
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vztahy sourozencid, pii ¢emz mame na mysli vztah sourozenec zdravy X sourozenec
s mentalnim postizenim. Zajima nas, jak se rodi¢e dokdzali vyrovnat s narozenim ditéte
s mentalnim postizenim, jakou z4téz to pro rodinu znamenalo a zda situace néjakym zplisobem
ovlivnila chod rodiny. ZjiStovali jsme, kdo byl nebo je v nelehkych situacich pro rodiny
podporou nebo tieba také i to, zda existence prislusnych instituci k pomoci rodindm pfispéla ¢i
nikoliv. Abychom dokdézali odpovédét na ndmi na stanoveny cil prace, bylo nezbytné stanovit

souvisejici vyzkumné otazky, na které jsme odpovédéli v empirické ¢asti prace.

Vyzkumné Setfeni je provadéno kvalitativni metodologii. V ramci polostrukturovanych
rozhovorti jsou ziskany jedine¢né informace od jednotlivych ¢lentt zkoumanych rodin.

V neposledni fad¢ je do diplomové prace zahrnuto pozorovani a kratka ptipadova studie.

11



I. Teoreticka cast

Teoreticka ¢ast diplomové prace obsahuje logicky strukturované stézejni kapitoly, které jsou
nezbytné pro pochopeni specifické problematiky tykajici se narocnych Zivotnich situaci rodin
s ditétem s mentalnim postizenim. Kapitoly, o kterych je zde hovoteno, jsou nasledujici —
Rodina, Jedinec s mentalnim postizenim, Rodina s ditétem s mentalnim postizenim a Narocné

zivotni situace rodin s ditétem s mentalnim postizenim a jejich zvladani.
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1 RODINA

Tématu rodiny se vénuje nespocet autorti. Nelze uvést pouze jednu spravnou definici, jelikoz

na pojem rodina Ize nahliZet z mnoha hll pohledd.

Rodinu Ize chéapat jako zakladni stavebni kdmen nebo jako spolecenskou jednotku statu, v ¢emz
se shoduje pfevazna c¢ast autord. Nejvyznamngj$i Cinnosti je schopnost rodiny vytvaret
prostiedi navozujici pocit bezpeci a pocit jistoty. Pro kazdé dité ran¢ho véku predstavuje rodina
nezastupitelny vyznam v jeho Zivoté. Rodinu mizeme popsat také jako socidlni skupinu, ve
které si jedinci osvojuji riizné role, diky kterym se je utvafena jejich identita (Sandorova, 2015,

5.72)

Pricha (1995, s. 189) a kolektiv autorti v pedagogickém slovniku popisuji rodinu jako
,nejstarsi  spolecenskou instituci, ktera vytvari urcité emociondlni klima, formuje

I3

interpersondalni vztahy, hodnoty, postoje, zdklady etiky a Zivotniho stylu.

Jandourek (2007, s. 206) povazuje rodinu za: ,, formu dlouhodobého solidarniho souziti osob
spojenych pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a déti. Dalsi znaky toho, co je
rodina, jsou socialné kulturné podmineny. Patii k nim spolecné bydleni, prislusnost ke spolecné
pribuzenské linii, spolecnd produkce a konzumovani statku atd. Funkcemi rodiny jsou

«

reprodukce lidského rodu a vychova potomstva.

Odlisnym a specifickym znakem od jinych socialnich skupin je podle Valenty (2012)
polyfunk¢nost rodiny. Mezi hlavni funkce rodiny patii predev§im funkce ekonomicko-
zabezpecovaci, biologicko-reprodukéni, emociondlné-ochrannd a vychovné-socializacni
funkce. Vyjmenované funkce Ize do jisté miry chépat jako tkoly, které rodina plni vii¢i svym

Clentim, ale také i ve vztahu ke spolecnosti.

Podobné tvrzeni uvadi Prochdzka (2012, s. 102): ,, Rodina uvadi dité do prislusného kulturniho
prostredi, v nemz vyrustd, a které jej zaroven ovliviiuje svymi tradicemi a kulturou. Rodina
a rodinni prislusnici jsou pro dité od pocatku vzorem chovani, dité se od nich uci orientovat ve
spolecenskéem prostredi plném abstraktnich symbolii a neprehlednych spolecenskych

I3

standardi. *

V ramci standardniho socidlné-pediatrického diagnostikovani rodiny v Ceské republice byly

stanoveny podle Dunovského (1986) ¢tyii pasma jeji funkénosti:

1) Funkcni rodina, kterou lze charakterizovat jako nenaruSenou nezadoucimi vlivy,
a predevsim schopnou zabezpecit fadny vyvoj a prosperitu ditcte.
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2) Problémova rodina, kde je ptiznacny vyskyt poruch nékterych funkcei, ktery vsak nijak
nenarusuje rodinny systém a v ném 1 vyvoj ditéte. Problémy je rodina schopna fesit sama,

ale mize vyuzit také pomoc jinych.

3) Dysfunkcni rodina, pro kterou je charakteristicky vaznéjsi vyskyt poruch nékterych nebo
vSech rodinnych funkci, na které by rodina méla dbat a brat zietel na jejich spravné
fungovani a dodrzovani. Rodina je vzhledem k vyskytu vaznéjsich poruch bezprostfedné
ohrozena jako celek, ale je pfedev§im ohrozen fadny vyvoj ditéte. Dysfunkéni rodina

vyzaduje soustavnou pomoc od odbornikdi.

4) Afunkcni rodina se vyznacuje vyskytem poruch takového rozsahu a kvality, Ze rodina
nadale neni schopna plnit sviij zdkladni ucel a povinnosti, které vici ditéti ma. Rodina ditéti
zavazné Skodi anebo ho dokonce miiZe ohroZovat na jeho existenci. Zde uz je fe¢ o umisténi

ditéte do nahradni rodinné vychovy.

Sobotkova (2001) vnima rodinu spise jako instituci, ktera je racionalni, pragmaticka, funkéné
vertikaln¢ hierarchicka a kulturné omezujici. Rodinu popisuje jako svét autenticity, spontaneity

a také jako svét pfirozené rovnovahy a emocionality.

Autorka Sandorova (2015, s. 72), zmifuje. Ze: ,, Rodina hraje vzhledem k ditéti rozhodujici roli:
je zdrojem prvnich informaci a pomoci. Jestlize neni do procesu socializace, edukace a
(re)habilitace zaclenéna nebo kdyZz nejsou rodice povazovani za aktivni partnery, muze to

o (¢

znamenat ztratu potiebnych informaci nebo potencialni snizeni efektivity vysledkii.

1.1 Rodina se zdravym ditétem
V ptedchozi kapitole jsme jiz uvedli nékteré definice autord, které se tykaji pojmu rodina. Nyni

se kratce zaméfime na rodinu, kde se dité¢ s mentalnim postiZzenim nenachazi.

V uvodu prace jsme naznacili, ze 1 rodina se zdravym ditétem zcela jist¢ miize prochazet
naroénymi situacemi, které také mohou negativné ovliviiovat rodinné souziti a rodinné
pfislusniky.

Rodinu se zdravym ditétem Ize oznacit jako standartni, s jinou socidlni identitou nez je tomu u
rodiny s ditétem s mentalnim postiZenim. V klasické standartni rodin€ neni vyZadujici nutnost
zmény zivotniho stylu a nemusi se piizpisobovat podminkdam tykajici se potieb ditété

s postizenim. (Vagnerova, 2014)
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Matgjicek (1992, s. 29) uvadi, ze vnéjsi znaky rodiny nejsou zjevné tolik podstatné —,, dite miize
zazivat dobrodini rodinné vychovy, i kdyz lidské spolecenstvi, ve kterém vyriista, podle zakona

¢

vitbec rodinou neni. *

Velmi podstatnym bodem jsou zde psychické potieby ditéte, které je nutné uspokojovat a to
z hlediska jeho dusevniho zdravi a zdravého vyvoje. Uspokojovani potieb by zaroven mélo byt
vzajemné, tudiz i dité uspokojuje potieby rodict. Zde hovoirime o pocitu vzajemného uvolnéni,

spokojenosti, pozitivnich prozitcich. (Matéjicek, 1992)

Matéjicek (1992, s. 29) také ve své knize uvadi, ze: ,, Dité prinasi spoustu novych podnéti.
Umoznuje rodicum ziskat zkuSenosti jinak neziskatelné. Dava jim pocit jistoty v citovém prilnuti
ditete k nim. Dava jim védomi vlastni spolecenské hodnoty a uZitecnosti. Prindsi do jejich Zivota
nové a nové vyhledy, otvira pred nimi budoucnost... *

werw

Rodi¢e a dit€¢ se vyznacuje uréitymi znaky, o kterych autor Mat¢jicek, 1992) piSe ve své

publikaci. Pro zdravé vyvijejici se rodinu se zdravym ditétem se jedna zejména o:
e Spolecnou budoucnost
e Spolecenstvi prostoru, ¢asu a prozitkli
e Vychovnd interakce (vzajemné plisobeni rodicl na dité a naopak)
e Souziti a sdileni

Co se tyka prijeti ditéte zdravého, autor podotyka, ze v obecné roviné panuje jakasi predstava
o vSeobsahlé matetské lasce, jejiz povinnosti je piijmout dit¢ jakékoliv a za jakykoliv
podminek. Bohuzel klinicka zkuSenost autora se s touto piedstavou €asto rozchazi. (Matéji¢ek

1992)

., Déti v rodinném zazemi hledaji bezpecny pristav, chtéji se citit v bezpeci a hledaji pocit jistoty.
S hledanim zaciname jiz v raném détstvi a bez pochyby se pocit jistoty a bezpeci poji s domovem
a blizkymi lidmi v ném. Velmi Zadouci je tyto jistoty a pocit bezpeci v pritbéhu zZivota ditété stale
posilovat, jelikoz pokud by doslo k narusovani téchto potreb, miize to na ditéti zanechat

negativni psychické nasledky.* (Stérbova, 2013, s.13)

Americky autor Rothman vyzdvihuje ve své publikaci mySlenky, ze je tfeba se zaméfit 1 na déti
mentalné zdravé, které vsak v disledku Spatné a nedostatecné péce rodicu trpi. Autor uvadi, ze:
,, The child welfare field was also transforming as a result of deteriorating family life — divorce,

drug addiction, violence and a crescendo of child abuse. These circumstances created a class
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of depent and harmed children, cut adrift from dependable, natural parents. (Goldstein, Freud
and Solnit, 1973).“ (Rothman, 1998, s. 4)

Tvrzeni autora je viceméné¢ aktualni doposud. I v Ceské republice se potykame s vysokou
rozvodovosti a znanou ¢ast tak piedstavuji rodiny neltplné, coz miize mit velmi negativni

dopad na chovani a psychiku ditéte.

., Charakter ditéte je urcovan vychovou a podminkami jeho Zivota v konkrétnim prostredi. "

(Svarcova, 2011, s. 62)

Jako posledni si v této kapitole piedstavime rysy zdravé rodiny, které uvadi ve své publikaci

autorka Sandorova (2015, s. 75):
o dobry zdravotni stav jednotlivych clenii
o vysoky stupern soudrznosti a spoluprace v rodiné a to mezi vSemi cleny navzdajem

o emocné pozitivni vztahy, které umoznuji poskytovani a prijimani vzdjemné socialni

opory a z toho plynouci Zivotni jistotu
o otevienou, uprimnou a srozumitelnou komunikaci mezi ¢leny rodiny
o vzdjemny repspekt vSech clenii navzajem
o promeénlivou délbu roli, p7i které se respektuje zralost i zajmy jednotlivych cleni
o dynamiku vztahii, kterd se projevuje v postupnych zmeéndach roli i postojii, plynoucich
z vyvoje deti
o schopnost a dovednost rodiny prekondvat zatézové a konfilktni situace
o opora rodiny v §irsim socidalnim zazemi
., Rodicovstvi obsahuje vsechny ulohy spojené s vychovou ditéte, které vedou k utvareni
nezavislé dospélé osobnosti. Zacina uz pred narozenim nebo osvojenim ditéte a je soucasti
rodinnych vztahu. Jsme k nému zamérné vedeni jiz v ramci socializace, k aktivnimu rodicovstvi
Jsme vychovavdni v ramci Skolni dochdzky. “ (Sandorova, 2015, s. 77)
1.2 Sourozenecké vztahy (zdravi sourozenci)
Ve vztazich mezi zdravymi sourozenci panuje fada proménnych, které vztahy mezi détmi
mohou ovliviiovat. Tyto proménné uvadi Vagnerova (2014):

- Pocet déti v rodiné

- Vek déti
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- Poradi

., V sourozeneckém subsystému se dité uci spolupraci, soutézeni, vzajemné podpore, uci se
vyjednavat a vytvaret kompromisy. Interpersonalni zkuSenosti a dovednosti rozvijené
v sourozeneckém vztahu dité uplatiiuje i v jinych socialnich situacich s détmi a modifikované

i pozdéji v zivoté. “ (Sandorova, 2015, s. 74)

Mezi sourozenci bezpochybné miizeme hovofit o sourozenecké ndklonosti, lasce, solidarite,
spolupraci, obétavosti a respektu. Problémem, ktery vSak u zdravych sourozencli mize nastat,

je sourozenecka rivalita a zarlivost.

Vsechny déti vyriistaji v ur€itém rodinném prostiedi nebo konstelaci. Sourozeneckymi vztahy
se jako prvni zacal zabyvat Alfred Adler. Sourozeneckou konstelaci chapeme jako potadi,
v jakém se dité¢ do rodiny narodi. Autor byl pfesvédcen, ze potradi déti bude nadale mit vliv na

to, jak se budou vyvijet a jaké budou vykazovat vzorce chovani. (Novotna, 2014)

Do jisté miry je urcita rivalita a zarlivost zcela pfirozenym jevem, jelikoz osobni potteby, prava
a zajmy nutné narazeji na potfeby, prava a zajmy druhého sourozence, nebo i tietiho, zalezi,
kolik déti se vrodiné nachazi. U jednotlivych déti pak pievazuje zejména své vlastni
uspokojeni. Ne vzdy vSak miiZe sourozenecka Zarlivost a rivalita plisobit pouze negativné, to
se stava, pokud je jiz prekrocena urcCitd hranice, avSak do jist¢é miry mize takova rivalita
a zarlivost pozitivnim zplisobem stimulovat socidlni a kognitivni vyvoj ditéte. (Matéjicek,

1992, s. 79)
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2 JEDINEC S MENTALNIM POSTIZENIM

V této kapitole a néslednych podkapitolach je pozornost vénovéana zdkladnim poznatkim
o osobach s mentalnim postizenim. Je zde popsédna klasifikace mentalniho postizeni, stupné a
typy mentalniho postizeni, dale zaméiujeme na etiologii mentalniho postizeni a v neposledni

fad€ se podivame i na postoj spolecnosti k osobdm s mentalnim postiZzenim.

Obecnymi klinickymi charakteristikami mentalni retardace ¢i mentdlniho postizeni jsou
neschopnost pochopit a vysvétlit relativné jednoduché véci, neschopnost uvédomit si hrozici
nebezpeci, které je pro jiné lidi snadno viditelné a zfejmé, uzky, jednostranny zplisob mysleni
a reprodukovani, velkd sugestibilita, podléhani prvnim dojmiim, nedostatek kriti¢nosti,
neschopnost abstrakce, operovani jen slySenymi a naucenymi soudy, neodivodnéné¢ vysoké

sebevédomi. (MUDr. Bauer, 2003, psychiatricky znalecky posudek)

., Sebepojeti mentadlné postizenych je ovlivnéno jejich zpusobem uvazZovani a omezenou
moznosti pochopit, jaké maji redlné kompetence a v cem jsou odlisni od ostatnich. V duisledku
toho neodpovida jejich sebehodnoceni realité, byva nekritické a ovladané emocionadlne.
Vzhledem k omezené soudnosti jsou zavisli na nazorech jinych lidi, které prijimaji jako

danost... “ (Vagnerova, 2014, s. 282)

2.1. Mentalni postiZeni

Na uvod této podkapitoly si vysvétlime slovo postizeni. Dle autora Le¢bycha (2008) 1ze pojem
., postizeni“ vnimat jako neutrdlni fenomén. Zda postizeni bude brdno za handicap, urcuje
spole¢nost, jeji hodnoty a postoje. To znamend, ze pokud ¢lovek s postizenim bude vniméan

jako handicapovany, zalezi tedy pouze na tom, v jakém spoleCenském svété se jedinec nachazi.

Co se tyka definovani mentalniho postiZeni, je tfeba podotknout, Ze se v priibéhu ¢asu ménilo,
a tudiz nelze povazovat za spravnou pouze jednu definici. Existuje jich mnohem vice, které
jsou obecné platné. Uvadime definici podle Vagnerové, WHO a Americké asociace pro

intelektova a vyvojova postizeni.

Végnerova (2014, s. 273) charakterizuje mentalni postizeni (mentalni retardaci) jako:
,Souhrnné oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti, které se projevuje

neschopnosti porozumeét svéemu okoli a v pozadované mire se mu prizpiisobit.

Dle svétové zdravotnické organizace je mentalni postiZzeni definovano takto: ,, Stav zastaveného
nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti

,projevujicim se behem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky inteligence, to je
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poznavact, recové, motorické a socidlni schopnosti. Postizeni se miize vyskytnout bez, nebo

soucasné s jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami‘“ (WHO, MKN-10).

Americké asociace pro intelektova a vyvojova postizeni (AAIDD — American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities) definuje mentalni postizeni nasledovné: ,, Mentalni
postiZeni je snizend schopnost charakterizovana vyraznymi omezenimi v intelektovych funkcich
a také v adaptacnim chovani, coz se projevuje v pojmovych, socidlnich a praktickych
adaptacnich dovednostech. Toto postizeni vznika pired dosazenim véku osmndcti let . (SISKA,

Jan. Sance détem, 2012)

Obecné miiZzeme fici, Ze jde o vrozené, trvalé sniZzeni rozumovych schopnosti na zakladé
organického postizeni mozku. Projevuje se problémovym vyvojem rozumovych schopnosti,
odlisSnym vyvojem nékterych psychickych vlastnosti a poruchami ve schopnosti adaptace.

(Sandorova, 2015)

To potvrzuje Svarcova (2006, s. 25): ,, Mentdlnim postizenim nebo mentalni retardaci nazyvame
tedy trvalé sniZeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v dusledku organického poskozeni
mozku. Mentadlni postizeni neni nemoc, je to trvaly stav, zpusobeny neodstranitelnou

‘

nedostatecnosti nebo poskozenim mozku. "
Mentalnim postizenim se dnes zabyva védni obor psychopedie.

Autorka Cerna (2015, s. 9) ve své publikaci psychopedii popisuje takto: ,, Posldnim psychopedie
jako vedni discipliny je na zakladé poznani individualniho rozvoje a zvlastnosti osobnosti
jedincii s mentalnim postizenim (zvldsté jejich zpiisobu a stylu uceni) odhalovani zdkonitosti

vvvvv

celozivotniho vzdélavani vietné pracovniho uplatnéni.

Cilovou skupinou psychopedie jsou lidé s mentélni retardaci, u nichz by dle tyz autorky mélo
byt ,,zamernym, specialnim piisobenim dosazeno maximdlneé mozného individudlniho rozvoje
osobnosti, nalezeni optimalniho mista ve spolecnosti a vytvoreni podminek pro kvalitni Zivot.
Mentalni retardace byva také pritomna u riiznych psychiatrickych diagnoz, nekdy provazi
jedince s rozlicnymi vyvojovymi poruchami (napr. jedinci s autismem ci s autistickymi rysy),
ojedinéle se objevuje u osob se specifickymi poruchami uceni a chovani. U mnohych osob s vice

vadami (tzv. kombinovana postizeni) byva mentalni retardace rysem dominantnim.“ (Cerna,

2015, s. 9-10)
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Podle definice Valenty (2012, s. 29) lze chapat mentalni postizeni takto: ,, Mentalni postizent je
Sirsi a zastresujici pojem zahrnujici kromé mentadlni retardace i takové hranicni pdasmo
kognitivneé-socialni disability, které znevyhodnuje klienta predevsim pri vzdeélavani na bézném
typu skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podpiirna opatreni edukativniho (popr. psychosocialniho)

«

charakteru.

Valenta (2012, s. 30) popisuje mentalni retardaci také jako ,, vyvojovou poruchu rozumovych
schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych
a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatalni i casné postnatalni etiologii, kterd oslabuje

I3

adaptacni schopnosti jedince. ‘

Mentalni postizeni pfinasi osobdm v bézném zpiisobu zivota mnoho problémd, jelikoz nejsou
schopné bez pomoci cizich osob Uspésné zvladat a feSit vzniklé Zivotni situace, coz byva
zivota. Je velmi diileZité, aby okoli bylo schopno porozumét pottebam, které osoby s mentalnim
postizenim vyzaduji. Mnohdy vSak porozuméni je tézkym ukolem, jelikoz je u téchto osob
narusena 1 schopnost komunikace. Zminit je tfeba 1 to, Ze osoby s mentdlnim postizenim se
mohou stat lehce zneuzitelnymi z diivodu neschopnosti v€as a piimétenym zptisobem domyslet
nasledky svého jedndni. Osoby s mentalnim postizenim maji zvySenou emocionalitu, kterd

kompenzuje nedostatky v racionalni sloZzce osobnosti. (Slowik, 2016)

2.2. Klasifikace mentalniho postiZeni
Mentalni retardace se déli do Sesti zakladnich kategorii dle MKN-10, pod kédy F70 az F79:
lehka mentalni retardace, stfedné tézka mentalni retardace, tézka mentalni retardace, hluboka

mentélni retardace, jind mentalni retardace, nespecifikovana mentalni retardace.

Tabulka 1 — Stupeii mentalni retardace podle MKN-10 (Vagnerova, 2014, s. 285)

Kodova ¢isla  Slovni oznaceni Pasmo 1Q

F70 Lehka mentalni retardace 50-70

F71 Stiedné tézka mentalni 35-50
retardace

F72 Tézka mentalni retardace 20-35

F73 Hlubok4 mentélni retardace 0-20
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2.2.1. Lehka mentalni retardace

Lid¢é s lehkou mentélni retardaci dozraji v dospélosti maximalné na troven ditéte stiedniho
$kolniho véku. V projevech je nedostatek abstraktnich pojmil, neumé&ji myslet hypoteticky. Re¢
je jednoduchd, jedinci uzivaji kratké véty, nékdy se objevuji neptesnosti. Problém nékdy byva
1 s vyslovnosti. Dospély jedinec je schopen Casteéné samostatnosti, miize byt zaméstnany, je

tfeba ale jakysi dohled, a pfedevSim byt jedinci oporou. (Vagnerova, 2014)

2.2.2. Stiedné tézZka mentalni retardace

U stifedné tézké mentalni retardace se vyvoj mysleni dostane na uroven piedSkolniho ditéte. Co
se tyka verbalniho projevu, je nutno podotknout, Ze je zna¢né omezeny. Nizka slovni zasoba,
nekteré véci neumi pojmenovat, Spatné artikuluji. Jedinci jsou schopni si osvojit jednoduché
bézné navyky naptiklad v sebeobsluze. Dokazou vykonavat lehké pracovni tikony. Nejlépe si

vSe zafixuji pomoci neustalého opakovani. Je vyzadovan trvaly dohled. (Vagnerova, 2014)

MUDr. Bauer (2003) v psychiatrickém znaleckém posudku, ktery ndm byl rodinou za tcelem
diplomov¢ prace k dispozici, uvadi, ze v dospélosti jsou stiedné retardovani obvykle schopni
vykonavat jednoduchou manualni praci, jestlize jsou ukoly peclivé strukturovany a jestlize je
zajistén odborny dohled. Ziidka je moZzny Uplné samostatny Zivot. Zpravidla byvaji plné
mobilni a fyzicky aktivni a vétSina z nich prokazuje vyvoj schopnosti k navazovani kontaktu,
ke komunikaci s druhymi a podili se na jednoduchych sociadlnich aktivitach. IQ se pohybuje
v rozmezi 35-49. V této skupiné€ jsou obvykle podstatné rozdily ve schopnostech. Nékteti
jedinci dosahuji vyssi urovné v dovednostech senzoricko-motorickych nez v ukonech zavislych
na verbalnich schopnostech, zatimco jini jsou znacné neobratni, ale jsou schopni socidlni
interakce a jednoduché konverzace. Urovei rozvoje feéi je variabilni. N&ktefi jsou schopni
neslozit¢ debatovat, zatimco druzi jsou schopni domluvit se jen o svych zakladnich potiebach.
Nékteti se nenau¢i mluvit nikdy, 1 kdyZ mohou porozumét jednoduchym verbalnim instrukcim
a mohou se naucit pouzivat gestikulace k ¢aste¢nému kompenzovani své neschopnosti domluvit
se feci.

2.2.3. Tézka mentalni retardace

Jedinci jsou na urovni batolete a jsou schopni chapat jen zakladni souvislosti a vztahy. Umi jen
par slov, nékdy nemluvi viibec. K ucenti je tfeba vynalozit velké usili. Zvladnou pouze zakladni

ukony sebeobsluhy. Casto se jednd o postizeni kombinované. Jedinci jsou zavisli na péci

druhych lidi. (Vagnerova, 2014)
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VétsSina jedincl z této kategorie trpi znacnym stupném poruchy motoriky nebo jinymi
pfidruZzenymi defekty, které prokazuji pfitomnost klinicky vyznamného poskozeni ¢i chybného
vyvoje CNS. 1Q je obvykle v rozmezi 20-34. Vyraz postiZenych byva tupy, fe€ové projevy jsou
minimalni, 1 kdyz 1 tito jedinci se mohou naucit pon€kud mluvit a lze je vychovavat
k dodrzovani zékladnich hygienickych navyki ¢i vlastni oCisty. V dospélosti jsou jen n¢kdy
schopni jednoduchych pracovnich tikont pod stalym dohledem. (BAUER, 2003, psychiatricky
znalecky posudek)

2.2.4. Hluboka mentalni retardace
Jedinci trpici hlubokou mentalni retardaci dokazou rozeznat podnéty zndmé a neznamé a dle
toho pozitivné nebo negativné reagovat. Dost Casto se jednd o kombinované postiZeni. Jedinci

si nevytvoii ani zaklady feci. Jsou odkazani na komplexni péci druhych lidi. (Vagnerova, 2014)

2.2.5. Jina mentalni retardace

Autor Slowik (2016, s. 116) uvadi na zakladé¢ mezindrodni klasifikace nemoci, ze ,,tato
kategorie by méla byt pouzita pouze tehdy, kdyz stanoveni stupné intelektové retardace pomoci
obvyklych metod je zvilasté nesnadné nebo nemozné, a to pro pridruzené senzomotorické nebo
somatické poSkozeni, napriklad u nevidomych, neslysicich, nemluvicich, u jedincii s tézkymi

poruchami chovani, osob s autismem Ci u tézce télesné postizenych osob. *

2.2.6. Nespecifikovana mentalni retardace
Tuto kategorii je mozné uzit v piipadech, kdy u jedinct sice je prokazana diagnostika mentalni
retardace, ale je zde postradano mnoho informaci, které by pomohli jedince zafadit do jedné

z vyse uvedenych kategorii. (Slowik, 2016)

2.3. Etiologie mentalniho postiZeni

Mentalnim postizenim trpi ptiblizn€ asi 3% celkové populace. Nejcastéji jde o lehky stupen
mentalni retardace, které je v zastoupeni ptiblizn€ 75 %, v zastoupeni okolo 20 % se vyskytuje
stfedni stupen postizeni a nejméné jsou to vzacné€jsi formy t€zkého postizeni v zastoupeni 5-10
%. Pricinou mentalni retardace je postizeni CNS (centralni nervovy systém), které je
multifaktoridlné¢ podminéné coz znamend, ze zde mize byt pric¢inou jak genetickd porucha, tak
plsobeni nejriznéjSich exogennich faktori. Exogenni faktory poSkozuji mozek v rané fazi jeho

vyvoje. (Vagnerova, 2014)

Autorka Vagnerova (2014, s. 274) také uvadi, Ze mentalni retardace v mnohych ptipadech je

geneticky podminéna:
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a) odlisny pocet nebo struktura autozomii (napr. Downitv syndrom)

b) odlisny pocet nebo struktura pohlavnich chromozomii (napr. syndrom lomivého X postihujici

zejména chlapce

c) genova porucha (naruseni metabolismu aminokyselin, lipidiu a uhlohydratii a kumulace

patologickych metabolitii)

d) polygenné podminéné omezeni intelektového vyvoje (krajni varianta normy, byvaji postizeni

i rodice, sourozenci)

Vyvoj prenatdlni mtize negativné ovlivnit teratogenni faktory, které poskozuji mozek.
Prostfednictvim ptsobeni na organismus matky, postihuji i plod. Radime se sem faktory
fyzikalni, kde mizeme uvést napt. ionizujici zafeni, nebo mechanické stlaceni hlavicky, které
zpusobi krvaceni do mozku. Déle jsou to faktory chemické, kde se jedna o rtizné 1éky ¢i alkohol
a faktory biologické neboli virové a mikrobialni. Jako ptiklad si miZzeme uvést onemocnéni
matky rubeolou, tedy zardénkami. Dochazi zde ke komplexnimu naruseni embrya. Také
poskozeni v raném ve€ku zanétlivym onemocnénim ¢i urazem muze byt pri¢inou mentalni
retardace (u ditéte do 2 let, od 2 let se jedna o demenci). Jako posledni pfi¢inou muze byt
socidlni poskozeni vyvoje rozumovych schopnosti, pod ¢imZz si muizeme predstavit
nedostatecny pocet podnétii, které na dit€ pusobi. Stav ditéte se zde muze zlepsit, pokud ho v¢as
pfesuneme do prostiedi podnétnéjsiho. U dlouhodobého zanedbavani vSak dochazi k trvalejsi

zmené. (Vagnerova, 2014)

2.4. Spolec¢enské postoje k osobam s mentalnim postiZenim

Jako kazda véc ma své kofeny, tak i vyvoj vztahu spole¢nosti k lidem s mentalnim postizenim
ma svou historii, kterou se fada autorii zabyvala. Nez pfejdeme k soucasnym postojim
spolecnosti, vyjmenujeme si periodizaci vyvoje vztahu spolecnosti k lidem s mentalnim
postizenim dle autora Sovéka. Periodizaci, kterou si nasledné vyjmenujeme v jednotlivych

stadiich, najdeme v publikaci Sovaka (1980, s. 41), kde jednotliva stadia shrnuje takto:

1. Stadium represivni — osoby byly v tomto stadiu vyvrhovany bud’ jistym vyloucenim ze
spole¢nosti nebo zabitim

2. Stadium zotrocovdani — jednd se o otrokaiské vykotistovani defektnich osob, tito lidé
byli na urovni nezivych véci Ci zvitete, likvidace déti, nebo vykonavani tézkych praci

a zebrani pro své pany, toto obdobi se vyznacuje naprostym poniZenim lidské existence
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7.

Stadium charitativni — k jedincim s postizenim se vyuZzivalo prvka z nabozenskych
postoju, s pfichodem feudalismu, vznikaji klastery, azyly, Spitdly a tady, kde je
poskytovana péce defektnim osobam, oproti tomu v té¢ dobé je velice kontrastni
valecnictvi, kdy bylo vyuZivano tzv. ,,mrzaki* k obveselovani feudalt

Stadium renesancniho humanismu — Hledani lidskosti k t¢émto osobam

Stadium rehabilitacni — Péce defektnim osobam byla poskytovana pouze za Gcelem
ekonomického zisku, prevladalo tvrzeni, Ze nez témto osobam poskytovat podporu
zadarmo, je vyhodnéjsi je zapojit do pracovniho procesu, ktery osoby postupné
vykofistuje, pfichazi s nastupem kapitalismu v 18. stoleti

Stadium socializacni — Snaha socializovat a rehabilitovat jedince za ucelem pracovniho
a spolecenského uplatnéni. Toto obdobi sebou piindsi socialisticky humanismus, snaha
o nezavislost lidi s defektem

Stadium prevenéni — Snaha predchazet defektivité

Nov¢jsi koncepcei tykajici se této problematiky nastolil Jesensky, ktery vychézi z autora Sovéka.

Jesensky (2000, s. 34-36) rozpracovava jednotliva staddia postoji spolecnosti k mentalné

postizenym jedincim nasledovné:

1.

Represivné lhostejny — v obdobi ran¢ho a stfedniho staroveéku, ptezit mohl pouze
fyzicky zdatny ¢lovek, slabi lidé byli vylu¢ovani, zabijeni

Vybérové utilizacni — v obdobi staroveéku, je charakteristické tim, ze bylo vyuzivano
a zneuzivano uchovanych schopnosti handicapovanych jedincii

Charitativni — obdobi stfedoveéku, zabezpecCovany zakladni potieby jedinch
s postizenim, vliv kfest’anstvi, dobro¢innost, klastery, azyly...

Humanné filantropicky — renesance (14.-16. stol), zalozeno na pomoci druhym
Altruisticko segregacni — osvicenstvi (17.-19. stol), snaha o uspokojovani vyssich
potieb

Rehabilitacné emancipacni — moderni spole¢nost (19.-20. stol), velky rozvoj v péci
o handicapované, jiz se vnimaji jako rovnocenni s intaktnimi jedinci, rozvoj socialni
politiky, segregace $kolstvi, rozmach socialnich sluzeb

Preventivné integracni — postmoderni spolecnost (konec 20. stol), formulace
specifickych prav osob s postiZzenim, jejich snaha o nezdvislost a partnerského souziti

s majoritou, je ocekavana podpora od zdravych jedinct, od statu, od soukromych zdroja
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8. Nevyiazovani, inkluzivita — zacatek 21. stoleti, pokracovani predchoziho preventivné
integratniho stadia, posilovani prevence a rozvoj technologie kompenzacénich

a reedukacnich systémi

V oblasti zkoumani postojli vétSinové spolecnosti nejen k osobam s mentalnim postizenim, ale
1 dal$im typtm postizeni, existuje v socialnich védach fada vyzkumn, které se zejména zabyva;ji
otazkami, které jsou kliCové ve vyznamu postoji pro zaclenéni a socidlni participaci osob
s postizenim. Je nutno si pfipomenout, Ze ptistup spole¢nosti k osobam s postizenim velmi siln¢
ovlivilyje jejich kazdodenni Zivot, chovani, postoje, zivotni zkusenosti a moznosti. (Pipekova,

Vitkova, 2017, s.13)

Nejprve je nezbytné definovat pojem postoj. Definic existuje cela fada. Naptiklad Pricha
(1998, s. 181) uvadi definici postojii takto: "Postoj je hodnotici vztah, zaujimany jednotlivcem
viici okolnimu svétu, jinym subjektum i k sobé samému, zahrnuje i tendenci chovat se, Ci
reagovat relativné stabilnim zpusobem. Postoj je ziskavan jednotlivcem na zdaklade spontanniho
uceni v rodiné a v jinych socialnich prostredich. Je determinovan kulturné, tj. ma specificky

obsah v jednotlivych kulturnich skupinach .

Své postoje vsak miizeme béhem zivota ménit, ptehodnocovat, to je mozné na zéklad¢ zjisténi
naptiklad novych poznatki, ziskani novych zkuSenosti, zranim a mnoha dal§imi okolnostmi,

které zménu postojii mohou zpusobit.

Vyrazné postaveni v soucasné dob¢ v této oblasti zaujimaji predevsim postoje negativni, jez lze
vnimat jako bariéry, které zt€Zuji osobam s postiZzenim zaclenit se spolecenského, vzdélavaciho
a pracovniho zivota. Negativni postoje mohou na osoby s postizenim pusobit jako zdroj stresu,
nasledné¢ mize dochazet k negativnim pocitim, které mnohdy vedou ke ztraté sebevédomi.

(Pipekova, Vitkova, 2017)

To potvrzuje 1 autorka Vagnerova (2014, s. 293): , Mentdlni retardace byva majoritni
spolecnosti casto chapana jako stigmatizujici postizeni. Hlavnim problémem je obtiznost
dorozumeni s mentalné postizenymi, omezenéjsi moznost odhadnout jejich reakce, které
nebyvaji vzdycky standartni, jejich snizena schopnost sebeovladani a odlisnost chovani. Méné
primérené reakce a zvySena zavislost na okoli vedou k jejich podcenovani a negativnimu

3

hodnoceni. ¢
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Podobné tvrzeni uvadi také autorky Pipekova, Vitkova (2017, s. 14): ,,Negativni postoje
zahrnuji stigmatizaci osob s postizenim, soucit, rozpaky ci strach v kazdodennim kontaktu,

‘

nizka ocekavani vici nim, predsudky, stereotypy, negativni postoje a diskriminaci. *

Na to reaguje napiiklad autor Slowik (2016), ktery upozorituje na potiebu oprostit se od

zazitych mytl, které ma vétSinova spolecnost ve svém védomi stale zive.

,,Znacna cast spolecnosti stale Zije v predstave, ze vSichni postizeni lidé jsou nestastnici, Ze
nemaji, a dokonce ani nemohou mit smysl pro humor, Ze zabava, radost, uspéch nebo napriklad

sexualni zivot nejdou s postizenym dohromady. “ (Slowik, 2016, s. 21)

Specifickou skupinou, ke které ma spolecnost nejvice ostré postoje, jsou pravé osoby
s mentalnim postiZzenim, které jsou ze spolecenského Zivota, vzdélavani a zaméstnani nejvice
vylu¢ovany, coz mize u vétSinové populace vyustit v takové vzorce chovani, které Ize popsat
jako socialni odmitani nebo udrZzovani socidlni distance od osob s postizenim, a to byva

divodem dobrovolné izolace osob sebe samych. (Pipekova, Vitkova 2017)

Soucasnym problémem je zde také dle Slowika (2016) stale pretrvavajici medicinizace, coz
znamena, ze na postizeného ¢loveéka nahlizime jako na pacienta. Takovy pohled je vSak podle
autora nespravny, protoze slovo pacient je spojeno s pojmem nemoc, a ne vzdy je mozné
oznacit postizeni jako nemoc. Proto ve své publikaci uvadi tento ptiklad, ktery si dovolime

citovat:

,Jestlize je napriklad clovek s mentdlnim postizenim momentalné v dobrém fyzickém stavu, bez
priznaku jakékoliv nemoci, soucasné je prijemné psychicky rozpolozZen, nachdzi se v dobre
fungujicim rodinném prostiedi, kde citi prijeti a naklonnost, a kromé toho ma v okoli jeste
nekolik dobrych pratel, kteri mu také pomadhaji uspokojovat jeho emociondlni a vztahové
potieby, nemdame Zadny duvod povazovat takového jedince za nemocného (pacienta). ““ (Slowik,

2016, s. 29)

V této oblasti se ve spolecnosti také setkavame s pojmem stigma, coz znamena oznaceni s asto
negativnim vyznamem. Stigmatizace provazi praveé tyto odlisné jedince a je dana tim, jak je
jejich problém chapan okolim. Proto tentyz autor uvadi, ze ,,mira stigmatizace konkrétniho
¢loveka zavisi (podobné jako mira handicapu) na druhu a hloubce postizeni, na pristupu
samotného postizeného clovéka a jeho rodiny k problému a k okoli, ale také na sociokulturnich,

politickych a demografickych podminkach v konkrétni populaci. “ (Slowik, 2016, s. 30)
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Valenta ve své publikaci také uvadi, ze i v soucasné dob¢ ve spolecnosti stale panuje vici lidem
s mentalnim postizenim jisté diskrimina¢ni chovani a jednani. Piesto, Ze se mozna stale ncktefti
domnivaji, Ze diskriminaci probiha pon¢kud v mensi mife nez tehdy, ale autor poukazuje, ze
nyni se jedna o obecnou neznalost odliSnosti, které jsou pro tuto skupinu lidi charakteristické

¢i dokonce nerespektovani zasadnich odlisnosti. (Valenta, 2018)

Dalsimi dulezitymi pojmy souvisejici s touto oblasti je pojem integrace a inkluze. Pojem
integrace mizeme chépat jako nejvyssi stupen miry socializace ¢lovéka nebo jako antonymum
ke slovu segregace, které chapeme jako spolecenské vycleniovani. Socialni integraci pak tedy
lze rozumét jako procesu rovnopravného zacleniovani Clovéka do spolecnosti. Integracni
ptistupy spocivaji v zajistovani podminek, specidlnich prostiedkli nebo podpory a péce, aby
nasledné méli moznost byt zapojovani do vSech ¢innosti bézné vétsinové spolecnosti (Slowik,

2016)

Jesensky (1995) chépe integraci v oblasti specialni pedagogiky jako ,,spoluziti* postiZzenych a
nepostizenych za takovych podminek, kdy mira potencionalniho vzniku konfliktu mezi jedinci
s postizenim a jedinci zdravymi, je na nizké urovni a je tak pro vztah obou odlisnych skupin

ptijatelna.

S postupnym vyvojem spolecnost piechazi k trendu modernimu, kde jsou uplatiiovany zejména
inkluzivni pfistupy, kdy jsou osoby s postizenim zapojovany do vSech béznych ¢innosti, jako
lidé bez postiZeni. Za normalnich podminek tedy nejsou vyuZzivany Zadné specialni prostfedky,
jen v piipadech ojedinélych, kde je nezbytné piejit k adekvatni pomoci a podpoie (Slowik,
2016)

Na zavér vSech uvedenych kapitol jsme si neodpustili citovat text amerického autora Rothmana,
ktery predstavuje jakési shrnuti, nad kterym neni darmo se na chvili pozastavit a zamyslet se.
Poukazuje na to, ze 1idé v zivote fesi opravdu hluboké tézkosti a zaroven upozoriuje na to, ze
neni klient jako klient, a Ze problémy, kterymi lidé prochazi maji nejriizné;si charakter a ten je

zadouci od sebe odliSovat:

., Those with severe mental illnesses, the frail elderly, and persons with physical dis— abilities
are in circumstances of profound hardship. Their handicaps are beyond those of the more
typical client who goes to a social agency to deal with marital discord or to a psychotherapist
in private practice to work through a mid-life cri— sis. These grand scale impairments often
have tragic elements, not rectifiable through adjustments in cognition or behavior patterns.

They affect the individual in fundamental and pervasive ways and are outside of the person's
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volition for their cause or solution. Vulnerable clients, according to Gitterman (1991, p. 1), are

overwhelmed by "circumstances and events they are powerless to control." (Rothman, 1998, s.

5)

3 RODINA S DITETEM S MENTALNIM POSTIZENIM

Podobné jako se vyvijeji lidé, tak se vyviji 1 samotnd rodina. Rodina také prochazi riznymi
zivotnimi fdzemi. Touto oblasti se zabyvalo mnoho autorli, my se ted’ zamétime na nékolik
vyvojovych vlivli dle autorky Sobotkové (2007), které bychom méli znat pro ptipadné

posouzeni rodin z vyvojového hlediska.

o Normativni vyvojové vlivy, ocekavané, pravidelné (napf. narozeni ditéte, prvni vstup
do zakladni Skoly,)

o Nenormativni vyvojové vlivy, neoCekavané, nepredpokladané (napt. narozeni ditéte
s postizenim,)

o Sirsi spoledensko-kulturni a historické vlivy spoleéné lidem uréité generace (napf.

zména politick€ého rezimu, prudky vyvoj technologii apod.)

., Vsechny typy vlivii puisobi ve vzajemné interakci na vyvoj jedince a lze je dobre extrapolovat

i na vyvoj celé rodiny. ““ (Sobotkova, 2007, s. 52)

Valenta (2012) uvadi, ze tak jako pro rodinu se zdravym ditétem, tak i pro rodinu s ditétem
s mentalnim postizenim je nejpiirozendj§im a nejvhodngjsim prostiedim sama rodina. Zadné
jiné prostfedi nedokaze ditéti poskytnout pocit bezpe€i a jistoty, emocionalni stabilitu a
mnozstvi podnéta tykajici se jeho rozvoje v takovém rozsahu, jako pravé rodinné prostiedi.
Nezbytné je si udrzet optimisticky pfistup k existujicim moZznostem, které zajistuji vyvoj ditéte
s mentalnim postizenim. Stézejnim faktorem je zde hlavné vyrovnani rodi¢t se vSemi
okolnostmi, a to nejlépe tak, ze rodice budou brat své dité takové, jaké je a mit ho rad. S t€mito

tezemi muzeme jediné souhlasit.

O stejné problematice hovoti také autorka Vagnerova (2014), kterd ve své knize uvadi n¢kolik
faktorti, které predstavuji jistou zatéz pro rodinu z narozeni ditéte s mentalnim postizenim.

Jednd se o nejistou budoucnost ohledné zavaznosti postizeni ditéte s ¢imz jsou spojeny
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pochybnosti o smyslu a ucinnosti naro¢né péce, na kterou se rodice a obecné rodina musi

pfipravit, coZ znamenda zejména nutnost ditéti pfizplsobit styl rodinného Zivota.

,,Rodina s ditétem s postizenim ma jinou socialni identitu, je necim vyjimecnda. Tato spise
negativné hodnocend odlisnost se stava soucasti sebepojeti vsech jejich clenii: rodicu i
zdravych sourozencii. Existence postizeného ditéte je pricinou toho, Ze se urcitym zpusobem
zmeni Zivotni styl rodiny, protoze musi byt prizpiisoben jeho moznostem a potrebam. V dusledku
toho se zmeni i chovani ¢lenii rodiny nejen v jejim ramci, ale také v vztahu k Sirsi spolecnosti. *

(Valenta, 2012, s. 282)

Reakce rodicl na postiZeni jsou zavislé na mnoha proménnych. Tato situace se da zcela jisté
nazvat také jako prozité trauma. Dilezité je to, jaké bylo ocekéavani od role rodice. Narozeni
ditéte s mentalnim postizenim je neocekavané a pro rodice ptedstavuje obrovskou psychickou
1 fyzickou zatéz. Svou roli hraje samoziejmé 1 postoj spolecnosti, tudiz je velmi dilezitou
soucasti sebehodnoceni svého postaveni a dovednost vyrovnat se s reakcemi okoli. Neustalé
myslenky na neschopnost zplodit zdravé dit€¢ vedou k pocitu ménécennosti a ke ztraté

sebeduvery. (Valenta, 2012)

Sandorova (2015, s. 69) v této souvislosti uvadi:
, Rodina, ktera velmi casto nedokdze akceptovat vadu ditéte, se ocitda v obdobi mozného
ohroZeni defektivitou a potrebuje v krizovych fazich vyraznou podporu. Tato podpora se tyka

edukacni, (re)habilitacni, (re)socializacni, socialni, enkulturacni a ergotizacni funkce rodiny.

Autorky Sobotkové a Dittrichova (2003) uvadéji, ze bolest, kterou rodiny z pocatku musi
prozivat, se postupem ¢asu pietvoii na jakousi vnitini silu spocCivajici v t€ nejlepsi mozné péci

o sv¢ dité s postizenim.

Pokud se mame zaméfit na identitu rodic¢h ditéte s postizenim, je ziejmé, Ze tato situace
neodpovidd béznému ocekavani rodicd. Rodice si o ditéti tvoii predstavy jiz davno pted
narozenim. Tyto pfedstavy jsou vsak tvofeny o ditéti zdravém. Narozeni ditéte s postizenim
znamena ,,dotceni rodiCovske identity*. Kazda jednotliva forma postizeni v rodi¢ich vyvolava
v rodicich specifickou odezvu, specifické reakce. Na kazdy typ nebo druh postizeni budou
nahliZet jinak, budou ho pfijimat bud’ 1épe, nebo hiife. Na vSech onemocnéni autor vSak
shledéva jednu véc spolecnou a tim je odraz v identité nejblizSich v Zivote ditéte = ti, kteti jsou

na osudu ditéte citové angazovani. (Matéjicek, 1992)

orw

Tabulka 2 - Desatero zasad a doporuceni rodi¢im dle Matéjicka:
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Rodice maji o svém ditéti co nejvice védét. Je dobte, kdyz rodice védi, jaka je podstata
postizeni jejich ditéte, mohou mu pak Iépe rozumét a 1épe pomahat. Je rozhodné 1épe
ptat se odbornych pracovniki, nez shanét informace v kruhu svym laickych ptatel a

znamych nebo utikat k nejriznéj$im ,,zazraénym* 1é¢itelim.
y ] 1) » y

Pravdu, ale s perspektivou! Rodi¢iim bychom neméli nic podstatného zatajovat. Je
tteba naznacit 1 pravdépodobny dalsi vyvoj ditéte a odhadnout jeho potieby a naroky

aspon pro nejblizsi budoucnost.

Ne nestésti, ale ukol! Prozivat postiZzeni svého ditéte jen jako ,,nestésti” vede jeho rodice
k pasivité a k uzavirani do sebe. Je tieba ucelné, cilevédomé aktivity! K tomuto obratu
dochazi, jestlize rodice pfijmou situaci svou a svého ditéte jako zivotni zkousku a
zivotni ukol. Je tfeba mobilizovat vlastni sily, je mozno ziskat spojence, pomocniky,
spolupracovniky v nejbliz§im 1 vzdalenéjSim spoleCenském okruhu, je mozZno
vypracovat program jednotlivych dil¢ich krokii, obstarat pomicky, poucit se o

1écebnych metodach a postupech. Aktivita otevird budoucnost!

vvvvv

nutno rodicim vzdy znovu pifipominat. Mnozi rodice maji predstavu, ze veSkery
prospéch ditéte zavisi jen na nich — na jejich péci, pozornosti, praci atd. Jsou pak v
nebezpeci, ze podlehnou navalu starosti a ukold, které si sami ukladaji. Jsou vyc€erpani,
unaveni, mrzuti a podrazdéni. Nejsou pak ani dobrymi vychovateli ditéti, ani dobrymi
spole¢niky ostatnim ¢lentim rodiny. Zdiraziiujeme proto v tomto piipadé rodi¢tim (v
zajmu ditcte) jejich ,,povinnost* dbat vice nez na co jiného na svou dobrou zdravotni a
télesnou kondici. Dilezitou podminkou k tomu je, aby prace s dité¢tem byla od poc¢atku

rozdélena mezi vSechny Cleny rodiny.

V pravy €as a v pravé mife! Vyvoj ditéte ma svou zékonitost. Rodi¢e mivaji mnohdy
predstavu, ze ¢im vice toho s ditétem délaji a ¢im dfive zacnou, tim vice ze mu prospé;ji.
Vskutku jsou néktera cviceni k ndpravé pohybovych poruch, s nimiz musime zac¢inat
co nejdiive — ale jsou jina, kterd ptichazeji ke slovu pozdé¢ji. Kazdy cilevédomy krok
ve vychové, v podnécovani vyvoje, v rehabilitaci ma pfijit v pravy ¢as — ani pfili§ brzy
ani prili§ pozdé. Obecné je dnes vEétsi nebezpedi, Ze rodice se ve svych narocich na dité

vyvojove spise ,,pfedbihaji, nez ze by dité zanedbavali.

Dité samo netrpi. Néktefi rodice a prarodice maji sklon predstavovat si, ze dité, které
se vyviji opozdéné, strada telesné nebo dusevné v dusledku svého stavu. Dité vSak své

postizeni takto neproziva. Zije svym détskym Zivotem a jeho radostmi a starostmi, tak

30




jak to ptiblizné¢ odpovida jeho dusevni vyspélosti. Daleko vice trpi ti, kdo jsou k nému

citoveé vazani a védi, jak by se mélo za normalnich okolnosti projevovat. Ti maji pak

vvvvvv

je pomahat mu k radostnému Zivotu!

Nejste sami! Je vice rodicl, ktefi maji dit€¢ podobné postizené a jsou ochotni s vami
sdilet své zkuSenosti, starosti i radosti. Neodmitejte tuto nabidku — solidarita lidi, ktefi
vam mohou nejlépe rozumét, je velkou oporou ve vSech duSevnich téZzkostech. Jsou tu
vSak i 1ékari, genetici, psychologové, specidlni pedagogové, socidlni pracovnici a celd
fada dalSich, ktefi jsou velkou vétSinou ochotni U¢inn€ pomahat. ZkuSenost fika, ze
pomohou i lidé nezasvéceni i nezkuSeni — jestlize védi jak. Podminkou je, aby rodice

pred nimi nic neskryvali a nezatajovali, ale jednali oteviené.

Nejste ohrozeni! Rodice postizeného ditéte byvaji nékdy az precitlivéli na zajem
druhych lidi, na jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky, rozpacité chovani apod. Je
to pfirozené, protoze jejich Zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozili, je ¢ini
zvysené vnimavymi. Stava se pak, ze ziji neustale v jakémsi zvySeném napéti, jako by

cekali utok odkudkoliv a kdykoliv.

Chrante si manzelstvi a rodinu! ZvySené zatizeni tzkostmi, napétim a nezvyklymi
pracovnimi a vychovnymi naroky vyplyvajicimi z péce o postizené dit€¢ mize mladou
rodinu pomérné snadno rozkladat. Je tedy tieba, aby si rodi¢e byli tohoto nebezpeci
védomi. V dobie fungujici roding jsou si manzelé vzajemné oporou — a jim jsou opét
oporou jejich rodiCe, jini pfibuzni, pratelé, znami. Tézké ukoly se zvladaji nejlépe
spole¢né. Soucasné vsak je tieba, aby jeden i druhy z rodict mél pochopeni, ze zptisob,
jakym se s citovou zatézi vyrovnavame, miize byt velmi rozdilny. Snadno pak muze
vzniknout podezieni, Ze manZelsky partner nebo kdokoliv jiny v rodiné¢ neni dost
citlivy, nemé dit¢ dost rad nebo nema dost rad svého partnera, kdyz se neprojevuje

ptesné tak jako on, nedéla to, co on, neplace nebo neroz€iluje se nad tim, co on apod.

10.

Vyhled do budoucnosti. Vyklad v tomto bodé ma zamétit myslenky rodict hodné
realisticky. Maji v klidu uvazit, jak dalece sami dokazi zajistit potieby ditéte, zda vydrzi
se svymi silami a jakou pomoc mohou ocekévat od svych nejblizSich. Nutné se
vynotuje otdzka, zda a v jaké mife bude mozno zaradit dité¢ do Skolského vzdélavaciho
systému, v které dobé¢ je vhodné kombinovat vychovu rodinnou s dennim stacionarem,

zdali je nutné pomyslet na umisténi ditéte do ustavu apod. V této souvislosti se zvIaste

u mladych manzeld zpravidla objevi zdvazna otazka, zdali je vhodné, aby m¢li dalsi
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dit¢. ZkuSenost tika, ze dalsi — zdravé — dit€ v rodin€ ptinasi v naprosté vétsin€ pripada
uklidnéni a ozdraveni celého prostiedi, coz piirozené prospivd vSem, vcetné
postiZzeného ditéte. Je ov§em tfeba, aby sirodice dali provést genetické vySetieni, event.

dalsi prohlidky, aby tak méli jasno o riziku, kterému by mohlo byt druhé dité vystaveno

(Zdroj: MATEJCEK, Zden&k. Rodi¢tim déti s vazngj§im mentilnim postizenim. Praha: Statni
zdravotni tstav, 2000, 15 s. ISBN 80-7071-147-7)

3.1. Role materstvi

Na roli matefstvi nahlizime ze dvou hli pohledu. Zenu, jejiz vajicko bylo oplodnéno a
nasledné se ji narodilo dité¢ nazyvame biologickou matkou, pon€kud jiny pohled je socialni,
pficemz se zde jednd o zenu, ktera dit¢ vychovava a pecuje o n¢ho, bez ohledu na to, zda je
jeho biologickou matkou, tzn. bez ohledu na pokrevni ptibuznost. (Bernard, 2008 In

Kunhartova 2017)

Z vétSinového hlediska méa matka s ditétem uZz$i vztah nez dité¢ s otcem, jelikoZz matka
produkuje mateiské mléko, a tim, ze dité koji, uspokojuje jeho zakladni potieby. Tradicné se
na matku nahliZi jako na pecovatelku o dité, ale také 1 jako na peCovatelku o domacnost. Otec
chodi do zaméstnani, aby rodinu dostatecné finan¢né zabezpecil. (Bernard, 2008 In

Kunhartova, 2017)

Role matky ztvarnuje ptfedevsim ochranitelskou az ptehnan¢ ochranitelskou funkci, jelikoz ma
matka k ditéti blize, snaze vyciti, jak se dit€ citi, co proziva apod. Matka se s ditétem ztotoziiuje,
pro coz existuje odborny termin neboli identifikace. Ve vztahu mezi matkou a ditétem také
mnohdy pievazuje touha nést problémy za své dit¢ na svych bedrech, tuto touhu nejsme schopni
jaksi pojmenovat, jedna se totiZ o touhu, ktera je Casto nevysvétlitelna a je to patrné zpiisobeno
propojenim mezi matkou a ditétem. Ulohou matky je rozpoznat, na co jejich dité mysli, co
proziva, co se mu déje a tato tloha je pro matku naprosto ptirozena. (Poli, 2010 In Kunhartova,

2017)

Jiz od prenatalniho obdobi vznika mezi matkou a ditétem komunikace, a to pfevazné z toho
divodu, ze pro dité¢ nejsou tézkym komunikaénim partnerem, mluvi na dité¢ zjednodusenym
zpusobem, napiiklad opakovanim urcitych slov, pouZivanim otazek, proseb ¢i Zadosti a dle
vyzkumt je potvrzeno, ze dit¢ ihned po porodu je schopné hlas matky poznat, hlas otce nikoliv.

Dle dal$ich vyzkumt bylo také zjisté€no, Ze matky vyrazné ovliviiuji budouci partnersky zivot
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svych dcer a syntl, zalezi, zda mezi sebou maji viely ¢i negativni nebo v piemiie ochranitelsky

vztah. (Kunhartova, 2017)

3.2. Role otcovstvi

,,Dle Dermotta (2008) v sobé pojem ,,otcovstvi““ skryva verejné minéni spojené se skutecnosti,

Ze je muz otcem, jde o rodicovsky status. “ (Kunhartova, 2017, s. 14)
Tentyz autor také zmifuje, ze fakt, Ze se muz stane otcem, v sob& nezahrnuje otcovskou péci.

Kunhartova (2017) uvadi, ze co se tyka biologického hlediska, tak otcem se stava muz, ktery
oplodni zenu (spojeni muzské spermie s vajickem zeny) a zplodi tak svého potomka. Z druhého

hlediska, jez se jedna o hledisko pravni se na roli otce nahlizi ze tfi tradicnich domnének:
1) dit€ se narodi v dobé trvani manzelstvi ¢i do 300 dni po jeho zaniku
2) matka muze uvede jako otce s jeho souhlasnym prohlasenim

3) nedojde k uréeni otcovstvi dle prvni nebo druhé domnénky — poté otcovstvi uréi soud na

navrh otce, matky a ditéte (Zakon o rodiné 1963, Kralickova, 2006 In Kunhartova, 2017)

Ze socialniho hlediska je to stejné jako u matky. Otcem je muz, ktery bez ohledu na pokrevni

ptibuznost vykonava viici ditéti vychovnou a pecujici roli. (Bakalat, 2002 In Kunhartova, 2017)

Role otce je velmi rliznoroda a rozdilna oproti roli matky. Kontakt otce s ditétem byva velmi
hravy, podnétny se zapojenim pohybu, hra byvéa velmi vzrusSujici, riskujici s cilem v ditéti
povzbuzovat zvidavost. Dle Lamby (2010) — (Lamb) dit¢ také vede spiSe vice k nezavislosti
naptiklad tim, Zze zadné ptrekazky neodstranuji a neulehcuji tak ditéti cestu, naopak ho nechava
konfrontovat se skutecnosti a necha dité vytesit potencionalni ¢i vzniklé problémy, role otce by
meéla spocivat v upfimnosti a v otevienosti k ditéti, mnohdy mezi nimi vznikd , kamaradsky

vztah*. (Kunhartova, 2017)

vvvvvv

wev

slova, poklada otazky, na které dit¢ prevazné musi odpoveédét celou vétou, nedava napoveédy
apod. Vyraznou funkci v komunikaci mezi otcem a ditétem také sehrava kvalita vztahu mezi
rodici. Intenzita vztahu se tedy odviji od toho, zda spolu rodice ziji ve spole¢né domacnosti,

zda spolu dokazi dobfe komunikovat, vychazet. (Kunhartova, 2017)

Dle Kunhartové (2017, s. 16) je otcovska uloha velmi dilezita. ,, Nejen, zZe predstavuje pro diteé

v rodine muzsky model, ale jeho pritomnost je zasadni i v jinem sméru. Otec by mél podporovat
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svou manzelku (matku jeho deti) a také pomdahat vytvaret vyvazeny vztah k detem. (Prijeti ditéte

s postizenim v rodiné, 2014)

3.3. Sourozenecké vztahy (sourozenec zdravy x sourozenec s mentalnim
postiZenim

Narodi-li se dit€ s postizenim, je tim prakticky poznamenana celd rodina, tim padem i zdravi
sourozenci sourozence s postizenim. Pro zdravé sourozence takova situace nemusi byt lehkym
ukolem. Zde stejné jako u rodicl, bude zdravy sourozenec prochdzet riiznymi fazemi, které

vedou k vyrovnani a pfijmuti dané situace ¢i udalosti. (Kuncova, 2021, Bakalarska prace)

Ptijeti role zdravého sourozence, ktery bude sourozence s postizenim podporovat a pomahat
mu, je zalezitost, ktera jist¢ vyZaduje urcitou ¢asovou narocnost na zvladnuti celého procesu
pocinaje od prvotniho Soku pies vyrovnavani se, az po postupné smifovani se a pfijeti dané

situace.

,,Sourozenecky vztah zavisi na typu postizeni, protoze kazdé prinasi trochu jiny druh stresu
(nejzavaznéjsi zatézi je naruseni moznosti domluvy, porozumeni a sebeovladani), na vékové

relaci a poctu deti v rodiné. “ (Vagnerova, 2014, s. 162)

Tato tvrzeni potvrzuje ve své knize i Sandorova (2017, s. 67), kterd uvadi: ,, Pokud se zamérime
cilené na sourozence postizeného sourozence — jednda se o specifickou skupinu, ktera ma své

‘

Jjedinecné probléemy a tezkosti ve vyrovndvani se s vzniklou situact.

Véagnerova (1999, s. 1) uvadi: ,, Kdyz je nékdo nemocny, potrebuje vétsi ohledy od tech, co jsou

3

zdravi. Takové zkuSenosti prispivaji k rozvoji ohleduplnosti a ochoté pomdhat druhym. *

Dalsi zauzleni se tykéd postoji rodic¢t k ditéti zdravému a k ditéti s mentalnim postizenim.
Autorka Opatilova ve spojitosti uvadi: ,, Specificnost postaveni sourozence s postizenim v
rodiné tkvi mimo jiné i v tom, Ze rodice jsou casto viici nému tolerantnéjsi. Jiny vykon povazuji
za uspéch u svého zdravého ditéte a jiny u ditéte s postizenim, na které zpravidla nekladou

stejné vysoké naroky. ““ (Opatilova 2012, str. 85).

Kdyz jsou zdravi sourozenci star$i, t€8i se na novy pfirtstek do rodiny a malo premysleji o tom,
ze by se mohl jejich sourozenec narodit s néjakym postizenim nebo hendikepem. Tato udalost
ma na zdravé sourozence vyznamny dopad. Z pohledu zdravych sourozenci existuji dva
zpusoby, jak se s celou udalosti mohou vyrovnat nebo nevyrovnat. Lépe feCeno mame na mysli

zpusoby, jakymi bude bud’ vzniklou situaci pfijimat ¢i naopak odmitat. (Kuncova, 2021)
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Pokud je zdravy sourozenec po vSech strankéach optimisticky, psychicky pifipraveny a otevieny
na aktualni zivotni zmény tykajici se celé rodiny, v tomto piipad€ postizeného sourozence ve
vetsing pripadech piijima. V takovém piipadé ho ¢eka projit naronym procesem, kde se
nachazi n€kolik riznych fazi, kterymi postupné bude prochazet. Faze, kterymi sourozenec
zdravy prochéazi se mohou podobat fazim, kterymi si prochéazi rodice. Samoziejmé to nelze
zcela srovnat, jelikoZ na situaci jedinci nahliZeji Gipln€ z jinych pozic. Né€kdo celym procesem
dokaze projit béhem kratké chvile, jinému to muize trvat déle. Je to velmi individudlni.

(Kuncova. 2021)

Pokud dojde k situaci, kdy zdravy sourozenec sourozence s postizenim odmitd, jakékoli
viditelné problémy je na misté tieba feSit a vyhledat psychologickou nebo jinou odbornou
pomoc. M¢la by byt zahdjena takovd pomoc, aby se zdravi sourozenci nasmérovali na tu
spravnou cestu k pochopeni a pfijeti svého sourozence. Toho lze dosahnout napiiklad
prostiednictvim pravidelnych sezeni s psychologem nebo navstévovat skupiny, kde se schazi
rodiny s obdobnymi situacemi, coz je pro rodinu velmi dobr¢, jelikoz rodiny mezi sebou sdili a
rodice a jejich pfistup k vychové. Velky vliv ma samoziejmé také fakt, Ze sami rodice jsou
postaveni do obtizné situace, se kterou si nejdiive musi poradit a skute¢nost piijmout a az poté

by méli byt schopni vse sdélit a vysvétlit jejich zdravému ditéti. (Kuncova, 2021)

Situace, kdy se narodi zdravé dit€ do rodiny, kde jiz ptedtim Zije dité¢ s mentalnim postizenim,
je samo o sobé¢ jisté také velmi obtizné, zvlast, kdy zdravé dité dozraje do veku, kdy si zacne
vse kolem n¢ho uvédomovat, ale neni z naSeho pohledu pravdépodobné tak silnym emocnim
zasahem, jako kdyz je tomu v situaci zminéné vysSe. V tomto ptipad¢ se domnivame, ze zdravi
sourozenci vSe viceméné berou jako samoziejmost, je na rtzné situace zvykly, jelikoz

v rodinném souziti vyrustd. (Kuncova, 2021)

Kritické obdobi v tomto piipadé miize nastat v obdobi dospivani, jelikoz je mozné, ze se objevi
negativita spojend s odmitnutim sourozence s postizenim, protoze zdravé dité v pubertalnim
véku hledd samo sebe. Zpracovava, Ze rodina je zalozena zplisobem, ktery se ptizpiisobuje

zejména potiebam ditéte s mentalnim postizenim. (Kuncova, 2021)

Sandorova (2017, s. 68) v této souvislosti uvadi, ze: ,,...jsou situace, kdy mize zdravé dité
odmitat svého sourozence s postizenim, a to z nasledujicich moznych pricin — z nedostatku ci
absence rodicovske péce, kterd je soustiedena na sourozence s postizenim nebo se za neho stydi

pro jeho jinakost a postizeni vanimaji jako stigma. Cim je postizeni vyznamnéjsi a viditelnéejsi,
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vevr

reakce, casto velmi zavazného destruktivniho charakteru, kterym je potieba predchazet.

Navzdory nejistoté, ktera vznikd, at’ uz jsou zdravi sourozenci star$i nebo ne, méli by se
k situaci postavit ¢elem, ptijmout ji a byt tu pro své rodice a svého sourozence s postizenim

oporou nejen v t¢zkych chvilich. (Kuncova, 2021)

Dle Sandorové: ,, Zkusenosti byt sourozenci ditéte s postizenim poskytuje netradicni proZitky,
schopnost prijmout rozdilnost, emocni obohaceni, motivaci k zvladani ruznorodych Zivotnich

situact, zodpovédny pristup k povinnostem, zvySeny pocit osobni odolnosti a duchovni rust.

(Sandorova, 2017, s. 67)

Chvatalova (2005) popisuje 8 riznych kategorii problému, s kterymi se miize zdravy

sourozenec potykat a které jej mohou trapit:

1. Pocit viny

Rozpaky ze sourozencova chovani nebo vzhledu
Strach z handicapu

Zlost nebo Zarlivost

Osamélost

Tlak rodicu

PFiliS mnoho povinnosti

W NpO) R Wi

Nedostatek informaci

Autorka naptiklad uvadi, Ze: ,, Nékteri sourozenci dokonce citi vinu za handicap svého bratra
nebo sestry.* (Chvatalova 2005, str. 28). Zdravi sourozenci se mohou za svého sourozence
dokonce stydét. Stydi se za jeho jiny vzhled nebo odlisné neadekvatni chovani. V dalsi kategorii
je uvadén strach z handicapu. Zdravi jedinci se neubrani myslenkdm na budoucnost, na to, zda
1jim by se mohlo narodit dit¢€ s postizenim apod. Tak jako dochazi k sourozenecké rivalit¢ mezi
zdravymi sourozenci, Zarlivost a zlost existuje 1 mezi zdravym a postiZenym sourozencem.
Dochazi k tomu napftiklad z dvodu vénovani veskeré pozornosti rodicl zejména k ditéti
s postizenim. | kdyz si zdravy sourozenec uvédomuje, ze jeho sourozenec logicky vyzaduje
vice péce, dochazi k situacim, které je nuti citit se osamélymi. Tlak rodict na zdravé dité
spociva pfedev§im v pozadavcich mit vyborné studijni vysledky, pozadavcich tykajici se
pomoci s péci o sourozence s postizenim. Ne vzdy vysoké naroky kladeny rodi¢i nejsou pro

dité a jeho psychicky vyvoj dobré, mira zatéZe by méla vzdy pfedstavovat ur¢ité meze. Témito
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zpusoby si rodi¢e kompenzuji to, co se u ditéte s postizenim nepodafilo zrealizovat. Posledni
kategorii je dostate¢na informovanost. Cim vice védomosti a poznatkil v této problematice
zdravi sourozenci ziskaji, tim Iépe, jelikoz diky ziskanym informacim mohou zvladnout
napiiklad krizové situace, se kterymi by si jinak neveédéli rady. Pro zdravé sourozence je

informovanost zcela nezbytna. (Chvatalova, 2005)

Rodic¢e by méli vést zdravé déti k tomu, aby své sourozence s postizenim milovali, poméhali
jim a pfistupovali k nim s uctou a respektem. Rodice by méli své zdravé déti se v§im sezndmit,
spole¢né pak mohou najit feSeni naro¢né situace a zvladnout ji. (Kuncova, 2021)

Zdravi sourozenci by méli ptijmout ochrannou roli spocivajici v postarani se o své sourozence
s postizenim, naucdit se vyjadiovat jim spravn¢ zvolenymi zptisoby naklonnost a soudrznost,
ukazovat jim, kde jsou v bezpeci a na koho se mohou obratit v piipad€ nezdart. M¢li by se také
snazit najit sourozencim s postizenim piislusné zajmy a konicky, které dokéze zvladnout. Ucte
sourozence novym vécem nebo ho vezméte do organizaci, které tyto rodiny podporuji, a dejte
mu moznost najit si pratele se stejnym osudem, aby byl jeho Zivot byl po urcitych strankéach dle

moznosti co nejpiijemnéjsi a nejsnazsi. (Kuncova, 2021)

V Zivoté se v§ak mohou zdravi sourozenci setkdvat i s negativnimi a nepfijemnymi zkuSenostmi
zpusobeno okolim. Jako piiklad jsme si dovolili citovat cast textu v publikaci autorky
Vagnerové (2014, s. 294): Dospeli obvykle nevyjadruji sviij postoj zcela oteviené, tak tomu
byva spis v detské skupiné. Sourozenci postizeného ditéte jsou stresovani, kdyz se jim ostatni

posmivaji a pokrikuji na né ,, To je ten postizenej, co ma blbyho brachu*, Ma brdachu debila

(Struskova, 2000, s. 79). “

Zdravy sourozenec by mél imponovat vlastnostmi, mezi které mimo jiné fadime trpélivost,
odhodlani, lidskost, laskavost, vstficnost a zejména empatie. Zdravi sourozenci by méli mit na
paméti, Ze mohou byt tviirci realizace dosahnuti cilii sourozencii s postizenim. Snaha se je
vSemozné rozvijet a travit s nimi ¢as, pomaha prohlubovat citové vazby, které jsou pro

sourozenecké vztahy zadouci a nepostradatelné. (Kuncova, 2021)

To, ve své publikaci shrnuje opét Sandorova (2017, s. 68), kterd zmifuje, Ze: ,, Souziti se
sourozencem s postizenim je predevsim zZivotni zkusenost. Je nezbytné v rodiné udrzovat citovou
rovnovahu, nezvyhodnovat sourozence s postizenim, nezanedbavat sourozence zdravého. Dité
s postizenim vyznamné riziko naruseni této rovnovahy predstavuje. Muze rodinu semknout i

narusit.
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Na zavér kapitoly jsme si dovolili citovat autorku Vagnerovou (2014, s. 164): ,, Zkusenost
ziskana souzitim s postizenym sourozencem miize socializacni rozvoj zdravého ditéte pozitivné
ovlivnit. Miize urychlit dosazeni schopnosti prevzit odpovédnost, podporovat vétsi toleranci a

%3

ochotu pomahat, i kdyz pocit pretizeni a neuspokojeni muze pretrvavat az do dospélosti.
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4 NAROCNE ZIVOTNIi SITUACE RODIN S DITETEM
S MENTALNIM POSTIZENIM

V nasledujicich kapitolach se budeme vénovat naroénym zivotnim situacim, které jsou rodiny

nuceny prozit, pokud se narodi dit€¢ s mentalnim postizenim.

Nejdtive si uvedeme definici ndro¢né Zivotni situace. Jedna se konkrétné o zatézové situace, se
kterymi se ¢lovek v rizném Casovém rozmezi vyrovnavat, a které mohou mit negativni vliv na
zdravi Clovéka. Narocnym situacim se vSak v zivoté nelze jen tak jednoduse vyhnout. Jsou
soucasti naSeho Zivota a zaroven utvaii osobnost ¢lovéka. Problém vSak miiZze nastat, pokud
intenzita naro¢né situace je prili§ vysokd az neumérnd za pomérné kratky Casovy usek.
Zvladnout se pak nasledné se situaci vyrovnat, predstavuje velmi tézky zivotni ukol. Kazda
zvladnuta zatéz nas ale naopak posiluje, jelikoz si v priabehu zivota osvojujeme riizné strategie
na to, jak narocné situace fesit. Kazdy z nés ale na zatézové situace reaguje veelku odliSnym
zptisobem, to je zpiisobeno osobnimi charakteristikami, ¢i osvojenymi strategiemi, technikami
zvladani nadmérného stresu, které je mozné se naucit. (Narocné zivotni situace a jejich zvladani
v zivoté¢ CcCloveka. Studentino.cz [online]. 10.10.2018 [cit. 2023-01-23]. Dostupné z:
https://www.studentino.cz/ss/psy/narocne-zivotni-situace-a-jejich-zvladani-v-zivote-cloveka-

25715-p1.html)

V souvislosti s tématem stoji za to zminit termin coping coZ piedstavuje: ,,Boj cloveka
s neprimerenou, nadlimitni zatézi, a to co do casu i co do intenzity. “ (Narocné zivotni situace
a jejich zvladani v zivoté clovéka. Studentino.cz [online]. 10.10.2018 [cit. 2023-01-23].
Dostupné z: https://www.studentino.cz/ss/psy/narocne-zivotni-situace-a-jejich-zvladani-v-

zivote-cloveka-25715-p1.html)

V nasledujicich fadcich si uvedeme techniky vyrovnavani se se vzniklymi naro¢nymi

zatézovymi situacemi.

Prvni technikou je pfima agrese, kdy se osoba snazi na sebe vztdhnout pozornost, chova se
egocentricky, jinymi slovy se jedna o reakci na frustraci. Déle je technika identifikace a
nasleduje technika projekce, kdy své negativni diisledky vlastniho chovani pfipisujeme druhym
osobam. Poté je zde technika kompenzace, kdy si sviij uspéch ¢i netspéch vykompenzujeme
nékde jinde a néjak jinak, to znamend, Ze to néfim nahradime. Posledni technikou je
racionalizace, coz znamenda, ze mame tendenci piikraslovat skutecnost, néco rozumove

zdivodnujeme, ale pfitom neumyslné klameme sami sebe. (Naro€né Zivotni situace a jejich
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zvladani v zivoté ¢loveka. Studentino.cz [online]. 10.10.2018 [cit. 2023-01-23]. Dostupné z:
https://www.studentino.cz/ss/psy/narocne-zivotni-situace-a-jejich-zvladani-v-zivote-cloveka-

25715-pL.html)

4.1. Faze reakce rodici na narozeni ditéte s mentalnim postiZenim
Predtim nez si pfedstavime pét jednotlivych fazi reakce rodicl na narozeni ditéte, které je
mentalné postizené, je nezbytné uvést, Ze obdobi, kdy jsou rodi¢e se skuteCnosti ditéte

s mentalnim postizenim konfrontovéni, nazyvame jako fazi krize rodicovské identity. (Valenta,

2012)

Je jasné, ze pokud rodice potka narozeni ditéte, které bude s mentalnim postizenim, Ze je ne¢eka
nic jednoduchého, ba naopak uz samotné pomysleni probouzi bolest a predstavy tykajici se
budouciho Zivota ztraci veskery dosavadni smysl, jelikoz do doby zjisténi mentalniho postizeni
u ditéte, nikdo neptedpokladal, dokonce ani nepomyslel na to, ze by se zrovna on mohl ocitnout
v situaci, o které nesnil, kterou si nepfal. Proto témét pro vSechny rodi¢e nastava zprvu

predevsim obrovsky Sok, ktery budou muset nasledné n¢jak zpracovat, n¢jak prijmout apod.

Jako lidé mame urcité pfirozené reakce na zatéz, krizové situace a je na kazdém jedinci, jak

zvladne s predlozenymi fakty dale pracovat.

Autor Valenta (2012, s. 283) zmifiuje, ze tuto krizi rodicovské identity 1ze chéapat jako ,, reakci
na nepriznivou odlisnost jejich ditéte a jeho perspektiv, castecné nejasnych a castecné

negativnich, to znamena hure akceptovatelnych. “

Autorka Cerna (2008, s. 129) v této souvislosti uvadi, ze: ,, V pozadi psychickych obran (udrzeni
psychické rovnovahy) stoji dva prastaré mechanismy — tendence problému unikat anebo s nim
bojovat. To, jaky zpiisob reakce clovek zvoli, zavisi na jeho temperamentu a dalsich osobnich

dispozicich i na zivotnich zkusenostech. “

Autorky Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) ve své publikaci rovnéz uvadéji, Ze pro rodice
,je to nejenom okamzité trauma, ale narozeni postizeného ditete znamend pro rodinu
rovnez dlouhodoby stres. Ten s sebou nese krizi rodicovské identity, ztratu predstav o oteviené
budoucnosti, ohrozeni pocitu bezpeci a jistoty. Krize rodicovské identity predstavuje reakci na
nepriznivou odlisnost ditéte od ostatnich déti a jeho budoucich perspektiv, castecné nejistych a

nejasnych a cdstecné negativnich, tedy hiie prijatelnych. “ (SISKA, Jan. Sance détem, 2012)
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4.1.1. Faze Soku a popreni

Faze Soku a popfteni je prvni reakci rodi€ii na to, Ze jejich dité neni a nebude zdravé. Tato faze
pfedstavuje nesmirnou psychickou zatéz, kdy rodie vlastn€¢ nejsou schopni néjaké uplné
reakce, je to spiS reakce strnutim. Rodic¢e popiraji vzniklou skute¢nost — tj. projev obrané¢ho

mechanismu, ktery je soucasti nasi psychické rovnovahy.

Postupné po urcité ¢asové dobé& pfichazi k pomalému pfijimani informace, ze se rodi¢im
narodilo dité s postizenim. Velmi dulezitou roli zde predstavuje zdravotnicky personal, jelikoz
vlidny ptistup k vysvétleni a k projednani dalSich krokl vzniklé situace, je pul §tésti a pro rodice
je pak cela situace o néco unosnéjsi. Posel Spatnych zprav je v tuto chvili 1€kaf, tudiz nas
obranny mechanismus v pozici rodict, lékate vyhodnoti jako vinika situace. (Valenta a kol.

2012)

4.1.2. Faze bezmoci

Faze bezmoci nastava zejména pti vzpominkach konkrétné matky, kteréd prosla vSemi vySetteni,
spolecné s partnerem se po celou dobu téSili na zdravé dité. Narozeni ditéte s postizenim,
v nasem pripad¢ tedy dit€ s mentalnim postizeni vyvolava v rodicich pravé pocity bezmocnosti,
které se sttidaji s pocity zklamani, sebeobvinovani se prostiednictvim otazek, které zjist'uji, kde
se mohla stat chyba. Objevuji se také pocity hanby, které vznikaji skrze o¢ekavané reakce okoli,
v rodi¢ich panuje strach ze zavrhnuti a odmitnuti, zaroven vSak zoufale hledaji jakoukoliv
pomocnou ruku, nékoho, kdo jim chce opravdu pomoci a ne n¢koho, kdo je zahlcuje Spatnymi
progndézami do budoucna. Veskeré pfichazejici informace jsou pro oba rodice velice citlivou
zalezitosti a mnohdy dochazi k nevynucenym reakcim, které vznikaji tehdy, kdy jsou lidé ze

vSeho zoufali a hledaji smér, kudy jit.

4.1.3. Faze vyrovnavani se a postupného zvykani si

V této fazi rodice vénuji pozornost ke ziskani vice informaci ohledné jejich ditéte s postizenim.
Zajima je, co bylo pfi¢inou postizeni, jak o se o dit¢ spravné starat, jak ho vychovavat, otazky
smétujici na budoucnost ditéte. Pozornost je zde tieba také vénovat tomu, Ze rodice byvaji ve
vétSiné pripadi emocné vyladéni, coz muze zplsobovat problém v raciondlnimu pfiijeti
informaci.

I v této fazi nadéle rodice prozivaji mnoho negativnich emoci, jako jsou prozitky smutku,
truchleni nad zdravim ditéte. Tyto faktory mohou vést k upadnuti do depresivniho stavu

vyvoléavajiciho uzkosti, strach z toho, co maji rodi¢e oc¢ekavat, proklinani osudu, ktery situaci

zpusobil. U rodict stale pretrvava hledani potenciondlniho vinika. (Valenta a kol, 2012)
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4.1.4. Faze smlouvani

Obdobi smlouvani obdobim, kdy rodice jiz akceptovali skuteCnost, ze dit¢ se narodilo
s postiZzenim, ale stale pfetrvava nadg&je na malé zlepSeni. Situaci vidi s nadhledem, pozitivné.
Znamena to pro rodi¢e vyjadieni nad&je. Rodi¢e jsou v této fazi vycerpani z naro¢né péce,
kterou vyzaduje dité s mentdlnim postizenim. Jiz se vSak méni charakter zatéze a jsou vysilany

signaly piijeti ukazujici na dfive odmitanou skutecnost. (Valenta, 2012)

4.1.5. Faze smifeni

V této konecné fazi nastava jiz uvédomeni vzniklych skutecnosti, které nasledné€ vedou k jejich
piijeti a nahledu na celou situaci, kterou si rodina s ditétem prochazi. Stabilita celé rodiny se
pfimo odviji od toho, jak vSe zvladaji jednotlivi ¢lenové. Pokud vSak rodina do$la az do této
faze, je pravdépodobné, ze to nejtézsi ispésné zvladla a Ze nyni se jiz snizuje riziko, Ze by se
mohla rodina rozpadnout. Nyni uz rodina zn4 realistické prognozy vyvoje ditéte, coz znaci jiste
psychickou ulevu od starosti, které¢ sebou pfinaSela nejistd budoucnost. Velmi dilezité pro
rodinu nasledn¢ bude dalsi pristup a styl vychovy ditéte s postizenim. Je tfeba, aby vse
fungovalo v jakési rovnovaze, za vhodné zvoleny pfistup zde nejspiSe nelze oznacit veskerou
pozornost vénovanou ditéti s postizenim, jelikoz zdravé déti tim padem jsou odsouvani do
pozadi a neni pro n€ dostatecné adekvatni prostor, stejné€ tak neni vhodné zvolit ptistup, kdy se
rodice zaméii zejména na nepostizené dité, aby si tim tak kompenzovali zklaméni z ocekavani
u ditéte s postizenim. Vyznamnou roli budou také sehravat nasledné specifické Cinnosti, kdy
bude tfeba zajistit socialni pomoc a podporu — finan¢ni ptispévky, spoluprace se socidlnimi

ey es

ziskané zkusenosti, podpora blizkého okoli apod. (Slowik, 2016)

4.2. Zpusoby zvladani naro¢né Zivotni situace a resilience

Tato podkapitola nds seznami se zpusoby, kterymi lze zvladat naro¢né Zivotni situace. Zcela
nejprve je dobré védét a znat, ze pro tyto situace existuje zakon, ktery slouzi jako rozcestnik
sluzeb, kde vybirame tu sluzbu, ktera se vénuje konkrétnim danym udalostem ¢i situacim. Jedna
se o zakon o socialnich sluzbach — Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Predmétem

tohoto zakona je:

., Uprava podminek poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé socialni
situaci prostrednictvim socialnich sluzeb a prispévku na péci, podminky pro vydani opravnéni
k poskytovani socialnich sluzeb, vykon verejné spravy socialnich sluzeb a predpoklad pro vykon

¢innosti v socialnich sluzbach... “ (Pipekova, Vitkova, 2017, s. 175)
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Dle autorky Vagnerové (2014) je velmi dulezita prace s rodinou, jelikoz rodi¢e a sourozenci
mentalné postizenych jedincli jsou mnohdy vystaveni zatézovym situacim, které¢ vyvoléavaji
stres, tudiZ je nezbytné jim poskytnout nalezitou podporu a pomoc. K tomu mohou slouzit
rodinné psychoterapie. Velmi pfinosné jsou také svépomocné skupiny rodict déti s mentalnim
postizenim. Svépomocné skupiny sdili své zkuSenosti, pfeddvaji mezi rodi¢i dilezité

informace, poskytuji si potfebnou oporu.

Végnerova (2014) také uvadi specialné pedagogickou pomoc, kterou poskytuji centra rané

péce, specialné pedagogicka centra a praktické a specialni Skoly.

Co se tyka edukace neboli vzdélavani osob s mentalnim postizenim, je nutno podotknout, Ze
v Ceské republice existuje sit’ specialnich skol pro déti s mentalnim postizenim. V soucasné

dobé je vSak spiSe prosazovana inkluze.

Tato sit’ specialnich $kol hraje velmi dalezitou roli v Zivotech lidi, ktefi se o dit¢ s mentalnim
postizenim staraji v rodinném prostiedi. Znamend to pro rodiCe jistou ulevu a podporu pii

vychove ditéte s mentalnim postizenim.

Existuje fada socialnich sluzeb, na kter¢ se 1ze kdykoliv obratit. Konkrétnim socidlnim sluzbam

se vénujeme podrobnéji v nasledujicich kapitoléach.

Nedilnou roli také zastupuji zdravotnické sluzby, specidlni 1ékati. Vlidny ptistup a spravny

postup prispiva k rodinné pohod¢ a klidu.

4.2.1. Poskytované socialni sluzby

Ukolem socialnich sluZeb pii poskytovani pomoci a podpory je povinnost zachovavat lidskou
distojnost a pomoc musi byt poskytovana na zakladé€ individuélnich potieb kazdého jedince.
Nezbytné je na osoby puisobit aktivné a efektivné. Ukol socialniho pracovnika spo¢ivé v rozvoji
samostatnosti u osob s postizenim, dale je velmi dualezitym ukolem posilovani jejich
zaclenovani do socidlni spolecnosti. Socialni sluzby jsou pobytové, ambulantni a terénni. Mezi
socialni sluzby se fadi socialni poradenstvi, sluzby sociilni péce a sluzby socialni prevence.
(Primérni zdroj zékon 108/2006 Sb. v platném znéni, Pipekovd, Vitkova, 2017, Matousek,

Sandorova)

,Zaklad vsech socialnich sluzeb (tedy i rané péce) tvori vudci principy — nezavislost a
autonomie pro uzivatele sluzeb, zacleneni, integrace, respektovani potieb (sluzba je urcoviana
individuadlnimi potrebami spolecnosti, neexistuje model vyhovujici vSem), partnerstvi mezi

jednotlivci, komunitami vietné mistni samospravy (obce a jejich svazky), obcanskou
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spolecnosti, kraji (jejich svazky), statem, kvalita, rovnost bez diskriminace, standardy narodni,

rozhodovani v miste. (géndorové, 2017, s. 45)

Socialnimu poradenstvi se budeme podrobnéji vénovat v néasledujici kapitole 4.2.2 Pomoc a

poradenstvi pro rodiny s ditétem s mentalnim postizenim.

Nyni si predstavime sluzby socidlni péce, které spocivaji v zajisténi fyzické a psychické
sobé&stacnosti 0sob a umoznit tak osobadm se v co nejvyssi mife zapojit a zaclenit do spolecnosti.
Mezi sluzby socialni péce spada osobni asistence, peCovatelska sluzba, tisiova péce,
pravodcovské a predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby,
centra dennich sluzeb, denni stacionafe, tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni a socialni
sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lizkové péce. (Zakon 108/2006 Sb. o

socialnich sluzbach, §38-§52)

Dle zdkona 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach jsou podrobnéji popsany sluzby, které jsme

vybrali na zakladé povahy tématu diplomové prace:

Odlehcovaci sluzby jsou urCeny pro osoby se snizenou sobéstacnosti z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které¢ je pecCovano v domdacim
piirozeném socidlnim prostfedi. Primarnim cilem odlehcovacich sluzeb je tak umoznit

pecujicim osobam odpocinek, ktery je nezbytny pro udrzeni spravné dusevni hygieny.

Centra dennich sluzeb poskytuji osobam se snizenou sobé&stacnosti sluzby ambulantni
spocivajici v ¢innostech ohledné pomoci s osobni hygienou, poskytnuti a zajisténi stravy,
vzdélavaci, vychovné, aktivizacni a socidlné terapeutické ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se

socialnim prostiedim, pomoc s osobnimi zalezitostmi.

Denni staciondre poskytuji ambulantni sluzby urceny pro osoby, které maji sniZenou
sobéstacnost z divodu véku nebo zdravotniho postizeni. Uzivatelé se neobejdou bez pomoci
jiné osoby a je tfeba dbat na jeji pravidelnosti. Mezi poskytovanymi ¢innostmi je zahrnuta
pomoc pii zvladani béznych tkoni péce o vlastni osobu, pomoc pii hygien¢, poskytnuti stravy,
dale také jako u centra dennich sluzeb vzdélavaci, vychovné, aktivizacni a socialné terapeutické
¢innosti, zajisténi kontaktu se socidlnim prostfedim a pomoc s osobnimi zalezitostmi pfi

uplatilovani prav a zajmu osob.
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Tydenni stacionare poskytuji stejné Cinnosti jako stacionatfe denni, s vyjimkou, ze tydenni
stacionaf navic poskytuje osobam sluzbu pobytovou. (Zakon ¢. 108/2006. Sb., o socialnich

sluzbach)

Zde si v navaznosti dovolime citovat autora Portnera, ktery ve své publikaci zminuje, ze:
., Nejde zdaleka o to, aby pecovatel neco ,,udélal*, ale aby néco ,,umoznil* lidem, o néz

pecuje. ““ (Portner, 2009, s. 85)

Autor se vénuje piistupu peCovatelll a jejich nepostradatelnym vlastnostem, mezi které miizeme
zafadit vySe citované, a to, aby pecovatel vénoval svou pozornost i prfanim klienta. V této
souvislosti lze hovofit o vlastnosti, bez které neni mozné c¢innost peCovatele zastavat.

Zminovanou vlastnosti je empatie neboli vciténi se do druhého ¢loveka. (Portner, 2009)

Co se tyka sluzeb socialni prevence, které maji primarné za ukol pfedchazet socidlnimu
vylouceni ohroZenych osob a poméhat k prekonani jejich nepfiznivych situaci, je nezbytné
v souvislosti s nasi praci uvést sluzbu rané péce. Rana péce je urcena pro déti raného veéku

s postizenim, jejich rodiny, zakonné zastupce, eventuelné pecujici osoby. (Sandorova, 2017)

Zakon ¢. 108/2006 Sb. uvadi, Ze existuji tii formy socidlni prevence a to pobytové, ambulantni

a terénni. (Z. €. 108/2006, § 33)

Soucasné je ranéd péce definovana zdkonem 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach nasledovné:
wRana péce je terénni sluzba, popripadé doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovana
ditéti a rodicum ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohroZen
v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameérena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditete s ohledem na jeho specifické potreby* (Zdkon. ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich
sluzbach, §54)

Velmi vyznamnou roli v Zivoté jedincil s mentalnim postiZenim sehravaji socialné terapeutické
neboli chranéné socidlni dilny. Lidé, kteti trpi stfedné tézkym a tézkym mentalnim postizenim,
nezbytné potiebuji celozivotni vedeni a klast diiraz na uceni, 1 kdyz u téchto osob u uceni
nedochazi k tak vysoké efektivité jako u zdravych jedinci, pro osoby s mentalnim postizenim
predstavuje uceni neustaly proces rozvijeni se v riznych oblastech, coz je velmi siln¢ dnes
vyuzivano, jelikoz prace, ¢i pracovni terapie velmi dobfe dokdze kompenzovat rozumové
nedostatky. Cilem je osoby naucit manudlné pracovat a vyrabét jednoduché vyrobky. Manualni
prace se spojenim s vychovateli uspesné posiluji sebevédomi jedince s mentalnim postizenim

a davd mu moznost zit a pracovat podobn¢, jako zdravi jedinci, tudiz Ize fici, Ze takovy ptistup
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je ptiznivy pro socidlni integraci téchto osob do spole¢nosti. Uzivatelé dilen jsou navic denné
seznamovani s hygienickymi a bezpecnostnimi piedpisy. Je doporuceno, aby se jeden

vychovatel vénoval maximaln¢ Sesti uzivateltim chranéné dilny. (Pipekova, Vitkova, 2017)
Druhy chranénych dilen, kde maji osoby s postizenim moznost pracovat:

- Keramické dilny
- Tkalcovské dilny
- Sici dilny

- Kosikarské dilny
- Drevarské dilny

- RukodéIné dilny

4.2.2. Pomoc a poradenstvi pro rodiny s ditétem s mentalnim postiZenim
V Ceské republice existuje tzv. socialni poradenstvi, které zahrnuje zikladni socialni

poradenstvi a odborné socialni poradenstvi.

Zakladni socidlni poradenstvi ptedava osobdm nezbytné a potfebné informace, které povedou
k feSeni ¢i vyfeSeni jejich nepfiznivé nebo naro¢né zivotni socialni situace. Odborné socialni
poradenstvi se uskutecnuje v obCanskych poradnach, manzelskych a rodinnych poradnach,
poradndch pro seniory a poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim. Zaméfuje se na pomoc
jednotlivym socidlnim skupindm. Vyhodou odborného socidlniho poradenstvi je zejména

zapijceni kompenzacnich pomicek. (Pipekova, Vitkova, 2017)

Sluzba poskytuje tyto zdkladni ¢innosti, které jsou uvedené v zékon¢ 108/2006 Sb. o socialnich

sluzbach, §37:

a) zprostredkovani kontaktu se socialnim prostiedim
b) socidlné terapeutické ¢innosti

c) pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti

Nezastupitelnou pozici v této oblasti maji svépomocna hnuti, obcanské aktivity a organizace
osob s postizenim, jejich rodin a ptatel — 1ze oznacit jako fenomén self-help groups, ktery sebou
kromé ptinosu a velkého potencidlu miize nést také rizika ve forme naptiklad skupinové izolace
osob se stejnym nebo podobnym znevyhodnénim. Mezi tyto hnuti jsou zatazeny spolky, obecné
prospésné spolecnosti, nadace, nadacni fondy, humanitarni organizace, které se vénuji praci
prosp&iné pro osoby s postizenim. Cinnost t&chto neziskovych organizaci je velmi cenna,

jelikoz dopliuji to, co statni organizace nedokazou podchytit, nebo co systému socialni péce
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garantovanému statem unikd. Znacna ¢ast téchto aktivit a ¢innosti je na dobrovolné bazi bez
naroku na jakékoliv odmény, o to vic jsou tyto ¢innosti v soucasné velmi oceniované. (Slowik,

2016)

4.2.3. Resilience

Narozeni mentalné postizeného ditéte, jak uz jsme vicekrat v praci zminili, je pro rodinu
nepredstavitelnou zatézi spojenou s vysokou hladinou stresu, coZ miize velmi lehce vyustit az
v krizovou a neni jednoduchym tikolem se s jednim z takovych socidlnich rizik vypotfadat. Pro
takovou rodinu je pak nesmirn¢ dulezité, aby se ji néjakym zptisobem povedlo, se adaptovat na
danou zat¢z a umét s ni nalezité a spravné pracovat. Situace se mtize pod vlivem kumulace stat
netnosnou a velmi psychicky narocnou, proto je zejména velmi zadouci, aby veskeré
prichazejici udalosti nesouct stres, uméla rodina zdravé a ucinné zvladat a aby byla resilientni
neboli jinak feceno odolna. Je nezbytné, aby rodiny, které nejsou schopné zatéz zvladnout sami,
aby se obratily na p¥islu§né organizace zajistujici naleZitou pomoc a podporu. (Sandorova,

2015)

Resilienci rodiny se zabyva autorka Sobotkova, ze které v knize velmi Cerpa i1 autorka

Sandorova, kterou v mnoha kapitolach citujeme.

Existuje néco, ¢emu se fika tzv. zdroje odolnosti rodiny, na které ve své publikaci poukazuje
praveé Sobotkova (2007). Zdroje se rozd€luji mezi vnéjsi a vnitini a jejich primarnim ukolem je
ptedevsim posilovani k fungovani rodiny a zvladani vzniklych zatézovych situaci. Mezi vnéjsi

zdroje taz autorka fadi:

a) ,,podpiirnou socialni sit
b) socioekonomickou stabilitu rodiny

¢) kulturni uroven rodiny
Vnitini zdroje autorka rozdéluje nasledujicim zptisobem:

a) rodinné neboli systémové — soudrznost, flexibilita, organizace rodinného Zivota
b) osobni neboli individudlni — psychické a fyzické zdravi, inteligence, sebediivera,

odvaha* (Sobotkova, 2007, s. 91-92)

Autorka Sandorové (2015, s. 79) dopliiuje, Ze ,, opakem rodinné resilience je vulnerabilita —
zranitelnost rodiny a ndachylnost ke krizim “, a dale také to, Ze nejenze odolnost rodiny ovliviiuje

pouze sama rodina, ale také SirSi socialni systémy mimo rodinu, které jsou izce propojeny
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s riziky a prilezitostmi, tudiz nedostatek spolecenskych zdrojti ve spolecnosti, které by resilenci

v maximalni mife podpofily, (socidlni rodinna politika) piedstavuje negativni ohlasy.

Vyznamnym pojmem, kterym se zabyvalo vice autort v této oblasti je rehabilitace. Pokud se
¢loveék narodi s poskozenymi, nerozvinutymi schopnostmi, nebo dokonce v pribéhu zivota
dojde k jejich ztrate, snazime se ho ,,znovuuschopniovat®. Cilem rehabilitace je predevsim se co
nejvice se piiblizit optimdlnimu normélnimu stavu, mizeme ji chépat naptiklad také jako

obnovu fungovani rodiny. (Sandorova, 2015)

Velmi podrobn¢ se timto tématem zabyval autor Jesensky, jehoz cituje ve své publikaci také

autorka Sandorova:

,Socialni (re)habilitace je proces uceni Zit s vadou, proces prekonavani neschopnosti
(uschopriovani a znovu uschopnovani) v individualnich i spolecensky vyznamnych cinnostech,
Jje to proces prevence i odstranovani defektivit a handicapii. © (Jesensky, 1995, s. 39) Konecnym
vysledkem tohoto procesu je akceptace ohroZeného ditéte (se specidalnimi potiebami), Zivotni

pohoda, nejvyssi stupen socializace (integrace, inkluze). (Sandorova, 2015, s. 82)

Uzce spjato s tématem resilience je jeji posilovani. K psychické odolnosti jisté slouzi funkéni
vztahy v rodiné, ale 1 mimo rodinu. Mezi faktory posilujici odolnost 1ze podle American
Psychological Assocation, (©2023) povazovat dostatecné vénovanou pozornost druhym lidem
a svému okoli, mit kolem sebe podporujici pratelé; fakt, ktery tika, ze pokud zatézova situace
vznikla, nemizeme s tim nic udélat, ale skute¢nost, jak situaci uchopime a jak budeme reagovat,
to uz mame v rukou my sami. Ne vSichni radi pfijimame zmeény, ale to je presn¢ bod, kterym
se miizeme posunout vpred. Pfed vzniklym problémem je doporuceno neutikat, necekat. Tteba
je problém ihned feSit a provadét promyslend rozhodnuti. Abychom vse dokazali spravné
uchopit, je nutné divéfovat svym schopnostem. Touha udit se novym vécem, rozvijet své
vzdélavani jsou faktory obohacujici nds samotné a jak uz asi vSichni mizeme znét, je velmi
dualezité, abychom se nejprve zotavili my sami, abychom pak nasledné mohli Gispé$né tesit veéci
déjici se okolo nas. Znamena to, se o sebe starat, vénovat si pozornost, zame¢fit se na to, jak se

v

citime, jaké prozivame pocity, ale to zcela nejhlavné;si je nikdy neztratit nadéji. (Pazitna, 2019)
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I1. Empiricka cast

Empiricka ¢ast diplomové prace zahrnuje vyzkumné Setfeni, jehoZz cilem je popsat jednotlivé
pfibéhy rodin, yzkumnému vzorku respondentli a vyzkumnym otazkdm. Tato €ast zahrnuje
kapitolu s nazvem Analyza a interpretace vysledku, kde pfinese informace a poznatky, které
jsme ziskali prostiednictvim rozhovort. Vyzkum sebou ponese také vysledky z pozorovani.

V neposledni fadé je v diplomové praci zpracovana kratka pripadova studie.
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

V uvedené kapitole se budeme zaméfovat na vyzkum, kde podstatnym bodem je zejména
popsat cile diplomové prace. Je nutno charakterizovat vyzkumny vzorek, tzn. respondenty.
Nasledné vyhodnotime a analyzujeme vysledky tohoto kvalitativniho vyzkumu, ve kterém
budou interpretovany odpoveédi dotazovanych, dale zde interpretujeme poznatky ze

zucastnéného pozorovani a na zavér této kapitoly bude predstavena kratka pripadova studie.

V metodologii rozliSujeme dvé zékladni odlisné zamétené orientace vyzkumu. Hovotime tedy
o vyzkumu kvantitativnim a kvalitativnim. Jednotlivé zakladni vyzkumy se od sebe odlisuji
svym cilem, vztahem vyzkumnika, tedy zda je vyzkumnik vice ¢i méné ve vyzkumu

angazovany, dale se odliSuji poctem zkoumanych osob a lisi se zejména jejich vysledky.

Pro diplomovou praci je zvolen vyzkum kvalitativni, jelikoz pravé kvalitativni vyzkum
odpovida povaze této prace. Pfiznacnym je zde podrobny vystizny popis situaci, empatie neboli
vciténi se do zkoumanych osob a zaroven hloubkové proniknuti do ptibéhu ¢i udélosti, které
nam zkoumané osoby sdé€luji, vypravi, popisuji. Kazdy piibéh je individudlni, vzdy je tfeba brat
v potaz okolnosti. Nasim ukolem je zkoumanym osobam snaha porozumét, chapat postoje a

jednani z hlediska daného respondenta. (Gavora, 2010)

V tomto typu vyzkumu bychom méli s respondenty vzdy navodit piijemnou atmosféru, ujistit
ho, ze obsah bude slouZit pouze pro ucel této prace. Nezbytné nutné je respondentovi predlozit
informovany souhlas s nahravanim rozhovorti. Respondentovi smime naslouchat, maximalné

se miZzeme doptavat na dopliujici informace.

V nasem pfipad¢ jsme zvolili rozhovory polostrukturované, které byly pro povahu prace

nejvhodnéjsi. Polostrukturovany rozhovor spociva v ptedem ptipravenych otdzkach.

Hlavni metodou kvalitativniho vyzkumu je rozhovor neboli interview, také oznacovano jako
hloubkovy rozhovor, jez Svaficek ve své knize (2007, s. 159) popisuje takto:
,, Nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu zpravidla jednim badatelem
pomocl nekolika otevirenych otazek. Prostiednictvim hloubkového rozhovoru jsou zkoumani
¢lenové urcitého prostredi, urcité specifické socialni skupiny s cilem ziskat stejné pochopeni

Jjednani udalosti, jakym disponuji ¢lenové dané skupiny.

V této diplomové praci nam rozhovory budou poskytovat jednotlivi clenové rodiny, tedy rodice

a zdravi sourozenci.
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Neopomenutelnou metodou slouzici k realizaci kvalitativniho vyzkumu je zejména dlouhodobé
pozorovani rodin, kde spole¢né Ziji vSichni ¢lenové s mentalné postizenymi jedinci. Diky
pozorovani tak ziskdme informace a vizualizaci klasickych dnt jednotlivych rodin. Zamérovat
se budeme na fungovani vztahli mezi ¢leny rodiny, na zvladani kazdodennich ¢innosti a s tim

souvisejici komunikaci mezi vSemi ¢leny rodiny.

Dle Potmésila (2010, s. 142) definujeme pozorovani takto: ,, Pozorovani je jednou ze zdakladnich
klinickych metod. Jde o zamerné, cilevedomé a planované vnimani konkrétni situace. Cilem
pozorovatele je tak ziskat potrebné informace o chovani, jednani urcitého jedince ci o

3

souwvislostech dané situace.

Na zékladé ziskanych podkladii je soucasti diplomové prace zpracovana kratka ptipadova

studie, kterou dle Svafitka (2007, s. 97) chapeme jako , podrobné zkoumdni a porozuméni

jednomu nebo nékolika malo pripadu. *

5.1. Cil vyzkumu
StéZejnim cilem vyzkumu je predstaveni a popsani Zivotnich piib&hd jednotlivych rodin.
Konkrétné se vénujeme tomu, jak naro¢né Zivotni situace prozili ¢i prozivaji jednotlivé rodiny

4

s mentalné postizenym ditétem, a jak t€zké pro n€ bylo se s né¢im takovym vyrovnat. Déle se
v této praci zaméfime na zdravé sourozence a na to, jaky je jejich vztah se sourozenci
s mentdlnim postizenim a zda souziti néjakym zptiisobem ovlivnilo jejich Zivot nebo Zivot jejich
rodiny. Nakonec nas bude zajimat, zda rodice jiz néjak prfemysli nad situaci a jejim feSenim

v budoucnu.

5.2. Vyzkumné otazky
Dle cile diplomové prace jsme stanovili vyzkumné otazky, u kterych zaznamenané odpovédi

budou zarovei odpovidat zvolenému cili prace.
V diplomov¢ praci jsou logicky zvoleny ti1 nasledujici vyzkumné otazky:
VOI1: ,,Jak se rodice vyrovnavali se skutecnosti, zZe jejich dité je mentdlné postizené? *

VO2: , Jak clenové rodiny v souziti s mentadlné postizenym ditétem zvladali a zvladaji resit

narocné Zivotni situace?
VO3: ,Jak Zivot se sourozencem s mentalnim postizenim vnimaji zdravi sourozenci? “

VO4: ,,Jak rodice vidi a resi budoucnost svou a svych deti?
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5.3. Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek bude predstavovat celkem 5 rodin s odliSnymi zivotnimi piib¢hy, které jsme
do diplomové prace oslovili, a které souhlasily se vyzkumu diplomové prace zucastnit. VSichni
dotazovani byli pfedem sezndmeni s tim, Ze se rozhovory pro ucely prace nahravaji. Kazdy

z respondentil byl povinen podepsat informovany souhlas.

Na jednotlivé otazky budou odpovidat zvlast' matky, zv1ast’ otcové a samostatné se budeme ptat
1 zdravych sourozenct. JelikoZ je v praci zvolen vyzkum kvalitativni, dovolme si pfipomenout,
ze jeho interpretace vysledkii by méla byt podrobné zpracovand, vyzkumnik by mél brat
v tvahu, Ze kazdy vyiceny ptib¢h je individualni a odpovidajicim zptisobem s tim také nakladat
a vyhodnocovat veskeré ziskané informace. Vyzkumnik by také nem¢l opomijet zaklady

etického a vlidného pfistupu.

Existuje vice typu rozhovorl. Lze vybirat mezi strukturovanymi rozhovory, kde je pfesné
pfedem stanoveno, na jaké otazky se budeme ptat a v jakém potfadi. Vyzkumnik se dale
nedoptdva, pouze zaznamenava odpovédi. Nasleduje dalsi typ, a to rozhovory nestrukturované,
které¢ 1ze blize popsat jako jakousi volnou pfirozenou komunikaci mezi vyzkumnikem a
respondentem a rozhovory polostrukturované, které jsou pro ucel vyzkumu zvoleny jako

vhodnym nastrojem v této diplomové praci.

V naSem piipad¢ tedy rozhovory budou tvofeny polostrukturovanymi otazkami, pod ¢imz si
mizeme piedstavit, ze vyzkumnik ma jiz pfedem piipravené otazky, na které respondenti
odpovidaji, a v§ak u toho typu rozhovoru je mozné se v prubéhu nasledné respondentii doptavat
na piipadné doplilujici otazky apod. Vysledné odpovédi poté shrneme a budeme nasledné

odpovidat na vyzkumné otazky a na cil této diplomové prace.

VySe zminéné vysvétleni polostrukturovanych rozhovorti uvadi 1 autor Chrastka:
,, Polostrukturované interview (neboli rozhovor) je urcitym kompromisem mezi vyse uvedenymi
typy interview. Respondentum se v tomto pripadé nabizi k jednotlivym otazkam vidy nékolik
alternativ odpovedi, ale navic se od nich pozaduje vysvétleni nebo zduvodneni.* (Chrastka,

2016, s. 177)

Vyzkumny vzorek tvoii rodi¢e déti s mentdlnim postizenim a zdravi sourozenci sourozencl

s mentalnim postizenim.
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V casti, ktera je vénovana rodi¢im je dotazovdno celkem 9 respondentli, z ¢ehoz 5
respondentek jsou matky a 4 respondenty tvoii otcové. V jednom piipad¢ jeden z otcli neni

vlastnim otcem ditéte s mentalnim postizenim a v jednom piipad¢€ otec neni v rodin¢ piitomen.

Pro ptehlednost respondenty oznacujeme jako ,,Rodice“ a prislusné cislo, abychom védéli,
ktefi rodice patii k sobé. Rodi¢e odpovidaji jednotlive, kazdy zvlast. V nasledujici kapitole
Analyza a intepretace vysledkl budou porovnavany jednotlivé odpovédi matek a zvlast budou
porovnavany jednotlivé odpovédi otct.

Rodic¢e 1 — Matka 1- pani Iva, 60 let, péce o osobu blizkou, ve starobnim diichodu Otec 1 —
pan Lud¢k, 63 let, v invalidnim diichodu, maji dvé déti se sluchovym a mentalnim postizenim
Tomase a Moniku, 38 let, a zdravou dceru Lucii, 25 let.

Rodice 2 — Matka 2— pani Lenka, 45 let, péce o osobu blizkou, Otec 2— pan Antonin, 45 let,
zemédélec, maji dceru s lehkou mentalni retardaci, syna s tézkym kombinovanym postizenim
(mentélni postizeni + télesné postiZzeni), zdrava dcera 17 let—,,Otec 2* neni vlastnim otcem déti
s postiZzenim, je vlastnim otcem pouze 17leté zdravé dcery

Rodic¢e 3 — Matka 3 — pani Michaela, 38 let, administrativni pracovnice na ¢aste¢ny tvazek,
dale pracuje v poradenském a aktiviza¢nim centru Pecka, které zalozila, aby rodiny jako je ta
jeji, mely kam chodit a mohly sdilet své problémy. Do jisté miry bylo zaloZeno i proto, aby
nemusely prochédzet tim, ¢im museli projit oni. Pani Michaela aktualng jest¢ studuje socialni
praci se zaméfenim na komunikaci a aplikovanou psychoterapii. Otec 3 — pan Petr, 41 let,
programator, kvili détem pracuje z domu, jinak by nemohla pracovat pani Michaela. Maji tii
déti — 15leta dvojcata, chlapci, Petr a FrantiSek s mentalnim postizenim a mladsi syn Daniel 13

let.

Rodice 4 — Matka 4 — pani Zdenka, 39 let, momentaln¢ je na rodicovské dovolené, piedtim
pracovala v ekonomickém sektoru, nyni studuje dalkové socialni praci a pedagogiku na VOS,
dale jesté pracuje v neziskovém sektoru. Otec 4 — pan Jaroslav, 41 let, OSVC. Maji tii déti.

Dcera Lucie 17 let — s postizenim, synové 15 a 2 roky.

Rodice 5 — Matka 5 —pani Ivana, 60 let. Zde jsme ziskali odpovédi jen od matky. Dalsi ¢lenové

se nemohli z ¢asovych diivoda rozhovort zucastnit.

V oblasti zdravych sourozenctli jsou dotazovani celkem 3 respondenti, které oznacujeme jako

sSourozenec* a prislusné Cislo.

Sourozenec 1 — Zena, 25 let, studentka VS.

53



Sourozenec 2 — Zena, 17 let, studentka SS
Sourozenec 3 — muz 13 let, student

Sourozenec 4 — muz 15 let, student
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6 ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

Tato kapitola bude pojednévat o vysledcich empirické ¢asti diplomové prace. V nasledujicich
podkapitolach si predstavime vyhodnoceni rozhovort polostrukturovaného charakteru.
Nasimi respondenty jsou matky a otcové déti s mentalnim postizenim, ale i zdravi sourozenci

sourozencl s mentalni postizenim.

Rozhovory byly po piedchozim seznameni se v§emi informacemi a aspekty a nasledném
pisemném souhlasu vSech respondentli nahrdvany na mobilni telefon a vysledky vyuzity do
diplomové prace. Nasledné jsme jednotlivé rozhovory ptepisovali do zdznamovych archd, z
¢ehoz jsme poté na jednotlivé otazky vybrali nejzajimavéjsi odpoveédi nebo casti odpovédi,
které jsme pouzili ke zpracovani interpretace vysledki pro ucel prace. Vyhodnoceni odpovédi
na jednotlivé otazky jsme vzhledem k tématu a povaze prace zvolili jako pro nas vhodné&;jsi

zpiisob zpracovani nezli zpracovani pomoci procesu kodovani.

V dalsi podkapitole bude podrobné popsano zicastnéné pozorovani rodiny, kde se nachéazi
dit¢ s mentalnim postizenim a budou pospéany dny a kazdodenni ¢innosti, které jsme béhem
mozného pozorovani zjistili. Vzhledem k tomu, Ze nam rodina, kterou jsme pozorovali
poskytla moznost nahlédnout do zdravotni dokumentace, je v diplomové praci zpracovana

také kratka ptipadova studie.

6.1. Rozhovory s rodinami

Ptipravené otdzky, které jsou obsahem polostrukturovaného rozhovoru budeme realizovat
s vybranymi rodinami, kde jsou v naSem zdjmu pfedevSim oba rodicCe, tedy matka a otec a

zdravi sourozenci.

Otazky pro rodice jsou stejné polozeny, ale odpovédi budeme zaznamendvat u kazdého zvl1ast,
jelikoz interpretovat budeme jak matky, tak otce. Zdravi sourozenci jsou neopomenutelnou
soucasti pro splnéni ucelu povahy této diplomové prace. V nasledujicich podkapitolach je vse

detailné&ji uvedeno.

6.1.1. Rozhovory s rodici
Otazky pro rodic¢e se skladaji z totoznych otazek. Odpovidat budou matky a otcové zvlast.

Stanovené otdzky jsou nezbytné pro zjisténi stanoveného cile diplomové préce.
Konstrukce rozhovort s rodici tvoti nasledujici otazky:

1) Jakym typem postizeni trpi Vase dite¢? Znate pticinu vzniku postizeni?
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2) Jak jste prozivala narozeni Vaseho ditéte s mentalnim postizenim?

3) Jak naro¢né pro Vas bylo se s vzniklou situaci vyrovnat?

4) Kdo Vam v této nelehké situaci poskytl pomoc a podporu (resilienci)?

5) Jak jste zvladala péci o dite s postizenim? Byl tu n€kdo, kdo Vam pomohl s péci o dite?

6) Jak tézkeé je pro Vas vSe zvladat nyni?

7) Dokazete fict, jaka situace nebo udalost v Zivoté s ditétem s postizenim pro Vas
predstavuje nejtézsi zazitek?

8) Jak vnimate sourozenecky vztah ditéte zdravého s ditétem s mentalnim postizenim?

Jaky postoj ma Vase zdravé dit¢ k sourozenci s mentalnim postizenim?

9) Ovlivnilo dité s mentalnim postizenim n¢jak Vas zivot nebo Vasi rodinu?

10) Zamyslite se jiz nad otazkami, které se tykaji budoucnosti?

Otazka ¢. 1: Jakym typem postiZeni trpi VaSe dité? Znate pii¢inu vzniku postiZeni?

Matka 1: Mé dceru a syna, kterym je 38 let, jsou z dvojcat. Oba trpi sluchovym a mentalnim
postizenim. Dcera je s tézkym mentdlnim postizenim a syn ma stfedné tézkou mentalni
retardaci. Pfi¢ina vzniku postizeni je ziskana. ,, V prvnim trimestru téhotenstvi jsem se nakazila
v nemocnici zardénkami od ditete, které prislo s otcem navstivit matku, se kterou jsem sdilela
pokoj. Vté dobé byl mimo jiné zakdzan vstup detem.” Matka 1 uvedla, Ze porod byl
nekomplikovany, jenom doktofi neveédéli, ze ¢ekd dvojcata, dcera se nakonec narodila

v

pridusend a musela byt kiiSena.

Matka 2: V tomto ptipadé se jedna také o dvojcata, kluk, holka v roce 2023 maji 25let Pani
méla pfedcasny porod, kde byla u déti mala porodni vaha, krvaceni do mozku. ,,Syn je tezce
postizeny, jeho stav je vazny. Dcera md diagnostikovanou stiedné tézkou mentdlni retardaci a

3

slepotu levého oka.

Matka 3: Oba synové trpi atypickym autismem, lehkym mentdlnim postizenim, téZkou
vyvojovou dysfazii, ADHD. Pfi¢inou je vzacna genetickd zméena, kterou matka a jeji déti trpi.

Opét i zde jsou synové z dvojcat.
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Matka 4: M4 dceru 17 let, trpi deleci dlouhého raminka na 5. chromozomu. ,, Podle genetiky
se postizeni vyvinulo v prvnim trimestru. Cas odpovidd pobytu v nemocnici a nevhodné
medikaci v prvnim trimestru tehotenstvi, kdyz jsem lezela v nemocnici, kam jsem jela, protoze

jsem byla tehotna a mela velké kiece v brise.

Matka S: ,, Syn trpi vrozenou metabolickou vadou alpha mannosidosis, jediny v republice,
predem jsme nevédeli, zjistilo se to az ve 2,5 v roce 1992, oba s manzZelem jsme prenaseci.
Nemoc je progredujici ve vSech smérech, postupné ztraci sluch, mentalni schopnosti a

pohybové postizeni se prohlubuje, je tu velmi spatna prognoza. “

Na tuto otazku odpovedély vSechny respondentky. Odpovédi na prvni otazku, ktera se tyka typu
postizeni mizeme konstatovat, ze kazdé dité mé odliSnou diagnézu. Pfi¢inu postizeni vSechny
respondentky znaji. V nékterych piipadech byla diagnoéza stanovena az v pozdé&jSim veéku
ditéte. Co vSak hodnotime jako zajimavy poznatek je to, Ze tfi matky z 5 dotazovanych maji
déti s postizenim, které jsou z dvojcat. Zda se poznatek dd néjakym zplisobem zobecnit,

upfesnit nelze, jelikoz nemame dostatecny pocet vyzkumného vzorku.

U Matky 1 a Matky 4 shleddvame z odpovédi pravdépodobnou piicinu postiZzeni vzniklou jiz

v prvnim trimestru téhotenstvi vlivem pochybeni ze strany Iékafi.

Otec 1: ,, Mame dvojcata syna a dceru. Syn ma zbytky sluchu se ztratou 100 dB a je lehce, nyni
uz spise stredné tezce mentalné retardovany a dcera trpi stredné tézkou nedoslychavosti a je
teézce mentalné retardovana se ztratou vyvojem reci a bez hlasové komunikace.”“ Otec 1 dale

uvadi, ze pfi¢ina byla onemocnéni manzelky zardénkami, které dostala v nemocnici.

Otec 2 uvadi, Ze dcera ma stfedné tézkou mentalni retardaci a syn je velmi téZce mentalné

postizeny a k tomu je postizeny také télesn¢.

Otec 3: ,, Maji toho vice. Lehké mentalni postiZeni, atypicky autismus, ADHD. “ Pfi¢inou zde

byla genetickd zména matky.
Otec 4 odpovédél, Ze diky Spatné medikaci 1€kait je jejich dcera postizena.

Kazdy z otcti uvedl jiny typ postiZzeni, z ¢ehoz mizeme usoudit, ze co se tyka diagnoz, je fakt,
ze jsou velmi rozmanité. V kazdém ptipadé hraje roli naptiklad i jiné pfidruzené postizeni, jiné

poruchy. VSichni respondenti se shodli, Ze znaji pficinu postiZeni.

Otazka €. 2: Jak jste prozival/a narozeni VaSeho ditéte s mentalnim postizenim?
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Matka 1: Pro pani Ivu to bylo velmi té¢zké. Byla velmi mlada a dvé déti s postizenim bylo velmi

naroc¢né zvladnout.

Matka 2: ,, V té dobé mi bylo 21 let, takze jsem tak néjak nevnimala, co mé vSechno ceka,

nesetkala jsem se driv s nikym, kdo by mél néjak nemocné deéti.

Matka 3: ,,Ze maji chlapci mentalni postizeni se ukdzalo az kolem 5 roku. Do té doby jsme
slychali, zZe to prejde, s dalsim vyvojovym stupnem. Od 3 let jsme resili vyvojovou dysfazii a

vyraznou hyperaktivitu. Podezieni na autismus.

Matka 4: Rodina pani Zdenky se moc téSila, jelikoZ neméli tuseni, Ze je jejich dcera nemocna.
Ackoliv méla typické priznaky, v nemocnici jim nikdo nic netfekl. Odchazeli se zdravym

ditétem.

Matka 5 se domniva, ze svou vinu nese také to, ze se syn narodil v listopadu 1989, tedy podle
ni v dob¢ turbulentni, kdy poporodni vySetteni bylo odbyté. ,, Ale nic by to neresilo. Nemoc je

‘

nevylécitelna, jen bychom ji znali drive.

V ptipadé¢ Matky 1, Matky 2 a Matky 5 z odpovédi vyplyva, ze obdobi pro né bylo velmi
narocné. V ptipad¢ Matky 3 a 4 bylo prozivani spiSe pozitivni, jelikoz o mentalnim postizenim
se dozvédely v nasledujicich letech. Matka 4 neméla vibec tuSeni, Ze je jeji dcera nemocna. Na
odpovédich na tuto otazku se Matky tedy neshodly. Pfi¢inou mohou byt individualni pfistupy

1€kaiti, dand diagndza u kazdého dité, ktera je zcela jind apod.

Vsechny respondentky byly v dobé narozeni ditéte s postiZenim velmi mladé, tudiz vSechny se
shodly na tom, Ze obdobi narozeni prozivaly opravdu tézce, nevédely, co je ¢ekd. Matka 3,

Matka 4 a Matka 5 se o postizeni déti dozvédély az v nasledujicich letech.

Otec 1: ,, No nic takové si predtim vitbec neumite predstavit. Zacatky pro nas byly velmi tézke.
Museli jsme za kazdym ditétem dojizdeét do jineho mésta do nemocnice. Pro nas bylo hrozné, Ze

o néjaky rok pozdéji jsme diky navstévam lékari zjistili i o sluchovém postizeni u obou déti. *
Otec 2 uvedl, ze nemiize odpovédet, jelikoz u narozeni déti nebyl, poznal je az pozdéji.

Otec 3: ,, Netusili jsme nic, lékari nam vse rekli az kdyz klukum bylo 5 let. Do té doby situaci

zlehcovali a Spatné diagnostikovali.

Odpoveéd Otce 4 znéla takto: ,, Pri narozeni jsme to nevédeli, zjistilo se to pozdeji.
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Zde se odpovédi ponékud lisily. Otec 1 uvedl, Ze pro né€ to bylo té¢zké a neuméli si predstavit,
jak to budou dale vSechno zvladat. V ptipad¢ Otce 2 nemame odpovéd’, jelikoz je nevlastnim
otcem ditéte a u narozeni jeste s rodinou pritomen nebyl. Na zéklad¢ odpovédi Otce 3 a Otce 4
lze fici, Ze zpocatku situaci neprozivali nijak zv1ast’ Spatné, jelikoZ o postizeni déti a spravné

uréenych diagndézach se dozveédéli az o par let pozdéji.

Otazka €. 3: Jak naro¢né pro Vas bylo se s vzniklou situaci vyrovnat?

Matka 1: Pani Iva uvedla, Ze je to porad pro ni velice tézké, a Ze prozila absolutni Sok pfi
zjisténi, ze ob¢ déEti jsou s postizenim jak mentalnim, tak sluchovym. ,, Premysleli jsme, jestli

tohle vithec miizeme zvladnout. Byli jsme velmi mladi. *

Matka 2: I v tomto pfipad¢ respondentka uvedla, Ze i1 za téch 25 let je porad tézké se s tim

vyrovnat.

Matka 3: , Pro mé to bylo snazsi nez pro manzela. Vyristala jsem s bratrem, ktery mel
vyvojovou dysfazii a mél své potieby. Miij bratranec mél deétskou mozkovou obrnu a lehkou
mentalni retardaci, takze jsem byla tzv. zvykla, mit podobné lidi kolem sebe. Narocné bylo spat
jen 2-3 hodiny denne. Nemit pres den ani minutu pro sebe a bez pomoci. *

Matka 4: ,,Nekolikrat jsem byla u détské doktorky (stejna co v nemocnici), kvili kojeni, kojila
Jjsem i hodinu — rekla, Ze je Lucka rozmazlena. Hlavicku nam nezmévila ani jednou, a kdyz jsem
Sla, Ze jenom lezi, neudrzuje ocni kontakt, nepretdaci se, nepase koniky, tak mi oznamila, ze jsem
hystericka matka, co chce tabulkové dite — nicméné ve trictvrté roce nds poslala na vysetieni
k neurolozce — s diagnozou liného ditéte a pani neurolozka mi ode dveri Fika: ,, Vy mate
mikrocefalii jak hrom.“ — v té dobé jsem ani netusila, co to je.

Byl to ok, vztek. Kdyz jsme zjistili, Ze je postiZzend, uz jsem byla znova téhotna, v té dobé jsme
ani nevedeli, zda je to genetické a na genetice mi rekli, at’ uz si dalsi dité neporizuji, Ze to bude
dedicné. "

Pro Matku 5 to bylo naro¢né. ,, Zadnda pomoc ze strany lékarii ani socidlni nebyla. Lékari mé
nutili syna nechat v nemocnici, s tim, Ze priibeh bude dramaticky rychly a nemuzZeme to doma
zvladnout, a nejlepsi podle nich, by bylo mit hned dalsi dite.” Déle respondentka uvedla:
wManzel prisel o prdci, tak jsme zacali podnikat, zadluzili se, ja si zacala psat s lékari z celého
svéta, hodné pomohl velvyslanec Zantovsky v USA a MUDr. Moserova v Australii. Ta aktivita
mi pomohla se pres to prenést, vyrovnat ne, ale ustat to. “

Témet skoro vSechny respondentky se na odpovédich shodly. Pro kazdou z nich vyrovnat se

situaci je dodnes nemozné. Vyjimku tvoii odpovéd Matky 3, kterd uvadi, Ze pro ni to bylo
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jednodussi nez pro jejiho manzela. V ptipadé Matky 4 a Matky 5 je patrna nedbalost a
nedostatecny ptistup ohledné jednani ze strany lékart.
Otec 1 odpoveédél, Ze s nééim takovym se v hloubi srdce nesmitite nikdy. ,, Prali jsme si zdravé

dite, Ze nas potka néco takového jsme netusili ani v nejmensim. *

Otec 2: ,, U nas to bylo jiné, jelikoz nejsem pravy otec ditéte a Lenku s detmi jsem si bral, kdyz

uz jsem samoziejme o vsem vedeél. Prijal jsem to a jsme spolu uz 20 let.

Pro Otce 3 to bylo naro¢né. ProZival to velmi téZce, nedokézal si zprvu pfiznat, Ze ma nemocné

syny.
Otec 4: ,, Tenkrat mi to nevadilo, neprislo mi to, ale ¢im je starsi, je to horsi a horsi. *

VSsichni respondenti témét konstatovali, ze situace prozivali téZce, smutné. Nékteti uvedli, ze
se s tim do dnes nevyrovnali. Vzhledem k tomu, ze kazdy rodic si pieje zdravé dité, ptijde vzdy
Sok, kdyz se dozvi, Ze jejich dité je diagnostikovano s mentalnim postizenim. V piipad¢ Otce
4, ktery v této odpovédi na otazku tvori vyjimku, odpoveédél, ze diive to pro ného nebylo zI¢,
jelikoZ mu to tak zI¢é pravé nepfislo, nevidél a nevnimal nic neobvyklého, jelikoz, kdyZ jsou

o e vy w

uroven bohuzel vice a vice znatelngjsi.

Otazka ¢. 4: Kdo Vam v této nelehké situaci poskytl pomoc a podporu (resilienci)?

Matka 1: Zde matka uvedla, Ze jim z kruhu blizkych nepomohl skoro nikdo, museli si pomoci

sami. ,, Pomohlo ndm az setkdavani s rodici, kteri jsou na tom jako my. *
Matka 2: ,, Postupem casu jsem ziskavala kamaradky a jiné rodiny, které na tom byly stejné

jako ja a navzajem jsme si pomahali, davali rady.

Matka 3: Podporu pani Michaele poskytoval manzel, déti nechtél nikdo hlidat. ,, Neméla jsem
zadné vedeni od lékarii nebo socialnich pracovnic. Propadla jsem systémem. VSe, co jsem se

dozvédela, jsem si zjistila sama. *

Matka 4: Podporu respondentce poskytla zejména babicka, manzel a také farat. Jako dalsi

uvadi tehdejsi fyzioterapeutku.

Odpovédi Matky 5 bylo, ze nejvétsi podporu ji poskytla jeji maminka, kterd byla zdravotni

sestrou. Uvadi, Ze ji vzdy pomohla a nad vnukem nikdy neldmala hil.

Dle odpovédi vSech Matek vyplyva, Ze ani v jednom ptipad¢ jim nepomohli Iékafi, ani socialni

pracovnici, to znamend, Ze si tim respondentky musely nejprve projit sami. Pomoc byla
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poskytovana nejcastéji v samotné rodiné nebo u blizkych pfibuznych. Kazda respondentka
uvedla jinou odpovéd’. V nékterém piipade byl nejvétsi oporou manzel, jinde babicka, dale také
maminka. V pfipadé¢ Matky 1 a Matky 2 bylo velkou podporou navstévovat skupiny, kam
dochazi rodiny se stejnymi nebo obdobnymi problémy. Matka 3 dokonce zalozila ve svém miste
bydlisté skupinu, aby rodiny s podobnymi osudy mély kde sdilet své Zivotni trable. Nékterym

Matkam pomohl napftiklad i faraf, nebo osoby ze zahranici.

Otec 1 odpovédél, Ze pro né byla podporou rodina a blizci pratelé.
Otec 2: ,,Rodina.”

Otec 3 uvedl svou manzelku.

Otec 4: ,,Manzelka.”

Otazka €. 5: Jak jste zvladal/a péci o dité s postizenim? Byl tu nékdo, kdo Vam pomohl

s péci o dité?

Matka 1: ,, Péce byla velmi narocna, ale pomohl mi hodné manzel, i kdyz byl pracovné casto

v o6

pryc.

Matka 2 uvedla, Ze pro vSechny z rodiny to bylo tézké, a Ze se vSichni postupné¢ museli

seznamit s tim co bude, a Ze to nebude jednoduché.

Matka 3: ,,S péci mi pomahal jen manzel. Bylo to velmi narocné fyzicky i psychicky. Kdyz to
Slo byli jsme neustdale venku. Na navstévy k nam nikdo nechodil, nikdo nds nezval a nikdo
nechtel hlidat. Nekdy jsem byla psychicky velmi vycerpand, unavend. Prosla jsem si vyhorenim,

stejné jako pozdeji manzel. *
Matka 4 uvedla, ze to zvladla jen diky babicce, jejim rodi¢iim a sestie.

Matka 5: ,,Sama jsem zdravotnice, to pomohlo hodné, a jak jsem uz zminovala, tak pak hlavné
maminka. Potom ve 4 letech velmi pomohlo umisténi do Skolky mezi zdravé déti spolecné se
zdravym starsim bratrem, to byla vyhra, hrozné moc mu to prospélo a ja si toho velmi vazim,

protoze je to problém i dnes a v roce 1994 to bylo naprosto neobvyklé.

Pro vSechny respondentky to piedstavovalo obrovskou zatéz. Z vétsi Casti si tim prochazely
zejména ony samy. Na odpovédich se vSak respondentky neshodly. Ve dvou ptipadech se

respondentky shodly, ze jim nejvice pomohl manzel. Od Matky 2 otec déti odesel v prvnich
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meésicich. VSem se snazil pomoci nékdo z rodiny. Nékteré zminuji, Ze u ptatel podporu nikdy

nenasly, ba naopak.

Otec 1 uvadi, ze jim velmi pomohlo spojeni s rodici, kteri prozivali obdobné trapeni. Nasledné
byla diky tomu zaloZena organizace, kam dojizdeli i prizvani odbornici, se kterymi rodice vse

mohli sdilet.

Otec 2 uvedl, Ze s pé¢i manzelce pomohla blizka rodina.

‘

Otec 3: ,, Nikdo. Museli jsme to zvladnout sami.
Ote€ 4: ,, Pecovala manzelka, chodil jsem do prace, pomdhala ji jeji rodina.

V ptipadé¢ Otce 1 byla podporou organizace, do které mohli dochédzet za Gcelem sdileny
stejnych ¢i podobnych problém s rodici, které potkal podobny osud. Zbyli respondenti uvedli,
ze podpora prob¢hla ze strany blizké rodiny, a pfedevs§im ze strany manzelky, kterou zaroven

museli také podporovat. V nékterych ptipadech si manzelé byli tedy oporou vzajemnou.

Otazka €. 6: Jak tézké je pro Vas vSe zvladat nyni?

Matka 1: ,, S pribyvajicim vekem je pro me samoziejmée péce vice vycerpavajici, bez rodicui si

deéti nic nezaridi.

Matka 2: Respondentka uvedla, Ze vie zvlada dobie, i kdyZ je to nékdy velmi ndroéné. Rika,

ze se détem snazi obétovat vse, co jen jde.

Matka 3: Pani Michaela uvadi, ze nyni je to pro ni v8e snazsi. ,, Sestavili jsme kolem nasich
deti a nas tym lékarii, které to zajimd. Mame také pristup k psychoterapii pro sebe i vSechny 3
deti. ZalozZila jsem svépomocnou skupinu a v ni mohu sdilet, své poznatky, ale i to, co aktudlné

resime.

Matka 4: ,, Nesmim Lucku srovnavat, coz je nékdy tézké. Luci je nastésti veselé povahy, je
usmevava, rikam si, hlavné, aby ji nic nebolelo. Jinak je to narocné v tom, Ze tieba kdyz jdu do
prdace (kam chodim 2x v tydnu do 1 hodiny) a ona v 1 prijizdi a bez obéda — vidy tu musi byt
nekdo, kdo ji obéd nabere, ohreje a popripade, kdyz je maso, knedlik tak nakrdji, jinak doma
zvladne urcitou dobu sama byt, ale jidlo si nepripravi, pocit zizné nema. Rada poslouchda radio,
Cte si a krasne, ale pocitani neda ani do 10, maluje, sklada puzzle, obcas mé to hodne mrzi, ale
vetsinou ji bereme takovou, jaka je, jedeme spolu na muzikdl, to miluje, nebo neteri do
tanecnich, s mladsim synem do loutkového divadla. Désim se ale, az budu muset nastoupit do

prdce, protoze Luci ve Skole konci, je v 10. tride...
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Matka 5 odpovédéla: ,, No dnes je to uz opravdu problem, fyzicky. Syn je o 10 cm vyssi nez ja
a o par kilo tézsi, velmi spatné chodi, je to viastné takovy ten stav, kdy dnes to jde jit za obé
ruce a zitra uz treba ne, a za par dni zase ano. Jsem po operaci nadoru mozku, a i kdyz jsem
byla vzdy velmi fyzicky zdatna, tak tohle me trochu podrazilo nohy. Ale zvladat to musim. Dnes
uz se prilis nezabyvame prognozami, co jde to jde, vyzkouseli jsme i alternativni lécbu a snazime
si vSe predevsim uzit. Nejvetsi problém dnes je naprosta absence odlehcovacich sluzeb, to, co

‘

Jjde ve triceti hladce, je v padesati trochu problém a po Sedesatce uz to je vyslovené na silu.

Zde muzeme konstatovat zcela odlisné odpovédi. V ptipadé Matky a Matky 5 je v soucasné
dobé problém fyzicka kondice, kdy obéma respondentkam je jiz 60 let a neustala péce pro né
predstavuje vétsi problém, jelikoz nékdy nemaji dostatek sily. I pfes tyto komplikace to vSak
zvladat musi, jak obé matky uvedly. Matka 3 situaci zvlada daleko 1épe nez diive. Zalozila
dokonce svépomocnou skupinu. Pro nékteré je to tézké po psychické strance z hlediska

srovnavani se zdravymi sourozenci.

Otec 1 odpovédél, ze je to pro né naro¢né v soucasné dobé stale. ,, Vsude s detmi musime jezdit,
vSe za né vyrizovat, lekari, urady. Péci o dceru ma na starost predevsim manzelka. Co se tyka

‘

syna, tak me osobné velmi tizi jeho nezdjem, nechce s nic¢im tdatovi pomoci. *

Otec 2 uvedl, Ze je to asi horsi, jelikoZ jejich syn mé velmi $patnou progndzu a je na tom
s kazdym rokem hife a péce o n¢ho vyzaduje neustalou pozornost a Cas. Konstatuje, ze

manzelka si diky tomu sotva oddechne.
Otec 3 sd¢lil, Ze pro né je to v soucasné dob¢ lepsi nezli diive.

Ote¢ 4: ,, Hodné. Cim je starsi, je to horsi, mluvi sama pro sebe, mluvi s prackou, takze
v koupelné je treba hodinu, nezviddne sama prejit silnici, s jidlem a oblékanim potrebuje

I3

pomoct, s osobni hygienou potiebuje pomoct...Vse s ni déla manzelka.

Kromé Otce 3, se respondenti na odpovédich shodli. VSichni témét uvedli, ze aktudln€ je pro
né situace naro¢nd mozna snad 1 vice nez diiv, jelikoZ s pfibyvajicim vékem odchazeji sily,
které musi rodice byt schopni vyvinout ohledné spokojenosti ditéte a dikladné nezanedbané
péce. Otec 3 naopak uvedl, Ze pro n¢ho je situace v soucasné dobé leh¢i. Kazdy ¢lovék ma na
stejné situace odlisSné néazory, odlisné pftistupy, kazdy prozivd jiné pocity, n¢koho to
emocionalné vice zasdhne, n€ékoho méné, z cehoz vyplyva, Ze proZivani je zcela individualni

clovek od ¢loveéka, a ze doposud neexistuje navod, jak naro¢né situace ma ¢lovek rychle a bez
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trapeni zvladnout a jak se k nim postavit. Zde zalezi na mnoha proménnych, jako jsou

charakteristiky daného jedince, jeho temperament, dale zaleZi na domacich podminkach apod.

Otazka ¢. 7: DokaZete Fict, jaka situace nebo udalost v Zivoté s ditétem s postiZenim pro

Vas predstavuje nejtézsi zazitek?

Matka 1 uvedla, Ze kdyz po narozeni od sebe déti oddélili a kazdé z nich bylo v jiné nemocnici
v jinych méstech. Dojizdéni bylo neptedstavitelné komplikované.

Matka 2: ,, Rozdelit cas mezi zdravé sourozence a nemocné, protoze to zdravé je o vSechno

vvvor

je ten, ze vite Ze jedno z dvojcat brzo zemre a nic s tim nejde udélat.

Matka 3: ,,Nejtezsi zazitek je opravdu tézke popsat. Zazila jsme ponizovani ze strany ostatnich.
Zazila jsem viastni stud za to, jak se déti chovaji a Ze na nas kazdy kouka. Byla jsem u kazdého
urazu deti a vysvétlovala, ze se chovaji, jak se chovaji pro své diagnozy, ne proto, Ze by byli
nevychovani. 15 let premlouvam lékare, aby si je vzali do péce, 15 let Zebram o kazdé vysetieni.

10 let bojuji s urady o kazdy prispévek na péci a ZTP. *

Matka 4: Respondentka uvedla, Ze téch zazitkd je né€kolik. Uvadi dobu, kdy jim umfela
babicka. Luci se v tu dobu zacala pomocovat a utikat z domu. Pak to bylo tézké v obdobi détstvi
s mlad$im bratrem. Byl v ledasCem napted. Pak respondentka uvedla, obdobi, kdy si Lucka
uvédomila, Ze je jina.

Matka 5: . Asi ta prvotni diagnoza, kdy vy tam sedite, po tom tydennim kolecku vsech moznych
vySetreni a doktor na vas vysype: , Tak maminko, mate metabolickou vadu, progresivni,
nelécitelnou, postupné bude ztracet mentalni schopnosti, sluch a fyzické schopnosti, zemrie do
sedmi let”. A vy tam sedite a divdte se na tu turbomys, co tam lita na odrazedle a porad mele
pusou a mdte vstiebat, ze behem par let bude naprosto hluchy, lezak s Zaludecni sondou. *

U této otazky se odpovedi samoziejmé lisily, jelikoz kazdy ptibéh je jedine¢ny a kazda rodina

N4

zazitek. Odpovédi jsou tedy v tomto ptipadé hodné rozmanité.

Otec 1: ,, Asi situace, kdy synovi bylo 13 let a utikal nam z domova. Musel jsem ho nékolikrat
chodit hledat a jednou jsem ho nasel v pritomnosti neznamého muze, podotykam ve velkem

meéste. Mél jsem hrozny strach. Pak asi, kdyz syn prijel domu zmlaceny, okradeny.
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Otec 2: ,, Kdyz jsem zacal s manzelkou a jejimi detmi zZit. Se vsim se szit bylo tézke, ale deti
miluji, beru je jako vlastni. Nikdy nepochopim, jak je v tom vlastni tata mohl nechat a jen tak

odejit.

Otec 3 uvedl, ze nejhorsi zazitky ma v dobé, kdy byli chlapci mali a vSe se zacali fesit s 1ékafi.

»Zpocatku na nas nahliZeli jako na neschopné rodice, ktefi neumi ani vychovat své déti.*

‘

Otec 4: ,,Kdyz vidim ostatni déti v jejim veku a ona je na urovni...uplné nékde jinde.

Kazdého dotazovaného respondenta v zivoté potkal i nejeden tézky zéazitek. Respondenti
odpovédéli vSichni a kazdy znich ma zcela odlisny tézky zazitek, ktery uchovava ve své
paméti. Zazitky se nedaji porovnat nedaji se méfit a neméli bychom je soudit. To, co je pro
jednoho zcela neptipustné, se druhy potyka kazdy den. Zde nejsou Zadné hranice. Pro kazdého
otce to je byva také velmi emocné naro¢né, ale dosli jsme k domnéni, ze to hife snaseji a
prozivaji matky.

0%

Otazka ¢. 8: Jak vnimate sourozenecky vztah ditéte zdravého s ditétem s mentalnim

postiZzenim? Jaky postoj ma VaSe zdravé dité k sourozenci s mentalnim postiZzenim?

Matka 1: Respondentka uvedla, ze vztah maji déti mezi sebou velmi dobry.

Matka 2: Pani Lenka uvedla, Ze jejich zdrava dcera je o 11 let mladsi, ale vztah maji moc

hezky, dcera je ma rada.

Matka 3: V rodin€ pani Michaely nebyla situace vZdy Upln¢ jednoducha. ,,V jednu dobu jsme
museli rozdelit détské pokoje, kdy dvojcata jsou samy a mladsi syn je od nich oddelen. Tim se
situace dost uklidnila. Dost casto se za né stydi. Odmita s nimi jist u jednoho stolu, pokud to
neni nezbytné nutné.

Matka 4 odpovédéla, Ze se starSim synem méli hezky vztah, kdyz byli déti, pak v€kem si syn
zacal uvédomovat, Ze je sestra jina. Poté si to uvédomovala i sama dcera. Uvadi vSak, Ze syn ji
ma rad a ona jeho také. Krasny vztah méa Lucka s mlad$im synem: ,, Lucka ho ma rada, a kdyz
je toho na ni moc, jde do pokoje a pusti si radio. Chodi s nami na cviceni pro malé déti, ona je
na tom mentalné hodné podobné, takze je spokojend, a déti si zvykly. Malej vi, Ze ho Lucka
neunese, ze mu nepripravi piti apod. a nechce to po ni. “

Matka 5 uvedla, ze t€zké to muselo byt pro star§iho zdravého syna, jelikoz se pozornost
vénovala mladSimu s postizenim. Situaci ale chapal a diky tomu, ze spolu chodili do skolky,

bylo vSe jednodussi. ,, Starsi nemusel nic vysvetlovat, vsichni to videéli a myslim, Ze i celkem
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chapali. Chodili spolu i na krouzky do Domu déti a mladeze, jezdili na letni tabory. Myslim, ze

starsi ho ma rad, je schopen ho pohlidat, vzit ho autem na vylet.

Témef skoro vSechny respondentky kromé Matky 3 se na odpovédich shodly. Lze konstatovat,
ze ve vSech pripadech maji v rodinach déti zdravé a déti s postizenim velmi viely vztah.
Sourozenci s postizenim se zdravi sourozenci snazi ve vS§em pomahat. Problém uvedla Matka
3, kdy odpovédéla, Ze situace u nich nebyla vzdy pozitivni. Syn se za sourozence s postizenim

mnohdy stydi.

V piipadée Otce 1 je odpoveéd pozitivni. Uvadi, Ze vztah maji mezi sebou dobry, zdrava dcera
pomuze kdykoliv je potfeba. Dale podotykd, ze pravé syn na ni velmi da, rozumi si, nékdy se

hadaji, ale vzdy je to pak dobré.
I Otce 2 byla odpovéd’ kladna a uvedl, Ze mezi sebou maji dobry vztah a poméhaji si.

Otec 3: ,, Ted uz ano, ale byly doby, kdy jsme si nevedéli rady, jak jejich vztahy zlepsit. Zdravy

syn se za né hodné stydel, nyni uz to snad je lepsi, je to hodné o komunikaci a ditvere. “
Otec 4 neshledava vylozen¢ zadné problémy. Dle n¢ho maji vztah normalni.

V soucasné dobé lze konstatovat, ze u vSech respondentli otcli maji jejich déti mezi sebou
kladny a viely vztah, kde funguje pomoc ze strany zdravych sourozenct vici sourozencim
s postizenim. Ke zlepSeni vztahtl je téméf nutné podniknout néjaké kroky, jelikoZ ne vzdy to u

vSech rodin bylo jednoduché, a ne vzdy spolu déti bez problémt vychazi. Kazda rodina je jina.

rY we

Otazka €. 9: Ovlivnilo dité s mentalnim postiZenim néjak Vas Zivot nebo Vasi rodinu?

Matka 1: ,, Samozrejmé, Ze ano. Nemiizeme Zit volné a bez zavazkii, jak to nékteri manzelé
v nasem véku maji. Neustale musime brat na zretel, Ze se o déti musi nékdo postarat. Nastésti
mé dokdze v péci zastoupit dcera, ale ta ma pravo také na sviij Zivot a nebude v domé s nami

asi naporad, ale urcité to ovlivnilo nas vsechny.

V pripadé Matky 2 respondentka uvedla, ze jejich rodinu urcité¢ ano. ,, Nefungujete jako
normalni rodiny. “ Matka 2 uvedla také skuteCnost, Ze psychicky htife to nese zdrava dcera,
ktera pii stfetu s nemocnymi détmi place. ,, Nedokdze o tom jesté s nikym mluvit, spise nechce

¢

a odmita to. Snad az bude starsi, vice souvislosti pochopi a zacne to vnimat pozitivnéji. ‘

Matka 3: Pani Michaela uvedla, Ze to zménilo jeji pfistup k détem. Domnivé se, ze pokud

¢lovek nepropadne negativnimu postoji, tak se da vést relativné normalni zivot. ,, Bereme je na
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festivaly, koncerty, veletrhy. Nechavame je zkouset vSe, co zkusit chteji. Viastné nedelame rozdil

I3

mezi nimi a jejich vrstevniky. Tim se toho hodné naucili a uci se stdle. *

Matka 4 uvedla: ,, Hodné. Vice si vazime toho, ze je clovek zdravy a neresim spoustu véci, coz

nekdo nechape, ale pro mé jsou jisté veci od té doby prosté nediilezité.

Odpovéd Matky 5 byla nasledujici: ,, Nds syn zcela zasadné zménil nas zivot, bez neho bychom
nepodnikali, nejezdili bychom za lékari po celé Evropé, i v Australii jsme byli, pomahali jsme
zalozit Sdruzeni rodicu deti s MPS a stdle se tam angazuji. Kvuli synovi jsem vystudovala

vysokou Skolu, ucila se jazyky, poznala spoustu lidi.
Vsechny respondentky se shodly, Ze dité s postizenim ovlivnilo zivot rodiny.

Otec 1: , Jiste. Nas vSechny. V posledni dobé se vsak zamyslim nad tim, jaké je to pro nasi
zdravou dceru. Diky tomu sice ziskala ponékud jiny pohled na svét a je to dobre, ale i my
zazivame doma situace, které nas vykoleji.*“ Otec 1 jest¢ dodava, Zze samotny vliv ma uz jen
pouze to, ze déti nejsou a nebudou nikdy zdravi: ,, Nemohou zazivat to, co zdravi lidée. Nikdy
neproZiji svou svatbu, nikdy od nich neuvidime vyristat vnoucata... Musite na to ale pohlizet
s nadhledem a snazit se hledat jen pozitiva, jinak verte, ze by vas to klidne mohlo dohnat

k silenstvi.

Otec 2 odpovedél, ze je odpoveéd na otdzku je vice nez jasna. ,, Oviiviiuje nds to nonstop, jelikoz
syn velmi trpi, casto jsme v nemocnici, podstoupil mnoho operaci, dava nam to nékdy opravdu

psychicky zabrat.
Otec 3 odpovédél, ze ano.
Otec 4: ,, Rozhodné.

Na odpovédich se v tomto ptipad¢ shodli vSichni dotazovani. VSichni otcové uvedli, ze dité
s postizenim zcela urcit€¢ ovlivnilo zivot celé rodiny. Uvadéji, ze nefunguji jako normalni

rodiny.

Otazka €. 10: Zamyslite se jiz nad otazkami, které se tykaji budoucnosti?

Matka 1 uvedla, ze samoziejmé ano. Dumaji nad otazkami, aby jednou déti nezlstaly na krku

mladsi zdravé dcefi, zaroven by doma nechtéli, aby skoncili v tstavni péci.
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Matka 2: ,, Cim jsou starsi a ja jako mama taky urcité ano, jednou bych nechtéla, aby mladsi
sourozenec je mél na krku (rozhodne si ale jednou sama), chci, aby si Zila svij klidny rodinny

Zivot, takze urcité hledam néejakou alternativu, aby byla dobra pro obé strany.

Matka 3: ,Mym cilem je od zacatku, aby nezustali na krku mladsimu bratrovi. Chci, aby byli
co nejvice samostatni. Nyni je jim skoro 16 let. Zviddaji si uvarit jednoducha jidla, néco si
upéct, vyprat, poskladat pradlo, umyt nadobi, uklidit si véci, vysat a vytiit podlahy. Naucili jsme
Jje pouzivat mobilni bankovnictvi, platit platebni kartou, prevadet penize a pouZivat sporici ucet.
Mdme motivacni program na kapesné, aby se naucili, pracovat a dodéldvat ukoly. Umi pouzivat
samoobsluzné pokladny i se slevovymi kupony ve vSech obchodech. Dokazi si objednat jidlo.
Objednaji si i po internetu. Maji své pocitace a hraji hry jako ostatni vrstevnici. Vim, Ze jsme
Jje naucili dost a Ze budou schopni bydlet samostatné. Vse je takto ucime, abychom védeéli, zda

v 18 letech zvazovat castecné omezeni svépravnosti kviili uverim apod.

Matka 4 se nad situaci zamysli hodné. Nevi si rady, jak v§e do budoucna dokéze skloubit
z praci, kdo se o Lucku postard, kdo ji da najist apod. Matka 4 piremysli nad blizkou

budoucnosti.

Matka 5: ,, Jiste, cela ta léta, ale problém je naprosta absence vhodnych socidlnich sluzeb. A
situace se nelepsi. Ta nejistota, co bude, az nebudu zvladat, je dost hrozna. A Feseni neni, pomoc

statu je v nedohlednu.

I v tomto pripad¢ lze uvést, ze vSechny matky se nad budoucnosti zamysleji. Ve vétSing ptipadii
se zaobiraji mySlenkami, aby dité s postizenim nezlistal v péci zdravého sourozence.
Z odpovédi viak také vyplyva, ze v Ceské republice je absence vhodnych sluZeb, které by

rodi¢lim usnadnily volbu, pfed kterou v budoucnu jednou budou stat.

Otec 1 uvedl, Ze v poslednich letech a s pfibyvajicimi roky nepiemysli nad ni¢im jinym, nez

jak to jednou do budoucna bude.

Otec 2 se s odpovédi Otce jedna shoduje, jelikoz nechce, aby jednou péce skoncila na mladsi

dcefi, ktera se s tim doposud vyrovnava velmi Spatng.
Otec 3: ,, PFremyslime, ale snazZime se resit spise pritomné okamziky. *
Ote€ 4 uvedl, Ze ne.

Ti1 respondenti se shodli na tom, Ze o budoucnosti pfemysli, Ze maji obavy, Ze nevi, jak to celé

jednou budou fesit. Vyjimku tvoii Otec 4, ktery odpoveédél, ze nad budoucnosti viibec
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nepfemysli a nezatézuje se tim, jelikoz budoucnost se nedd naplanovat. Domnivame se, Ze
otazka budoucnosti je pro rodi¢e momentaln¢ jedna z nejhorSich bolesti, kterou maji stale pied

sebou.
SHRNUTI - MATKY

Ze ziskanych dat si nyni vymezime poznatky z rozhovort, které probihaly formou osobnich
schiizek a telefonickych hovorti. Setieni se zii¢astnilo celkem 5 matek. Zivotni piibéhy, které
jsme meéli moznost alespont z ¢asti poznat, jsou opravdu jedinecné. NaSe prvni stanovena
vyzkumna otdzka znéla, jak se rodi¢e vyrovnavali se skuteCnosti, ze se jim narodilo dité
s mentalnim postizenim. Odpovédi byly velmi pestré a specifické v oblasti typt vad a druhu
postizeni a dalSich pfidruzenych onemocnéni, které se u nasSich respondentt vyskytovalo téméf
ve vSech piipadech. Troufame si fici, ze takové zjisténi je naro¢né snad opravdu pro kazdou
matku. Nékteré naSe respondentky vSak postizeni déti zjistily o par let pozdé&ji, to znamena, ze
pfinarozeni jesté netusSily, jak moc vazna situace je. Z odpoveédi nam také vyplynulo, Ze ve vice
ptipadech byla pfic¢inou postizeni bohuzel nedbalost 1¢kaiti a nemocni¢niho personalu, ktera
spo¢iva v nedodrzovani tehdejSiho zdkazu navstév déti, kdy praveé jedna takova navstéva
zpusobila nasi respondentce to, ze se od ditéte nakazila zardénkami v prvnim trimestru
téhotenstvi, ktery je nejvice ohrozujici pro plod. Dalsi chybou ze strany lékari, ktera se nasi
respondentky dotyka, je nevhodné zvolend medikace v nemocnici, podana v prvnim trimestru
téhotenstvi. Pfi¢inou vzniku postiZzeni je u jedné z naSich respondentek také vzacna geneticka
zmeéna, kterou trpi. Vzacny piibéh se néas potkal s nasi posledni respondentkou, u niz byla
pti¢inou postizeni vrozena metabolickd vada alpha mannosidosis, kterou jeji syn mé jako jediny

v republice.

Tézké vyrovnavani u nasich respondentek zplsobilo v n€kterych piipadech to, Ze byly velmi
mladé, a tedy nemély tuseni, jak vSe zvladnou, kde ziskaji veskeré informace tykajici se péce,
vychovy, duSevni hygieny, pomoci. Situaci u tfech nasSich ptipadi, ztézovalo matkdm také to,
ze se jednalo o dvojcata, coz je pro nas velmi zajimavym poznatkem, nad kterym jsme se
zamysleli, ale z vysledku nemiZzeme pocetny vyskyt dvojcat s postizenim uvést jako tvrzeni,
které bychom mohli potvrdit nebo vyvratit. Poznatek nelze tedy nijak zobecnit na celou
populaci vzhledem k nizkému poctu respondenti naSeho vyzkumného vzorku. Uvedené

poznatky uvadime v rdmci povahy a ucelu této prace.
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Obecné miizeme shrnout, ze se odpoveédi matek na tuto vyzkumnou otazku shodovaly, jelikoz
pro vSechny to pfedstavovalo naro¢nou Zzivotni situaci, se kterou se budou muset né¢jakym

zpusobem poprat, a to predstavuje velmi sloZitou Zivotni zkousku.

Bézné situace, které jsou pro rodinu se zdravym ditétem zcela normalni, se s ditétem
s postizenim stavaji nadrocnymi. Pfizptisobeni se takovému ditéti predstavuje vysokou miru
intenzivni péce a neustdlou pozornost matek, ktera je velmi vycerpavajici jak po psychické
strance, a také s pribyvajicim vékem po strance fyzické. Z uvedenych odpovédi 1ze konstatovat,
Ze 1 ptesto, ze je to opravdu narocné, tak veskeré situace se snazi matky zvladat. Pro vétSinu
naSich respondentek je situace v soucasnosti lepsi nez diive, jelikoz posiluji svou resilienci
napftiklad studiem vysSich a vysokych §kol v oboru socialni prace a pedagogiky, s ¢im jsme se
setkali u tfi z péti matek a velmi takové kroky ocenujeme. Podporu ziskavaji v ramci svych
blizkych rodin nebo rodinnych skupin, kde mohou rodice sdilet své ptib¢hy, poskytovat rady,
predavat zkuSenosti, cozZ je pro rodice velmi piinosné a posilujici. Timto jsme odpovédéli na

druhou stanovenou vyzkumnou otazku.

Posledni oblasti, ktera nas zajimala, je otdzka budoucnosti a zda se nad ni rodice zamysleji.
V piipad€ matek byly ve vSech ptipadech shodné odpovédi. VSechny matky se nad budoucnosti
zamysleji a premysli, jak budou situaci fesit, jelikoz nechtéji, aby péce jednou zistala na
zdravém ditéti. To bylo nejcastéjsi myslenkou ohledné budoucnosti. V této spojitosti také
matky vyslovily kritickou situaci poskytovanych socidlnich sluzeb a zcela uplné absence
odlehc¢ovacich sluZzeb. Otazky budoucnosti jsou pro matky téméf nejisté a jsou velmi citlivym

tématem.

V oblasti prozivani naro¢nych situaci miizeme shledavat propojeni ¢asti praktické a teoretické

¢asti s odbornou literaturou (viz Valenta)
SHRNUTI - OTCOVE

Ze ziskanych odpovédi miizeme i v pfipad¢€ otct konstatovat, ze situace nebyla jednoducha ani
pro né€ a proces vyrovnavani pro n€é znamenal velkou psychickou zatéz. AvSak ve vétSiné

piipadi otcové byli zadroven podporou svym manzelkam, které to prozivaly s vyssi intenzitou.

Chteli bychom jesté podotknout, ze odpovédi ziskané od otcli nejsou tolik kvalitni a rozvinuté
jako pfi rozhovorech s matkami. Domnivame se, ze moznou pfi¢inou je to, ze otciim se o tom
htte hovoii, jelikoz se jedna o citlivé a osobni otazky. Kazdopadné i z téchto poskytnutych

odpovédi uvedeme ucelené shrnuti. Podobn¢ jako u matek lze fici, Ze to pro otce bylo zpocatku
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také velmi tézké, nez se stim cCasem dokdazali 1épe vyporadat. V nékterych ptipadech
z odpovédi vyplynulo, ze zprvu o postizeni ditéte neméli ani tuSeni, tak jak jsme se dozveédéli i
z odpovédi matek. Piesto se s tim vSichni dotazovani vyrovnat viceméné dokazali, 1 kdyz
v hloubi duse se s tim jako rodic¢e nikdy zcela nesmifili coz z n€kterych odpovédi vyplynulo.

Timto jsme odpovedéli na stanovenou vyzkumnou otazku.

V piipadé€ zvladani a feSeni naro€nych situaci se otcové shodli, Ze je v rdmci mozZnosti zvladaji,
1 ptesto, ze to mnohdy neni viibec lehké. V jednom piipad¢é se napiiklad rodi¢e potykali
s neshodami mezi zdravym sourozencem se sourozencem s postizenim, coz piedstavovalo
vskutku vazny problém. I otcové uvadéji, Ze v souCasné dobé uz vse zvladaji s vétSim

nadhledem nez zpocatku.

r

Co se tyka tivah o budoucnosti, jeden ze Ctyt otcti uvedl, Ze se nad budoucnosti viibec nezamysli
a nezaobira se ji. Tti otcové se vSak nad budoucnosti zamysli a déla jim starosti. V tomto se
shoduji s tvrzenim, jaké uvedly 1 matky, a to zejména to, aby jednou vSe nezlstalo na bedrech

zdravému sourozenci a nebyla mu odepiena moznost zit sviij vlastni Zivot.

6.1.2. Rozhovory se zdravymi sourozenci
Pro ziskani stézejnich informaci, které se budou zaroven tykat i stanoveného cile diplomové

r

prace, jsou rozhovory se zdravymi sourozenci taktéz klicové.
Konstrukce rozhovort se zdravymi sourozenci tvoii nasledujici otazky:

1) Jaké pro Vas bylo narozeni Vaseho sourozence (pokud je mladsi)? Pokud je
star§i, vybavite si, kdy jste zacali vnimat fakt, Ze V4§ sourozenec je
postizeny? Dokazete popsat jaké to pro Véas bylo?

2) Jak jste se dokazali s postizenim VaSeho sourozence vyrovnat? Byl tu nékdo,
kdo Vam poskytl pomoc a podporu?

3) Vzpominate si na reakce kamaradii/okoli na Vaseho sourozence?

4) Podilite se n¢jakym zptisobem na péc¢i o Vaseho sourozence? Ptipadné jak
péci zvladate?

5) Jaka byla nejtézsi situace, kterou jste s Vasim sourozencem zazil?

6) Jak byste popsali vztah se sourozencem tehdy, kdy to pro Vés bylo nové a
neznamé, a jak vztah se sourozencem vnimate v soucasnosti? Doslo
v prubéhu let k né¢jaké zmeéné?

7) Ovlivnil sourozenec s postizenim néjak Vas zivot? Piipadné ovlivnil
néjakym zpusobem Vase rodinné souziti?
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Otazka ¢. 1: Jaké pro Vas bylo narozeni Vaseho sourozence (pokud je mladsi)? Pokud je
starsi, vybavite si, kdy jste zacali vnimat fakt, Ze Va§ sourozenec je postizeny? DokazZete

popsat jaké to pro Vas bylo?

Sourozenec 1: ,, Oba moji sourozenci jsou starsi o vice jak 10 let. V§imat jsem si toho zacala
az asi v pozdejsim veku. Brdacha mi prisel vidycky spis normalni, §lo to s nim. U sestry, ktera
vydava ,,zvuky “ jsem to zacala vnimat asi okolo 4-5 roku, kdy jsem si s ni hrdla... Nevim, jak
Jjsem byla mladsi, vse mi prislo normalni, néjak jsem to brala automaticky, prirozené. Kdy jsem

to ale skutecné zacala prozivat, bylo v obdobi puberty.
Sourozenec 2: Na tuto otazku respondentka nevédéla, co odpovedét, jelikoz je o 11 let mladsi.
Sourozenec 3 uvedl, Ze sourozence nevnima jako postizené.

Sourozenec 4: ,, Je starsi a vnimat jsem to zacal priibéhem let od doby, co jsem zacal chodit do

«

Skoly a vrstevnici se se mnou vyvijeli dal, ale moje sestra ne. *

Dotazovani postizeni u svych sourozencii postupné zaznamenavali s piibyvajicim vékem a
abstraktnim vnimanim svéta a dozrani k pochopeni celé véci. Sourozenec 3 uvedl, Ze je
nevnima jako postizené. Opét je zde vliv mnoha proménnych, na kterych se odpovédi mohou

odrazet. Kazdy respondent odpovédél jinak, tudiz nelze vyvodit zadné jednotné tvrzeni.

Otazka ¢. 2: Jak jste se dokazali s postizenim Vaseho sourozence vyrovnat? Byl tu nékdo,

kdo Vam poskytl pomoc a podporu?

Sourozenec 1: ,, Mam pocit, zZe se s tim viastné vyrovndavam dodnes. Jesté jsem se nedokdzala
uplné smirit s tim, Ze moji rodice museli proZit néco tak bolestného, a tak narocného. U sebe se
zameruji také na otazky budoucnosti, jelikoz jsem jedina, kdo se o né miize postarat, az to
rodicum okolnosti nedovoli. S timhle mi nepomohl asi nikdo. Porozuméni jsem si k tomu nasla

‘

asi az se studiem na vysoké skole.
Sourozenec 2: Anezka uvedla, Ze se s tim vyrovnédvala a vyrovnava tézce.

Sourozenec 3: ,,S tim se nejde vyrovnat. Prosté to tak je. Mohl jsme to sdilet s kamarddem

ktery ma stejné postizeného bratra. Chodil jsem na terapie, kde jsem to mohl probrat. *
Sourozenec 4 uvedl, Ze se sestrou Zil od narozeni, tudiz byl zvykly.
Sourozenec 1,2 a 3 se s tim vyrovnavali hiife. Podporu jim v téchto situacich poskytli blizci

kamaradi, ktefi naptiklad i dokonce zazivaji stejné rodinné souziti, tudiz se vzajemn¢ obohacuji
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o nové poznatky, a o védomi, ze na to nejsou nikdy sami. Sourozenec 4 situaci vnimal
klasickym zplsobem, kdy zil se sestrou s postizenim od narozeni, byl tedy zvykly 1 na
nejriznéjsi situace, které se mohly vymykat béZznym kazdodennim situacim oproti rodindm
pouze se zdravymi détmi. Zde je nesmirné podstatnd mira odolnosti danych rodin a v této

souvislosti i vhodné€ zvolené pfistupy, jak narocné situace tesit a zvladnout.

Otazka €. 3: Vzpominate si na reakce kamaradii/okoli na Vaseho sourozence?

Sourozenec 1: ,,No jejej.. Ano. Na zdkladni Skole, 2. nebo 3. trida. Nékteri se mi posmivali.
Nesla jsem to spatné. Dnes, zdali slysSim néjakou negativni odezvu, vidy néjakym zpusobem

reaguji. Nic takového jako smdt se za to ostatnim by nemélo byt pripustné...
Sourozenec 2: ,, Kazdy se mi za ne posmival. “

Sourozenec 3: Respondent uvedl, ze jeho kamaradi je pfijali, jaci jsou.

I v ptipad€ Sourozence 4 se nikdo z kamaradii ni¢emu a nikomu neposmival.

U otazky cislo 3 shleddvame rozdilné odpovédi. Ve dvou piipadech, konkrétn€ u Sourozence 1
a Sourozence 2 probihala jakési Sikana ze stran svych vrstevnikd, kamaradd, kdy se
sourozenclim s postizenim posmivali a urdzeli je. Vliv vrstevniki je velmi dilezity pro kazdého
jedince, ale bohuzel ne vzdy narazime na dobr¢ ptatelé, coz miize velmi nezadoucim zpisobem
ovlivnit psychicky stav zdravého sourozence. V ptipad¢ Sourozence 3 a 4 nedoslo ze strany
kamarada k Zadnym posméskim. Situace se tedy jevi jako rizné a odpovédi se nedaji zobecnit
na Sirs$i populaci vzhledem k tomu, Ze pracujeme pouze se ¢tyimi ndhodné oslovenymi
respondenty. Vyzkumny vzorek je velmi maly a vysledky vyzkumu tak slouzi pfevazné pro

ucely této prace.

Otazka ¢. 4: Podilite se néjakym zptlisobem na péci o VaSeho sourozence? Pripadné jak

péci zvladate?

Sourozenec 1: ,, Ano podilim. Sdilim s celou rodinou prozatim spolecnou domdcnost, tudiz je
to vlastné i normalni. O bratra se tolik starat nemusim, sestra vyzaduje intenzivnéjsi péci. Jsem
schopna zastat maminku v pripadech, kdy ona nemiize nebo neni pritomna. Samotna péce mi
nedela zadné problemy. Horsi je to obcas po té psychické strance, kdyz nad vsim zacnu

premyslet.

Sourozenec 2 odpovédel, ze dokdze mamince uz v mnoha vécech pomoci, hlavné s braskou,

ktery potiebuje 24 hod péci.
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Sourozenec 3: ,, Pomdahdam jim s hranim pocitacovych her. Nekdy jim vysvetluji, co jak kdo

¢

mysli. Obcas nenapadné kontroluji, co délaji, kdyz nejsou rodice doma.
Sourozenec 4 se na péci nepodili. Sestie d4 obcas napit, coz nevnima jako podileni se.

Tii ze ¢tyt dotazovanych se shoduji na odpovédich v oblasti podileni se na péci o sourozence
s postizenim. Tii respondenti se na péci podili celkem intenzivné. Jednd se o Sourozence 1,2 a

3. Sourozenec 4 se na péci zcela nepodili.

Otazka ¢. 5: Jaka byla nejtézsi situace, kterou jste s Vasim sourozencem zazil?

Sourozenec 1: ,, Asi kdyz brdacha z niceho nic omdlel a spadl ze schodii. To jsme se doma lekli

‘

vsichni.*

Sourozenec 2: ,, Kdyz pro brasku prijizdi kazdou chvili rychla zachranna pomoc nebo, kdyz ma

dost casto néjaké operace, a kdyz nam doktori rikali Ze umre.

Sourozenec 3 uvedl, Ze se za n¢ obcas stydi, naptiklad v restauracich, na koupalisti.

3

Sourozenec 4 neuvedl zadnou situaci. Jeho odpovéd’ byla: ,, Netusim. ‘

A4

Ne kazdy sourozenec, jak jsme se v nasem vyzkumu dozvédéli, neni schopen uvést nejtézsi
doposud zazitou situaci. Domnivame se, Ze zde je pfi¢inou zejména veék zdravého sourozence.
Zdravi sourozenci, ktefi nedovrSili jeSt¢ 18 let a dospéli zdravi sourozenci budou mit
pravdépodobné jiny pohled na véc. Nejtézsi zazitky u dvou respondentli prameni z osobnich
udalosti, které se v prubéhu zivota v rodin¢ staly nebo d¢ji. U dvou sourozenct je nejhorSim
zazitkem uddlost tykajici se momentalniho Spatného zdravotniho stavu nebo vyhlidka toho, ze
sourozenci s postizenim vzhledem k negativni progndze jiz nezbyvd mnoho casu. Pro
Sourozence 3 predstavuji nejhorsi zazitky situace, kdy se za né ve spolecnosti stydi, i kdyz si

uvédomuje, ze by nemél. Jeden ze sourozenct neuvedl zddnou nepiijemnou situaci.

Otazka €. 6: Jak byste popsali vztah se sourozencem tehdy, kdy to pro Vas bylo nové a
neznamé, a jak vztah se sourozencem vnimate v sou¢asnosti? Doslo v prubéhu let k néjaké

zméné?

Sourozenec 1: ,, U nds je to asi porad stejné. Vztahy mame fajn. Ted' je to jiné v tom, Ze uz jim

také pomaham a umim se o né postarat.

Sourozenec 2 se sestrou ma vztah jak kdy, celkem dobry, ale uvadi, Ze se né¢kdy néco najde.

Sourozenec 3 uvedl, ze nyni spolu dokazou vice mluvit.
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Sourozenec 4: ,, Ke zmeéné doslo, protoze je na o dost jiné urovni a ja moc nejsem doma, ale
Jjinak si povidame porad stejné.

Z jednotlivych odpovédich na tuto otdzku jsme dosli k ndzoru, ze alespont k nepatrné zméné
doslo ve vSech ptipadech. Nékteti sourozenci uvedli, Ze nyni je to jiné v tom, Ze se podili na
péci o sourozence a pomahaji tak rodi¢im si najit as na sebe a na oddych, ktery si jisté zaslouzi
a v ramci posilovani psychohygieny nezbytny. Dal$i dotazovani uvadéji, Ze nyni se sourozenci
dokdzou o vSem vice mluvit a nebo se snazi v ramci moznosti udrzovat kontakt pomoci
spole¢né straveného Casu, ktery je pro blizkost sourozencii i pres rizné komplikace a prekazky

velmi vyznamny, a pfesto mnohdy neocenitelny.

Otazka ¢. 8: Ovlivnil sourozenec s postiZenim néjak Vas zZivot? Pripadné ovlivnil néjakym

zpusobem VaSe rodinné souZziti?

V ptipadé Sourozence 1 odpoveéd’ znéla, Ze ur€ité ano. ,, Oviiviiuje meé to hodné. Musim tu pro
rodinu byt, a hlavne chci byt, ale myslenky na budoucnost mi délaji starosti. Nevim, zda jednou
budu moct zit sama za sebe a zaloZit treba i svou rodinu. Vsechno zlé se déje pro néco dobrého
a jd z ¢asti jsem rdda, jelikoz jsem diky tomu asi takova, jakd jsem, snazim se tu pro vSechny

byt. Bohuzel musim 7ict, Ze mé to v mnohém hodné brzdi. Mam z toho smisené pocity...

Sourozenec 2 uvedl: ,, Vazit si kazdou sekundu s tim clovekem a nikomu se neposmivat ani mu

ublizovat.
Sourozenec 3: ,, To nedokadzu rict. Asi nijak. Narodil jsem se pozdéji a bylo to tak.

Sourozenec 4: ,,Oviiviiuje, ja se s ni skoro nedokazu bavit, protoze je na mé pomalejsi, ale

snazim se o obcasnou komunikaci. “

Kazdy sourozenec na otdzku odpovédél zcela jinak, tudiz odpovédi nejsou shodné. Je to opét
velmi individualni a zélezi na mnoha aspektech, zejména v tomto piipad¢ na véku zdravého
sourozence. Je evidentni, Ze pokud je zdravy sourozenec jiz dospé€ly, méa ponékud jiny pohled
na situaci nezli sourozenec ve véku nezletilém nebo mladistvém. Tii ze Ctyf sourozenct jsou
jedinci, ktefi jesté nedovrsili 18 let, tudiz jejich momentalni ndzor se s postupem zrani mize

kdykoliv zménit. Dospéli jedinci na to jiz dokazi uvazovat stiizlivéji a racionalnéji.
SHRNUTI — ZDRAVI SOUROZENCI

Ohledn¢ zdravych sourozencl jsme si stanovili vyzkumnou otdzku, kterd se zamétfuje na

vnimani souZiti se sourozencem s postizenim a zjisténi jejich vzajemnych vztahi.
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Ze ziskanych odpovédi jsme mohli usoudit, Ze pro nékteré sourozence souziti znamena velkou
psychickou zatéz. Nekteti to naopak vnimaji zcela normalné a snazi se premyslet pozitivné.
Zde sehrava dle naSeho nazoru velkou roli vék zdravého sourozence, jelikozZ jinak to vnima
dospély zdravy sourozenec a jinak sourozenec, ktery je jeSté nezletily a nema jesté dostatecné
vyvinuté mysleni a zrani tak, aby se nad tim néjak vice do hloubky zamyslel. V nasem ptipadé
je dospély pouze jeden ze Ctyt sourozenct, ktery uvadi, Ze situace, kterych jsou soucasti jsou
naro¢né i pro n¢ samotné. Dva ze Ctyi sourozencu se potykali s posmésky svych spoluzakd,

vrstevnikil, coz nesndseli po psychické strance viibec dobfte.

Sourozenci se shoduji na tom, Ze postupem let se mezi nimi a jejich sourozenci vztahy zlepsily
naptiklad co se tyka komunikace. N¢kteti zvladaji 1 péci o sourozence s postizenim, coz je
velmi obdivuhodné a predstavuje to alespont obCasnou ulevu pro pecujici rodice, zejména

matky.

Obecn¢ muzeme vSak uvést tvrzeni, Ze vztahy mezi sebou zdravi sourozenci se sourozenci

s mentalnim postizenim maji kladné, a maji se navzajem radi.

Je samozfejmé, Ze i zdravi sourozenci museji prochazet procesem vyrovnavani, smifeni a
pfijmuti. Je velmi individudlni, jak kazdy jedinec dokaze situaci pojmout a nalozit s ni. Zde
jsme se mohli piesvédcit, ze reakce sourozencii mohou byt rizné, coz je uvedeno i v odborné

literatue (viz Sandorova).

6.2. Pozorovani

Dal$im neopomenutelnym krokem v této praci je také zacastnéné pozorovani, kdy jsme méli
Sanci tyden pobyt v rodiné, kde je dit¢ s mentalnim postizenim. Vybrana rodina se sklada z pé&ti
¢lentl — rodice, dvé déti s postizenim a zdravé dit€. V pozorované roding jsme zjistili, Ze souziti
vypada oproti jinym rodindm, kde jsou déti zdravé nasledovné. Je dilezité si fici, Ze ackoliv
jsou uz déti s postizenim dospélé, stale musime brat na ztetel, ze je to jako starat se stale o malé

déti, které mohou byt na tirovni od 3 do 6 let.

V této rodin¢ je na tom chlapec — Tomas na tom o néco 1épe nez jeho sestra Monika. Tomas
trpi sttedné t€Zkou mentalni retardaci, v socialnim prostiedi se celkem orientuje, chodi do prace,
po vecerech se schazi s prateli. I prestoze mluvi, i kdyz mu je hiife n¢které véci rozumét, doma
je tézké mu cokoliv vysvétlit, jelikoz jeho vzdor a blokace nékterych konverzaci s rodici je na
dennim potadku. Tomas si zije v takové své bubling, tudiz je narocné ho obcas k néemu piimét
apod. Komunikace je zde velmi slozitd, mnohdy neuspésnd, to pak fesi rodice napiiklad
napsanim napiiklad do SMS zpravy, aby obsah tvrzeni Tomas 1épe pochopil.
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Monika trpi téZkym mentalnim postizenim, kdy o ni matka ma nepfetrzitou 24hodinovou péci.
Monika ani nedovede mluvit, vydavéa pouze jakési zvuky, skieky. Monika potiebuje neustéle
néjakou podporu vedle sebe, je tieba ji pomoci se vSemi béZnymi vécmi — oblékani, pfiprava
jidla a piti, koupani ¢i sprchovani, je tfeba asistovat na WC apod. S Monikou se ¢lenové
dorozumivaji pomoci ukazovani ¢i méné narocnou znakovou feci, kterou se Monika i Tomas

v minulosti také okrajové ucili, jelikoz trpi 1 sluchovym postizenim.

Maminka je tedy v domacnosti a ohledn¢ déti vSe spravuje, vse pfipravuje, vse ma viceméne
na starosti. Tatinek je zajiStovatelem veskeré ptrepravy, dopravy, jednani u lékait, Gradech
apod. Péci tedy rodice maji néjakym zptisobem rozdélenou. V mladsi zdravé sestie se vzhlizi a
velmi na ni d4 bratr Tomas, tzn. pokud nastane néjaky problém, ktery je tfeba neodkladné fesit,
pfichazi na fadu mnohdy casto rozhovor probihajici pouze mezi nimi, kdy se Lucie snazi
bratrovi nezbytné véci Setrné a co nejvic rozumné a jednoduse vysvétlit. Je tteba podotknout,
ze vztah mezi TomaSem a Lucii je velmi uzky a velice kladny vztah, rozumi si, maji mnoho
spolecnych zalib a zajmu. Lucie se snazi bratra TomaSe podporovat, motivovat, povzbuzovat,
ucit ho novym vécem, poméha mu orientovat se 1épe ve svété internetu a socidlnich siti a vSude

tam, kde to zrovna situace vyzaduje.

Co se tyka sestry Moniky, Lucie pfebird zodpovédnost a roli matky pouze v ptipadech, kdy
rodice, zejména pecujici matka neni momentalné pfitomna at’ uz z divodti navstév u 1ékait,
ufadi apod. Lucie vzdy, kdyz muze, tak rodi¢im vyhovi, pomiize jim. Monika je na ni také
natolik zvykla, Ze nemé Zadné negativni reakce vii€i péci své sestry Lucie. Vnima4 ji dle naseho
nazoru a dle slov vSech jednotlivych ¢lent jako ndhradu za maminku, jelikoz je jiz za ty roky,

po které rodina spole¢né takto funguje, zvykla.

Ceho jsme si stadili pii pozorovani také viimnout je to, Ze pokud se v rodiné jedna o n&jakou
praci, naptiklad na zahrad¢, napiiklad sekani travy, nebo hrabanti listi, setkaji se rodice s velkou
negaci a odporem. Monika by tyto véci musime podotknout sama urcité nezvladla, tudiz po ni
se zadna takova prace nevyzaduje. V domdacnosti zvladne vSak napiiklad vyndat nadobi
z myc¢ky nebo sundat pradlo z vésaku. Co se tykd Tomase, ten by zadani ukolu prace pochopil,
ale problém je zde ten, Ze se mu pracovat nechce. Byli jsme pfitomni u toho, Zze Tomas
vybuchnul, zac¢al se vztekat, nadavat, ze zddnou praci délat nebude, Ze je unaveny, at’ jde n¢kdo
jiny.

A po rozhovoru se zdravou sestrou Lucii, je pry zfejmé a mnohdy ¢asto pravdépodobné, ze u

téchto mentalné narusenych jedinct se s tim budeme setkavat ziejme velice ¢asto, jelikoz to
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takhle ,,prosté*“ maji. Tito jedinci neradi pracuji samostatné. Lépe se citi, kdyz jde n¢kdo
pracovat s nimi — jako pravé zdravy sourozenec. Poté se natlaky a vzdory uklidni a situace je

tak 1épe uchopitelna a fesitelna.

Kazdopadné z pozorovani jsme presvédéeni, ze vse, ale opravdu vSe je pouze na tom, jak
situace dané rodiny uchopi, jak se rodinnému souziti vénuji, jak moc si jsou ¢lenové oporou
apod. Tato rodina, kterou jsme méli moznost pozorovat je dle naseho nazoru jednoznacné
obdivuhodna. Funguje naprosto tizasné i ptes prekazky, které jsou jiz znamé, ale vypotada se i
s prekdzkami, které pfijdou nahodile, necekané. Oni sami fikaji, ze v§e museli pfijmout a nadale
piijimaji tak, jak jim osud a zivot nad¢lil, Ze zivot neni vzdycky rtizovy, ale ze dalSich milion
osob se na svéteé potykd s nepfedstavitelnymi a nesrovnatelnymi problémy ¢i téZkostmi.

Dtlezité je byt optimisticky.
SHRNUTI

Informace a poznatky, které bylo mozné diky pozorovani ziskat spolu s odpovédi na stanoveny
cil diplomové prace nam vyplynulo, ze pozorovana rodina prochazela nejvétsi krizovou zatézi
hned zpocatku, kdyz se dité s mentadlnim postizenim narodilo. V pribéhu pozorovani jsme jiste
zaznamenali nejriznéjsi situace, které jsou at’ uz méné nebo vice obtizné. Jednoduse nas to nuti
podotknout, Ze kazda prozita situace s takovym ditétem a v takové rodin€ je sama o sob¢
naroc¢nd, jelikoz za normalnich okolnosti, kdyZ by se v rodin¢ nachazeli pouze zdravé déti, by
urcité véci a situace rodina nefesila, nebo jim nevénovala pozornost. I kdyZ v pozorované rodiné
je dit€ s mentalnim postizenim, které je jiz dosp€lé, nic to nemeni na tom, Ze se realné vlastné
stale starate o malé nesamostatné dit&, které vyzaduje mnoho pozornosti, mnoho ¢asu a mnoho
péce. Z pozorovani jsme mohli zaznamenat, ze kazda normalni bézna véc, Cinnost, at’ se jedna
o oblékéni, stravovani, hygienu, ale 1 volny ¢as, vyZaduje staly dohled a téméf vzdy pomoc
druhé osoby. Diky pozorovani jsme mohli byt také svédky nejriznéjsich krizovych situaci, kde

jsme peclive sledovali, jak je zvolena rodina fesi.

Domnivame se a bylo ndm to zde 1 potvrzeno, Ze velmi dilezité je jakasi celkova soudrznost
rodiny, a pfedev$im nutnost komunikace a predavani si jasnych informaci. I v rodinach se
zdravymi détmi je samoziejmé velmi nezbytnd jistd komunikace, ale v tomto piipade je
nesmirné potfebné brat na zminéné véci daleko vétsi zietel. V této rodiné shledavdme jako
velkym plusem to, Ze pé¢i o Moniku zvladaji témét vSichni ¢lenové rodiny a v ptipadé potieby
zvladaji zastat matku, kterd je zaroven i opatrovnici Moniky. Nejvice blizko k Monice mé po

matce zdrava dcera, kterd veskerou péci, jak uz je vyse napsano, opravdu bez prekazek zvladne.
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Dokéaze 1 velmi zajimavym zplsobem naplanovat i volny cas, ktery vétSinou spociva
v ¢innostech, které zaroven Moniku 1 vzdélavaji, néco nového uci nebo jen tak protrénuji

pamet’.

Jak i sama rodina tvrdi, jejich situace neni tolik zI4. Domnivaji se, Ze existuji rodiny, které se
potykaji s daleko tvrdSim a horSim postizenim u svych déti, a Ze je pro n¢€ opravdu vyhodou to,
ze jejich dcera Monika netrpi jesté néjakym télesnym postizenim, které by predstavovalo o
Monika spolu s mentalnim postizenim trpi i postizenim sluchovym, tudiz si rodina musela projit
fadou pfislusné orientovanych lékaf, kteti rodi¢iim pomahali napiiklad 1 s vybérem vhodného

sluchadla apod.

6.3. Kratka pripadova studie

Na zékladé¢ moznosti pozorovani ptislusné rodiny ndm do diplomové prace rodina Moniky,
kterd trpi mentalnim postizenim, byla poskytnuta veSkera dokumentace, diky nizZ mizeme
zpracovat kratkou ptipadovou studii, kterd je velmi dileZitou soucasti celé prace. Ptipadova
studie se tedy vénuje 38leté Monice. Nez se zatneme zabyvat konkrétnimi anamnézami, je
dilezité uvést, Ze stejnd rodina, kterou jsme méli moznost pozorovat, je zminéna a pozorovana
v bakalarské praci autorky této diplomové prace. Bakalaiska prace autorky se vénovala
sluchovému postiZeni, jelikoZ vSak v pozorované rodiné se nachazeji jedinci, kteti trpi jak
sluchovym, tak i mentalnim postizenim, bylo mozné tuto rodinu znovu oslovit a ziskat tak

ojediné€lé informace a poznatky pro ucel této diplomové prace zaméfené na postizeni mentalni.

Na zacatek si uvedeme informace tykajici se rodinné anamnézy. Monika se narodila spolu se
svym dvojcetem bratrem TomaSem, ktery trpi stfedné téZkou mentélni retardaci a je téz
sluchové postizeni. Pfi¢ina postizeni vznikla v prenatdlnim obdobi, kdy matka v prvnim
trimestru t€hotenstvi onemocnéla zardénkami, které chytla od malé hol¢icky, ktera se svym
otcem navstivila maminku, se kterou maminka Moniky sdilela pokoj v nemocnici. Jedna se
tedy o vadu ziskanou, nikoliv vrozenou. Matce Moniky je nyni 60 let. Jako dité se vénovala
studiu na stfedni pramyslové Skole textilni, kterou dokoncila. Nasledné pracovala asi rok
v textilnim podniku. Po narozeni déti jiz nikde v zaméstnani nepracovala, jelikoz dcera Monika
vyzaduje cely zivot 24hodinovou péci a je jeji opatrovnici. Otci je v soucasné dobe 63 let. Jako
mlady vystudoval stfedni odborné ucilisté a stal se strojnim zdme¢nikem. Béhem svého Zivota
byl v mnoha zaméstnani, mél moznost naptiklad pracovat 4 roky v Némecku, kde v tehdejsi

dobé bylo mozné vydélat nékolinasobné vice penéz nez v Ceské republice. Diky tomu poté
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mohl zacit s vystavbou rodinného domu na malé vesnici, kde rodina nyni bydli jiz 18 let.
Ptedtim rodina zila ve velkém mésté, jelikoz vzhledem k postizeni obou déti bylo nezbytné
prestéhovat se tam, kde byly zfizeny specialni a pomocné Skoly urCené pravé pro déti
s postizenim. V soucasné dobé€ je otec z diivodu nemoci v invalidnim dichodu. Po n€kolika
letech se rodi¢iim narodila zdrava dcera, které je nyni 25 let a ma vystudovanou vysokou skolu.

cey

V soucasné dob¢ ziji vSichni stdle pohromadé v jednom domég.

Z 1¢katskych zprav jsme méli moznost se dozvédét, Ze kdyZz se Monika narodila, méftila pouze
37 centimetrii a vazila pouhych 1010 g. Musela byt kiiSena, jelikoz az pti porodu 1ékafi zjistili,
ze dit¢ neni jedno — jak bylo pfedpokladéno, ale dvé a vzhledem k tomu, ze Monika byla
v matciné bfichu déle, byla ptfidusend. Nésledné musela byt ptil roku v inkubdtoru a celkem 4

mésice pobyvat v nemocnici.

Rodina registrovala naruSeni neuropsychického vyvoje zhruba v roce véku, ve tiech letech
zjiSténa diagnoza stfedné tézka porucha sluchu — oboustranna stfedné tézka az t€zka percepcni

nedoslychavost a psychomotoricka retardace t€zkého stupné.

Motoricky vyvoj byl opozdén. Sedéla v 8. mésici, chodila od 18. mésice, poté spoluprace
v poradnach, rehabilitovana. T¢lesna Cistota od 3,5 let, ale stale pfetrvavalo enuresis nocturna
coz znamena, ze stale dochazelo k nechténému pomocovani, 1 kdyZ Monika byla ve v€ku, kdy
méla tendenci k levorukosti. Co se tykd vyvoje feci, byl vyrazné opozdén (onomatopoia —
napodobeni zvukl). Oproti ostatnim détem byla vzdy opozdéna, ani doposud nemluvi.

Navstévovala Skolku, ale tam to nezvladala, pozdéji nastoupila do pomocné skoly.

Z psychologického vysetieni, které ndm bylo poskytnuto, v dobé&, kdy ji bylo 17 let, jsme
zjistili, ze samotné vySetfeni bylo velmi slozité, jelikoz Monika nereaguje na pokyny, matka ji
musi neustale vést, postrkovat, prekladat. Cinnost se ji musi nabizet. Pokud je ponechana sama
sob¢, hraje si s prsty nebo zmoulé papirky. Usmiva se nebo $t'astné hyké bez vnéjsiho podnétu.

Pozitivné reagovala na zdravou mladsi sestru, ktera ji v ¢innosti vedla.

Monika byla zafazena do specializovaného Skolstvi, tam spiSe kvuli programu jak
vzdé¢lavatelnosti. OpiSe slova, ale nechape jejich vyznam, ¢ist neumi. Po¢itd na prstech do 10,
ale operace stémito Cisly nezvladne. Neodezira, zkousi zde znakovou fe¢, pomaha si
ukazovanim. Neznd abecedu, neumi psat, ani se podepsat, neumi ¢ist. Jediné, co zvlada je

vykreslovani omalovanek, stiihani, hra s legem a napodobuje mladsi sestru.
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Sebeobsluhu zvlada s pomoci, neumi si zapnout podprsenku, obtiZe jsou pii menstruaci, musi
byt stidle hlidana a opefovavéana. Dale ma poruchu orientace, nikam netrefi, nerozpoznava
nebezpeci. Neni schopna samostatné ¢innosti. Neni vlibec schopna pracovat, pobira plny

invalidni dichod a k tomu dostava ptispévek na péci,

Zaveérem tohoto psychologického vySetieni bylo konstatovano, Ze Monika trpi masivni
vyvojovou retardaci, téZkou mentalni retardaci, jeji mentalni Groven se pohybuje v pasmu mezi

3-4 rokem ditéte.

Monika je svobodna, bezdétna, co se tyka sexudlni stranky, nevykazuje Zadné napadné znaky,

o muze zdjem nejevi. Povahu ma da se fici hodnou, ale byva i vztekla.

Monika navstévovala pomocnou Skolu, ale neovladla trivium ani bazalné. Neni schopna
smysluplné¢ komunikovat se svym okolim, vyluzuje jen neartikulované zvuky. Vyzaduje
celodenni dohled. Vypomuze jen pii jednoduchych domécich pracich. Neni schopna si
zajistovat a vyfizovat sveé zalezitosti, je odkdzdna na pomoc a péci druhych. Je nezbytné, aby
vSechny jeji zélezitosti fesil a obstaraval eticky 1 rozumoveé vyspé€ly, spolehlivy opatrovnik.

V piipadé Moniky je opatrovnikem jeji matka.

Epilepsii netrpi, ale je zde podezieni, Ze zaCinad byt autistickd, Casto hdzi hlavou, otira se o
vSechno télem, drive si zasahovala do klize. Ve spolec¢nosti osahava cizi lidi nebo je pohladi.
Obecné lze dle slov rodict konstatovat, Ze se jeji stav celkové zhorSuje. Komunikace velmi

vazne, jelikoz nemluvi, jen z t€Zi se s ni da domluvit.

Pokud je jidlo pfipraveno, sama se naji bez problému, ale sama si jidlo pfipravit nedokdze.
Zvladne se castecn¢ obléknout, ale je tieba ji obleCeni pfipravit, zapnout ji napftiklad
podprsenku, jinak se obléknout zvladne. Zcela urcité neni schopna si vybrat vhodné obleceni
odpovidajicimu pocasi. Hygienu je nutné neustale kontrolovat, musi se ji se v§im poméahat

(¢isténi zubli, myti vlasi).

Nikam nemuze chodit sama, vyzaduje staly dohled a doprovod, to znamena, ze ani veskeré
ufady neni schopna sama vyfidit. Nezvladne ani nejjednodussi nakupy, penéziim viibec

nerozumi, nevi, na co se pouzivaji.

Rodic¢e se domnivaji, ze by i nadale méla byt zbavena zptsobilosti k pravnim ukonlim, jelikoz

nedokéaze nicemu porozumét, neni schopna samostatnosti.

Hospitalizace na psychiatrii nebyla nikdy potfeba, do psychiatrické ambulance pravidelné

nedochazi. Navstéva lékare probéhla v situaci, kdy ji bylo nutné trochu uklidnit, jelikoz v noci
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velmi Casto Spatné spi, neustale chodi na toaletu, kii¢i, opakuje svoje ritudly, nervozita prevlada,

pokud nema véci na ,,svém* misté.

Z dokumentt jsme také vycetli, ze Monika je vZdy pekné upravena, za coz miize patrné¢ velmi

dobra péce ze strany rodiny.

Monika zije v doméacim prostfedim. Na své matce je velmi fixovand, veskerou péci vSak dokaze

zastat 1 mladsi zdravé dcera, coz je velkym pozitivem.

Monika miluje jidlo a vyhledava véci, které jsou barevné, nejvetsi radost ma z barevnych fixi
a omalovanek. Jejimi konicky je doposud pravé vybarvovani omalovanek a obecné kresleni,
rada také stavi puzzle. V minulosti byla schopna postavit obrazek slozeny z tisice dilktl, coz
velmi uzndvame. Monika je také celkové velmi Sikovnd na manipulaci s prsty, tim mame na
mysl naptiklad zapinani a rozepinani fetizktli, rozvazovani uzli apod. Dale velmi rada sleduje
televizi, plave v bazéné. Svijj Cas také velmi Casto travi na prochazkach se svou matkou a
rodinnou, libi se ji vylety, vydrzi i nakupovat a je schopna pomoci s lehkymi domacimi a

zahradnimi pracemi, ale vzdy vSak pod dohledem a s pomoci druhé osoby.
SHRNUTI

Z poskytnuti vS§ech moznych dokumentti jsme ziskali mnoho cennych informaci. Pokud vSak
mame vSe n&jakym zplsobem shrnout, l1ze konstatovat, Ze Monika trpi vrozenou poruchou
rozumovych schopnosti, jedna se u ni o té¢zkou mentalni retardaci. Pfitomna je navic tézka
nedoslychavost. Porucha rozumovych schopnosti je trvald, neni pouze prechodna, 1é¢ebné ji
nelze ovlivnit. Prognéza je nepfiznivd, zlepSeni psychického stavu ocekdvat nelze. Neni

schopna vést samostatny zivot, vyZzaduje trvaly dohled a trvalou pomoc.

Porucha rozumovych schopnosti podstatné snizuje rozpoznavaci a ovladaci schopnosti. Je
schopna projevovat pouze détska ptfani, je schopna jen zcela nejjednodussiho rozhodovani
v zélezitostech bézného kazdodenniho Zzivota. Zodpovédného rozhodovani schopna neni.

Pravnim jednanim by ji hrozila zavazna Gjma.

V priibéhu let nedoslo k zddnému zlepSeni, ba naopak se jeji stav postupem casu zhorsuje.
Samostatn¢ neni schopna naklddat s finan¢nimi prostfedky, nemtlize spravovat své jméni,
nemuze porizovat zaveét. Neni schopna samostatné pravné jednat ani v béznych zalezitostech
kazdodenniho zivota, neni schopna peCovat o svou osobu, je zcela odkazana na trvaly dohled a
trvalou péci svého okoli. Nerozumi disledkiim uzavieni smlouvy kupni, darovaci ani smlouvy

o poskytovani socialnich sluzeb, nezvlada si obstaravat své zaleZitosti, pokud se tykaji jednani
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na uradech, nevyhodnoti ndsledky svého jednani. Neni mozné, aby rozhodovala o vlastni [é¢bé
a o zasahu do své duSevni a télesné integrity. Nerozumi a nechépe ucel a dasledky uzavieni
manzelstvi (zaloZeni rodiny, fadna vychova déti, vzajemna podpora a pomoc, spole¢né jméni
manzeli, zastupovani manzela, dédéni po manZelovi apod.) Schopnost hodnotné i¢asti na
soudnich fizeni nepfipadd v potaz, neni mozné ji osobné vyslechnout. Disledky veskerého

jednani neni za zadnych okolnosti schopna nékdy pochopit.

Dle naseho pohledu péce o Moniku sama o sobé neni jednoduchd, rodi¢e musi myslet upIn€ na
vSe. Veskera Cinnost je odkdzana na kompetentni ¢leny rodiny, prevazné na matku, kterd je

Moniky opatrovnikem.
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7 DISKUZE

Téma jsem si zvolila z diivodu souziti v blizkém rodinném kruhu s mentalné postizenymi

jedinci, tudiz jsem vyuzivala poznatkt, které jsem doposud ziskala.

V prib¢hu mého zivota jsem se jiz setkala s mnoha piibéhy nejriiznéjsich lidi, rodin ¢i déti,
kterych se problematika mentalniho postizeni tyka. Je nutno vyzdvihnout fakt, Ze povaha tcelu
této diplomové prace nelze zadnym zplisobem zobecnit na Sir§i méfitko obyvatel, jelikoz
zvolené téma jiZ z nazvu mezi fadky ik, Ze rozebirana problematika je zaméfena opravdu jen
na specifika narocnych situaci, které¢ rodiny prozivaji. V kazdé rodiné se stala udélost zcela
jinak, za jinych vzniklych pficin, to znamend, ze popsané pribéhy jsou skutecné jedinecné a
cenné. Domnivam se, Ze prace a jeji ucel by mohl nasledné slouzit jako ucebni text ¢i dokonce

tteba jako inspirace pro ostatni studenty, ktefi se v této problematice pohybuyji.

Ptibéhy jednotlivych rodin a jejich narocnych situaci mi pfinesly mnoho novych a zajimavych
informaci, poznatkll, emoci, které na mé celou dobu at’ uz negativné ¢i pozitivné plsobily.
Uvédomeéni, ze bychom klidné mohli byt ve stejné situaci jako napfiklad rodina, kterou jsme
pozorovali, ve mn¢ vyvolava vdek za to, Ze se nemusim potykat s tak naroénym problémem.
Mnoho lidi si stale viibec neuvédomuje, ze za zivot, jaky Zijeme, bychom méli byt predevsim

a hlavn€ vdééni.

Co povazuji za nezbytné v diskuzi zminit, je naSe lidska ohleduplnost nebo snad lhostejnost?
Ptevladajici pocit, ze mnoho lidi pouze situacim pftihlizi, i tém, které vyZzaduji rychlou reakci a
feSeni, povazuji za neadekvatni a hanebny. Za nezbytné povazuji byt dobrym a laskavym
Clovekem, ktery se nebude bat podat pomocnou ruku bez ptedchozi rozvaznosti, vzdy a
kdykoliv to situace budou vyzadovat. Nezapominejme, Ze i maly dobry skutek mtze byt velkym

krokem k posunu nasi osobnosti.

Ano, problematika mentalniho postizeni si jiz po staleti prosla svym vyvojem, ktery v minulosti
rozhodné zcela nebyl tim pozitivnim. Nékdy se sama sebe ptam, kdo tady na Zemi urcuje nasi
hodnotu? Vzdyt pfece neni mozné, aby clovék trpici mentdlnim postizenim byl v Zivoté
nepouzitelny, postradatelny a ménécenny. I tito lidé bez ohledu na miru intenzity postizeni,
chtéji také zit a chtéji se ze zivota radovat. VEfte mi, ze ta radost je na téchto jedincich velmi
znatelna, ackoliv se témét vzdy jedna o malé véci, které nazyvame malickostmi. Na téchto
lidech mizeme vidét ohromnou radost napiiklad z pfichystani jejich obliben¢ho jidla, nebo

koupi obycejnych barevnych fixti. Divejme se kolem sebe a rozdavejme stésti a lasku a Sifrme

dobr¢ lidské hodnoty. Pravdépodobné se s Vami ¢tenari shodnu na tom, Ze ty opravdu dilezité
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lidské hodnoty se postupné zacinaji vytracet, tudiz dar dobrého a laskavého srdce je jednim

z nejvetSich bohatstvi, kterého v zivoté miZeme jako lidé dosdhnout.

Na zéklad¢é vyhodnoceni odpovédi jednotlivych respondentli mizeme fict, Ze vypotadani se s
vzniklou situaci budouciho narozeni ditéte s mentalnim postizenim, bylo pro vSechny rodiny
velmi tézké, nepredstavitelné. Nékteré rodiny to semklo dohromady a vztah mezi rodici
upevnilo. Jini to nezvladli a situace piedstavovaly takovou miru zatéZe pro n€které jedince, Ze
dospéli k rozhodnuti od rodiny odejit. To jde samoziejme ruku v ruce s tim, Ze na to vSe zustal
jenom jeden rodi¢ sam, coz je samo o sob¢ opravdu neptedstavitelné. Vysledky ziskané pro
ucel a stanoveny cil se nedaji zobecnit na Sirokou populaci, kazdy s touto problematikou

naklada po svém, je to podminéno mnoha proménnymi a mnoha okolnimi faktory.

Kazdopadné v Ceské republice sou¢asné existuje veelku $iroka skala podpory a pomoci, zalezi
na jednotlivych rodiCich, rodinach, jakou moZznost ¢i moznosti zvoli. Existence mnoha
socialnich sluzeb a instituci je velmi Zzasnym vychodiskem. At uz se jedna o instituce statni ¢i
neziskové organizace, vSechny ptispivaji velkym dilem ke zvladnuti narocnych situaci, kterym

jsou rodiny s ditétem s mentalnim postizenim vystaveny.

Co vsak ja osobn¢ povazuji za problém, je oblast edukace neboli vzdélavani osob s mentalne
postizenymi jedinci. Existence specidlniho Skolstvi je pro mé neopomenutelnym pozadavkem.
Jiz jsme uz byli svédky zrusSeni praktickych Skol, které¢ byly urCené pro zaky se specialnimi
potiebami a ja to bohuZel povazuji za Spatné zvolené rozhodnuti. Osobné se totiZ neztotoZiiuji
se soucasnym fenoménem prosazujici inkluzivni vzdélavani. Inkluzivni vzdélavani je snaha o
takoveé vzdélavani, Ze vSechny déti bez ohledu na jejich diagnodzy, by mély byt vzdélavany
spolecné¢ ve stejnych tridach, aby se zabranilo hlubokym rozdilim mezi vzdélavanim
jednotlivych déti. Dle mého nazoru predstava inkluze nemliZe ani nyni ani do budoucna spravné
fungovat. Spojeni déti zdravych a téch vyzadujicich specialni potieby neni vhodné zvolenou
mozZnosti. Jaké nastanou asi situace? Bud’ zdravé déti budou ve vzdélavani zaostavat, jelikoz se
vyuka bude podfizovat détem se specidlnimi potfebami, které¢ vyzaduji vice pozornosti a vice
¢asu na pochopeni latky nebo naopak se vyuka podiidi zdkiim zdravym a Zaci se specidlnimi
potfebami se v latce budou ztracet, nebudou ji dostateéné chéapat a zvladat. Ob€ moznosti jsou
dle mého nazoru neadekvatni. Skoly by mély byt ziizeny pro kazdou specifickou kategorii
skupin zakt, zvlasté pro zéky, ktefi jsou v souvislosti s postizenim omezeni se vzd¢lavat

zpusobem jako vSichni ostatni jedinci vzhledem ke svym individualnim specialnim potfebam.
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Na co bych déle jesté chtéla upozornit, jsou chybé&jici podptirné sluzby. Komentai pani Sarky
v diskuzi ve skupiné Socidlnich pracovnikli ohledné sluzeb vzbudil ohlas, a i ja se s timto
nazorem musim ztotoznit a pln€é ho podporovat. ,,4by se v dlouhodobém méritku ulevilo
pecujicim, je treba komunitnich sluzeb, ale ne pouze tech, které , pecuji” o potomka
s postizenim v pribéhu dne, ale takové, které ho podpori v zZiti dobrého Zivota v komunité
(véetné sluzeb bydleni) hodného dospélého clovéka, tj. takové, které nebudou zajistovat aktivity
(aby se tzv. zabavil a néco pres den délal, obvykle vyrabél vyrobky i presto, Ze ho to nebavi,),
ale podpori aktivity hodné jeho dospéelého veku. Takové, ve kterych vynika a zajima se o né a
idealné je za svou praci zaplacen. Dale, aby se zapojil do vztahii s vrstevniky, sousedy, obcany,
baby i rodina nemusela byt ve 100 % roli pecujicich az do skonani. Rec je tu o umoznéni Zit
dustojnym zpiisobem Zivota jak pro rodice, tak pro jejich potomky s postizenim. Napada mé téz,
Ze nejde pouze o staveni novych ,,0bydli*, ale o rozvoj povahy a kvality sluzeb v nich. Prave to

3

md potencidl ulevit pecujicim rodiciim. *

Na zaveér diskuse bych chtéla podotknout, Ze se ndm podaftilo splnit stanoveny cil prace, ktery
spocival v predstaveni péti jedineénych ptibehti rodin, které¢ prochdzeji ndroénymi zivotnimi
situacemi s détmi s mentalnim postizenim. Podafilo se ndm také odpoveédét na stanovené

vyzkumné otazky, které jsou soucasti cile této diplomové prace.

Predevsim bych chtéla podékovat vS§em svym respondentiim, jelikoz bez nich by nebylo mozné
stanoveného cile dosahnout. Dékuji za moznost pozorovani ptislusné rodiny a za poskytnutou

dokumentaci, na zaklad¢, které jsem mohla do prace zatadit i kapitolu kratké ptipadové studie.

Diky praci jsem ziskala zivotni informace, nové zkusenosti, poznala hodn¢ zajimavych pribéha,
setkala se s obdivuhodnymi rodi¢i a sourozenci. D&kuji, Ze jsem dostala pfilezitost téma
problematiky rodin s mentalné postizenym ditétem zpracovat a vytvofit tak praci, kterd miize
byt zajimavym piinosem a poznanim specifickych ptib&hti i pro jiné studenty nebo pro osoby

veénujici se problematice mentalniho postizeni.
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8 ZAVER

Diplomova prace s nazvem Narocné zivotni situace rodin s ditétem s mentdlnim postizenim a
jejich zvladani je rozdélena na teoretickou a praktickou c¢ast a obsahuje celkem deset logicky
strukturovanych kapitol. V teoretické Casti prace je prvni kapitolou Rodina, kterd se vénuje
klasické rodin¢, rodiné s dité¢tem s mentdlnim postizenim a sourozeneckym vztahGm.
Navazujici kapitola se zabyva charakteristikou jedince s mentalnim postizenim, kde je popsana
klasifikace mentalniho postiZeni, etiologie mentalniho postizeni a spolecenské postaveni
k osobam s mentalnim postizenim. Kli¢ova je kapitola pojednéavajici o narocnych Zivotnich
situacich rodin a jejich zvladani. V této souvislosti jsme se zaméfili na zplsoby zvladani
naro¢nych situaci prostfednictvim ¢innosti socialnich sluzeb, vyuzitim odborného poradenstvi

a resilience. Motivaci pii vyberu tématu prace byla osobni zkuSenost autorky.

Cilem prace bylo popsat jednotlivé ptibehy rodin s ditétem s mentalnim postizenim. Chtéli jsme
zjistit, jak se rodice vyrovnavali s narozenim ditéte s postizenim a kdo jim piipadné poskytl
pomoc a podporu. Déle jsme zjistovali, zda souziti s mentaln¢ postizenym ditétem néjakym
zpusobem ovlivnilo zdravého sourozence a celkovy chod rodiny. Zajimalo nés také, zda rodice
pfemysli o budoucnosti. V této souvislosti byly stanoveny vyzkumné otazky, na které se nam

podatilo odpovéedet.

Praktickd c¢éast prace je popsana kvalitativni metodologii. Realizace vyzkumu probihala
prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort s rodinami. Vysledky jsou uvedeny v kapitole
Analyza a interpretace vysledka. V praktické ¢asti bylo vyuzito také poznatkii ziskanych
v ramci pozorovani vybrané rodiny. Diky poskytnuti nalezit¢ dokumentace byla v diplomové

praci zpracovana i kratkd ptipadova studie.

V nékterych oblastech dané problematiky jsme shledali propojeni teoretické a praktické Casti.
Prace pfinesla uceleny vhled do ndro¢nych situacich, kterymi prochazi rodiny s ditétem

s mentalnim postiZzenim a tim byl splnén stanoveny cil prace.

Specifika prace spocivaji v popsani jedine¢nych ptibéhi rodin, které jsme meli moznost poznat.
Jsme piesvédceni, Ze prace miize mit praktické vyuziti naptiklad pro studenty pohybujici se

v problematice mentalniho postizeni.

87



9 SEZNAM POUZITE LITERATURY A ZDROJU

1) AMERICAN PSYCHOLOGICAL ASSOCIATION [online]. ©2023 [citovano 2023—
11-03], Dostupné z: https://www.apa.org/helpcenter/road-resilience.aspx

2) BAUER, Petr. Psychiatricky znalecky posudek. Ceské Budgjovice, 2003.

3) CERNA, Marie a kol. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Vyd.1. Karolinum, 2008. ISBN 978-80-246-1565-3.

4) CERNA, Marie. Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim
postizenim. Vydani 2. Praha: Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum,

2015. ISBN 978-80-246-3071-7.

5) DUNOVSKY, lifi. Dit¢ a poruchy rodiny. Héalkova sbirka pediatrickych praci
(Avicenum). Praha: Avicenum, 1986.

6) GAVORA, Peter. Uvod do pedagogického vyzkumu. 2., rozs. &eské vyd. Prelozil
Vladimir JUVA, prelozil Vendula HLAVATA. Brno: Paido, 2010. ISBN 978-80-7315-
185-0.

7) HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zakladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2005.
ISBN 80-7367-040-2.

8) CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu: zdklady kvantitativniho
vyzkumu. 2., aktualizované vydani. Pedagogika (Grada). Praha: Grada, 2016. ISBN 978-
80-247-5326-3.

9) CHVATALOVA, Helena. Muij brdcha je postizenej. Déti a my, 2005, ro€. 35, €. 4, str.
28-29.

10) JANDOUREK, Jan. Sociologicky slovnik. Vyd. 2. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-
7367-269-0.

11)JESENSKY, I. Zdklady komprehenzivni specidlni pedagogiky. Hradec Kralové:
Gaudeamus, 2000. ISBN 80-7041-196-1.

12) JESENSKY, Jan. Uvedeni do rehabilitace zdravotné postizenych. Praha:
KAROLINUM, 1995. ISBN 80-7066-941-1

13) KUNCOVA, Aneta. Vzdjemné souziti zdravého sourozence se sourozencem se
sluchovym postizenim v rodine. Online PDF, Bakalétskd prace. Pardubice: Univerzita

Pardubice, Filozoficka fakulta, 2021. [cit. 2023-11-18].

88



14) KUNHARTOVA, Monika; POTMESIL, Miloi a POTMESILOVA, Petra. Néirocné
otcovstvi: byt otcem ditéte s postizenim. Praha: Univerzita Karlova, nakladatelstvi

Karolinum, 2017. ISBN 978-80-246-3600-9.

15)LECBYCH, Martin. Mentdlni retardace v dospivini a mladé dospélosti. 1. vyd.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2008. 248 s. Monografie. ISBN 978-80-
244-2071-4.

16) MATEJICEK, Zden&k. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Vyd. 3.
JinoCany: H & H, 2001. ISBN 80-86022-92-7.

17) MKN-10. O MKN-10 [online]. [cit. 2023-06-11]. Dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/o-
mkn

1) NAROCNE ZIVOTNI SITUACE A JEJICH ZVLADAN[ V ZIVOTE
CLOVEKA. Studentino.cz [online]. 10.10.2018 [cit. 2023-01-23]. Dostupné z:
https://www.studentino.cz/ss/psy/narocne-zivotni-situace-a-jejich-zvladani-v-zivote-

cloveka-25715-p1.html)

19)NOVOTNA, Lenka. Viiv sourozeneckych konstelaci na osobnostni charakteristiky
Jjedince. Online PDF, Bakalaiska prace. Ceské Bud&jovice: Jihodeska Univerzita,
Pedagogicka fakulta, 2014. Dostupné z: https://theses.cz/id/4fzzjm/11488432. [cit.
2023-11-18]

20) OPATRILOVA, Dagmar a NOVAKOVA, Zita. Rand podpora a intervence u déti se
zdravotnim postizenim: Early support and intervention for children with disabilities.
Brno: Masarykova univerzita, 2012. ISBN 978-80-210-5880-4.

21)PAZITNA, Vladimira. Resilience rodicii pecujicich o jedince s tézkym mentdlnim
postizenim. Diplomova prace, 2019. Univerzita Tomdase Bati ve Zlin¢, fakulta
Humanitnich studii. Dostupné z: https://portal2.utb.cz/portal/studium/prohlizeni.html

22) PIPEKOVA, Jarmila; VITKOVA, Marie; BARTONOVA, Miroslava; BAZALOVA,
Barbora; DZAMBIKOVA, Lenka et al. Od edukace k socidlni inkluzi osob se
zdravotnim postizenim se zamérenim na mentalni postizeni: From education to social
inclusion of people with health disabilities with focus on intellectual disabilities. Brno:

Masarykova univerzita, 2014. ISBN 978-80-210-7581-8.

23) PORTNER, Marlis. Na osobu zaméieny piistup v praci s lidmi s mentalnim postizenim

a s klienty vyzadujicimi trvalou péci. Praha: Portél, 2009. ISBN 978-80-7367-582-0.

89



24)PROCHAZKA, Miroslav. Socidlni pedagogika. Praha: Grada, 2012. Pedagogika
(Grada). ISBN 978-80-247-3470-5.

25)PRUCHA, Jan, WALTEROVA, Eligka a MARES, Jifi. Pedagogicky slovnik. 2., 10z§. a
pteprac. vyd. Praha: Portal, 1998. ISBN 80-7178-252-1.

26) ROTHMAN, Jack and Jon Simon SAGER. Case managment: Integrating Individual
and Community Practise. 2nd. ed., The United States of Amerika: Ally and Bacon,
1998. ISBN 0-205-26568-5.

27)SLOWIK, Josef. Specidini pedagogika. 2., aktualizované a doplnéné vydani.
Pedagogika (Grada). Praha: Grada, 2016. ISBN 978-80-271-0095-8.

28) SOBOTKOVA, Daniela a DITTRICHOVA, Jaroslava. Narodilo se s problémy a co
bude dal? nemocnicni prostredi, zdravotnicky persondl a rodice: rodicovska role a
detské potreby: psychomotoricky vyvoj deti a jeho uskali: vypraveni rodicii. Pro rodice.
Praha: Grada, 2003. ISBN 80-247-0398-x.

29) SOBOTKOVA, 1. Psychologie rodiny. Praha: Portal, 2001, 173 s. ISBN 80-7178-559-
8.

30) SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny. 2., pteprac. vyd. Praha: Portal, 2007. ISBN
978-80-7367-250-8. PODIVAT

31) SOVAK, M. Ndrys specidlni pedagogiky. Praha: SPN, 1980

32) SANDOROVA, Zdenka. Rand péce v referencnim poli specidlni pedagogiky a
socialnich sluZeb. Pardubice: Univerzita Pardubice, 2017. ISBN 978-8075-600547.

33) SANDOROVA, Zdenka. (Re)socializace v rané péci. [Pardubice]: Univerzita
Pardubice, 2015. ISBN 978-80-7395-961-6.

34) SISKA, Jan. Sance détem. Sance détem [online]. 2012, 24.3. 2023 [cit. 2023-11-03].

Dostupné z: https://sancedetem.cz/dite-s-mentalnim-postizenim

35)STERBOVA, Dana. Rodiny s postizenymi détmi: "tak trochu jiné" rodiny? Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-254-3459-9.

36) SVARCOVA, 1. Mentdini retardace: vzdélavani, vchova, socidlni péce. Praha: Portal,
2011. ISBN 978-80-7367—-889-0.

37) SVARCOVA—SLABINOVA, Iva. Mentalni retardace: vzdélavani, vychova, socialni
péce. Vyd. 3., preprac. Specidlni pedagogika (Portal). Praha: Portal, 2006. ISBN 80-
7367-060-7.

90



38) SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-313-0.

39) USTAV SPECIALNE PEDAGOGICKYCH STUDII. Vyvoj vztahu spolecnosti k lidem
s postizenim. Online PDF. 2020. Dostupné z: https://uss.upol.cz/wp-
content/uploads/2020/03/reflexe periodaziace vztahu spol postizeni.pdf. [cit. 2023-
11-04].

40) VAGNEROVA, Marie. Vyvojovd psychologie pro obor penitencidrni péce. Liberec:
Technicka univerzita v Liberci, 2008. ISBN 978-80-7372-307-1.

41) VAGNEROVA, Marie. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha:
Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0696-5.

42) VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentdlni postizeni: v
pedagogickem, psychologickém a socialne-pravnim kontextu. Praha: Grada, 2012.
Psyché (Grada). ISBN 978-80-247-3829-1.

43) VALENTA, Milan; MICHALIK, Jan a LECBYCH, Martin. Mentdini postizeni. 2.,
pfepracované a aktualizované vydani. Psyché (Grada). Praha: Grada, 2018. ISBN 978-
80-271-0378-2.

44) Zakon ¢. 108/2006, Sb. o socialnich sluzbach

91



10 SEZNAM PRILOH

Ptiloha A — Piepisy rozhovorti matek déti s mentalnim postizenim
Ptiloha B — Ptepisy rozhovort otct déti s mentalnim postizenim
Ptiloha C — Pfepisy rozhovorti se zdravymi sourozenci sourozencti s mentalnim postizenim

Jednotlivé ptilohy rozhovort jsou piepsany z papirové podoby do pocitace, konkrétné se jedna
o samostatné Word soubory, které jsou uloZzené na soukromém nosici, ke kterému je vzdy
mozny piistup. Rozhovory jsou navic také zalohované na soukromém disku, ktery je mozné

v ramci potieby kdykoliv predlozit.
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