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ANOTACE

Tato bakalaiska prace se zabyva zivotem rodin pecujicich o dit¢ s mentalni retardaci. Cilem
prace bylo zjistit, jak rodi¢e reagovaly na sdéleni diagndzy, co jim nejvice pomaha pti péci
o dit¢, s jakymi potizemi se béhem vychovy nejcastéji potykali a jakym zplisobem se proménil
celkovy zivot rodiny. Prizkumné Setfeni bylo provedeno kvalitativni formou prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovorti s péti matkami déti s mentdlni retardaci. Z prizkumu
vyplynulo, ze nejvétsi psychickou zatéz rodice prozivali po sdéleni diagndzy, piicemz zasadni
roli sehrala rané péce, individualni podpora a stabilni rodinné zazemi. Pfijeti situace se ukazalo
jako dlouhodoby proces ovlivnény mirou podpory okoli a stabilitou rodiny. Vysledky ukazuji,
rodiny a klade na jeji ¢leny vysoké naroky na adaptabilitu, soudrznost, a dlouhodobou vnitini

stabilitu.

KLICOVA SLOVA
Mentalni retardace, mentalni postiZeni, postizené dité v rodin€, vychova

TITLE
Life of families of children with mental disabilities
ANNOTATION

This bachelor thesis deals with the life of families caring for a child with mental retardation.
The aim of the thesis was to find out how parents reacted to being told of their diagnosis, what
helps them most in caring for their child, what difficulties they most often encountered during
parenting, and how the overall life of the family changed. The survey was carried out qualitative
interviews with five mothers through semi-structured interviews with children with mental
retardation. The survey revealed that the greatest psychological stress experienced by the
parents after the diagnosis was communicated with a crucial role early care, individual support
and a stable family background. Adoption the situation appeared to be a long-term process
influenced by the level of support from the environment and family stability. The results show
that the birth of a child with intellectual disabilities brings complex changes to all areas
of family life and places high demands on family members for adaptability, cohesion, and long-

term internal stability.
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ADHD

APA
DMO
DMS
ICD
1Q
MKN
SPC
WHO

Attention deficit hyperactivity disorder

American Psychiatric Association

Détska mozkova obrna

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
International Classification of diseases

Inteligen¢ni kvocient

Mezinarodni klasifikace nemoci

Specialn¢ pedagogické centrum

World Health Organization



TERMINOLOGIE

Angiom Nezhoubny nador vznikly z krevnich nebo lymfatickych cév, ktery se obvykle

projevuje jako ¢ervend nebo modra skvrna na kizi

Benzodiazepiny skupina 1¢kl, pouzivana naptiklad k 1écbé tzkosti, nespavosti nebo

epilepsie

Canisterapie Terapeutickd metoda vyuzivajici kontakt se specialné cvicenym psem

ke zlepSeni fyzického, psychického i socialniho stavu ¢loveéka

Diabetes mellitus ~ Chronické onemocnéni charakterizované poruchou metabolismu

glukozy vedouci ke zvySené hlading cukru v Krvi
Dysgrafie =~ Porucha psani
Dyskineze  Abnormalni, nekontrolovatelné a mimovolni pohyby

Dyslexie Porucha uceni projevujici se obtiZemi se ¢tenim, psanim a pravopisem pfi jinak

bézné inteligenci

Fenylketonurie Vrozena metabolickd porucha, pii které télo nedokaze zpracovavat

aminokyselinu fenylalanin, coZ mize vést k mentalnimu postiZeni
Gravitida  Odborny termin oznacujici téhotenstvi

Hipoterapie Rehabilitani metoda vyuZzivajici pohyb koné k podpofe motorickych
a psychickych funkci ¢loveka

Hypotonie  SniZené svalové napéti

Logopedie  Obor zaméteny na diagnostiku, prevenci a terapii poruch komunikace
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UvVOD

Rodina tvofi zakladni a ptirozené prostiedi pro vyvoj ditéte, v némz se formuji nejen jeho
osobnost, ale i vzijemné vztahy a zplsoby socidlniho fungovani. Rodina je systémem
hlubokych, trvalych a vzajemnych vazeb, jehoz c¢lenové se navzijem ovliviuji, planuji
spolecnou budoucnost a sdileji kazdodenni realitu. Lze si ji pfedstavit jako skladanku,
kde kazdy jeji ¢len piedstavuje jedine¢ny dilek vétsiho celku. Pokud je néktery dilek piehlizen,
nespravné zaclenén nebo zcela vynechan, dochazi k naruseni funkcnosti a celkové stabilité
celku. Nejedna se pfitom pouze o naruSeni jednoho vztahu, ale o proménu celé struktury
rodinnych vazeb, které jsou propojené a citlivé reaguji na jakoukoli zménu (Havelka,

Bartosova, 2019).

Jednou z udélosti, kterd mize rovnovahu rodiny zasadné narusit, je narozeni ditéte s mentalnim
postizenim. Mentélni postizeni se dle Bendové a Zikla (2011) objevuje piiblizné u 3 az 4%
populace Ceské republiky. Pfedstavuje zavazné a Gasto celoZivotni omezeni, které zasahuje
rizné oblasti fungovani jedince — kognitivni, komunika¢ni, emoc¢ni i1 socidlni. Patii
K nejcastéjsim formam zdravotniho postizeni a jeho pfi¢iny mohou byt jak vrozené, tak ziskané
(Valenta a kol., 2018). Ty se dale zpravidla déli do t¥i skupin — prenatalni, perinatalni
a postnatalni. NejCastéji mezi n¢ patii genetické poruchy, infekce v téhotenstvi, komplikace
pfi porodu, urazy centralni nervové soustavy €i vlivy prostiedi, jako je socialni deprivace

(Slowik, 2016).

PostiZeni ditéte se pfitom nedotykd pouze jeho samotného, ale vyznamné zasahuje do Zivota
celé rodiny. Ta se ¢asto musi vyrovndvat s novou realitou, pfehodnotit sva ocekavani
I kazdodenni fungovani. Bendova a Zikl (2011) popisuji narozeni ditéte s postizenim jako
udalost, ktera mize byt v nékterych piipadech vnimana jako traumatizujici a kterd s sebou
pfindsi vyrazné zmény v oblasti kazdodennich povinnosti, rodinnych roli i celkového Zivotniho
rytmu. Pipekova (2010) upozoriiuje, ze rodiny déti s mentalnim postizenim jsou dlouhodobé
vice zatiZzené nez rodiny s détmi bez postizeni, a to jak po strance fyzické, tak i psychické.
V mnoha ptipadech navic rodi¢e musi dostupnou pomoc aktivné¢ vyhledavat — statni systém
podpory neni vzdy dostate¢né propojeny a piehledny. Vyznamnou roli proto Casto sehravaji

neziskové organizace nebo jiné rodiny s obdobnou zkuSenosti (Bazalova, 2014).

Zmény se netykaji jen praktickych aspekti péce, ale i hlubSich emocnich procesti uvnitt
jednotlivych ¢leni rodiny. Rodice se Casto potykaji s pocity studu, selhani nebo viny, a cesta

K prijeti ditéte byva dlouhd. Jak upozoriiuje Prochazka a kolektiv (2014), tento proces piijeti
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ditéte uzce souvisi s ptijetim sebe sama v roli rodice ditéte s postizenim. Dulezitou roli v tomto
obdobi muze sehrat rand péce — forma vcéasné podpory poskytovana piimo v pfirozeném
prostiedi rodiny, kterd pomaha rodi¢im Iépe se orientovat, ziskat potiebné informace a

zvladnout prvni faze adaptace.

Avsak rodina je S$irSi nez jen dit¢ a jeho rodice. Do celkové dynamiky vyrazné
zasahuji i prarodice a dalsi piibuzni, ktefi mohou byt vyznamnym zdrojem podpory, ale také
mohou nevédomky pfispivat k napéti v rodinném systému. Jejich reakce byvaji ovlivnény

nejistotou, nedostatkem informaci a snahou vyrovnat se s vlastnimi emocemi — n¢kdy zamétuji

pozornost na zdravé dité a dité¢ s postizenim opomijeji (Havelka, Bartosova, 2019).

Tato prace se dale zaméfuje na specifickou oblast sourozeneckych vztahd, které hraji
vyznamnou roli v rodinné dynamice. Sourozenecké vztahy predstavuji jedny z nejdéle
trvajicich vazeb v Zivoté clovéka a vyznamné ovliviiuji jeho vyvoj. V rodinach, kde jedno z déti
Zije s mentalnim postizenim, byva tento vztah vyrazné ovlivnén aktualnimi i dlouhodobymi
zménami v dynamice rodiny. Hayden a kolektiv (2023) poukazuji na to, ze kvalita vztahu mezi
sourozenci muze ovlivnit jak psychickou pohodu zdravého sourozence, tak i chovani a adaptaci

ditéte s postizenim.

Tato bakalarska prace se zamétuje na zivot rodin vychovavajicich dité¢ s mentalnim postizenim,
a to zejména z pohledu promén kazdodenniho fungovéni, emociondlni zatéZe a moZnosti
zvladani zatéZovych situaci. Pozornost je vénovana jak roli rodict, tak $ir$i rodiné, a piedev§im
sourozencim ditéte s postizenim. Cilem prace je zjistit, jak rodiny vnimaji svou situaci, co jim
pomaha ji zvladat a jaké formy podpory povazuji za nejvice ptinosné. Dale je zkoumano, jak se
rodi¢e vyrovnali se zjiSténim diagnézy mentalniho postizeni, co jim v péci nejvice pomohlo
a s jakymi obtizemi se béhem vychovy ditéte setkali — a jak se s t€émito prekdzkami dokazali

vyrovnat.
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1 CILE PRACE

1.1 Cil teoretické ¢asti prace
Cilem teoretické Casti prace je popsat teoretické poznatky tykajici se mentalni retardace, véetné
jeji definice, klasifikace, pficin, moznosti diagnostiky, vlivu na zivot rodiny a specifik

sourozeneckych vztaht.

1.2 Cile priazkumné ¢asti prace
1. Zjistit, jak se rodice vyporadali s informaci o narozeni mentalné postizeného ditéte.
2. Zjistit, co rodicim pomohlo v pé¢i o mentalné postizené dité.
3. Zjistit, s jakymi piekazkami se rodiny béhem vychovy setkaly a jak se s nimi dokazaly
vyporadat.
4. Zjistit, jak se proménil Zivot rodiny z pohledu matek po narozeni ditéte s mentalnim

postizenim.
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2 TEORETICKA CAST

V teoretické casti prace budou definovany zakladni pojmy vztahujici se k problematice
mentalniho postizeni, v€etné jeho klasifikace, etiologie a moznosti vzdélavani osob s timto
typem postizeni. Déle je tato ¢ast zamétena na dopad narozeni ditéte s mentalnim postizenim
na fungovani rodiny, specifika vztahi mezi sourozenci a na piehled dostupné podpory

pro rodiny nachazejici se v této situaci.

2.1 Definice mentalni retardace

Lidé s mentalnim postizenim tvoii nejpocetnéjsi skupinu mezi osobami se zdravotnim
znevyhodnénim. Podle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10, 2024) je mentalni retardace
definovéna jako: ,, Stav zastaveného nebo neuplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan
zvlasté porusenim dovednosti, projevujicim se behem vyvojového obdobi, postihujicim vsechny
slozky inteligence, to je pozndvaci, recové, motoricke a socialni schopnosti. Retardace se miize

‘

vyskytnout bez nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami.’

Dle Slowika (2016) je pojem mentalni retardace termin odvozeny z latinskych slov mens (mysl,
duse) a retardare (zpozdit, zpomalit). Toto postizeni ovliviuje vice aspekt lidské osobnosti,
nejen jednu konkrétni oblast. Zasahuje psychické, emocni, komunikac¢ni i socialni dovednosti.
Jedinci s timto postizenim mohou mit rovnéZ potiZze v navazovani a udrzovani mezilidskych

vztaht, stejné jako s adaptaci na pozadavky bézného spoleCenského a pracovniho prostiedi.

Mentalni retardace je vyvojova porucha intelektu, kterd se projevuje omezenim kognitivnich,
jazykovych, motorickych a socialnich dovednosti. Jeji pfi¢iny mohou souviset s obdobim pied
narozenim, béhem porodu nebo kratce po ném a Casto negativné ovliviiuji schopnost jedince

ptizpusobit se béznému zivotu (Valenta a kol., 2018).

Mentalni postizeni mulze byt definovano zriznych perspektiv, vcetné biologicke,
psychologické, socialni, pedagogické a pravni.

Biologicky pohled- ,, Postizeni v dusledku trvalého zavazného organického nebo funkcéniho

I3

poskozeni mozku, syndrom podminény chorobnymi procesy v mozku. *

Psychologicky pohled — ,, Primarné snizena uroven rozumovych schopnosti méritelnych

standardizovanymi IQ testy (tzn. vzhledem K populacni normeé).

Socialni pohled — ,,Postizeni charakteristické dezorientaci ve svété a ve spolecnosti,

‘

ktera omezuje schopnost samostatné, bez cizi pomoci zvladat vilastni socialni existenci.
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Pedagogicky pohled —,,SniZenda schopnost ucit se navzdory vyuziti specifickych vzdéldavacich

«

metod a postupii.

Pravni — ,,SniZend zpiisobilost k samostatnému pravnimu jednani (provadeni sloZitych

pravnich ukonit a rozhodnuti) “ (Slowik, 2016, s. 112).

2.1.1 Etiologie

Pti¢iny mentalniho postizeni jsou stejné rozmanité a slozité jako jeho projevy. Na jeho vzniku
se podili mnoho rtznych faktort, které vedou ke vzniku tohoto specifického psychického stavu
charakterizovanému vyrazné snizenou inteligenci. Existuji faktory, které¢ miZzeme dé¢lit
na endogenni a exogenni. Déle dle ¢asového hlediska rozliSujeme faktory prenatalni (ptisobici
pred porodem), perinatalni (plsobici béhem porodu a kratky ¢as po ném) a postnatalni

(ptsobici v prub&hu Zivota) (Valenta a kol., 2018).
Prenatalni obdobi

Z etiologického hlediska lze prenatalni obdobi povazovat za obdobi, kdy vyznamné plsobi
dédi¢né, tzv. hereditarni faktory. Mezi né patii pfedev§im geneticky podminéné poruchy,
zejména metabolické, naptiklad fenylketonurie, galaktosémie apod. Velky vliv ovS§em mohou
mit 1 specifické genetické poruchy, naptfiklad Downliv syndrom, Angelmaniiv syndrom,
De Lange syndrom apod. V tomto obdobi se také mize projevit dédi¢nost jistych vykonnosti
po rodicich, v€etné mozného nedostatku schopnosti pro urcité ¢innosti. Mezi typické exogenni
faktory fadime infek¢ni onemocnéni matky, které mohou vyznamné ovlivnit narozeni ditéte
s mentalni retardaci. Patfi sem naptiklad zardénky, chiipka, neStovice, nebo také syfilis
a toxoplazmoéza. Mezi dal§i patogenni faktory patii také vystaveni rentgenovému zéfeni,
uzivani nevhodnych 1¢éki, kontakt schemickymi latkami, konzumace drog a alkoholu.
Rizikovymi faktory jsou rovnéZ né€kterd onemocnéni, napiiklad diabetes mellitus ¢i poruchy
funkce $titné zlazy, stejné jako pied¢asny porod nebo prodlouzena gravitida (Valenta a kol.,
2018).

Perinatalni obdobi

Z etiologického hlediska predstavuje perinatalni obdobi fazi, ve které muize vyvoj centralni
nervove soustavy ditéte poskodit nezvykla zaté€z, kam fadime napiiklad mechanické poranéni
mozku s nedostatkem kysliku, dale také nedonoSenost, nizka porodni hmotnost, ale i zavazna

novorozenecka zloutenka, ktera neprobiha fyziologicky (Valenta a kol., 2018).
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Postnatalni obdobi

Z etiologického pohledu je postnatalni obdobi charakterizovano moznym plsobenim riznych
negativnich vlivi. Patfi sem pfedevSim nahlé vné&jsi udalosti, které naruSuji celistvost
organismu, napiiklad Urazy postihujici centralni nervovy systém. Riziko ptedstavuji také
specifické infekce a zanétlivd onemocnéni mozku, krvaceni do mozku ¢i nadorova onemocnéni.
Vyznamny dopad mohou mit také socialni faktory, zejména deprivace, tedy dlouhodobé
intelektovych schopnosti mohou své déti negativné ovlivnit nedostateéné podnétnou vychovou,
nestabilnimi rodinnymi vztahy ¢i nevyhovujicimi Zivotnimi podminkami. Dobrou zpravou vSak
je, ze tento typ mentdlni retardace neni trvaly a lze jej zlepSit vhodnymi interven¢nimi

opatfenimi (Valenta a kol., 2018).

Cerna a kolektiv (2015) uvadi, ¢ mezi lidmi s mentalnim postizenim existuje velka
rozmanitost, pokud jde o pficiny jeho vzniku a jejich vzdjemné kombinace. Zarove je dilezité
si uvédomit, Ze U konkrétniho jedince nelze vzdy jednozna¢né urcit, zda bylo postizeni
zpisobeno vyhradné biologickymi faktory, nebo do jaké miry k nému pfispély socidlni vlivy.
Biologické a socialni faktory se v osobnosti ¢lovéka vzajemné prolinaji — ptivodni podoba
postizeni se miZze ménit jak pozitivné, tak negativné v zéavislosti na podnétnosti socialniho
prostiedi a Zivotnich zkuSenostech. Vyznamnou roli hraje také asovy faktor, tedy kdy a za

jakych okolnosti mentalni retardace vznikla.

U osob s poruchami intelektualniho vyvoje nelze obecné vymezit jednotny fyzicky rys ani typ
osobnosti, ackoli se u nékterych etiologicky vymezenych skupin mohou urcité fyzické
vlastnosti opakovat. International Classification of Diseases, 11th Revision (ICD-11) také
poukazuje na skutecnost, ze porucha intelektualniho vyvoje neni vzdy staticka. World Health
Organization (WHO) v roce 2025 uvadi, ze jeji projev a zavaznost mohou byt ovlivnény

jak v¢asnou diagnostikou, tak naslednou odbornou podporou.

2.1.2 Klasifikace mentalni retardace

Stupeit mentalni retardace se zpravidla stanovuje pomoci standardizovanych inteligen¢nich
testh. V nékterych ptipadech vSak mohou byt tyto testy nahrazeny hodnoticimi Skalami
zaméfenymi na uroven socidlni adaptace jedince v konkrétnim prostiedi. Vysledky téchto Skal

ale umoznuji uréit stupen mentalni retardace pouze orientacné (MKN — 10, 2024).

Hodnota inteligenéniho kvocientu (1Q) miiZze byt ovlivnéna fadou riznych faktord, napiiklad

technickymi vlastnostmi daného testu, testovacich podminek nebo aktudlni stav testovaného
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jedince. Vysledky se navic mohou v pribéhu ¢asu vyrazné¢ ménit, a to zejména béhem vyvoje
ditéte. Z téchto diivodl by stanoveni poruchy intelektualniho vyvoje nemélo vychazet pouze
z vysledku IQ testii, ale mélo by byt zalozeno 1 na dikladném posouzeni adaptivniho chovani.
Skore ziskané prostfednictvim individuadlné administrovanych standardizovanych testa
intelektovych a adaptacnich schopnosti se totiz mize v ¢ase zna¢né liSit. Neni neobvyklé,
ze dit¢ v urcitém obdobi diagnosticka kritéria poruchy intelektu napliuje, zatimco jindy nikoli.
Pro spolehlivé posouzeni funk¢ni tGrovné jedince je proto vhodné opakované testovani

Vv riznych vyvojovych fazich (WHO, 2025).

Ackoli diagnostika osob s mentalni retardaci bézné vyuziva standardizované nastroje, které
porovnavaji vykon jedince s vysledky bézné populace, je dulezité, aby byla individualizovana.
Nem¢éla by byt zaloZena pouze na porovndni vykonu jednotlivce s vrstevniky bez postiZeni
¢i s normami pro danou vékovou skupinu. V soucasné dob¢ je osoba s mentalnim postiZzenim
vnimédna nikoli jako neménnd osobnost, ale jako jedinec s rozvojovym potencionalem

a moznosti dalsiho ristu a uéeni (Cerna a kol., 2015).

Ptehled rozdéleni mentalni retardace podle I1Q a ptislusnych klasifikaci je uveden v piiloze A.
Tato tabulka shrnuje jednotlivé stupné postizeni, rozmezi hodnot 1Q, odpovidajici oznaceni

dle klasifikaci ICD-11 a DSM-5 a typické charakteristiky jednotlivych kategorii.

2.1.3 Podrobny prehled forem mentalni retardace

Mentalni postiZeni typicky vznikd v pribéhu prvnich dvou dekad Zivota, pfi¢emz konkrétni vek
postizeni byvaji identifikovany jiz v raném véku — tyto déti Casto vykazuji ndpadné télesné rysy,
zdravotni komplikace a vysoky vyskyt behavioralnich nebo psychiatrickych poruch. Naopak
mirné formy mentalniho postizeni mohou byt ziejmé aZ v obdobi nastupu skolni dochézky,

kdy se u ditéte projevi potize s u¢enim (Boat, Wu, 2015).
Lehka mentalni retardace

Podle MKN — 10 (2024) odpovida mentalni vék dospélych osob s lehkou mentalni retardaci
piiblizné urovni vyvoje ditéte ve véku 9 az 12 let, pticemz hodnota IQ se pohybuje v rozmezi

50 az 69 bodu.

Jedinci s timto stupném postizeni mivaji potize v oblasti uceni, avSak v dospélosti jsou obvykle
schopni vykonavat pracovni ¢innost, navazovat a udrzovat kvalitni mezilidské vztahy a aktivné

se zapojovat do spolecnosti (Slowik, 2016).
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Vétsina osob s lehkou mentalni retardaci je schopna dosahnout samostatnosti v oblasti
sebeobsluhy, jako je stravovani, myti, oblékani, hygienickych navykt nebo zvladani béznych
domaécich Cinnosti. 1 pfesto zde v prib¢hu ontogenetického vyvoje dochéazi k mirnému

opozdéni (Svarcova, 2011).

V oblasti vzdélavani se Zaci s lehkou mentélni retardaci obvykle vzdélavaji v zékladnich
Skolach praktickych, odbornych uciliStich nebo praktickych skolach, které kladou diraz
na rozvoj praktickych dovednosti. V soucasné dobé je novym trendem integrace téchto zaka
do béznych Skol. V dospélosti jsou schopni vést rodinny Zivot, zapojit se do pracovniho procesu

a navazovat socialni vztahy (Bazalova, 2014).
Stredné tézka mentalni retardace

Mentéalni v€k dospélych osob se stiedné tézkou mentdlni retardaci se obvykle pohybuje
na trovni vyvoje ditéte ve véku piiblizné 6 az 9 let, pfi¢emz hodnota 1Q se pohybuje v rozmezi

35 az 49 bodi (MKN — 10, 2024).

Tento stupeii postizeni se projevuje zna¢n¢ opozdénym vyvojem v détstvi. I pfesto vSak vétSina
jedinci dokaze dosahnout ur€ité urovné samostatnosti a nezavislosti, zejména v oblasti
zakladni sebeobsluhy, naptiklad osobni hygiena, stravovani nebo oblékani. Pii odpovidajici
formé podpory ziskaji adekvatni komunikacni dovednosti a dosdhnou pfiméteného vzdélani.
V dospélosti vSak obvykle potiebuji rliznou miru podpory ke zvladani kazdodenniho Zivota

a pracovni ¢innosti v bézné spole¢nosti (Slowik, 2016).

U osob se stfedné téZzkym mentalnim postizenim se miize projevovat emociondlni nestabilita,

sklon k afektivnim reakcim a neschopnost samostatné fesit obtizné situace (Bazalova, 2014).

Vétsina zaki se stiedné téZkou mentalni retardaci si pti vhodné pedagogickée podpoie dokdzou
osvojit dovednosti v oblasti ¢teni, psani a pocitani, tedy tzv. trivium. V dospélosti jsou obvykle
schopni vykonévat jednoduché manudlni préce, je vSak nutny odborny dohled. Aby mohli
usp&s$né plnit zadané tkoly, je nezbytné, aby byly peclivé strukturovany. Samostatny Zivot

je pro osoby s timto stupném postiZzeni téméf nemozny (Svarcova, 2011).
Tézka mentalni retardace

MKN — 10 (2024) uvadi, ze mentalni v€k osob s t¢Zkou mentélni retardaci odpovida trovni
vyvoje ditéte ve véku 3 az 6 let a hodnota IQ se pohybuje v rozmezi 20 az 34 boda. Tito jedinci

vyzaduji neustalou podporu.
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| pfesto vSak miiZze v€asna, systematicka a odborn¢ vedena rehabilitacni, vychovna a vzdélavaci
péfe vyznamné prispét k rozvoji motorickych dovednosti, rozumovych schopnosti,
komunika¢nich dovednosti a celkové samostatnosti jedince. Kvalitni a cilend intervence

ma zaroven pozitivni dopad na zlep$eni kvality jejich zivota (Kozakova, 2023).

Jedinci s téZkou mentdlni retardaci zpravidla vykazuji vyrazné omezené jazykové schopnosti
a jen minimalni pfedpoklady pro osvojeni akademickych dovednosti. Casto se u nich objevuji
také poruchy motoriky. V bézném Zzivoté obvykle potfebuji kazdodenni péci a trvaly dohled,
a to jak v domacim, tak v institucionalnim prostiedi. Pfesto je pfi intenzivnim a cileném vedeni
mozné, aby si osvojili zdkladni navyky v oblasti sebeobsluhy, jako je jednoducha hygiena,

oblékani nebo stravovani (WHO, 2025).
Hluboka mentalni retardace

Podle MKN — 10 (2024) mentalni Groven u 0sob s hlubokou mentalni retardaci odpovida véku

mlad$imu nez tfi roky, pficemz hodnota IQ se pohybuje pod hranici 20 bodu.

Kozakova (2023) uvadi, Ze u vétsiny osob s hlubokou mentalni retardaci dochazi ke kombinaci
vice typi postizeni. Zakladni jazykové schopnosti byvaji zpravidla nerozvinuté a tito jedinci

jsou odkazani na podporu a komplexni péci druhé osoby.
Jina mentalni retardace

Oznaceni jind mentalni retardace se pouziva v téch ptipadech, kdy kvili pfitomnosti télesného
¢i smyslového postizeni neni mozné presné urcit IQ pomoci b&zn€ pouzivanych

standardizovanych testi a metod (Kozékova, 2023).
Tato kategorie se vyuziva naptiklad u nevidomych, neslysicich ¢i nemluvicich osob, u jedinct

s t¢Zzkymi poruchami chovéni, poruchami autistického spektra nebo jsou vyrazné télesné

postizeni (Slowik, 2016).
Nespecifikovana mentalni retardace

Nespecifikovana mentalni retardace se oznacuje tehdy, kdyz je pritomnost mentalniho postizeni
prokazana, avsak kvuli nedostatkti informaci neni mozné piesné zafazeni do né€které z vyse

uvedenych diagnostickych kategorii (MKN — 10, 2024).

Stanoveni jednotlivych stupiti mentélni retardace je slozity proces. Ani ten nejpfesnéjsi test
inteligence nedokéaze zachytit vSechny kvalitativni znaky kognitivnich schopnosti, celou S§ifi

psychiky ani individualni potencial ¢loveka. Pii diagnostice je proto dilezité zohlednit uroven
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socialni adaptace, praktické dovednosti a miru za¢lenéni do spolecnosti jedince (Kozakova,
2023).

2.2 Vzdélavani déti s mentalnim postizenim

Jak uvadi Svarcova (2011), sniZena tUrovei intelektovych schopnosti miZze u vefejnosti
vyvolavat predsudky, Zze vzdélavani osob s mentdlnim postizenim postrada smysl nebo neni
dostatecné efektivni. Ve skuteCnosti je situace opacna — lidé s mentalnim postizenim musi
vynalozit mnohem vice Usili na osvojeni si dovednosti, které se vétSiné ostatnich jevi jako
samoziejmé a ptichdzeji pfirozené. Pravé vzdélavani se v tomto kontextu stava klicovym
nastrojem podpory a rozvoje, a lze ho povazovat za urcitou formu ,terapie“ mentalniho

postizeni.

Vzdélavani a vychova 0S0b S mentalnim postizenim si vzdy vyzaduje velmi naro¢né
pedagogické vedeni, do kterého jsou zapojeni nejen ucitelé a vychovatelé, ale také samotni

rodice (Slowik, 2016).

Jednim z charakteristickych projevli mentalniho postizeni byva snizend schopnost uceni,
ktera je Casto spojena s niz8i pamét'ovou kapacitou a rychlej§im zapominanim. Z tohoto diivodu
je velmi dulezité, aby si tito jedinci ziskané poznatky a dovednosti neustale opakovali
a upeviovali — idealné po cely zZivot. Ackoli se jejich vzdélavaci schopnosti rozvijeji pomaleji,
zékon v Ceské republice umoziuje poskytovat bezplatné vzdélavani ve specialnich zakladnich
Skolach pouze do 26 let véku. Mnozi Zaci s mentalnim postiZenim tak musi $kolni dochazku
ukoncit pravé ve chvili, kdy teprve dosahuji vrcholu svych vzdélavacich moznosti (Slowik,

2016).

Vzdélavaci systém pro déti a zaky s mentalnim postizenim je zajiStovan zejména
prostiednictvim specidlnich matetskych Skol, zdkladnich Skol, zakladnich Skol speciélnich,
praktickych $kol a odbornych ucilist. Tyto zaky mohou v ramci integrace pfijimat také bézné
matefské, zékladni i stfedni Skoly, které pro né¢ mohou zfidit i samostatné tfidy. Odbornou
podporu a poradenstvi v oblasti vzdélavani poskytuji pfedevsim specidlné pedagogicka centra

(Valenta a kol., 2018).

Materské Skoly specialni zajistuji vzdélavani déti ve v€ku od 3 do 6 let. Déti s lehkym
mentalnim postizenim mohou byt zac¢lenény do béznych tiid matefskych $kol, pokud to jejich
schopnosti a vzdélavaci potfeby umoziuji. V ptipadech, kdy je to vhodnéjsi, je mozné tyto déti
zafadit do specidlnich matefskych Skol. V téchto zafizenich jsou podminky pfizpiisobeny
specifickym potfebam déti s postizenim — naptiklad snizenim poctu déti ve tiidé, vyuzitim
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specialnich pomicek, ptitomnosti speciadlniho pedagoga a vhodnym didaktickym vybavenim

(Bazalova, 2014).

Zakladni Skola specidlni se od béznych zakladnich $kol vyrazné 1isi, a to jak vyuzitim
specialné pedagogickych prostiedk, tak i organiza¢nimi formami vyuky. Vyuka je zde Casto
vyrazn¢ individualizovand a vyucovaci hodiny byvaji ¢lenény na mensi ¢asové useky podle
potieb zakl. Tento typ Skoly je urcen pro zaky s takovou mirou intelektového postizeni, ktera
Jim neumoziuje zvladnout pozadavky bézné zakladni Skoly. Vzdélavani na zéakladni Skole
specialni nesméfuje k ziskani zakladniho vzdélani v plném rozsahu, ale pouze k osvojeni jeho

zakladu (Valenta a kol., 2018).

Specialné pedagogicka centra (SPC) se zamétuji na poskytovani poradenskych sluzeb détem
a mladistvym se zdravotnim postizenim. Jejich cilem je zejména podpora zaclenénych zaki
Vv bézném vzdélavacim prostiedi. V téchto centrech pracuji odbornici jako specidlni
pedagogové, psychologové ¢i socidlni pracovnici, a v zavislosti na typu postizeni zde mohou
pusobit 1 dalsi specialisté. SPC se soustfedi na zajisténi Skolni pfipravenosti téchto zaku,
identifikaci jejich specidlnich vzdélavacich potieb a navrhovani podptrnych opatteni. Dale
zpracovavaji odborné¢ podklady pro pfizptisobeni vzdélavacich podminek a pfipravuji
doporudeni pro pravy zavéreénych zkousek u zaki se zdravotnim znevyhodnénim (Svarcova,

2011).

Asistent pedagoga je odborny pracovnik, ktery poskytuje individualni nebo skupinovou
podporu détem a zakim se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Jeho hlavnim cilem je usnadnit
vzdé¢lavani a integrace téchto déti do skolniho prostfedi. Podporuje nejen Zaky, ale také ucitele
— napiiklad pfi pfipravé vyuky, organizaci cinnosti, pfizptisobeni ucebnich materidlt
nebo pii komunikaci s rodi¢i. Casto se podili i na vytvafeni bezpeéného a vstiicného klimatu
ve tfid€, pomahd s adaptaci déti na Skolni prostfedi a pfispiva k rozvoji jejich samostatnosti
a socidlnich dovednosti. Nezastupitelnou roli hraje zejména u zakli s mentalnim, télesnym

nebo kombinovanym postizenim (Némec a kol., 2014).

2.2.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby, v¢etné téch uréenych pro osoby s mentalnim postizenim, lze v obecné roviné
vnimat jako dopln€k nebo alternativu péce poskytované osobami blizkymi. Jsou zajistovany
registrovanymi poskytovateli a jejich podoba, rozsah a podminky poskytovani jsou vymezeny
zakonem o socialnich sluzbach (Valenta a kol., 2018).
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Pomoc a podpora poskytovana prostfednictvim socidlnich sluzeb musi byt realizovana tak,
aby byla zachovana lidska dustojnost kazdého jednotlivce. Zakladem poskytované péce
je zohlednéni individualnich potfeb osob, pfi¢emZ je nezbytné podporovat jejich aktivitu,
rozvijet samostatnost a motivovat je k cinnostem, které napomadhaji prekonavani nebo
pfedchazeni nepiiznivym socialnim situacim. Nedilnou soucésti tohoto procesu je také
posilovani socialni integrace. Socialni sluzby musi byt poskytovany kvalitné, v souladu
se zajmy uzivatelli a zpisobem, ktery respektuje jejich lidska prava a zakladni svobody.
Upiednostiiovany by mély byt piedevsim takové formy podpory, které umoznuji osobam

setrvat v jejich prirozeném socialnim prostiedi (Zakon 108/2006 Sh. § 2).

Podle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, jsou jednotlivé typy socialnich sluzeb
rozliSovany zejména na zdklad€ potieb osob, jimZ jsou urceny, a charakteru podpory, kterou
jim poskytuji. Vzhledem k povaze této bakalaiské prace jsou v ndsledujici ¢asti strucné
predstaveny vybrané druhy socidlnich sluzeb, které byly zminény respondentkami béhem
kvalitativniho Setfeni jako vyuzivané, ptipadné jako sluzby, které by v budoucnu rady

vyuzivaly.
Rana péce

Ptedstavuje terénni, pfipadné¢ ambulantné poskytovanou socidlni sluzbu, urenou rodindm
s ditétem do sedmi let v€ku, které mé zdravotni postizeni nebo jehoZ vyvoj je ohroZen
v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu. Primarnim cilem této sluzby je podpora rodiny
a zaroven podpora optimdlniho vyvoje ditéte, a to s piihlédnutim k jeho individudlnim

a specifickym pottebam (Zakon 108/2006 Sb. § 54).
Osobni asistence

Osobni asistence je terénni socidlni sluzba ur¢end osobam se snizenou sobéstacnosti v disledku
zdravotniho postizeni, chronického onemocnéni nebo pokrocilého véku, jejichz situace
vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Tato sluzba je poskytovana bez ¢asového
omezeni, piimo v pfirozeném socidlnim prostiedi uzivatele, a to v rdmci béZnych dennich

¢innosti, které dana osoba neni schopna samostatné zvladnout (Zakon 108/2006 Sb. § 39).
Denni stacionare

Tato forma socialni ambulantni sluzby je ur€ena osobam se snizenou sobéstacnosti v disledku
zdravotniho postiZeni, véku nebo chronického dusevniho onemocnéni. Sluzba je uréena tém,

jejichz aktudlni Zivotni situace vyzaduje pravidelnou podporu a pomoc jiné fyzické osoby.
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Denni stacionafe poskytuji péci béhem dne a zaroven usiluji o zachovani nebo posileni
schopnosti uzivatell a jejich zaclenéni do bézného Zivota spolecnosti (Zakon 108/2006

Sb. § 46).
Socialni rehabilitace

Tato sluzba muze byt poskytovana jak terénni, ambulantni, tak i pobytovou formou — zejména
v ramci specializovanych zatizeni poskytujicich socialné rehabilitacni sluzby. Zahrnuje soubor
specializovanych ¢innosti, jejichz cilem je podpora samostatnosti, nezavislosti a sob&stacnosti
osob se zdravotnim postizenim. Tento cil je napliovan rozvojem dovednosti, posilovanim
navyki a ndcvikem béznych ¢innosti s vyuzitim zachovanych schopnosti a potencialu uzivatele

(Zakon 108/2006 Sb. § 70).

2.2.2 Obecna doporuéeni pro rozvoj potencialu osob s mentilnim postiZenim

Pti snaze o podporu rozvoje osob s mentalnim postizenim je dulezité vychazet z princip
inkluzivniho pfistupu, které kladou diiraz na zaclenéni do spolecnosti a podporu piirozeného
socialniho prostfedi. Velmi vyznamnym prvkem je moznost kontaktu s béznou populaci,
zejména s vrstevniky, a aktivni zapojeni do kolektivnich ¢innosti odpovidajicich vé&ku
a schopnostem jedince. Vzdélavaci a rozvojové aktivity by mély byt pfiméfené, smysluplné
a spojeny s pozitivnimi emocemi. Cilem je podpora vnitini motivace, nikoli natlak ¢i stres,

ktery muze vést k vyhybani se aktivitam (Prochazka a kol., 2014).

Stejné jako vSichni lidé 1 osoby s mentalnim postizenim potfebuji proZitek uspéchu, pozitivni
zpétnou vazbu, uznani a pfijeti. Tato zkuSenost podporuje jejich sebevédomi a chut’ se dale
rozvijet. Bohuzel se vSak casto setkdvaji s nepochopenim, odmitdnim nebo necitlivym
poukazovanim na jejich omezeni, coz mlze vést k opakovanému pocitu selhani a frustraci

(Prochazka a kol., 2014).

2.3 Narozeni ditéte s mentalnim postiZenim a jeho vliv na rodinu
Podle Valenty a kolektivu (2012) pfedstavuje rodina nejzékladnéjsi jednotku kazdé spolecnosti.

vvvvvv
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zivote setkava. Prave prostfednictvim nejblizsich Clent rodiny si dité zacin vytvaret predstavu
0 svete, osvojuje si hodnoty a formuje svou osobnost. U osob s hlubokym mentalnim postizenim
navic rodina funguje jako klicovy zdroj bezpeci, stability a zpétné vazby o ném samém

(Vagnerova, 2014).

24



Podle Svarcové (2011) rodie jiz pied narozenim ditéte asto vnimaji svého potomka jako
pokracovatele rodinné linie — jako nékoho, kdo pfevezme jejich hodnoty, schopnosti
a prednosti. Vkladaji do néj sva piani a nad€je, a mnohdy v ném spatiuji naplnéni smyslu
vlastniho Zivota. Narozeni ditéte s mentalnim postizenim muze byt pro rodi¢e velmi silnym

a traumatizujicim zdsahem do téchto pfedstav a ocekdvani.

Rodina, v niz se narodi dité s postizenim, se ocitd v mimotradn¢ narocné a nestandardni situaci,
ktera vyrazné¢ zasahuje vSechny jeji Cleny. Samotné narozeni ditéte se zavaznou vadou
¢i poruchou byva vnimano jako udalost srovnatelna se ztratou blizké osoby, nebot’ i v tomto
pfipadé rodina prochazi krizovym obdobim. Musi celit cel¢ tfad¢ zasadnich otazek,
pfehodnocovat své predstavy a plany do budoucna a zpracovavat mnoZstvi novych, ¢asto

naro¢nych zkusenosti (Slowik, 2016).

Péce o dité s postizenim piedstavuje pro rodi¢e vyrazné vyssi naroky nez v ptipadé déti
s typickym vyvojem. Vyzaduje nejen zvySené mnozstvi ¢asu a energie, ale ¢asto také zajiSténi
specializované  1ékaiské péfe a opakované ndvstévy zdravotnickych  zafizeni

(Brekke, Alecu, 2023).

Rodice déti s postizenim se Casto potykaji s celou fadou obtizi, mezi které patii zejména zvySena
finanéni zatéZz, naruseni bézného chodu rodinného Zivota a omezeni socialnich kontakti mimo
rodinu. Dlouhodoba péce o dité s postizenim byva pro pecujici osoby velmi naro¢na, a to jak
po fyzické, tak psychické strance. Tato zatéz muize vyrazné€ ovlivnit jejich zdravotni stav

i celkovou kvalitu zivota (Patra a kol., 2024).

Jak uvadi Havelka a Bartosova (2019), mezi nejvyraznéjsi zdroje stresu u rodicd déti
S mentalnim postizenim patii predevSim samotné projevy postizeni, které jsou casto
dlouhodobé a neménné. Vyznamnou zatéZ predstavuje i nedostatek informovanosti u Sirsi
rodiny a vefejnosti, coz muze vést k nepochopeni, negativnimu hodnoceni a odmitani

neobvyklého chovani ditéte.

Valenta a kolektiv (2018) uvadi, ze okamzik, kdy se rodi¢e dozvi o postizeni svého ditéte, miize
byt oznacen jako krize rodicovské identity. Jedna se o silnou emocni reakci na skutecnost,
ze dit€¢ se odchyluje od plvodnich ofekavani — jak v pfitomnosti, tak 1 s ohledem na jeho
budouci perspektivy, které byvaji nejasné a Casto t€zko pfijatelné. Obecné plati, ze ¢im diive
se rodiCe o postizeni dozvédi, tim zdsadnéji mize byt ovlivnén jejich postoj k rodicovské roli.

Prozivani a chovani rodict se nasledné méni a obvykle prochazi nékolika vyvojovymi fazemi:
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Faze Soku a popreni

Prvni fazi rodiCovské reakce na zjisténi postizeni ditéte byva Sok a popteni, které piedstavuje
obranny mechanismus vici subjektivné nepiijatelné skute¢nosti, Ze dité neni zdravé. Popieni
Vv této chvili slouzi k ochrané psychické rovnovahy rodict. V tomto stadiu rodice obvykle
odmitaji informace o moznostech péce ¢i vychovného ptistupu, nebot’ jesté nedokazali piijmout

samotnou existenci postizeni svého ditéte (Valenta a kol., 2018).

Postupem casu vétSina rodi¢li zacne informace o postizeni svého ditéte postupné pfijimat.
Velky vliv na jejich reakci ma nejen samotna diagndza, ale také zptisob a okolnosti, za kterych
jim byla sd€lena. Mnozi rodice v této citlivé situaci postradaji empaticky a podporujici ptistup
ze strany zdravotnického persondlu. Vyhrady vici formé sdéleni ze strany Iékafe mohou byt
vyrazem obranného mechanismu — i kdyz si rodi¢e na racionalni uUrovni uvédomuji,
ze informace je pravdiva, jejich emocni slozka ji zatim neni schopna pln€ pfijmout

(Valenta a kol., 2018).

Podle Slowika (2016) je nesmirné dulezity citlivy ptistup ze strany odbornikii a dostate¢né
mnozstvi srozumitelnych informaci. Idealné by jiz v tomto obdobi méla byt rodicim nabidnuta
moznost rané péfe. Diky pokrokiim v prenatdlni diagnostice ma dnes rodina v nékterych
ptipadech moznost rozhodnout o tom, zda dit¢ s postizenim piivede na svét — jde vSak

0 rozhodnuti, které je velmi komplexni a nese s sebou znacné etické dilema.
Faze bezmocnosti

V tomto obdobi rodi¢e nevédi, co by méli délat, jelikoz se nikdy s podobnym problémem
nesetkali a nedovedou jej fesit. Rodice proZivaji v tomto obdobi pocity viny, které se vztahuji
k ditéti, a pocity hanby, které se vztahuji k o¢ekavanym reakcim jinych lidi. Jejich prozitky
byvaji ambivalentni, boji se zavrZzeni a odmitnuti a zaroven ocekdvaji pomoc, ale nemaji
piesnou predstavu, jaka by méla byt a v ¢em by méla spocivat. Proto mohou byt zvySené citlivi

k chovani ostatnich lidi (Valenta a kol., 2018).

Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Valenta a kolektiv (2018) uvadi, Ze v této fazi dochazi u rodict ke zvySovani zajmu o informace
souvisejici s postizenim ditéte. Chtéji porozumét pti¢inam vzniku postiZzeni, jeho podstaté
I moznostem péce a vychovy, zaroven se zajimaji o budoucnost ditéte. Emo¢ni zatéz v§ak miize

ovliviiovat jejich schopnost vnimat a zpracovavat fakta objektivné, coz nékdy vede ke zkresleni

informaci. Negativni emocni reakce, jako jsou uzkost, smutek ¢i pocity ztraty a nenaplnéného

26



ocekavani narozeni zdravého ditéte, pretrvavaji i v tomto obdobi. To, jakym zplisobem se rodice
s touto situaci vyrovndvaji, zavisi na fad€ individudlnich faktori — mimo jiné na jejich
osobnostnich rysech, zivotnich zkuSenostech, zdravotnim stavu, véku, kvalit¢ partnerského

vztahu a také na typu a zdvaznosti postiZeni.

Strategie zvladani se mohou lisit — od aktivniho pfistupu az po tnikové formy. Aktivni zptsob
zahrnuje snahu situaci zvladnout — naptiklad vyhledavanim odborné pomoci, konzultaci s 1€kafi
¢i alternativnimi terapeuty. ZvySena aktivita muze slouzit jako prostfedek ke zmirnéni vnitiniho
napéti. Nékdy se objevuji i nevédomé obranné reakce, jako je agrese namifena vi¢i domnélému
vinikovi. Naopak unikové strategie spoc¢ivaji v utéku pired realitou, kterou rodice jesté nejsou
schopni pfijmout. V krajnich ptfipadech mulze jit orozhodnuti svéfit dit€ do péce
institucionalniho zatizeni nebo o rozpad rodiny. Mezi dalsi formy patii dlouhodobé popirani
postizeni ditéte ¢i jeho bagatelizace — rodic¢e se pak chovaji, jako by dité bylo zcela zdravé

(Valenta a kol., 2018).

Slowik (2016) uvadi, Ze v tomto naro¢ném obdobi je pro rodinu klicova podpora a pomoc,
kterou muze poskytovat nejen $ir§i okoli — jako jsou piibuzni ¢i pratelé — ale 1 odbornici
z riznych oblasti. Mezi tyto profesiondly patii naptiklad l€katfi, psychologové, specidlni
pedagogové nebo duchovni, ktefi mohou rodin€é pomoci zvlddnout vzniklou situaci

a poskytnout potiebné informace i psychickou oporu.
Faze smlouvani

Tato faze predstavuje prechodné obdobi, v némz rodi¢e zaéinaji postupné piijimat skute¢nost,
ze jejich dit¢ ma zdravotni postizeni. Piesto vSak stale pretrvava potieba alespon ¢astecného
zlepSeni, kdyZ uz uplné uzdraveni neni redlné. Tato nadé€je se miZe projevovat ve formeé
pfedstav o urcitém pokroku — napiiklad Ze dit¢ bude alespoii schopné samostatné chilize
S oporou nebo ze si ¢aste¢né zachova zrakoveé schopnosti. Tyto ocekavani sice nemusi byt zcela
realisticka, ale pomahaji rodi¢iim vyrovnat se s novou zivotni situaci. V této fazi se uz nejedna
o akutni trauma, ale spiSe o dlouhodoby psychicky tlak, ktery je spojen s kazdodenni péci,

chronickou tinavou a fyzickym i emo¢nim vycerpanim (Valenta a kol., 2018).
Faze smifeni

V tomto obdobi rodi¢e postupné plné piijimaji skutecnost, ze jejich dit€é ma postizeni, a uci
se ho vnimat takové, jaké skutecné je. Jejich chovani se stava vyrovnanéjSim a reakce

piimétengjsi. Zacinaji si klast redlné cile a vytvareji proveditelné plany do budoucna. I kdyz
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U vétsiny rodici ke smifeni postupné dochazi, jejich postoj se mize Casem meénit v zavislosti
na novych vyzvach a zatézovych situacich, které souviseji s dalsim vyvojem ditéte — naptiklad

v souvislosti se zafazenim do Skolniho prostiedi nebo pii rozhodovani o budoucim povolani.

Védomé prijeti reality je klicovym krokem k tomu, aby rodina mohla za¢it vnimat svou situaci
s vetsi mirou porozuméni a nadhledu. Tento posun umoziiuje realisticky zhodnotit nejen
celkové Zivotni okolnosti, ale 1 moznosti a schopnosti samotného ditéte v kontextu jeho dalsiho
vyvoje. Rovnovdha v rodinném systému pak zavisi predev§im na psychické stabilité

jednotlivych ¢lent (Slowik, 2016).

Rodice déti s postizenim se Casto potykaji s pocity studu, které mohou vést k socidlnimu stazeni
a snaze vyhybat se vefejnému prostoru. Pfekonani t€chto emoci vSak predstavuje dulezity krok
na cesté k pfijeti nejen ditéte samotného, ale i vlastni rodicovské role. Jak uvadi Prochazka
a kolektiv (2014), v odborné diskusi se ¢asto zduraznuje potieba piijeti ditéte ze strany rodicu,
avsak jen zfidka se pfipomind, Ze tento proces zac¢ina vnitinim pfijetim sebe sama a své identity

rodice ditéte s postizenim.

Narozeni ditéte s postizenim ptedstavuje nadrocnou situaci nejen pro rodice, ale i pro dalsi ¢leny
Sir8i rodiny. Prarodi¢e a ostatni pfibuzni mohou byt dilezitym zdrojem opory, nicméné€ i oni
Casto prozivaji podobné nejistoty jako rodiCe samotni — nevédi, jak se zachovat,
jak komunikovat, a jejich reakce mohou byt neumysiné zranujici. Nékdy se zaméfuji vice
na zdravého sourozence, zatimco dité s postizenim opomijeji nebo zlehcuji jeho existenci,
cozmuze byt pro rodi€e velmi citlivé. Tyto reakce byvaji zpravidla disledkem nejistoty

a nedostatku informaci (Havelka, BartoSova, 2019).

Ochrana ditéte je pfirozenou soucasti rodiCovské role a tato tendence pretrvava i s jeho
ptibyvajicim vékem. V rodindch, kde zije dit€ s mentalnim postizenim, mohou byt obavy rodict
jesté intenzivnéjsi a s vékem ditéte Casto sili. To souvisi mimo jiné s tim, Ze mnozi jedinci
s mentalnim postizenim nejsou v dospélosti schopni samostatného rozhodovani a plné

sob&statnosti ve viech oblastech Zivota (Cerna a kol., 2015).

Péce o dité s mentalnim postizenim vyrazné ovliviiuje celkové fungovani rodiny, Casto narusuje
jeji vnitini rovnovahu a zatézuje partnerské vztahy. Podle Havelky a BartoSové (2019) muze
byt manzelstvi rodici v takové situaci vystaveno silnému tlaku, coz v n€kterych ptipadech vede
az k rozpadu vztahu. Rozvodovost byva u rodin vychovavajicich dité se specialnimi potfebami

(v zavislosti na typu postiZeni) ¢ast&j$i nez u rodin s détmi bez postiZeni.
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2.4 Sourozenci S mentalnim postiZenim

Vztahy mezi sourozenci patii k nejdéle trvajicim mezilidskym vazbam a mohou pietrvavat
od détstvi az do stafi. Béhem zivota se sourozenci vzajemné ovliviiuji a jejich interakce
sehravaji vyznamnou roli pfi utvafeni socidlniho chovani. Pravé prostfednictvim
sourozeneckych vztaht si déti rozvijeji socidlni dovednosti, které ovliviiuji jejich dalsi vztahy

mimo rodinu i po skon¢eni détstvi (Hayden a kol., 2023).

Sourozenci tedy nejen Ze sehravaji vyznamnou roli v utvafeni socialniho chovani ditéte, ale také
s nim béhem détstvi travi podstatné nejvice ¢asu. Zatimco rodi¢e byvaji pfitomni piedevsim
v odpolednich hodinach a ve chvilich, kdy neplni jiné domaci povinnosti, a spoluzaci jsou
soucasti zivota prevazné béhem dopoledne, se sourozencem dité sdili odpoledne, vecery,
vikendy i noci. Casto navitévuji stejnou Skolu, coZ jejich kazdodenni kontakt jesté vice

upeviuje (Havelka, BartoSova, 2019).

V rodinéch, kde je jednim ze sourozencti osoba s mentalnim postiZzenim, nabyva sourozenecky
vztah jesté vétsiho vyznamu. Existuje vysokd pravdépodobnost, ze pravé sourozenec
bez postiZeni se v budoucnosti ujme role hlavniho pecujiciho o osobu s mentalnim handicapem

(Correia, Seabra-Santos, 2021).

Prochazka a kolektiv (2014) uvadi, ze postoje rodict hraji vyznamnou roli v tom, jak zdravy
sourozenec vnima a reaguje na sourozence s mentalnim postizenim. Rodice totiz casto funguji
jako vzor, podle kterého dité piejimd hodnoty a pfizplsobuje své chovani. Pro vytvofeni
pozitivniho sourozeneckého vztahu je zasadni oteviend komunikace v roding, spravedlivé
rozdélovani pozornosti mezi déti a jasné nastavena, vyvazena pravidla. V nékterych piipadech
vSak miZze dochazet k tomu, Ze rodiCovska pozornost je vyraznéji zameéfena na dité
S postizenim, které vyzaduje intenzivngjsi péci. To mlzZe u zdravého sourozence vyvolavat

pocity zanedbani nebo nespravedlnosti.

V této souvislosti se v literature i médiich stale ¢astéji objevuje pojem tzv. sklenéné deti (glass
children), ktery oznacuje zdravé sourozence déti se zdravotnim postizenim. Tito jedinci ¢asto
Ziji ve stinu svého sourozence, protoze hlavni pozornost rodiny 1 okoli je sméfovana k ditéti
s postizenim. Ackoli zdravé dité objektivné Zadné postizeni nema, muze v dusledku nedostatku
rodicovské pozornosti a pfetizeni vnimat svou roli v rodiné jako neviditelnou. Vyzkumy
naznacuji, ze sklenéné déti byvaji citlivé, empatické a Casto se snazi byt ,,bezproblémové®,
aby nezatézovaly své rodi¢e. Zaroven ale mohou ¢elit zvySenému riziku psychickych obtizi,

jako je uzkost, osamélost ¢i potlacovani vlastnich potieb. Z tohoto diivodu je dalezité zameftit
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se 1 na potieby zdravych sourozencii a zajistit jim odpovidajici podporu, aby se necitili
opomijeni a mohli v ramci rodinného systému zdravé rozvijet svou identitu i emocionalni

pohodu (Cerqueirova, 2025).
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3 PRUZKUMNA CAST

3.1 Cile prizkumné ¢asti a priizkumné otazky

Pro prizkumnou ¢ast byly stanoveny tyto pruzkumné cile a prizkumné otazky:
Prizkumné cile

1. Zjistit, jak se rodiCe vyporadali s informaci o narozeni mentaln¢ postizeného ditéte.

2. Zjistit, co rodi¢tim pomohlo v pé¢i o mentalné postizené dite.

3. Zjistit, s jakymi piekazkami se rodiny béhem vychovy setkaly a jak se s nimi dokazaly
vyporadat.

4. Zjistit, jak se proménil Zivot rodiny z pohledu matek po narozeni ditéte s mentalnim postizenim.

Prizkumné otazky

1. Jakym zpasobem se rodiCe vyrovnali se zjisténim o narozeni dit€te s mentalnim postizenim?

2. Co rodi¢im nejvice pomohlo pii péci o dité s mentalnim postizenim?

3. S jakymi piekazkami se rodiny béhem vychovy ditéte s mentalnim postizenim setkaly a jakym
zpisobem je zvladaly?

4. Jak se podle matek proménil Zivot rodiny po narozeni ditéte s mentalnim postizenim?

3.2 Metodika prizkumné ¢asti

V této praci byl vyuzit kvalitativni priizkum, jehoZ cilem je hlubsi porozuméni vyznamim,
které lidé ptisuzuji svym zkusenostem, jednani a kazdodenni realité (Darlington, Scott, 2002).
Kvalitativni vyzkum je vhodny piedev§im v ptipadech, kdy chceme celou situaci zachytit
z pohledu samotnych G¢astnikli — tzv. emic perspective —a zmapovat socialni fenomény v jejich
pfirozeném kontextu (Gurkova, 2024). K ziskani dat byly vyuzity polostrukturované
rozhovory. Tato forma rozhovoru je jednou z nejéastéji pouzivanych metod v kvalitativnim
vyzkumu. Vyzkumnik ma pfipraveny soubor zékladnich otdzek nebo okruhti, ale potadi
I formulace otazek muze prizpisobovat situaci a reakcim respondenta. Tento typ rozhovoru
umoziuje ziskdni hlubSich informaci, pfiCemz zachovava ur¢itou miru srovnatelnosti mezi

jednotlivymi rozhovory (Hendl, 2005).

Rozhovory byly vedeny osobné, v domdacim prostiedi respondentek, vzdy v soukromi,
bez pfitomnosti dalsich osob. Celkem bylo uskutec¢néno pét rozhovort, a to s matkami déti
s mentalnim postizenim, které byly ochotné sdilet své zkuSenosti. Jednotlivé rozhovory byly
nahravany pomoci diktafonu. Jak uvadi Darlington a Scott (2002), nahravani rozhovort

je vhodné nejen kvuli Gplnosti zaznamenanych dat, ale také proto, Ze ru¢ni zapisovani by rusilo
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ptirozeny prubéh interakce. VSechny respondentky byly piedem informovany o tcelu vyzkumu
a ud¢lily ustni souhlas se zdznamem 1 vyuzitim udaji pro Ucely bakalaiské prace,
ktery je zachycen v nahravce. Rozhovory byly vedeny podle vlastniho rozhovorového
schématu, které obsahovalo 12 zdkladnich otazek, vytvorenych na zakladé teoretickych
poznatkl souvisejicich s tématem. V pribéhu rozhovorti byly kladeny dopliujici otazky
Vv zavislosti na pritbé¢hu a hloubce odpovédi respondentek. Rozhovory probihaly v pratelské
a oteviené atmosféie, pricemz kazda z ucastnic meéla prostor sdé€lit své zkusenosti bez ¢asového

tlaku. Délka jednotlivych rozhovora se pohybovala piiblizné mezi 60 az 90 minutami.

Respondentky byly pfedem seznameny s cilem vyzkumu a informovany o zptisobu zpracovani
dat. Ugast byla dobrovolna, respondentky mohly kdykoli rozhovor prerusit ¢ ukonéit. Osobni

udaje nebyly shromazd’ovany a veskeré vypovédi byly zpracovany v anonymni podobé.

3.3 Vybér a charakteristika vyzkumného souboru

V ramci vyzkumného Setfeni byl pouzit ucelovy vybér respondentek, coz je v kvalitativnim
vyzkumu bézny postup umoznujici vybér ucastnikti na zaklad¢ jejich zkuSenosti s danym jevem
(Hendl, 2005). Vyzkumny soubor tvofilo pét matek déti s mentdlnim postizenim,
které spliiovaly zakladni kritérium — osobni zkuSenost s vychovou ditéte s diagnostikovanou

mentalni retardaci a souhlasily se zapojenim do vyzkumu.

Dvé z respondentek byly osloveny na zakladé osobni znamosti. Na zdklad¢ dlouhodobé diveéry
a oteviené¢ komunikace obé tyto zeny projevily ochotu sdilet své Zivotni zkuSenosti v rdmci
rozhovoru, a pfispét tak k hlubSimu porozuméni této problematice. Zbylé tfi respondentky byly
ziskany pomoci osobnich kontakti znamych z okoli autorky, prostfednictvim kterych
se podafilo navéazat spojeni s dalS$imi vhodnymi ucastnicemi vyzkumu. Tento postup odpovida
principu metody sné¢hové koule, kdy vyzkumnik navazuje kontakt s ur¢itou skupinou jedinct
a prostfednictvim nich se dostava k dal§im relevantnim osobam (Hendl, 2005). Na zaklad¢
téchto doporuceni doSlo k navazani kontaktu a naslednému domluveni rozhovoru. Ackoli
autorka pfedem Zadnou z téchto tfi zen osobné neznala, vSechny reagovaly velmi vstficné
a ochotné. Pribéh vsech jednotlivych rozhovorl se nesl v pfirozené a diveérné atmosfére,

coz prispélo ke kvalité a hloubce ziskanych vypovédi.

3.4 Zpracovani a analyza dat

Po uskute¢néni rozhovort byly vSechny zaznamy doslovné prepsany. Prepis je standardni
soucasti kvalitativniho vyzkumu a umoziuje dislednou a opakovatelnou analyzu ziskanych

vypovédi (Darlington, Scott, 2002). Ptepisy byly nésledné¢ analyzovany metodou oteviené¢ho
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kédovani, které umoznuje identifikaci vyznamovych jednotek v textu. Pfi tomto postupu
vyzkumnik prochazi cely text a pfifazuje konkrétni tseky vypovédi kodim — struénym
oznacenim, ktera vystihuji podstatu sdéleni. Kody jsou poté tematicky tiidény a seskupovany
do sirSich kategorii, jez reprezentuji opakujici se oblasti vyznamu napii¢ jednotlivymi

rozhovory (Hendl, 2005).

Timto zpisobem byla vytvoiena sada tematickych kategorii, které¢ tvofi zakladni ramec
pro interpretaci vypovédi respondentek. Jednotlivé kategorie odrazeji klicova témata,
ktera se ve vypovédich opakovala, a jejichz analyza umoznuje hlubsi porozuméni prozivani

matek pecujicich o dit¢ s mentalnim postizenim.

3.5 Prezentace a interpretace dat

Nejprve budou struéné predstaveny vSechny rodiny.

Rodina ¢. 1 je neuplnd — tvofi ji matka se dvéma détmi. Spolecné Ziji sedmnactilety syn,
u které¢ho byla diagnostikovana stfedné tézka mentalni retardace, ADHD a lehkd mozkova
dysfunkce, a dvacetileta dcera, kterd nadale sdili domacnost se svou rodinou. Otec rodinu
opustil pfiblizn€ pied dvanacti lety a od té doby se na jejim fungovani nepodili. Rodina Zije
vV mensi vesnici pobliz mésta. Matka ma stfedoskolské vzdélani s maturitou v oboru kucharka,
otec je vyu€eny zamecnik. Celkova péce o domacnost, vychova obou déti 1 kazdodenni zvladani
potieb syna s postizenim lezi vyhradné na matce, ktera se podle svych slov snazi situaci zvladat
1 navzdory dlouhodobé absenci druhého rodi¢e. Atmosféra v rodiné pisobi stabiln€¢ a matka
v rozhovoru vyjadiovala silné odhodlani 1 praktickou orientaci na zvladani kazdodennich

vyzev.

Rodina €. 2 je uplna — tvoii ji matka, otec a jejich dvé déti. Spole¢né Ziji vV rodinném domé
na okraji mensiho mésta. Matka je vyucend prodavacka, otec pracuje jako automechanik. Oba
rodice se aktivné podileji na chodu domécnosti a vychoveé svych déti. Rodina vychovava
Sestnactiletou dceru, u které byla diagnostikovana tézka mentalni retardace a mozeckovy
syndrom. Péce o ni je z pohledu matky velmi naro¢na, a proto je v soucasnosti doma v ramci
péce o osobu blizkou. Divka vyzaduje dohled téméf ve vSech oblastech kazdodenniho
fungovani. Vedle dcery vychovavaji také jedenactiletého syna, ktery navstévuje béZznou
zakladni Skolu. Rodina ptlisobi jako soudrzna jednotka, kterd se snazi Celit ndrocné situaci

s realistickym pohledem a velkou davkou kazdodenni snahy.

Rodina ¢&. 3 je Giplna — tvoii ji matka, otec a dvé déti. Ziji v rodinném domé& v mensi vesnici.
Matka mé vysokoskolské vzdélani v oblasti pedagogiky a v souCasnosti pracuje v oblasti
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alternativni terapie, konkrétné jako masérka s rekvalifikaénim kurzem. Otec je vyuceny truhlar
a podle slov matky se aktivné podili na chodu domécnosti i vychové déti. V rodiné panuji dobré
mezilidské vztahy, které byly v rozhovoru nékolikrat zdiraznény. Matka opakované vyjadiila,
7e otec své dcery velmi miluje a jejich podpora je pro ni v péci nepostradatelna. Rodina
spole¢né vychovava dvé dcery. Mladsi, patnactileté dceti, byla diagnostikovéana stiedné tézka
mentalni retardace a détska mozkova obrna (DMO). Starsi osmnéctiletd dcera je zdrava a podle
vyjadifeni matky se mezi sourozenci udrzuji blizké a vstficné vztahy. Rodina ptisobi velmi
stabiln¢ a semknuté, se zjevnou snahou zvladat kazdodenni situace s klidem, se vzajemnym

respektem a podporou.

Rodina €. 4 je Gpln4, tvofena matkou, otcem a jejich synem, kteti spolecné ziji v bytovém domé
na okraji mésta. Matka ma stfedoSkolské vzdélani v oboru vSeobecna sestra a v soucasnosti
pracuje v domové dichodct, kde vykonava praci na ¢asteny uvazek bez nocnich smén.
Zajisténi prizptisobeného pracovniho rezimu ji umoziluje vénovat se potiebam rodiny,
a predevsim synovi s postizenim. Otec ma stfedoskolské vzdélani ziskané na zemédélské Skole,
a 1 nadale se profesné vénuje zemédélstvi. Spole¢né vychovavaji jedenactiletého syna, kterému
byla diagnostikovana lehka mentalni retardace. V minulosti domacnost sdilely také dvé starsi
déti z predchozich vztahii rodi¢ti — konkrétné jednadvacetiletd dcera otce, ktera jiz bydli
samostatné, a dvaadvacetilety syn matky, jenz ma vlastni rodinu. Oba sourozenci vsak
s rodinou udrzuji pravidelny kontakt, a pfedevS§im vztah mezi star$i dcerou a jejim mladSim
bratrem byl v rozhovoru popsan jako velmi blizky. Vychova ditéte i chod domacnosti jsou
spoleénym ukolem obou rodicl, ackoli matka v rozhovoru uvedla, ze hlavni zodpovédnost
za organizaci kazdodennich aktivit, kontakt se skolou, volnocasové ¢innosti a odbornou péci
0 syna nese predevs§im ona. Otec se do vychovy aktivné zapojuje, zejména v praktickych

oblastech.

Rodina &. 5 je Gplnd, tvofena rodi¢i a dvéma détmi, kteti spolecné Ziji v rodinném domé
na vesnici. Rodi¢e ptsobi jako sehrany par, ktery celi kazdodennim vyzvam s odpovédnosti
a vnitini stabilitou navzdory slozitym Zzivotnim okolnostem. Spolecné vychovavaji dvé déti.
Mladsi, jedenactileté dcefi, bylo diagnostikovano lehké mentalni postizeni, DMO a dyskineze.
Divka se pohybuje nainvalidnim voziku, vyzaduje nepfetrzity dohled a asistenci
v kazdodennich ¢innostech. Rodina také vychovava ¢trnactiletého syna, ktery dochdzi do bézné
zakladni Skoly. Matka je vyucena prodavacka, pfed narozenim dcery pracovala jako
oSetrovatelka v domové¢ diichodcti, avSak vzhledem k rozsahu postizeni nyni ztistavd doma

na péci o osobu blizkou. Otec je vyuceny automechanik, ale v soucasné dob¢ je po vdzném
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urazu odkazan na invalidni diichod. Navzdory svému zdravotnimu omezeni se aktivné zapojuje
do chodu domacnosti i do vychovy obou déti. V rozhovoru byla n€kolikrat zdtraznéna jeho

oddanost rodin€, pevné citoveé vazby k détem a snaha byt matce oporou v kazdodenni péci.

rox

V nasledujici ¢asti této kapitoly budou postupné predstaveny jednotlivé tematické kategorie.

Sdéleni diagnozy a piistup zdravotnikil

Informovanost ohledné diagnozy a formy podpory po jejim sdéleni
Vzdélavani mentalné postizeného ditcte

Rehabilita¢ni pobyty v Hamzové 1écebné

Kamaradstvi v Zivoté ditéte

Vyhledavani informaci a socidlni propojeni

Mira sobéstacnosti v kazdodennich ¢innostech

Cestovani s mentalné postizenym ditétem
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. Reflexe rodiovstvi a doporuceni pro ostatni rodice

1. Sdéleni diagnézy a pristup zdravotniki
V této kategorii je popsano, kdy byly jednotlivé rodiny informovany o tom, ze jejich dité

ma mentalni postizeni, a jaky byl ptistup zdravotniki béhem sdélovani diagnozy.

Rodina €. 1 popisovala, Ze diagnoza se u jejiho syna zacala rysovat aZ po nastupu do mateiské
Skolky, kde jim pedagogové doporucili navstivit specidlné pedagogické centrum. Jiz predtim
sice pravidelné dojizd€li na neurologii, kde Iékai upozornoval na mirné vyvojové zpozdéni,
nikdy vSak diagndézu piimo nepojmenoval. ,, VZdy Fikal, Ze to je pouze o trochu, pak uz to bylo
o par mésici, o piil roku, pak o trictvrté roku...,” vzpominala matka. K pfesnému stanoveni
diagnozy doslo az po sérii vySetfeni ve specidlné pedagogickém centru. Podle jejich slov
vysetieni probihala formou hry. ,, Vim, Ze musel néco kreslit, stavét ruzné kosticky, proste

formou hry zjistovali, jak na tom syn je.“ Podle jejich slov vSak samotné sdélovani diagnozy
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probéhlo velmi citlivé s ohledem na jeji emocni stav a s dostatecnym casem na pochopeni

a ptijeti informaci.

Matka z rodiny ¢. 2 uvedla, ze poprvé zacali situaci fesit, kdyz bylo jejich dcefi rok a pul,
kdy se stale nenaucila posazovat, chodit a mluvit. Prakticka 1ékarka vSak tento stav pfisuzovala
k lenosti ditéte. ,, Pani doktorka nam tvrdila, ze je dcera pouze lenosna a pokud chci potvrzeni,
tak nds miize poslat na neurologii.” Cekani na vySetfeni vSak trvalo tii dal§i mésice.
Z neurologie byli nasledné poslani do Prahy na dalsi vySetieni, kde podle slov matky doslo
k zasadnimu zlomu. ,, Tam se to celé zlomilo, zjistili jsme, ze mad tézkou mentadlni retardaci
a také dva malé angiomy na mozku. Jeste méli podezieni na Angelmanitv syndrom, ale ten
se neprokazal vitbec ani po dalsich trech letech, kdy ho zkoumali jesté jednou. Rodice byli
informovani o tom, Ze jejich dcera pravdépodobné nikdy nebude schopna mluvit ani chodit.
Matka se domniva, ze mentalni postizeni jeji dcery bylo zaptic¢inéno pridusenim béhem porodu
a také oc¢kovanim. Ptistup odbornikl pti sdélovani diagnozy byl podle matky velmi citlivy

a empaticky.

V piipadé rodiny €. 3 na mozné vyvojové odchylky jejich dcery upozornila znama 1ékarka
z oblasti rehabilitace, kterd Casto pobyvala na chaté nedaleko jejich bydlisté. Matka uvedla,
Ze si sice jiz dive v§imali, Ze se jejich dcera vyviji pomaleji neZ ostatni déti, této skutecnosti
tieba 1ipIné nedochdzelo, Ze by napiiklad v piil roce se méla posazovat. Rikali jsme si, Ze to
bude v pohodé a ona to rozchodi, Ze je jenom takova jind a vyviji se trochu pomaleji. “ Teprve
na zaklad€ doporuceni lékaiky se rozhodli situaci konzultovat s praktickou lékatkou. Ta je
nasledné odeslala na neurologii, kde jim byla sdé€lena diagndza. Samotné sdélovani diagnozy

podle matky probé&hlo velmi citlivé a s pochopenim.

U rodiny ¢. 4 nebyla diagnéza zpocatku jistd. Matka popisovala, Ze ke stanoveni diagnozy
doSlo az pfiblizné vpéti a tiictvrté letech. Z pocatku se dle jejich slov pracovalo pouze
s pojmem opozdény vyvoj. ,, Zahnizdoval se v urcitych obdobich, ze zacatku byl hlavné v tom
miminkovském obdobi, napriklad se pozdéji posazoval. Museli jsme ho hodné povzbuzovat,
aby vitbec chodil, aby si stoupl na nohy.” Na mozné vyvojové obtize upozornila ucitelka
zmatei'ské Skoly, podle niZ chlapec plisobil pomalejSim dojmem nez jeho vrstevnici.
Na zéklad¢ jejiho doporuceni se rodina obratila na specidlné¢ pedagogické centrum,

kde po vysetfeni byla stanovena diagndza. Matka hodnotila pfistup odbornikt pfi sdélovani
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diagndzy jako mily, piesto vSak dle jejich slov pisobilo samotné sdéleni jako rutinni zaleZitost.

,,Jad si myslim, Ze tam to berou jako béznou diagnozu. Ale urcité byli mili. *

W

Vrodiné ¢. 5 byly obtize patrné jiz bezprostiedné po porodu, béhem kterého doslo
ke komplikacim. Jejich dcera byla na svét pfivedena akutnim cisafskym fezem a nasledné
resuscitovana. Po stabilizaci byla pfevezena do Fakultni nemocnice v Hradci Kralové,
kde podstoupila ochlazovaci terapii mozku. Rodi¢e byli informovani, ze bude nutné vyckat,
jak se bude vyvoj dcery v priabéhu prvniho roku zivota dale vyvijet. Pfiblizné v Sesti mésicich
veéku ditéte si rodie zacali v§imat znamek vyvojového opozdéni, a vjednom roce véku
neurolog stanovil diagnoézu détské mozkové obrny. Matka vzpomina na pfistup tehdejsi
neurolozky pii sdélovani diagndzy velmi negativné. ,, Prosté nam rekla: ,Ma deétskou mozkovou
obrnu a nevérte tomu, ze bude chodit, bude z ni lezdk. * A to bylo vse.“ Tento necitlivy pfistup
byl pro rodinu velmi zranujici. Matka dale uvedla, Ze dcera na navstévy u této lékarky reagovala
placem, avSak lékarka tyto projevy zlehCovala. ,, ,Nebrec tady, nic se ti nedéje’. Byla takova
neprijemnd. “ Na zékladé téchto zkuSenosti se rodice rozhodli zménit lékafe a piesli k jiné
neurolozce piisobici v Hamzové 1écebné. Diagndza mentdlniho postizeni jim byla stanovena
az pozd¢ji, presnéji ve veéku Ctyt let, na zdklad¢é psychologického vySetfeni v dané instituci.
Podle slov matky prvni 1€katrské zpravy ukazaly, ze v n¢kterych oblastech divka odpovidala
svému véku nebo jej dokonce predbihala, zatimco v jinych zaostavala. Byla naptiklad schopna
rozpoznat barvy, zvifata, dokonce i jejich zvuky, avSak méla vyrazné potiZe s orientaci v rdmci
socialnich vztahtl. ,,Ona nedokdazala poznat, kdo je maminka, kdo babicka, bratranec,
sestrenice... To se ji pletlo, ona se vtom neuméla zorientovat.” Také se ukazalo, Ze je pro
ni obtizna verbalni komunikace a rad€ji komunikovala pomoci o¢niho kontaktu a neverbalnich

gest.

2. Informovanost ohledné diagnézy a formy podpory po jejim sdéleni
Tato kategorie se zaméfuje na to, jaké informace a formy podpory mely rodiny k dispozici
po sdéleni diagndézy mentalniho postiZeni jejich ditéte, zda jsou informace, které v té dobé

postradaly a kdo nebo co jim v péci o dité nejvice pomohlo.

Matka zrodiny €. 1 uvedla, Ze se necitila byt ochuzena o dllezité informace. Komunikaci
ze strany psychologa a odborniki ze specidln€ pedagogického centra hodnotila velmi pozitivné.
Odbornici rodinu prabézné informovali o moznostech vzdélavani ditéte, vhodném zptsobu
motivace a ptistupu k nému. ,,Ja si myslim, ze nas informovali dostatecné: Jak s nim pracovat,

Jjak mu vytvaret vhodné prostredi ve skole, jak ho zapojit do té vyuky a jak ho motivovat, v cem
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mda nedostatky a v cem rozvijet jeho schopnosti, aby se posunoval dal.*“ Zaroven dochazeli
na pravidelna psychologicka vySetfeni, pfi nichz byly sledovany a zhodnoceny jeho vyvojové
pokroky. Velmi pfinosné pro rodinu byly konkrétni doporuceni ohledné piistupu k ditéti,
naptiklad casté aktivizace ditéte, pouzivani jednoduchych a srozumitelnych instrukei,
¢i moznost kratkych odpocinki béhem vyucovani. V oblasti podpory ze strany blizkych rodina
nepocitovala zadné nedostatky. Nejvice byla matka vdécnd za podporu ze strany prarodic,
ktefi jim velmi pomohli s pééi o syna. ,, Treba nasi rodice tu pro nds vzdy byli a snazili se ndm
se synem pomoci, za coz jsem byla velmi vdécna. ““ Uvedla, Ze synovi prarodice z otcovi strany
si knému vytvorili blizky vztah a travili s nim velmi mnoho volného ¢asu. I rodi¢e matky

se aktivné zapojovali do péce, Casto déti hlidali, naptiklad v dobé pracovniho vytizeni rodic¢t.

Vrodiné ¢. 2 sehrdla klicovou roli rana péce, jejiz pracovnici knim pravidelné dojizdéli
do domacnosti a poskytovali jim nejen odborné rady, ale i psychickou podporu. ,,... viastné
zastali i takovou tu funkci psychologa, kdy jsem si s nimi promluvila, co jsem potiebovala
vysveétlit mi poradili..., uvedla matka. Pii kazdé navstéve zhodnotili vyvoj ditéte a poskytovali
rodiné¢ hracky podporujicirozvoj jemné motoriky. Zarovenl rodina dostavala prakticka
doporuceni tykajici se ptistupu k ditéti — byl kladen diraz predev§im na trpélivost, pouzivani
kratkych a srozumitelnych vét, jasnych gest a dodrzovani pravidelného denniho rezimu. Matka
zaroven popisovala, Ze informovanost ze strany odbornikii hodnoti jako dostate¢nou. Podle
jejich slov velkou oporu piedstavovala také rodina, zejména prarodice. ,, Zdroven pro nas byli
velkou oporou a védéla jsem, zZe jim mohu vidy zavolat a oni pomohou, napriklad kdyz jsme

potiebovali hlidani nebo jsem si jen potrebovala s nekym popovidat.

Matka z rodiny €. 3 hodnoti sou¢asnou dobu jako velmi pokrokovou, co se tyce informovanosti
ze strany zdravotnika. ,, Tak nastésti uz ted Zijeme v moderni dobé, takze i ta informovanost
je samozrejmé mnohem lepsi...“ Zaroven jim od lékait byly poskytnuty vhodné materialy
k samostudiu. ,, Doktori nam rekli vse, co jsme potiebovali védet, dali nam riizné broZurky
na precteni. “ Odbornici je informovali nejen o charakteru onemocnéni, ale také o mozZnostech
dal$i péce a o zptisobech, jak mohou s dcerou pracovat v domacim prostiedi. Poskytli rodiné
konkrétni rady zaméfené na rozvoj fec¢i a jemné motoriky, naptiklad doporucili névstévu
logopeda a vyzivani specidlnich pomucek a hracek, jako byly zaoblené nlzky pro nacvik
stithani, navlékani koralki ¢i vytvarné aktivity vhodné pro uvolnéni zapésti. Podle jejich slov
byla vyznamnou podporou znama l€¢karka z rehabilitace, kterd rodin¢ poskytla nejen cenné
kontakty na odborniky, naptiklad v oblasti neurologie ¢i ortopedie, ale také jim doporucila

jednoduché rehabilitaéni cviky jesté¢ pfed zahdjenim specializované péce v rehabilitatnim
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centru — naptiklad chiize na boso po riznych typech povrchu ¢i jednoduché cviky na uvolnéni

kygli.

Rodina €. 4 uvedla, Ze se v pocatecni fazi citila byt dostatecn¢ informovana. Matka piiznala,
ze pokud ji n¢které skute¢nosti nebyly jasné, aktivné si vyhledavala informace sama. Nejéastéji
cerpala z I€katskych zprav a zaroven se fidila doporu¢enimi pedagogickych pracovniku. ,, Kdyz
jsem néco nevédeéla, tak jsem si precetla Synovi lékarské zpravy. Jinak jsem se ridila tim, co mi
rekly ucitelky ve Skolce nebo ted ve skole,* uvedla. Podle jejich slov byly lékafské zpravy
cennym zdrojem konkrétnich doporuceni, zejména v oblasti pfistupu k ditéti a volby vhodnych
vyukovych metod. Zdlraznovaly piedev§im potiebu taktniho pfistupu, pouzivani
jednoduchych a srozumitelnych pokyni s provedenim nazorné ¢innosti. Dale byl kladen diraz
na zapojovani syna do skupinovych her a ¢innosti s ptedpokladem imitace vrstevnikii. Zpravy
rovnéz doporucovaly vést dit¢ k navazovani piirozenych socialnich vztahti v ramci kolektivu

a podporovat ho také v mimoskolnich ¢innostech.

Pocatecni faze byla podle rodinu €. 5 velmi nérocnd, a to pfedevsim kvili nedostatecné
informovanosti ze strany jejich prvni neurolozky. Ta podle slov matky sdélila prvni diagnézu
détské mozkové obrny bez potfebného vysvétleni. ,, Neurolozka mné to kloudné nevysvétlila,
ona jenom rekla détska mozkova obrna.* Nésledn€ vSak na doporuceni praktického lékare
rodina kontaktovala ranou péci, ktera jim poskytla potfebné informace o dostupné podpote,
na kterou ma rodina narok. Dozvéd¢li se mimo jiné o moznosti absolvovat rehabilitacni pobyty
v Hamzoveé 1é¢ebné, o prispévku na péci, specidlnich pomtckach ¢i moznostech Uprav
domaciho prostredi. Matka zaroven sdélila, Ze prvni kontakt s rehabilita¢ni 1écebnou probéehl
az ve veku tii a pil let, jelikoZ neurolozka lazenisky pobyt v tak raném véku nedoporucovala.
,,Sla jsem pak tedy za tou neurolozkou, ta mi iekla, Ze pro tak malé dité nemame ndarok na lazné,
protoze by tam mohla chytnout tieba zanét mocového méchyre nebo stiedniho ucha. Rekla mi,
Ze nam to urcité nedoporucuje. “ Nakonec vSak na zadost matky zadost vystavila. ,, ...do zpravy
uvedla, ze matka vylozené vyzaduje pobyt v lécebné,* doplnila. Ptistup odbornikti v Hamzové
1é¢ebné vSak hodnotila velmi pozitivné. Podle jejich slov jsou zde pracovnici velmi vstficni
a ochotni pomoci, coz vedlo 1 k rozhodnuti zménit neurologa praveé na pracovisté této instituce.
Velmi kladné také hodnotila spolupréci s praktickym 1ékafem, ktery rodin€ aktivné pomahal
s vyfizovanim Zadosti o lazeniské pobyty a dal§i potiebné pomucky. , Dcera pobira pliny
od pojistovny. Vim, Ze jsou doktori, kteri to ani rodicum nenapiSou nebo maji s tim
problém. Nam to pan doktor treba doporucil sam.” Celkové rodina vnimala jako

problematickou pouze informovanost a ptistup ze strany pitvodni neurolozky. Ostatni odbornici
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byli podle matky vstficni a ochotni poskytnout potfebnou pomoc i poradenstvi. Jako nejvice
ptinosnou formu podpory pii péci o dceru oznacila matka sluzbu rané péce, jejiz odborni
pracovnici pravidelné¢ dojizd€li pfimo do domdcnosti rodiny. Podle vyjadieni matky pii tom
poskytovali nejen nezbytné informace, ale také kazdy mésic ptivazeli nové hracky urcené
k podpoie vyvoje ditéte. Dalsi vyznamnou oblasti, ve které matka vnimala jejich pomoc jako
klicovou, bylo stravovani, jelikoz dcera méla v raném détstvi potize s pfijimanim potravy.
Odbornici rodin€ prakticky pomohli naucit dceru spravné jist ze 1zicky a efektivné pouzivat
usta pii ptijmu potravy. ,, ...ucila ji jist ze lZicky, ucila nas, jak ji mame davat kousat. A cvicili

Jjsme i tu pusu na to jidlo. A dneska dcera sni vsechno,* uvedla matka.

3. Vzdélavani mentalné postiZeného ditéte
Tento tematicky okruh se vénuje oblasti vzdélavani déti s mentalnim postizenim. Respondentky
v rozhovorech popisovaly, jak probiha vzdélavani ditéte, zda vyuziva asistenci a jaké maji

rodiny predstavy o dal§im vzdélavani ¢i budoucim uplatnéni ditéte.

Matka z rodiny ¢&. 1 sd¢lila, Ze jejich synovi byla pfidélena asistentka jiz v prvni tfid¢ specialni
Skoly. V soucasnosti navstévuje stiedni Skolu, ktera nabizi i specialni obory urcené pro zaky
s mentalnim postizenim. V jeho piipadé se jedna o obor zahradnik. Vyuka zde probiha
kombinaci teoretickych a praktickych predméti. Podle matky syna teoretickd vyuka nebavi,
zejména kvili obtiZim sudrzenim pozornosti a zapamatovanim si uciva. Naopak prakticka
vyuka ho napliuje vice, podle jejich slov je syn $tastny, kdyz je manualné¢ zaméstnan. Matka
se vSak svéfila, ze si nemysli, ze by se syn v daném oboru uplatnil profesné. ,, Nemyslim si, Ze by
se pak diky tomu nékde uplatnil, spise to studuje jen tak, aby nékde byl a nemusel byt doma. “
Uvazuje proto o moznosti dochazky ditéte pouze na praktickou vyuku po dobu nasledujicich tri
let, a to vramci individuélni dohody se Skolou. ,, Chtéla bych se domluvit s ucitelkou, jestli
by tam poté i nadale mohl jezdit, ale pouze na ty praxe, aby se alespon pdr dni v tydnu zabavil
anebyl jen doma.” V delsim casovém horizontu matka zvazuje dochazku do denniho
stacionafe. Skolni dochazka byla pro rodinu naro¢na od samého zadatku. Syn vykazoval
jiz od raného véku potiZe se soustfedénosti a s pamétovym uchovanim uciva. Matka vypravéla,
jak syn v urcitém ¢asovém obdobi odmital do §koly dochazet. Navzdory jeji snaze ho motivovat
a vysvetlovat mu dilezZitost vzdelani se obcas stavalo, ze ziistaval doma, a matka byla nucena

ho omlouvat.

Dcera v rodiné ¢. 2 vsoucasnosti navstévuje zakladni specidlni Skolu, kam byla zatazena

jiz od prvni tfidy. Pfedtim dochazela do specialni matetské skoly, kde matka velmi pozitivné
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hodnotila zejména mensi pocet déti ve tiid¢ a individudlni piistup pedagogi. Tato nastaveni
podle ni pomohlo dceru posouvat doptedu. ,, ...doopravdy méli ¢as hodné se jim vénovat, byly
t7i ucitelky asi na Sest deti. “* Matka dale popsala, Ze vyuka na zékladni Skole probiha formou
hry. Podle jejich slov byl dcefi piidélen asistent pedagoga do tieti tiidy, poté jiz zadného
osobniho asistenta neméla. V soucasné dob¢ je ve tfid¢ pfitomno vice asistenti pedagoga, ktefti
zajist'uji zékladni potieby ditéte, avSak zddny z nich nebyl ptifazen vyhradné k jeji deefi. ,, Jsou
tam ve tridach pedagogicti asistenti, kteri ji samozirejmé nakrmi, prebali a tak, ale to nema
vylozené jednoho svého osobniho. “ Matka ptiznala, ze by rada usilovala o moznost prodlouzeni
Skolni dochéazky dcery az do véku 26 let. Po jejim ukonceni zvazuje dvé mozné varianty — bud’

zustane s dcerou doma, nebo vyzkousi dochazku do denniho stacionare.

V rodiné €. 3 dcera v soucasnosti navstévuje specialni zakladni Skolu a ve vyuce ji pomaha
asistentka pedagoga. Do skoly dle slov matky zvlada dojizdét samostatné autobusem bez obtizi.
., Nikde na ni nemusi nikdo cekat, prosté si dojde ze zastavky do skoly a zpatky.“ Rodice
se s dcerou pravideln€ vénuji domacimu procvicovani uciva. Matka uvedla, Ze si doméci u€eni
rozde€luji do pravidelnych kratSich usekt s prestavkami. Po ukonéeni zékladni Skolni dochdzky
rodice planuji pokra¢ovani ve studiu na dvouleté Skole praktické zaméfené na domaci €innosti.
,Asi 10 km od nasi vesnice je dvouleta specialni Skola, kde se zabyvaji domdacimi cinnosti,
jako je napriklad vareni..., " popsala matka. Do budoucna by si pfali, aby dcera nasla uplatnéni
Vv chranénych dilnéch, které poskytuji strukturovany reZim a moZnost zapojeni do riznorodych

pracovnich aktivit az do veéku 65 let.

Matka zrodiny €. 4 uvadi, Ze obdobi pied nastupem do Skoly povazovala za klicové.
Ve spolupraci s pedagogy bézné zdkladni Skoly se snaZila najit vhodné podminky
pro vzdélavani syna. Usilovala mimo jiné o pfidé€leni asistenta, avSak mozZnosti, které Skola
nabizela, nepovazovala za vhodné. ,, My jsme to chtéli nastavit tak, Ze by byl s asistentkou, ale 10
nam bylo 7eceno, Ze by byl nekde v kabineté hodné casu nebo Ze by napriklad mohl byt nékde
ve tridé u zdi za paravanem, ale to se mi samoziejmeé nelibilo,” sdé€lila. Na doporuceni jedné
zucitelek se rodina obratila na specialni Skolu, kde se jiz pfi prvnim rozhovoru s feditelkou
presvédcila, ze prave tato instituce bude pro jejiho syna nejvhodnéjsi. ,, Kdyz jsem tam prisla
a poprvé mluvila s pani veditelkou, tak jsem okamZzité byla rozhodnuta, Ze piijde prave tam.
Matka uvedla, Ze syn mél ke $kole az do tfeti tfidy pozitivni vztah, bavila ho a vzdy se tam té&sil.
Situace se vSak zménila ve ctvrté tfide, kdy doslo ke zméné kolektivu z diisledku organizacnich
uprav ve Skole. Vzhledem k tomu, Ze podle jejich slov se syn hiife zacleiiuje do nového

kolektivu, je toto obdobi pro né&j velmi naro¢né. Rodina situaci aktivné fes$i ve spolupraci

41



s pedagogy a véri, ze dojde ke zlepSeni. ,, Ted se bude cela skola rekonstruovat, takze vsechny
deti budou mit vyuku v nahradnich prostorech a myslim si, Ze budou vice spokojeni. A od
pristiho roku by snad pry mél byt v jiné tride s détmi, na které byl zvyknuty. “ Matka rovnéz
popsala, ze v matei'ské Skole mél jeji syn pfifazenou asistentku pedagoga, ktera mu pomahala
v oblasti samoobsluhy — zejména pii hygienég, jidle, oblékani ¢i pii orientaci ve spoleénych
hrach. Pti téchto aktivitach bylo podle slov matky dulezité ¢asté opakovani pravidel a postupii
v prabehu celé aktivity. V soucasné dob¢ je ve tfidé na zadkladni Skole pfitomna asistentka
pedagoga, kterd vSak neni pfifazena konkrétné pro jejiho syna, ale poskytuje podporu vsem

zaktm dle aktualni potteby.

Rodina ¢. 5 se na zéklad¢ doporuceni odbornikii z rané péCe snazila dceru zatadit do bézné
matetské Skoly s podporou asistentka pedagoga. Divka je podle slov matky velmi spolecenska
a vyhledava kontakt s ostatnimi vrstevniky. Planované zatazeni do bézné matetské skolky vSak
nebylo mistnim zafizenim podpoteno a rodin€ bylo doporuceno zvolit §kolu specialniho typu.
Nakonec byla dcera pfijata do specidlni matetské Skoly, kde ji byl sestaven individudlni
vzdélavaci plan ptizpisobeny jejim potfebam. V soucasnosti navstévuje specialni zékladni
Skolu, kterou rodina hodnoti velmi pozitivné. Divce byla pfid€lena osobni asistentka pedagoga,
ktera s ni pracuje individualné dle jejich potieb. Matka popisovala, Zze vyuka probiha riznymi
metodami — dcera napiiklad reaguje slovné ¢i kyvnutim hlavy na otazky asistentky, vyuzivaji
kartickovou metodu ¢i ocni komunikator. Prace s o¢énim komunikatorem vsak vyzaduje klidné
prostiedi, nebot’ zvySeny zajem ostatnich spoluzdkl byva pro divku rusivy. ,, Déti jsou totiz
zvédavé, sebéhnou se kolem ni a chtéji vidét, jak to déld a jak to funguje. No a ona je stastnd,
Ze je stiredem pozornosti a zacne ji opét vystielovat ta ruka nebo noha a nemiize poradné udrzet

ten ocni kontakt, “ sdélila matka.

4. Rehabilita¢ni pobyty v Hamzové 1écebné
Tento tematicky okruh se zaméfuje na zkuSenost rodin spobytem v Hamzové lécebné
v KoSumberku, kterd nabizi komplexni rehabilitacni péc¢i pro déti i dospélé se zdravotnim
postizenim. Respondentky popisovaly, jaké zkuSenosti maji s [éCebnymi pobyty a jak probiha

pobytova l1écba.

Matka z rodiny €. 3 uvedla, ze se 0 moznosti pobytu v Hamzové 1é¢ebné dozvédéla na zaklade
doporuceni znamé lékarky zrehabilitace, ktera jim zaroven pomohla pobyt zafidit. Dcera
zde pravidelné absolvuje tiitydenni rehabilitacni pobyty, jejichZ soucasti je naptiklad plavani,

zabaly, motoricka cviceni ¢i canisterapie. Nedilnou soucasti pobytu je i Skolni dochazka
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a prochdzky v pfilehlém ptirodnim prostiedi. ,,Je tam moc hezké prostiedi, krasna priroda
v okoli, kam chodi na prochazky,  uvedla matka. Podle jejich slov se dcefi v zafizeni velmi libi
a vzdy se na pobyt t¢si. Lécebny program zde zvlada bez pfitomnosti rodicu, piicemz béhem
tydne zlstava v kontaktu s rodinou prostfednictvim telefonnich hovort. Kazdy vikend ji pak
rodina pravideln¢ navstévuje. ,, ...ona se tam tési, protoze to zase je néjaka zména. Takze tam
sama ty 3 tydny vydrzi. My tam jezdime na navstévy kazdy vikend, takze je uplné v pohode.

Pres tyden tam kazdy den maji néjaky program, takze to se zabavi na cely den. *

V rodiné ¢. 5 dcera absolvuje pobyty v Hamzové 1é¢ebné pravidelné od tii a pul let véku ditéte.
Do zatizeni dojizdéji na Ctyitydenni pobyt, pfi¢emz matka sdélila, Ze na pobyty jezdi spole¢né
sdcerou. Lécebny plan je vzdy sestaven individudlné na zéklad€¢ lékatského vySetieni
a upravuje se dle aktudlnich potieb ditéte. ,, Tak p7i nastupu doktorka prohlidne to dite, podle
diagnozy urci procedury. Pak se dostane rozpis a kazdy den, cely ten mésic, mimo nedéle,

¢

se dodrzuji.“ Soucasti rehabilitacniho programu je Sirokd Skala procedur — napiiklad
fyzioterapie, hipoterapie, vodolécba, masaze ¢i trénink chiize pomoci robotického zafizeni.
V rdmci pobytu zacali rovnéz s logopedickou procedurou, kterd podle slov matky velmi pfispéla
dcefi k vyraznému posunu vrozvoji fe¢i. ,,Béhem pobytu méla i logopedickou proceduru,
kde byla stimulace obliceje, riizné masaze. A to vsechno ji potom rozmluvilo. “ Pobyty v 1é¢ebné
matka hodnoti jako velmi pfinosné, dcera se na né pokazdé t&si. Zasadni zkuSenosti pro rodinu
bylo seznameni so¢nim komunikatorem, ktery dcera vyuzivd jak v béZném zivote,
tak ve skolnim prostiedi. Zatfizeni umoziiuje vybér obrazkt, sdélovani potieb, oznaceni Casti
téla pti bolesti ¢i ptifazovani spravnych vysledkt k prikladim. Matka popsala, ze komunikator

‘

slouZzi také k psani slov. ,, VZdy kouka na kazdé pismenko, které se oznaci a pak to pise.

5. Kamaradstvi v Zivoté ditéte
Tato kategorie se zaméiuje na pritomnost kamaradskych vztahii v zivoté ditéte s mentalnim
postizenim. Respondentky vypravély o tom, jak déti navazuji pratelstvi se svymi vrstevniky,

at’ uz ve Skole ¢i v okoli bydliste.

Syn v rodiné ¢. 1 ma dva blizké kamarady ve Skole, se kterymi travi ¢as béhem vyucovani.
Mimo Skolu se v8ak nestykaji, jelikoz bydli pomérné daleko. Matka uvedla, Ze v misté bydlisté
zadné kamarady, se kterymi by se pravidelné vidal, nema. Vyjimku tvofi blizky rodinny znamy,
u kterého obc¢as poméha s pracemi na statku. ,, ... jen jednou za cas si ho bere jeden nas znamy,
ktery ma statek, kde mu pomaha se drevem, se zviraty a tak podobné. To ho bavi a pokazdé

vvrog6

se za nim tési, “ popsala matka.
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V rodiné ¢. 2 matka sdélila, Ze jeji dcera navazuje velmi snadno kontakt s ostatnimi a je mezi
lidmi oblibena. ,, Prosté ji ma kazdy rad a vsude to dokdze jakoby rozzarit. NezaZila jsem
cloveka, ktery by ji néjak odstrkoval. ““ 1 ptes jeji velmi omezené verbalni schopnosti vyzatuje
podle slov matky pozitivni energii a piisobi na okoli jako ,,slunicko®. Kamaradi se se vSemi,
které vnima jako sob¢ blizké, a aktivné navazuje kontakty i mimo Skolni prostfedi, naptiklad
s prodavackami v lokalnim obchodg. I pies to se vSak s nikym pravideln€ neschazi a jeji vztahy

zustavaji prevazné v roviné pratelského pozdravu a kratkych setkani.

Matka z rodiny ¢. 3 uvedla, Ze dcera ma nékolik blizkych kamaradek, se kterymi travi cas
béhem skolniho vyucovani. ,, Po skole treba spolu nekdy zajdou na zmrzku, na limonadu...,"
dodala. V misté bydlisté se pravidelné styka srodinnou zndmou, se kterou chodi napiiklad
na prochazky po okoli nebo si povidaji doma. I pies to, Ze tato kamaraddka nema zadné postizeni,
podle slov matky si velmi dobfe rozumi. Vyjimecné se setkavaji s kamaradkou, kterou dcera
poznala béhem rehabilitacniho pobytu v Hamzové 1é¢ebné. Matka sdélila, Zze ackoli jsou

v pravidelném kontaktu prostfednictvim socidlnich siti, osobni setkani probihaji kvili vétsi

vzdalenosti jen zifidka.

Vrodiné €. 4 matka uvedla, Ze syn pravidelné navstévuje volnocasovy krouzek Kutilci,
ktery mu piinasi radost i cennou zkuSenost z kontaktu se zdravymi détmi. Podle jejich slov
mu pobyt v tomto prostfedi vyrazné€ prospiva. ,, Tak celkové je na tom poté psychicky velmi
dobre, on je stastny, zZe zvladad byt a komunikovat s détmi z normalni zakladni Skoly. *“ Piestoze
s vrstevniky navazuje kontakt a vypravi matce o spole¢né straveném casu, tato pratelstvi zatim
nepfertstaji do mimoskolnich vztahli. Ve skolnim prostfedi ma jednoho blizkého kamarada,
obdobim v diisledku reorganizace ttid a jeho ptelozeni do jiného kolektivu, coz narusilo jeho
pocit stability. ,, To pro syna neni dobré, protoze ho preradili do jiné tridy a jeho spoluZaci,
na které si zvyknul, jsou jinde, “ popsala matka. Adaptace na novy kolektiv je pro né€j v soucasné
dobé& néro¢na.

Podle vyjadfeni matky z rodiny €. 5 m4 jeji dcera n¢kolik kamaradi mezi spoluzéky ve Skole.
Komunikace mezi détmi vSak probiha ptrevdzné béhem vyu€ovani a mimo Skolni prostiedi
se prozatim nesetkavaji. Matka dale uvedla, Ze v okoli bydli§t€¢ ma dcera nékolik vrstevnikd,
se kterymi se obcas setkdva naptiklad na mistnim hfisti, avSak vzdjemné navstévy v domécim

prostiedi neprobihaji. Nejvice kamaradi si dcera nasla béhem rehabilitacnich pobyti, nicméné

44



vzhledem Kk velké vzdalenosti od jejich bydlisté je pravidelny kontakt mozny predevsim

prostfednictvim socidlnich siti.

6. Vyhledavani informaci a socialni propojeni
V této kategorii respondentky popisuji, zda si po stanoveni diagnozy samostatn¢ dohledavaly
informace o onemocnéni, napiiklad prostfednictvim internetu ¢i odborné literatury, zda jsou
v kontaktu s dal$imi rodinami, které ¢eli podobné situaci, a zda jsou zapojeni do SirSich komunit

zamétenych na podporu rodin déti s mentalnim postizenim.

Matka z rodiny ¢. 1 uvedla, ze si informace tykajici se diagndzy svého syna dohledavala
pfevazné prostfednictvim internetu. Zajimala se zejména o charakteristiku lehké mozkové
dysfunkce, jeji mozny dopad na zivot ditéte a vhodné pristupy k vychové ditéte. Podle jejich
slov vsak ziskané poznatky vesmés odpovidaly informacim, které jiz diive obdrzela od 1¢katt
¢1 odbornikli ze specidlné pedagogického centra. V oblasti socialniho propojeni matka uvedla,
ze nejsou zapojeny do zadné SirSi komunity uréené rodindm déti s mentdlnim postizenim.
Zminila vsak, Ze je vnepravidelném kontaktu s kamarddkou, jejiz syn ma rovnéz mentélni
postizeni. ,, Mam jednu kamaradku, ktera ma taky syna s mentalni retardaci, tak s ni se obcas

takhle vidame nebo si sem tam napiseme, ale jinak ne.

Matka z rodiny ¢&. 2 sdélila, Ze si po stanoveni diagndzy na internetu vyhleddvala pouze
zdkladni informace o mozeckovém syndromu, jiné odborné zdroje ¢i literaturu
vSak nevyhledavala. Zminila, Ze v minulosti byla soucasti Facebookové skupiny snazvem
,»Rodice postizenych déti a lidi s mentalnim postizenim*, v soucasné dobé vsak soucasti Zzadné
skupiny ¢i $ir§i komunity neni. Matka zminila, Ze je sice v kontaktu s dal§i rodinami déti
s mentalnim postizenim, jejich komunikace vSak probihé pfedevs§im prostfednictvim internetu.
,,Ale nékdy si i pisu s par maminkami s postizenymi detmi, ale uplné to neni tak, zZe bychom

se néjak schazeli, spise si piSeme a podporujeme se pres ten internet. *

V ptipad¢ rodiny €. 3 matka popsala, Ze si po stanoveni diagnézy aktivné¢ dohledédvala
doplnujici informace, zejména prostfednictvim internetu. I pies to, Ze jim podle jejich slov
1ékafi poskytli potfebné informace, citila potfebu se v problematice zorientovat vice
do hloubky. ,,Jak jsem rikala, tak doktori vam daji informace, které potrebujete, ale stejné
se clovek pidi po tom, co by mohl udélat vic. Proto jsem se snazila najit si toho co nejvice.
Zaroven doplnila, ze informace, které nalezla na internetu, se v zasad¢ shodovaly s tim, co jim
jiz sdélili 1ékati. Co se tyc€e socialniho propojeni, matka vzpominala, Ze v minulosti byla jejich

rodina soucasti urcit¢ komunity zaméfené na podporu rodin déti s mentalnim postizenim,
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na pfesny ndzev si vSak nevzpomnéla. V soucasnosti podle jejich slov kontakt s jinymi rodici
probiha spisSe okrajové — naptiklad ve Skole si obfas vyméni par slov, ale k zddnému bliz§imu

setkavani ¢i navazovani hlubsich vztaht nedochazi.

Vrodiné ¢. 4 si matka po stanoveni diagndézy samostatné¢ zadné informace zinternetu
¢i odborné literatury nevyhledavala. Podle jejich slov si veskeré potiebné informace o vyvoji
ditéte 1 doporuceni piistupu k nému procitala z I€katrskych zprav. ,, Vtéch papirech je krdasnée
napsane, jak k nému pristupovat, jak se vyvijel od miminka az po ted’.“ Rodina zaroven neni
soucasti zadné $irsi komunity zaméfené na podporu rodin déti s mentalnim postizenim. Matka
vSak zminila, Ze je v ob¢asném kontaktu sjednou kamaradkou, jejiz syn navstévuje stejnou

Skolu jako jeji dité. ,, Kluci spolu napriklad slavi narozeniny, jednou za cas s nimi jdeme tieba

na bazeén... Ale neni to nic pravidelného,* dodala.

Z odpovédi matky z rediny €. 5 vyplynulo, Ze po stanoveni diagndzy si samostatné vyhledavala
pouze zakladni informace tykajici se DMO. Jinak necitila potfebu dohledavat dalsi podrobnosti
a ke zdrojim jako je internet ¢i odborna literatura se jiz nevracela. Rodina zdroven neni
zapojena do zadné SirSi komunity ¢i organizace. Matka vsak sd¢lila, ze je v kontaktu s jinou
maminkou, se kterou se seznamila b&éhem rehabilitatnich pobyti v Hamzové 1éCebné.
Vzhledem k tomu, Ze bydli daleko od sebe, komunikace mezi nimi probihd vyhradné skrze
socialni sité. Sdileji si navzajem rizna doporuceni, zejména v oblasti kompenzacnich pomicek.
,,Doporucujeme si  navzdajem ruzné pomiicky, napriklad nékdo najde vozik,
tak si ho preposleme. “ Podle jejich slov je pro vybér vhodnych pomticek dilezité, aby si je dité
mohlo osobné vyzkouset, a pravé diky tomuto kontaktu ziskava pfehled o nabidkach riznych

firem v okoli.

7. Mira sobéstacnosti v kazdodennich ¢innostech
V této kategorii byla zkoumédna mira sobé&stacnosti déti s mentalnim postizenim v bézném
dennim rezimu. Respondentky popisovaly, které ¢innosti jsou déti schopny zvladat samostatné,
v jakych oblastech naopak potitebuji asistenci druhé osoby ¢i zda jsou schopny zustat po urcitou
dobu bez dozoru, naptiklad samy doma. Pravé mira sobéstacnosti vyznamnym zplisobem

ovlivituje Zivot rodiny a miru zaté€ze pro pecujici.

V rodiné ¢. 1 matka uvedla, Ze jeji syn je ve vétSin¢ kazdodennich ¢innosti sobéstacny. Podle
jejich slov se zvladne samostatné najist, obléknout, vykoupat a orientovat se v béZném dennim

rezimu. RovnéZ ma naucené jizdni fady a vi, kdy mu jede autobus, diky c¢emuz zvlada

vvvvvv
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jako je naptiklad uklid, kde je tfeba, aby mu matka jednotlivé kroky pfesné popsala. ,, Prosté
ho musim nasmérovat, jak to ma presné udelat. Kdyz mu clovek prosté rekne, co ma kam dat
a jak to ma udeélat, tak to pak jakz takz zviadne,“ popsala matka. Sobéstacnost projevuje také
tim, ze zvladne byt béhem dne sam doma a je také schopen absolvovat samostatné prochazky
po okoli. Matka mu obvykle pfipravi jidlo dopfedu, vyjimecné si vSak zvladne pfipravit
jednoduchy pokrm i sdm. ,, Nékdy si ale i sam zvladne udélat vajicka nebo toust. “ Podle jejich
slov je vSak se synem vprubéhu dne Casto v kontaktu prostfednictvim socidlnich siti
a telefonnich hovorti. Matka rovnéz vzpominala, Ze vmladSim véku mél strach ze tmy
a po setmeéni za ni dochazel do prace, kde na ni ¢ekal do konce smény. ,, Kdyz byl mensi, tak
se akorat bal tmy, takze po setmeni za mnou chodil do prace, sednul si tam s telefonem a pockal
na mé nez pujdu domii. “ Zdiraznila vSak, Ze o syna strach nema, jelikoz se v domacim prostiedi

dobfe orientuje a je zvykly ji pribézné informovat o tom, co pravé déla nebo kam jde.

Dcera z rodiny €. 2 neni v kazdodennich ¢innostech sobésta¢na a vyzaduje neustalou asistenci
druhé osoby. Nezvladd se samostatné¢ obléct, najist, obout ani vykondvat hygienu.
Pii prochédzkéch je z bezpe€nostnich ditvodi nutné ji vést za ruku. V oblasti komunikace doslo
podle matky kuréitému posunu — zatimco dfive pouzivala pouze jednoslovné vyrazy,
v soucasné¢ dob¢ jiz vSak zvlada jednoduché dvouslovni spojeni. ,, Drive to byly pouze
Jjednoslovné vety, ted i ty dvouslovny jako napriklad ,Napit dej’.” Dale matka zminila,
Ze vyjimecné dceru nechéva samotnou doma, a to pouze na okamzik, naptiklad pii rychlém
nakupu. V takovych pfipadech ji umistuje do wuzavieného détského pokoje, ktery
je monitorovan kamerou. ,, Nekdy jen rychle zabéhnu na ndkup do obchodu, ale musim ji nechat
zavienou v pokojicku. Tam ja mam tu kamerku, tak se miizu kdykoliv z telefonu podivat,
co dela.*“ Ve vétsin€ piipadl se vSak snazi brat dceru vSude s sebou, pfipadné ji na kratkou

v

dobu svéti do péce starSiho sourozence, pokud neni pfitomen manzel.

Matka v rodiné €. 3 popsala, Ze jeji dcera je ve vétSing€ oblasti kazdodenniho zivota pomérné
sobéstacnd. Zvlada zékladni hygienu, naji se bez pomoci a je schopna vykondvat i nékteré
domaci prace, jako je uklid, vytirani podlahy ¢i véSeni pradla. Pi téchto ¢innostech vSak podle
matky vyzaduje urcité vedeni, predev§im v tom, aby dany kol provedla spravné a dasledné.
,, Tak samozrejme, Ze md potrebu nékteré veci odbyvat, takze je potreba na ni dohlizet a ukazat
Ji, jak to ma presné udélat. “ Matka uvedla, Ze dcera zvladne samostatné i pfipravit jednoduché
pokrmy za pouziti nékterych kuchynskych spotiebicu. ,, Dokdze i oviadat napriklad indukci
V kuchyni, takze si dokdze udélat takova ta jednoducha jidla jako treba michana vajicka. “ Kviili

problémim s rovnovahou sice nezvlada jizdu na kole, ale pravidelné cvici doma na rotopedu.
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Dcera je rovnéz zvykla zistdvat sama doma v dobé, kdy jsou rodi¢e v zaméstnani. Ackoli
zpocatku méli obavy, postupem casu si dcera osvojila navyk rodi¢e v ptipadé potieby

telefonicky kontaktovat.

Vrodiné ¢. 4 matka popsala, Ze jeji syn je oblasti osobni hygieny, oblékani i stravovani
sobéstacény. Podle jejich slov v posledni dobé projevuje vetsi zdjem o konani jednoduchych
ukony, jako je krajeni peciva, vSak matka z bezpecnostnich divodi provadi sama. Diive mél
syn potize napiiklad s utiranim po pouziti toalety, a piestoze se v této oblasti vyrazné posunul,
v piipad€ nejistoty si stale ptfivola pomoc. ,, Delsi dobu jsme tedy méli problem napriklad
s utiranim zadecku. Do ted, pokud si neni jisty, tak si privola treba mé nebo v té Skole pani
ucitelku. “ Matka zaroven uvedla, Ze syna nenechéva o samoté a snazi se ho brat vSude s sebou.
Otec ho obcas ponechdvd doma samotného, avSak pouze na kratkou dobu, naptiklad

pti vyzvedavani matky ze zaméstnani nebo béhem rychlém nékupu.

V piipad¢ rodiny €. 5 neni dcera v béznych dennich ¢innostech sobéstacnd a je plné odkazana
na neustalou asistenci druhé osoby. Neni schopna se samostatn¢ najist, napit ani vykonavat
zdkladni hygienu. Podle slov matky vSak v poslednich letech doslo ke znatelnému zlepSeni
v oblasti komunikace, pfedev§im diky pravidelnym rehabilitacnim pobytim, které pfispély
ke snaz$i manipulaci i celkové péc¢i. Matka uvedla, ze v minulosti se dcera dorozumivala
vyhradné pomoci o¢niho kontaktu. ,, Viastné, do tri a pul let nemluvila, a proto jsme spise
my samy museli vycitit a odhadovat riizné véci, napriklad co ji je, Ze by néco chtéla, ale bylo
to hodné tézké, “ popsala matka. Vzhledem k jeji plné zavislosti na péc¢i druhé osoby neni nikdy

ponechavana bez dozoru.

8. Cestovani s mentalné postiZenym ditétem
Vtéto kategorii respondentky popisuji zkuSenost s cestovanim sditétem s mentalnim
postizenim. Respondentky popsaly, jak déti zvladaji pfesuny mimo domov a zda rodiny

podnikaji delsi dovolené.

Rodina €. 1 uvedla, ze s ditétem zpravidla podnikaji pouze jednodenni vylety po okoli.
NejcCastéji se jednd o navstévy zoo nebo zdmki. Delsi cesty ¢i vicedenni dovolené rodina

neabsolvuje.

V rodiné ¢. 2 se delsi cesty ¢i vicedenni dovolené s dcerou neuskuteciiuji. Podle slov matky
je dcera silné fixovana na domaci prostfedi, zejména na svou postel, a mimo domov ma potize

s usinanim. Zaroven je zvykla na pravidelny denni rezim, ktery zahrnuje odpoledni odpocinek.
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., Na vice dni urcité ne, protoze jednak je zvykla na tu svou postel a nikde jinde by mi neusnula,
a jednak ona je zvyknuta po obédeé na hodinku odpocivat. Takze kdyz uz nékam nejedeme,
tak pouze na odpoledne po tom odpocinku,“ uvedla. Matka se zaroven svéfila, Ze piilezitostné
vyrazi s partnerem na vikend i bez déti, které v téchto piipadech zlstavaji doma pod dohledem

prarodici.

Rodina €. 3 pravidelné absolvuje rodinné dovolené, a to jak samostatné, tak i ve spole¢nosti
pratel. Matka sd¢lila, Ze kazdorocné jezdi na spolecny pobyt do rekreacni oblasti Mohelno
u Dukovan, kde maji moznost vyuzivat Sirokou nabidku sportovnich aktivit, naptiklad volejbal,
fotbal, plavani ¢i minigolf. Zminila, ze ackoliv nékteré rodiny s postizenymi détmi voli spise
pobyt v domécim prostiedi, pro né¢ osobné postizeni dcery v oblasti cestovani neptredstavuje
ptekazku. ,, Vim, Ze je spousta rodicu, kteri maji také postizené déti a nikam s nimi nejezdi
na dovolené nebo tak néco, ale nas to v tomto sméru nijak neovlivnilo.” Dovolené vSak
v nékterych ohledech pfizptisobuji fyzickym moznostem dcery, naptiklad pii planovani
turistickych tras. ,,77eba pred dvema lety jsme vybirali delsi turistickou trasu, pak jsme
se rozdelili, nekdo Sel jeste delsi cast trasy a nékdo Sel kratsi s dcerou a byl s ni spise u toho

more. “ Matka dale uvedla, ze cestovani zvlada dcera velmi dobfe, a bez obtizi absolvovala i let

letadlem.

Rodina ¢. 4 se cestovani nevyhyba a soucasti jejich Zivota jsou jak kratsi vylety po okoli,
tak i vicedenni dovolené. Podle matky je syn na vylety zvykly a vzdy se na n¢ velmi t¢si. Také
popsala zkuSenost s leteckou dovolenou u mofe, kterou absolvovala minulé 1éto pouze se synem
a dvéma kamaradkami. Uvedla, Ze chtéla synovi doptat noveé zazitky, které by mohly podpofit
jeho osobni vyvoj. ,, ... chci mu ddvat nové zazitky, aby se mi posouval dopredu. “ Vyjime¢nym
momentem pro chlapce byla plavba na lodi, kterd v ném zpocatku vyvolala strach, pozdéji vSak
dokazal sdm skocit do mote, coz vnimal jako velky uspéch. ,, To byl asi jeho nejvétsi zazitek
Z celé dovolené, ze to dokazal a byl pak strasné stastny. “ Rodina se rovnéz pravidelné ucastni
tematicky zaméfenych akci, naptiklad velikono¢nich slavnosti na Veselém kopci €i riznych

maskarnich pravodu.

Rodina €. 5 sdcerou podnikd vyhradné jednodenni vylety. DelSi pobyty mimo domov
¢i vicedenni dovolené podle slov matky nejsou proveditelné. Uvedla, ze dcera je zvykléa spat
pouze ve svém domacim prostiedi, pfipadné¢ v Hamzové 1éebné. Vyznamnou piekazku
predstavuje nutnost prevazet vétsSi mnozstvi kompenzacnich pomtcek. ,,Bylo by to tezké

ohledné vsech jejich pomiicek, musime je prevaizet s sebou... Neni to jednoduché, zminila.
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9. Reakce okoli na sdélenou diagnézu
Tato kategorie se zam¢fuje na reakce okoli po stanoveni diagndzy mentalniho postizeni ditéte,

predevs§im stran emocionalni odezvy, postoje sourozenci, prarodicu a piatel.

V rodiné ¢. 1 matka uvedla, Ze jak jeji, tak manzelovi rodice zpravu o diagndze zpocatku
vnimali jako Sokujici, avSak postupné ji ptijali a aktivné se zapojili do vychovy. Ptijeti ze strany
mentalniho postizeni nechtél smifit a opakované ji vycital, ze navstévami odbornikti synovi
spiSe pritézuje. ,, Nekolikrat mi i vycital, ze mu to zhorsuji, kdyz s nim chodim do toho centra
a k psychologovi. Rikal, Ze si kviili mné ani nikdy neudéld vidic¢dak a nebude schopen zit sam.
Reakce starsi dcery byly dle matky vyrovnanéj$i — 1 kdyz pro ni ze zacatku byla situace
matky byly jejich postoje spiSe neutrdlni. ,, To ne, vsichni to brali tak néjak neutralné. Kazdy
ma svou rodinu, kterd je pro né prioritou, takze kazdy se staral o sve.” Matka sdilela,

ze se rodina nesetkala s Zddnymi negativnimi reakcemi ze strany SirSiho okoli.

Vrodiné ¢. 2 pfijali prarodice zmatCiny strany diagnézu mentalniho postizeni vnucky
pozitivné, ptestoze podle slov matky potiebovali urcité obdobi na vyrovnani se s diagnozou.
»INasi rodice se s tim taky smirovali nékolik mésicu. ““ Vztahy s rodic¢i partnera byly z mat€iného
pohledu pon¢kud omezené — otec partnera se v minulosti od rodiny odsté¢hoval a vzhledem
k jeho vzdalenému bydlisti se s nim vidali pouze vyjimecné. Jesté pfed narozenim ditéte vSak
zemfiel. Partnerova matka vsoucasnosti pobyva vpenzionu pro seniory, jelikoz trpi
Alzheimerovou chorobou. Pokud jde o déti partnera z piedchoziho vztahu, matka uvedla,
ze nejmladsi dvé déti piijaly jeji dceru bez predsudki a udrzuji s rodinou pravidelny kontakt,
nejcastéji formou vikendovych navstév. Se dvéma nejstar§imi sourozenci se naopak vidaji
pouze ziidka, protoze maji vlastni rodiny a Ziji ve vétsi vzdalenosti. Do péce se vSak zadné
z déti aktivné nezapojuje, ackoli jsou v piipadé€ potieby ochotné pomoci s drobnymi ukony, jako
je krmeni ¢i kratkodobé pohlidani. ,,... ale wrcité je nechci néjak zatéZovat treba
s prebalovanim, hlidanim pres noc nebo tak,” uvedla matka. Rodina se podle jejich slov

nesetkala s Zadnymi negativnimi reakcemi ze strany SirSiho okoli.

V rodiné ¢. 3 matka popsala, Ze pfijeti diagndzy mentalniho postiZzeni dcery bylo v pocatcich
ze strany rodiny 1 $ir§iho okoli pomérné rozpacité. Zminila, Ze byly jedinou rodinou na vesnici
s ditétem s mentalnim postizenim, a okoli si zpocatku nebylo jisté, jak k dcefi pfistupovat.

Odbornici rodin€ doporucili, aby k dcefi pfistupovali stejné jako ke zdravé starSi sestie,
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coz viak podle matky nebylo v praxi vzdy snadné. ,, Clovek md tendenci to zjednodusovat a byt
k nemu milejsi a brat ho jako nemocného cloveka, coz je samoziejmé nesmysl,* priznala.
Postupem casu vsak dle jejich slov doslo k pozitivnimu posunu a jak prarodice, tak i okoli dceru
ptijalo bez piedsudkiu. Prarodi¢e se navic Caste¢né zapojovali do jeji vychovy — brali
jinaprochazky a zapojovali se sni do her sedukaénimi pomtickami, jako byly koralky
| ptijeti ze strany star$i dcery, ktera vnimala, Ze se mladsi sestie ¢asto ulevuje. ,, ... ze zacatku
meél clovek tendence ji ulevovat, takze jeji starsi sestra byla vidycky ta, ktera to musi udélat
aona nemusi,” priznala matka. Situace se vSak zlepSila po spole¢ném rozhovoru, béhem
kterého rodiCe star$i dcefi vysvétlili rozdily v dovednostech obou sester. Matka uvedla,
ze ze strany $ir§iho okoli se rodina s negativnimi reakcemi nesetkala. Reakce ptatel byly spise
neutralni — situaci piijali jako soukromou zaleZitost rodiny. Obc¢as od nich rodina obdrZela

nabidku pomoci, ale podle matky se nejednalo o systematickou podporu.

Matka z rodiny €. 4 sd¢lila, ze jeji syn se narodil do rodiny, kde s nimi Zily déti obou rodicii
z predchozich vztahli. V obdobi stanoveni diagndzy byly obé& déti podle slov matky v puberté
a jejich reakce se vyrazné liSily. Star$i sestra situaci nesla velmi emotivné a plakala, zatimco
star$i syn m¢l obavy, aby se bratr ve S§kole nestal ter¢em Sikany. Nakonec vSak oba sourozenci
situaci piijali a s mlad§im bratrem udrzuji blizky vztah. Matka uvedla, ze pfijeti diagnozy bylo
komplikované i ze strany otce ditéte, ktery se s ni podle jejich slov dodnes zcela nesmifil.
., Myslim si, Ze o tom ani kloudné nepremysli a chova se k nému, jak kdyby byl normalni dité.
Zaroven zminila, Ze vztahy sjejimi rodi¢i jsou komplikované — s matkou udrzuje velmi
omezeny kontakt z dlivodu jejich psychickych obtizi. ,, Kdyz uz za ni jdu, tak syna nechavam
doma, ani ja s ni nemdam tak dobry vztah, takze ho uplné s tim nechci stresovat. * Jeji otec mél
z pocatku konzervativnéj$i pohled na vychovu a dlouho se s diagn6zou smitoval. Zv1asté tézce
nesl, Ze jeho vnuk nenastoupi do bézné zakladni Skoly. Nicméné pozdé&ji postoj ptehodnotil,
kdyz vidél, Ze mu specidlni vzdélavani prospiva. Ptesto si k ditéti nevytvofil hlubsi vztah —
na navstévach prohodi par slov, ale o hlidani z4jem neprojevuje. Rodi¢e manzela jsou
jiz po smrti, a tak se s vnukem nikdy nesetkali. Pfijeti ze strany pfatel matka hodnotila
pozitivné. Blizka kamaradka matce potvrdila, Ze rozhodnuti o zafazeni ditéte do specidlni Skoly
povazuje za spravné, coz pro ni piedstavovalo vyznamné ujisténi. I kolegové v zaméstnani
ji vyjadiovali obdiv za jeji péci a ptistup. Jedinou negativni reakci zaznamenala ze strany své
matky, ktera jeji rozhodnuti dat syna do specialni zakladni Skoly zpochybiiovala a kritizovala.

I z tohoto divodu se s ni o synovi déle nebavi.
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Matka z rodiny €. 5 uvedla, Ze okoli si rozsah postizeni dcery ¢asto neuvédomovalo, protoze
na prvni pohled ptisobila zdrave. ,, Ona uz od narozeni vypada, ze je zdrava a nic ji neni. Ona
je prosté hezka, neni na ni znat, Zze by byla postizena. Akorat, Ze sedi na tom invalidnim
vozicku. “ Piesto se rodina setkavala s litosti, napiiklad ze strany babicky, kterd po sdéleni
diagnézy Casto plakala a predjimala budouci vyvoj v negativnich souvislostech, coz matku
velmi zranovalo. Reakce manzelovy matky byla pry zarazend — necekala, Ze by se v roding
mohlo postiZzeni objevit. I pro otce ditéte bylo samotné piijeti diagnézy velmi naro¢né. Prvni
rok po jejim stanoveni v rodin¢ panovala napjata atmosféra. Postupem Casu vsak situaci piijal
a zaCal se 0 dceru starat stejné¢ jako o starSiho syna. Mat¢ina maminka zije ve spole¢né
domacnosti s rodinou a od pocatku se na péci o vnucku aktivné podilela — hrala si s ni,
vysvétlovala ji rizné véci a pomahala ji napiiklad s tkoly. Oproti tomu se babicka z otcovy
strany do vychovy zapojuje minimalné a cast&ji vyjadiuje spiSe nepochopeni. Rodina vSak
nalezla velkou oporu ve svém S$ir§Sim okoli. Matka vypravéla, ze pratelé i v soucasnosti
organizuji rizné beneficni akce, napiiklad motorkaisky sraz, jejiz vytézek je vénovan
na potizeni kompenzacnich pomiicek. ,, To lehdtko do sprchy stoji 60 tisic, ale pojistovna
to nehradi, protoze to neni zdravotni pomiicka. TakzZe na tohle nam prave okoli prispivalo a tim
nam velmi pomohli, “ uvedla. Rodina se v§ak nevyhnula ani negativnim zkuSenostem. Pti zapisu
dcery do béZzné matetské Skoly se matka setkala s odmitavym postojem jiné matky, ktera
Ji upozornila, ze se jedna o skolku pro zdravé déti. Situace byla naro¢na i pro star$iho syna,
ktery Celil posmésktim od spoluzaki kvuli sestiing diagndze. V dusledku toho matka vyhledala
pomoc détského psychologa, ktery synovi pomohl situaci 1€pe zvladnout. ,, ... vZdy jezdil domui

takovy vyprazdneny. Bylo videt, Ze se mu ulevilo,* popsala matka.

10. Role otce ve vychové
V této kategorii je popsan vztah otcll ke svym détem s mentalnim postiZenim a jejich zapojeni

do kazdodenni péce.

Matka z rodiny ¢. 1 pfiznala, Ze otec se do vychovy syna pfili§ nezapojoval. Podle jejich slov
se péci o dite spiSe vyhybal a vétSinu Casu nechaval syna doma v jeji péci. ,, Myslim si, Ze se
za néj stydel a byl mu spise na obtiz. Vzdy, kdyz nekam jel, tak ho s sebou nebral a radsi odjel.
Domniva se, Ze kviili specifickym potfebdm syna ho otec nebral na vylety ani jiné volnoc¢asové
aktivity. Matka se domniva, ze absence muzského vzoru méla na synitv vyvoj negativni dopad
a aktivnéjsi zapojeni otce by mohlo jeho vychovu vyrazné usnadnit. V soucasné dobé je jejich
kontakt pomérné omezeny — syn za otcem jezdi spiSe vyjimecné, pouze kviili konkrétni

¢innosti, ktera ho bavi, jako je naptiklad fezani dfeva. Bézné navstévy ¢i traveni spolecného
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volného Casu se téméf neuskutecniuji, vyjimku tvofi pouze Vanoce nebo narozeniny.
Komunikace probihd minimalné prostfednictvim socidlnich siti. Matka rovnéz poznamenala,
ze syn nejevi ptiliSny zdjem o otce, coz prisuzuje dlouhodobému nezajmu a absenci péce

v minulosti.

V rodiné ¢. 2 se otec na vychové déti podili, pfestoze jeho hlavni roli je podle slov matky
zajisténi financni stability rodiny. ,, Tak ten hodné pracuje a prevdzné vydélava penize. * Matka
se svéfila, Ze vzhledem k naro¢nosti péce o dceru je pro ni obtizné najit zaméstnani, ztoho
divodu je otec hlavni zivitel rodiny. I pfesto se aktivné zapojuje do kazdodenni péce — pomaha
s hygienou, krmenim a ucastni se i rodinnych aktivit, jako jsou prochazky. Vénuje se také
starSimu synovi, se kterym naptiklad dé€ld domdaci ukoly. Vztah mezi otcem a détmi matka

hodnoti jako velmi pozitivni.

Matka z rodiny ¢. 3 uvedla, ze vztah mezi otcem a détmi je velmi blizky a laskyplny. ,, On obé
dcery miluje a cokoli miize, tak pro né udeéla.* Podle jejich slov se jiz od pocatku aktivné
zapojoval nejen do bézné péce, ale také sam vyhledédval moznosti rehabilitacnich pobytt dcery
v Hamzov¢ 1éCebné a podilel se na organizaci navstév 1ékard. V soucasnosti se zapojuje
i do kazdodennich ¢innosti, naptiklad pomaha dcefi s domacimi tikoly, hraji spolu spolecenské
hry a travi spole¢n€ volny cas. Srodinou rovnéz Ucastni vyletl i vicedennich dovolenych,

které rodina pravideln€ podnika.

vvvvvv

si neuvédomuje jeji dopad. Uvedla, Ze se ksynovi €asto chovd jako ke zdravému ditéti
a domniva se, Ze jeho vnimani ovliviiuje 1 srovnavani se starsi dcerou. ,,On vidi tu jeho prvni
dceru Nikcu, Ze ta je premiantka, studuje vysokou Skolu... Ale u toho syna mu porad kloudné
nedochazi, ze je pomalejsi. ““ Podle svych slov mé vychovu ditéte na starosti prevazné matka.
Otec se vSak postupem casu zacal do kazdodenni péce vice zapojovat — piipravuje synovi
svafinu, pomaha s domacimi ukoly, chystd véci do Skoly a vyzvedava ho. ,, Ale musela jsem
ho k tomu dovést,” piiznala matka. Zalezitosti tykajici se Skoly, volnocasovych aktivit

a organizace péce si vSak bere na starost prevazné sama.

V rodiné €. 5 matka hodnotila vztah mezi otcem a dcerou jako velmi pozitivni a harmonicky.
Podle jejich slov si jsou velmi blizci a travi spolu mnoho volného ¢asu. ,, Dcera ho miluje. Oni
dva, kdyz jsou spolu, tak bych je nejradsi rozsadila... “ podotkla matka s usmévem a popsala,

jak si spolecné poustéji hudbu a otec dceru roztaci na vozicku pfi tanci. Zaroven se aktivné
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zapojuje do kazdodenni péce — pomaha s hygienou, krmenim, domacimi ukoly a prendsenim

dcery podle potieby.

11. Vztahy mezi sourozenci a role sourozenci ve vychové
Tato kategorie je rozdélena do tii tematickych okruhti. Prvni se zaméfuje na sourozenecké
vztahy — jaky mezi sebou sourozenci maji vztah a jak se tento vztah v prub¢hu Casu vyvijel.
Druhy okruh popisuje miru zapojeni sourozence do péce o dit¢ s mentalnim postizenim.

V tietim okruhu je popsano, jak se vychova jednotlivych sourozencu lisila.

Co se vztahu mezi sourozenci ty¢e, matka z rodiny €. 1 popsala, Ze vztah mezi détmi
se v prib&éhu let ménil. V minulosti byla dcera ve znacném stresu, jelikoZ se nedokéazala
prizptisobit emocnim vyleviim svého bratra. Podle matky byl syn dfive vyrazn¢ impulzivni
anekdy i agresivni. ,, Tak on nebyl agresivni vylozene viici nam, spise treba mlatil s dvermi
nebo néco rozbil,“ dodala. V soucasné dob¢ je jeho stav stabilngjsi a emo¢nim vylevim dochazi
dle matky vyjimecné, coz ¢aste¢né prisuzuje 1 nasazené¢ medikaci. Dcera si postupem casu
osvojila strategii vétsi tolerance a piijeti, coz vedlo ke zlepSeni jejich vzajemného vztahu.

V soucasné dob¢ spolu vychazeji dobte.

Co se zapojeni sourozence do péce tyce, dcera se podle slov matky do péce ani do vychovy
prili§ nezapojuje. Pouze v nepfitomnosti matky na né&j dohlédne, ptipadné mu pftipravi jidlo.
VétsSinu Casu travi sourozenci oddélené ve svych pokojich, obas si vSak povidaji
nebo vyjimeén& hraji spoleenské hry, jako je Clovéte nezlob se. Matka zdiraznila,

ze vzhledem Kk vysoké mife Synovi samostatnosti neni nutné, aby se do péce vice zapojovala.

Co se odlisnosti ve vychové sourozenci tyce matka uvedla, ze vychova obou déti se vyrazné
liSila. Zatimco dcera byla jiz od malicka samostatngj$i, syn vyZadoval vétsi miru pozornosti
a podpory. ,, No, ten samoziejmé vyzadoval vétsi péci. Clovék musel vsechno vice vysvétlovat,
vice ho jakoby hlidat.“ Podle slov matky vSak nikdy nedos$lo k projeviim Zarlivosti — dcera
chapala, ze jeji bratr potifebuje vice péce, a situaci pfijala spochopenim. Matka sdélila,

Ze nevnimad, ze by méla tato zkuSenost na dceru néjaky negativni dopad.

V rodiné ¢. 2 matka hodnoti vztah mezi sourozenci jako pozitivni. V minulosti podle jejich
slov doslo k drobnym neshodam, které¢ povazuje za ptirozené. ,,Jako samoziejme méli drive
chvili takové obdobi, kdy ji Stépan iikal tieba ,Nesahej na mé, nech mé byt... * Ale to maji mezi
sebou asi vSichni sourozenci... poznamenala s ismévem. V raném détstvi mél syn potize

s pochopenim, Ze jeho sestra nerozumi béznym pokynim, coz vedlo knedorozuménim
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ptispolené hte. Postupem casu vSak =zacal sestru vnimat svétSim porozuménim

a ohleduplnosti. V souc¢asné dob¢ spolu dle matky maji pratelsky vztah.

Matka sdé¢lila, ze syn se do péce o sestru zapojuje priméfené svému véku. Napiiklad matce
vola, zda ma sestru vyzvednout ze skoly, a sdm ji zvladne doprovodit domii. Pti kratkodobé
nepiitomnosti matky ji dokaze pohlidat, ptipadné ji pomutze s jidlem. ,, Zviadne ji nekdy treba
nakrmit, ale nechci po nem, aby ji napriklad umyval, prebaloval...,” podotkla matka s tim,

Ze se snazi syna pftili§ nezatézovat, jelikoZ je mu teprve jedenact let.

Co se odliSnosti ve vychové sourozencii tyce, podle matky se vychova obou déti znacné lisila
zejména kvuli rozdilné mife sobéstacnosti. Uvedla, Ze star§i syn je ve vétSin¢ béZnych

¢innostech sobéstacny, dcera vSak vyzaduje kazdodenni péci.

Matka z rodiny ¢. 3 popsala, ze vztah mezi sourozenci se v prubéhu let ménil. V raném détstvi
star$i dcera projevovala zndmky Zarlivosti, které podle matky pramenily z odlisného zachdzeni
s mladsi dcerou. Postupem ¢asu vSak doslo k pochopeni situace a v soucasnosti maji podle slov

matky hezky a blizky vztah.

Starsi dcera se do péce o svou mladsi sestru aktivné zapojuje. Podle slov matky vSak nejde
0 pomoc v zdkladnich oblastech, jako je hygiena ¢i krmeni, ale spiSe o podporu v ramci
spolecného traveni volného Casu a spolecenského Zivota. ,, Hodné si spolu povidaji, chodi spolu

treba do kina..., " popsala.

Stran odliSnosti ve vychové sourozenct matka ptiznala, ze v minulosti byl pfistup k obéma
dceram rozdilny. ,, Tak tém nemocnym détem se prosté clovek snazi ulevovat, i ten pristup k ni
a proto se s manzelem rozhodli pfistup sjednotit. Od té doby matka vnimé vyrazné zlepSeni

ve vzajemném vztahu mezi sourozenci.

Matka z rodiny ¢&. 4 popisovala, ze vztahy mezi sourozenci se v pribéhu let vyrazné
proménovaly. Zatimco star$i syn vdétstvi projevoval znamky Zarlivosti, star$i dcera
si k mlad$imu bratrovi vytvofila blizky vztah jiz od atlého véku. Star$i syn obtizné nesl vétsi
pozornost vénovanou jeho bratrovi, coz se projevovalo nevhodnym chovanim. ,,On prosté
zarlil a delal riuzné lumparny, nedochdzelo mu, ze je malinky a potrebuje prosté vice té péce,
popsala. V soucasné dobé¢ je jejich vztah klidnéjsi — pti setkani si podle slov matky popovidaji
a star$i syn da obcas bratrovi mensi obnos penéz, nicmén¢ jeho hlavni prioritou je nyni vlastni

rodina.
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Co se zapojeni sourozence do péce tyce, matka uvedla, ze zatimco starSi syn se do péce
0 mladsiho bratra nikdy vyrazné nezapojoval, dcera v péci sehrala dilezitou roli. V détstvi
naptiklad doprovézela bratra do matetské Skoly, pomahala s piebalovanim abéznou péci.
| vsoucasné dob¢, béhem vikendovych névstév, travi s bratrem volny ¢as — hraji spoleCenské
hry nebo chodi na prochdzky. Matka velmi ocefiuje jeji pfistup a ochotu pomahat, zejména
s ohledem na to, ze dcera zazila naro¢né détstvi. ,, ... jeji viastni mama se ji ziekla, kdyz ji bylo,

myslim, 6 let,” uvedla.

Odlisnost ve vychové sourozenci — matka reflektovala, ze kazdé z déti vyzadovalo zcela
individudlni pfistup. U dcery zminovala zanedbanost a emocni nestabilitu vyplivajici
z problematického vztahu s jeji biologickou matkou. Vychova star§iho syna byla podle jejich
slov rovnéz néaro¢nd — potykal se s ADHD, dyslexii, dysgrafii a svalovou hypotonii,
které vyzadovaly pravidelné rehabilitace a zvySenou péci. ,, Kazdému znich jsem se vidy

musela vénovat na Sto procent, “ popsala matka. Situaci se rodic¢e snazili fesit individualnim

casem travenym s kazdym z déti.

Vztah mezi sourozenci je podle slov matky z rodiny &. 5 velmi silny a laskyplny. Syn ma svou
mladsi sestru velmi rad a podle matky by pro ni udélal cokoliv. Jiz od rané¢ho détstvi jsou
si velmi blizci. ,, Kdyz byla mala, tak chtéla byt ostiihana jako kluk a vSechno musela mit jako
brdcha,” vzpomina matka. Popsala rovnéz, Ze syn je k jeho mladsi sestfe velmi empaticky

a trpélivy.

Zapojeni sourozence do péce — syn se podle matky do péce o mladsi sestru aktivné zapojuje,
pfedevsim pii béZznych dennich ¢innostech. Poméha sestfe s domacimi ukoly, zabavi ji béhem
pobytu venku, hraje s ni rizné hry nebo sni travi volny €as v jejim pokoji. ,, Bud’ se koukaji
na televizi, anebo on ji tam néco pousti treba na telefonu, néco si povidaji, rikaji si zazitky
ze Skoly..., " uvedla. Diive se podilel i na hygienég, vzhledem ke zhorSené fyzické kondici dcery
vSak tuto Céast péce piebral prevazné otec. S krmenim syn pomaha pouze vyjimecné, jelikoz

je dcera silné fixovana na matku a od nikoho jiného jidlo témé&f nepiijima.

Co se odliSnosti ve vychové sourozencii tyce matka pfiznala, Ze vzhledem k naroc¢nosti péce
o dceru byl syn v mnoha ohledech ,, odsunut na druhou kolej“. ,, Kdyz treba mél néjakou akci,
ale nebylo mozné se tam dostat s vozickem, tak tam musel jit pouze jeden rodic a druhy zistat
s dcerou doma. *“ Sdélila rovnéz, ze si je védoma i toho, Ze na syna jsou kladeny mnohem vyssi
naroky. I finan¢né se vétsina rodinnych prostredkii smétuje na potieby dcery. I pies to vSak syn

piijal tuto situaci velmi zodpovédné s pochopenim a empatii. ,, Psali ve Skole slohovou praci
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na téma, ze kdyby dostali milion, co by s nim udélali... a on napsal, Ze by ty penize dal lidem,
kteri je potrebuji, bud’ sestie nebo jinym lidem na vozicku. “ Matku tento projev zralosti velmi
dojal a vyjadiila litost, Ze jeji syn musel rychle dospét. S manzelem se mu vSak snazi vse

vynahrazovat a travit snim co nejvice volného Casu.

12. Spoluprace se zdravotnickymi pracovniky a priibéh podptirné 1écby
V této kategorii respondentky popisuji, jaké jsou jejich zkuSenosti se zdravotnickymi

pracovniky a jaky typ terapeutické a podptirné 1é¢by v soucasné dob¢ vyuzivaji.

ZkuS$enosti se zdravotnickymi pracovniky — matka z rodiny ¢. 1 sdélila, ze zkuSenosti
se zdravotniky hodnoti pozitivné. ,, Vsichni se k nam chovali velmi mile, kdykoliv jsme
Si S necim nevedeli rady, tak nam nevahali pomoc a nikdy jsem neméla pocit, Ze by néco
zanedbavali. *“ Vzpomnéla si napiiklad na uzite¢né rady ohledné ptistupu k ditéti. ,, 7reba abych
mu hodné Cetla, ukazovala obrazky, hodné mu vsechno vysvétlovala, protoze on Spatné
chape... “ Podle jejich slov se s 1ékaii nesetkavaji ¢asto, nicméné pii navstévach vnima jejich
komunikaci jako vstficnou a zaméfenou rovnomérné smérem k matce i ditéti. V rdmci navstév
psychologa, které probihaji jednou za dva roky, odbornik nejprve hovoii se synem a poté
s matkou, které¢ poskytuje zpétnou vazbu ohledné aktudlniho stavu ditéte. Psycholog zpravidla
konstatuje, Ze psychicky vyvoj syna zlstava dlouhodobé neménny a odpovida pifiblizn¢ véku
Sesti let a deviti mésicii. Matka rovnéZ uvedla, ze Syn nevykazuje strach z 1€kati, ale navstévy
vnima spiSe negativn¢ a bez zajmu. Popsala, Ze ho na tyto situace pfipravuje s predstthem
a motivuje ho drobnou odménou v podobné jeho oblibené sladkosti.

Terapeuticka a podpiirna péce — v minulosti dochazel syn na rehabilitace, které byly soucasti
pravidelné péce, nicméné z ditvodu nizké miry spoluprace a obtiZim pfi soustfedéni byla tato
forma terapie ukoncena zhruba v jedenacti letech véku ditéte. ,,On moc nespolupracoval,
nebavilo ho to a nedokazal udrzet pozornost...“ V souCasnosti syn zddnou dal$i podpiirnou
terapii neabsolvuje. Zmedikace uzivd pouze ptipravek Risperdal, ze skupiny Iéka,

které se nazyvaji antipsychotika.

ZkusSenosti se zdravotnickymi pracovniky — matka z rodiny ¢. 2 uvedla, Ze se zdravotniky
maji v zdsadé dobré zkusenosti, pfestoze ptimou podporu v podobé rad ptili§ nevyhledavala.
., Tu jsem vyslovené ani nepotrebovala, protoze nastésti jsme neméli Zadné velké problémy nebo
tak néco...“ VEtSinu béznych zdravotnich obtizi se snazi zvladnout v domacim prostiedi
aklékari se obraci az tehdy, kdy domaci metody nezabiraji. Béhem navstév odbornici

komunikuji vyhradné sni, jelikoz dcera kvuli své diagndze na verbdlni kontakt nereaguje
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a béhem vysetteni nespolupracuje. Popsala, ze nékteré vykony, naptiklad méteni a vazeni,
odmitd absolvovat v ordinaci 1ékafe, proto je matka provadi pfedem doma. V piipadech,
kdy je nutny odbér krve, musi byt dité fixovano. ,, To ji musim porddné drzet a natihnout ji tu
ruku, aby to pani doktorka mohla odebrat.“ Ptesto se dcera podle jejich slov navstév lékare

neboji a zdravotnické prostiedi ji nevadi, pokud nejsou vyzadovany neptijemné vykony.

Terapeuticka a podpiirna péce — za nejvétsi obtize matka oznacila podavani medikace,
jelikoz ma dcera vyrazny odpor k polykani tablet. Matka popsala, ze béhem uZzivani antibiotik
dokazala do dcery dostat pouze tii tablety zcelkové davky, pfestoze se snazila o jejich
zamaskovani. ,, Doktorka nam rekla, abychom je nadrtili do jogurtu nebo presnidavek,
ale protoze je tam dcera citila, tak mi je poté odmitala jist.* Lékatka pozdé&ji predepsala
antibiotika v tekuté formé¢, coz se ukazalo jako €inn¢;jsi varianta. Matka sdé€lila, Ze rehabilitace

ani jiné formy podptirné terapie dcera neabsolvuje a zddnou medikace neuziva.

Zkusenosti se zdravotnickymi pracovniky — matka z rodiny ¢. 3 hodnoti velmi pozitivné.
Jiz od prvniho kontaktu vnimala ptistup odbornikl jako vstficny a podporuvjici. ,, Ten prvotni
rozhovor s nimi byl urcité na urovni, citila jsem od nich dostatecnou podporu, a i ted’ jsou
na nas vsichni velmi hodni. ““ Interakce probihé pievazné prostfednictvim rodicii, nicméné lékati
komunikuji 1 s dcerou. Vyjimkou tvofi napiiklad navstévy psychiatra, kde je kladen diiraz
na pifimy rozhovor s ditétem. Dcera mé podle slov matky ke zdravotnickému personalu kladny
vztah a snazi se aktivné komunikovat. ,, Dcera je hodné upovidana. Ted’ to ma tak, Ze s kymkoliv

se potka, tak mu toho hodné napovida,*“ podotkla matka s usmévem.

Terapeutickd a podpirna péce — Vsoucasnosti dcera absolvuje pravidelné rehabilitaéni
pobyty vHamzové 1é¢ebné. Zadnou jinou formu podptirné 1é¢by ani medikaci dle sdéleni

matky nevyuZziva.

Zkusenosti se zdravotnickymi pracovniky — matka z rodiny ¢. 4 popsala, Ze jejich zkuSenosti
se zdravotniky jsou velmi pozitivni. Béhem néavstév 1€kati komunikuji jak s ni, tak se synem.
,Ja tedy hodné mluvim, ale samoziejmé mluvi i se synem.“ Syn dle jejich slov vnima

zdravotnické prostiedi kladné, navstévy 1ékait mu nedélaji problémy, naopak se na n¢ t&si.

Terapeuticka a podptrna péce — syn jiz od raného détstvi pravidelné navstévuje rehabilitace,
aktualn¢ predev§sim zdivodu ploché nohy. Rehabilita¢ni terapie probihd vcyklech — po

nékolika tydnech nasleduje pauza a poté opét pokracuji. Také v domacim prostiedi procvicuji

58



predepsané cviky, jako je chlize po Spickach a patach, sbirani a pfemistovani koralkli nohou
¢i posilovani kolen pomoci mice. Matka vSak uvedla, Zze vposledni dobé byly navstévy
preruseny z duvodu CastéjSich onemocnéni ditéte. ,, On mivd casto ty respiracni nebo stievni
onemocneni... “ V takovych piipadech se rodice stiidaji v péci, pfiCemz Castéji zlistava doma
matka, kterd pracuje na zkraceny tivazek. Logopedii navstévovali do minulého roku, vzhledem
k nemoci vSak doslo k pteruSeni dochdzky. Matka vSak planuje terapii op€t obnovit, jelikozZ ma
syn stale obtize s vyslovnosti. ,,Sice vi, Ze si mad jazyk hlidat, ale tFeba kdyz mluvi rychleji,
tak ho ten jazyk prosté zlobi a pak komoli rizna slova. Podle jejich slov syn diive uzival
Nootropil, ze skupiny psychostimulancii, pfedepsany neurologem; v soucasnosti uziva pouze

léky na alergii a vitaminy.

ZkusSenosti se zdravotnickymi pracovniky — matka z rodiny ¢. 5 uvedla, Ze s vyjimkou jedné
negativni zkusenosti s prvni osetfujici neurolozkou jsou jejich zkusenosti se zdravotniky velmi
pozitivni. Lékafi aktivné komunikuji jak s matkou, tak s dcerou. ,, Oni vzdycky mluvi i na dceru,
ptaji se ji, jak se ma, jak se citi, jestli ji vyhovuje medikace... “ Nasledné konzultuji i s matkou,
¢imz ji zapojuji do rozhodovaciho procesu o 1écbé. Podle jejich slov se dcera na navstévy 1ékaril
vzdy t&8i a spersondlem rada komunikuje. K matéinu piekvapeni prob&hly bezproblémove
I prvni odbéry krve na genetické testovani a taktéz vysetieni magnetickou rezonanci. ,,Jd jsem

z téch odbérit méla hriizu, ale ona normalné sedeéla a odbér probéhl v poradku, *“ uvedla.

Terapeuticka a podptirna péce — dcera pravideln¢ absolvuje rehabilitacni pobyty v Hamzové
1é¢ebné v doprovodu matky. Mimo tyto pobyty také kazdy tyden dochédzeji na ambulantni
rehabilitaéni cviceni. Nedilnou soucasti rehabilitatnich pobytd je i1 klinicka logopedie,
ktera se zamétuje na stimulaci a masdZze oblicejovych svali. Z medikace dité¢ uziva pouze

piipravek Rivotril ze skupiny benzodiazepaminii.

13. Proména rodinného Zivota z pohledu matky

V této kategorii je popsano, jak matky vnimaly dopad narozeni ditéte s mentalnim postizenim
na dynamiku rodinného a socidlniho Zivota. Bylo zkouméano, zda doslo ke zménam v rodinnych

vztazich, a zda se podle matek proménily i jejich vztahy s prateli.

V rodiné ¢. 1 zistaly rodinné vztahy podle matky beze zmény. Piestoze se kazdy ¢len rodiny
musel s diagndzou vyrovnat po svém, syna vSichni vnimaji jako plnohodnotnou souc¢ést rodiny

., Prosteé kdyz se vam takové dité narodi, tak kazdy se s tim musi smirit a vyrovnat sam. Ale kazdy
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ho prosté bere jako soucdst rodiny,” sdélila matka. Pouze jeji vztah spartnerem se vSak
v prubchu let vyznamné proménil — otec zpocatku piistupoval k synovi jako ke zdravému,
po nékolika letech si vSak podle matky zacal uvédomovat, ze se syn nikdy pIn¢€ neosamostatni.
To vyvolalo citové odcizeni mezi partnery, které nakonec vedlo k rozvodu. Dale matka zminila,
ze v $ir§im socidlnim okruhu doslo k par drobnym zménam — na nékterych spolecenskych
setkanich si muzi ze syna obc¢as délali legraci, protoze nerozumél jejich humoru. ,, Chlapi
Si Z néj nekdy trosku utahovali, protoze mu nedochdazely jejich vtipy. Vim, Ze to nemysleli Spatné,
ale i tak mi to trochu vadilo. “ Z toho diivodu se matka rozhodla syna na podobné akce radé;ji

nebrat. V minulosti ho nechévala na hlidani u prarodict, dnes jiz dokdze doma ziistat sam.

Matka z rodiny €. 2 popsala, Ze narozeni dcery s mentadlnim postizenim jeji vztah s manzelem
spiSe posililo. Pfestoze se podle jejich slov objevovaly mirné neshody, dokazali si byt
vzajemnou oporou. ,, Urcité nas to vice semklo a dokdzali jsme si byt vzajemnou oporou. ““ Podle
matky se po narozeni dcery jejich pohled na zivot vyrazné promeénil — vice si zacali vazit zdravi
a prestali se soustfedit na kariéru ¢i spolecensky status. ,,Zjistili jsme, Ze jsou uplné jind
privilegia v Zivoté nez honit se za penézi, honit se za kariérou, mit spoustu pratel ...
Nejdulezitejsi je zdravi a drzet pohromade. © | pohled matky na ostatni déti se zménil — piestala
soudit jejich nevhodné chovani a Castéji premysli, zda za tim nemutze stat napiiklad vyvojova
odchylka. Co se tyce socialnich vztahi, matka uvedla, ze zaznamenala urcité ztraty. Setkavani
s kamaradkami, jejichZ déti byly vyvojové vyrazné napted, v ni pokazdé vyvolavalo smutek
a pocity bezmoci. ,,Nedélalo mi dobre vidét stejné stary deéti, ktery piijdou a reknou: ,Mami,
ja mam hlad. * A moje dcera mi tohle nikdy nerekne, *“ ptiznala. Postupem Casu se zacala vice
stykat s maminkami déti s podobnymi obtiZemi, u nichz citila véts$i porozuméni. Jeji socialni
okruh se tak vyrazné zazil a zlstaly ji pouze nejblizsi pfitelkyné, se kterymi je v pravidelném

kontaktu dodnes.

V rodiné €. 3 doslo po narozeni dcery k ur¢itému napéti, které se vSak neprojevovalo vyraznym
narusenim partnerského vztahu. Matka ptiznala, mezi ni a manZelem nastalo obdobi odtazeni,
které vsak postupem ¢asu odeznélo. Za naro¢néjsi oznacila zejména pocatecni fazi, kdy bylo
potieba zajistit vhodnou specialni Skolu, organizovat dopravu a nastavit novy denni rezim.
Situace se stabilizovala, jakmile se dcera na tento novy rezim adaptovala. ,, ...poté se naucila
jezdit tim autobusem a najela na ten pravidelny rezim, takze to bylo v pohode od té doby.

Jen prosté jsme si na to museli nejdrive zvyknout.“ V oblasti pratelskych a Sir§ich rodinnych
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vztahti matka nezaznamenala vyrazné€jsi podporu. Podle jejich slov ma rodina tendenci fesit vse

¢

samostatné a o pomoc nezadat. ,, My jsme takova rodina, Ze vSechno zvladame o samote.

Matka v rodiné ¢. 4 popsala, zZe narozeni syna puivodné vnimala jako prileZitost k posileni
rodinnych vztaht. ,, My jsme chtéli spolecné dité s manzelem, a tak jsem si svym zpiisobem
myslela, Ze to tu rodinu spoji.“ Obdobi po stanoveni diagnézy hodnoti jako velmi naro¢né.
V partnerském vztahu se podle ni konflikty objevovaly spiSe v souvislosti srozdilnym
pohledem na vychovu déti nez kvili vzajemnym neshodam. ,, Témér nikdy jsme se nehadali
kvuli sobe, ale spise kvuli tem détem, protoze kazdy mame jiny pohled na vychovu. *“ Piesto vSak
diagnoza jejich vztah zasadné nenaruSila a manzelé nadale funguji jako tym. Vyraznéjsi
podporu nepocitovala, s vyjimkou dlouholeté kamaradky, kterd ma rovnéz dité s mentalnim
postizenim. Ta ji dodnes cCasto pomahd, naptiklad srannim odvozem syna do S$koly
nebo v minulosti hlidala dité pfes noc v dob¢, kdy matka pracovala no¢ni smény. Vztahy s $irsi
rodinou a ptateli zistaly podle matky beze zmén, s manzelem se snazili situaci zvladat

predevsim vlastnimi silami.

Matka v rodiné ¢. 5 uvedla, ze vztahy v rodin€ po stanoveni diagnézy ziistaly zasadné stabilni.
Ptestoze prvni rok byl pro jejiho manZzela psychicky velmi ndro¢ny, postupem Casu situaci piijal
a jejich partnersky vztah se posilil. ,, Rekla bych, Ze doopravdy nds to strasné spojilo k sobé,
poznamenala. Postupem Casu se manzel zacal aktivn€ zapojovat i do péce o domécnost a dnes
zvlada bézné tkony, jako je vafeni nebo uklid, zvlasté v obdobich, kdy matka s dcerou pobyvaji
na rehabilita¢nich pobytech. Ohledné SirSich vztahti matka ptiznala, ze pro ni jiz od pocatku
je velmi obtizné zadat o pomoc. Podporu ze strany rodiny i ptratel vSak vnima jako vyraznou,
I kdyZ se obcas setka s necitlivymi poznamkami. ,,7Feba my méli velkou radost z toho, ze jsme
dostali auto pro dceru. No a moje sestra mi na to kdysi rekla, Ze by se nikdy nesnizila na to,
aby takhle zadala o auto. Ve vztazich s kamaradkami doslo k vyrazné zméné€ — po narozeni
dcery ji jejich spole¢né chvile zacaly psychicky zatéZovat, zejména kdyz se fesily vyvojové
milniky ostatnich dé€ti. ,,Ony mezi sebou resily, zZe jejich dité uz stoji, a ja jsem si s nimi neméla
co rict, “ svetila se. Postupné se spolecnych setkani s kamaradkami pfestala ucCastnit a zacala

travit Cas rad¢ji sama.

14. Vyrovnavani se s diagndézou a sebepéce rodicu
Tato tematicka kategorie popisuje zptsoby, jakymi se matky vyrovnavaly s diagndzou

mentalniho postizeni ditéte. Sleduje, jaky byl jejich proces smifovani se se situaci a zda v této
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souvislosti vyhledaly odbornou psychologickou pomoc. Pozornost je rovnéz vénovana tomu,

zda matky maji prostor pro vlastni duSevni hygienu a péci o sebe samé.

V rodiné ¢. 1 bylo pro matku piijeti syna zpocatku narocné, postupem cCasu se s tim vSak
samostatny, a nesnazit se s tim bojovat. ,, Clovék to prosté musi vzit na védomi a prosté se s tim
nestresovat. “ Odbornou pomoc matka nevyhledavala, oporu vSak nachazela ve svych rodicich,
kterym se mohla svéfit a kteti ji v obtiznych chvilich vyslechli. V sou€asnosti se snazi vice
vénovat sama sob¢, zejména prostfednictvim pravidelného cviceni, prace na zahradé
¢i setkdvani s blizkou pfitelkyni.

Zanejnaro¢néjsi obdobi matka z rodiny €. 2 povazovala prvni dva roky po stanoveni diagnézy.
slov ji nezbylo nic jiného nez situaci piijmout takovou, jaka je a ptizplsobit se odliSnému
zpusobu Zivota. Odbornou pomoc nevyhledavala, oporu ¢erpa zejména z kontaktu s blizkymi
osobami. O dusSevni pohodu pecuje pravidelnym cvi¢enim na trampolindch, prochazkami
Vv prirod¢, navstévami rodicl a setkavani s blizkou pritelkyni. Tyto aktivity ji pomahaji udrzovat

rovnovahu v kazdodenni péci o dceru.

Matka z rodiny €. 3 zprvu na diagnézu dcery reagovala Gstupem do soukromi a potiebou vytesit
situaci sama. Nasledn¢ se vSak rozhodla dceru piijmout takovou, jakd je. Matka se vSak
protoze se Fikd, Ze tyto postizené deéti maji pubertu jakoby pozdéjsi...* Matka uvedla,
ze psychologické konzultaci by se pravdépodobné nebranila, sama ji vSak aktivné nikdy
nevyhledavala. PéCi o své duSevni zdravi vénuje ptedevsim formou fyzické aktivity, pobytu
Vv pfirod¢, travenim Casu s partnerem a piateli. Za dulezité povazuje vyhradit si kazdy den
alespon kratky ¢as pro sebe, coz se ji podle vlastnich slov dafi: ,, ... jak se Fika: Clovek by si mél

najit kazdy den dve hodinky, a to ja stiham.

Matka z rodiny €. 4 se s diagnozou syna vyrovnavala postupné. V soucasnosti se situaci snazi
vnimat realisticky, bez idealizace a popirani. ,,Kdyz si budu néco nalhavat, tak bych si tim
akordt ublizovala.” Jako vyznamny zdroj duSevni pohody vnima synovy pokroky,
které ji dodavaji nadéji a vnitini klid. Odbornou pomoc matka nevyhledavala. V ramci péce
0 sebe se zamé&fuje na pravidelny odpocinek a aktivity, které ji pfinaseji radost — pravidelné
navstévuje kosmetiku, kadetnici, masaze ¢i chodi do kina. Pfiznala také, ze béhem doby,

kdy je syn ve Skole, si ob¢as dopieje i klid na odpocinek a nacerpani energie.
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Matka z rodiny ¢&. 5 ptiznala, ze smifeni s diagn6zou dcery pro ni stale neni zcela uzavienym
procesem. I piesto, Ze se snazi soustiedit na dcefiny pokroky a pozitivni momenty, obcas na ni
doléhaji pocity smutku. ,, VZdycky prijde obdobi, kdy brecim, protoze mi to je lito... “ Odbornou
psychologickou pomoc nikdy nevyhledavala — hlavni oporou je pro ni manzel, se kterym
pravidelné sdili své mySlenky a emoce. P¢Ci o sebe napliluje predevsim prochazkami po okoli
a aktivnim traveni ¢asu s détmi. V dob¢, kdy jsou déti ve Skole, se vénuje vareni a uklidu

domaécnosti, ale zaroven se snazi doptat si prostor pro relaxaci.
15. Nejvétsi vyzvy béhem vychovy ditéte s mentalnim postiZenim

Tato kategorie se zaméfuje na klicové obtize, kterym rodiny déti s mentadlnim postizenim

musely v prubéhu jejich vychovy celit.

V rodiné €. 1 matka uvedla, Ze mezi nejvétsi vyzvy béhem vychovy syna pattily obtiZe v oblasti
komunikace, socidlnich vztahli a uceni. Podle jejich slov se syn v raném détstvi potykal
s vyraznymi problémy ve vyslovnosti. ,, Mél problémy hlavné s pismenky R, R, S, T a tak
podobne. Ddle také sislal a komolil rizna slova.* Diky kazdodennimu domdacimu tréninku
a pravidelnym navstévam logopeda se mu vSak postupem Casu podafilo naucit se mluvit
srozumitelné. Dalsi vyzvu predstavovala jeho socialni adaptace — nerozumél si S vrstevniky
a navazoval pratelstvi spiSe s mladSimi détmi, které podle matky odpovidaly jeho mentalni
urovni. Za zavazny moment matka oznacila incident, kdy se syn prostfednictvim internetu
seznamil s muZem vydavajicim se za divku jeho veéku a pokusil se o osobni setkani. Ke schlizce
skutecné doSlo, muz se ho pokusil naldkat do auta, naStésti vSak chlapec rozpoznal nebezpeci
a utekl. Udalost byla nasledné nahlaSena na policii, kde matka ptedem upozornila na synovu
diagnozu. Podle ni byla situace pro syna zpocatku stresujici, diky vstificnému piistupu policistii
ji v8ak zvladl. Od té doby si dava na online komunikace vét$i pozor a matka md moznost
nahlédnout do jeho zprav. ,, Hmm, to ani ne, od té doby i on sam si na to dava pozor a s cizimi
lidmi si nepise. Mam pristup k jeho zpravam, tak to tam vidim a mohu si je kdykoliv precist.
Rovnéz zminila synovi obtize sucenim — mél problém se soustfedénim a obtizné
se zapamatovanim informaci. Vyuka vyzadovala kazdodenni doméaci opakovani, ktera byla
zavisla na aktudlni nalad€ a vnitfnim naladéni syna. ,, Musel mit vylozené ndladu na to uceni,

podotkla matka.

V rodiné €. 2 matka popsala vychovu dcery jako pomérn¢ bezproblémovou — ptirovnala
Ji K péci o malé dité. ,, Ona je prosté jen prerostly mimino, “ uvedla s usmévem. Vychovu dcery
tedy nevnima jako vyrazné ndro¢nou ani spojenou s konkrétnimi vyzvami ¢i krizovymi
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momenty. ,, 7o je akorat sehnat novy hracky, aby si méla s ¢im hrat, aby se méla o co zajimat, *

podotkla.

Y vwr

bylo se adaptovat na novy rezim a pravidelné plnéni Skolnich povinnosti. ,, Nejdrive se hodné
vztekala, kdyz ji néco neslo... bylo videt, Ze ji to rozptyluje, Ze neumi tohle vyslovit nebo tohle
napsat, *“ popsala matka. Nejvice krizové byly podle ni prvni a druha tfida. Situaci se snazili
fesit pomoci oteviené¢ho rozhovoru, kdy dcefi opakované vysvétlovali vyznam a dulezitost
vzdélavani. Postupem c¢asu se divka naucila Skolni dochazku ptfijmout jako béznou soucast
Zivota. Matka se vSak domniva, Ze dal$i vyzvy mohou piijit v souvislosti s pozdnim nastupem
puberty. ,, Tak ja si myslim, Ze ty nejvétsi vyzvy jsou teprve pred nami. Ono se Fikd, Ze tyhle deti

¢

maji opozdenéjsi pubertu.

V rodiné €. 4 za nejvétsi vyzvu matka zmitlovala zaclefiovani syna do kolektivu. Podle jejich
slov se hufe pfizplsobuje zméndm a obtizn€ navazuje nové vztahy s vrstevniky. ,, Trvd
mu dlouho, nez nékomu zacne vérit. “ Vyznamnym momentem byla adaptace syna na Skolni
prostiedi. Piestoze se zpocatku do skoly t&Sil, po rozhodnuti umisténi do specialni zakladni
Skoly — bez jeho vrstevnikli z matetské Skoly — se u néj objevily obavy a nejistota. ,,Bdl se,
CO bude, prestal se tésit, zacal mit spise obavy...” popsala matka. Postupem ¢asu se vSak
Vv novém prostiedi aklimatizoval, oblibil si tfidni ucitelku a navéazal ptatelstvi i1 se starSimi
spoluzéky, jelikoz jsou tfidy veékoveé smiSené. Matka syna aktivné motivovala a sehrala

tak dualezitou roli v adapta¢nim procesu.

Nejvétsi vyzvu v rodiné ¢. 5 matka oznacila obtize v komunikaci, které vychazi z nesouladu
mezi mentalni kapacitou dcery a jejimi fyzickymi moznostmi. ,, Ona je prosté mentdlné na tom
docela dobre, jen je uveznéna ve svym téle. Ona by svétu chtéla rict vSechno, ale dostat
to ze sebe je pro ni strasné tezky. “ Podle jejich slov dceti z disledku neurologickych obtizi trva
delsi dobu, nez se vyjadii. Zvlasté narocné jsou situace, kdy lidé jeji véty dopliuji za ni — Casto
nespravné — coz dceru rozruSuje. Matka se proto snazi okoli vysvétlovat, jak s dcerou spravné

komunikovat, aby méla prostor dokoncit své vyjadieni vlastnim tempem.

16. KaZdodenni Zivot a dlouhodobé plany
Tato kategorie se vénuje tomu, jak péce o dit¢ s mentalnim postizenim ovliviiuje kazdodenni
fungovani rodiny, ptfedstavy o budoucnosti ditéte, kdyz uz se o né¢j nebudou moci nadale

postarat.
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Matka v rodiné €. 1 popsala, ze péce o jejiho syna vyrazné ovliviiuje nejeden kazdodenni rezim,
ale 1 dlouhodobé Zivotni plany. ,, Vim, Ze do konce Zivota tu se mnou bude bydlet a budu o néj
muset pecovat, “ uvedla. Z tohoto diivodu si nemutize dovolit napiiklad spontann¢ odjet na delsi
nez U zdravého ditéte — syn netesi naptiklad Cistotu obleceni ¢i nepoiadek v pokoji. Vyzaduje
tak zvyseny dohled v kazdodennich ¢innostech. Bézny den ma podle matky strukturovany
rezim — syn se rano sam probouzi pomoci budiku, sdm se nasnida a dojizdi autobusem do Skoly.
Odpoledne travi nejcastéji prochazkami po okoli ¢i hranim pocitacovych her, vecer pak travi
¢as povidanim si s matkou a chodi spat kolem pilnoci. Pomoc s domécimi ¢innostmi je spise
prilezitostna. ,, Nekdy, kdyz se mu chce, tak si sam uklidi pokoj nebo mi treba vynda nadobi
Z mycky, ale musi to on sam vylozené chtit,* dodala. V letnich mé&sicich se vSak rad zapojuje
do prace se dievem ¢i sekanim travy. Nakupovani podle jejich slov byva slozitéjsi, jelikoz syn
nedokéaze odhadnout hodnotu penéz a Casto si preje drahé a nepotiebné véci, proto matka radsi
nakupuje sama. Do budoucna doufa, ze péci o syna ptrevezme jeho starsi sestra, kterd ho dobie
zna a méa k nému blizky vztah. Piestoze je péCe o syna psychicky naro¢nd, matka zduraznuje,
Ze si na rozdilny Zivot postupné zvykla. , Jakmile se s tim clovek nauci Zit a zvykne si, tak je to

«

Celkem v pohode.

V rodiné ¢. 2 matka popsala, ze zivot sjeji dcerou je ,,jiny“ a vyzaduje kazdodenni
ptizpusobovani. ,,Vim, Ze prosté nemohu jen tak odjet, musime ten Zivot prizpiisobit podle ni, **
uvedla. Bézny den je pfizpisoben potfebam rodiny — rano matka chysta svainy pro ob¢ déti,
odvadi dceru do Skoly, dvakrat tydné absolvuje vlastni rehabilitace a obstarava bézné domaci
¢innosti, jako je uklid ¢i prani. Odpoledne vyzvedava dceru ze Skoly, kterd ma po navratu
ze Skoly ustaleny rezim — svacina, sledovani pohadek, ptipadné prochazka, vecete, veCerni
hygiena a kolem devaté hodiny uloZeni ke spanku. Matka uvedla, Ze o volnych chvilich si také
dcera rada hraje s plastovymi hrackami, jako je bagr nebo traktor. Doneddvna travila Cas také
S asistencnim psem, ktery ji pomahal napiiklad podavat upadlé predméty. Nového psa vSak
rodina neplanuje, jelikoz dcera dle slov matky na né nebyla vyrazné fixovdna. Ohledné
budoucnosti matka ptiznala, ze zatim nemd Zadny konkrétni plan. Déti jejiho partnera ji sice
ujistovaly, Ze by péci o dceru prevzaly, ale sama si neni jista, do jaké miry by to bylo realné.
,,Sice deti od partnera mi fikaly, Ze by se o ni postarali, ale kdo vi, jak by to bylo ve skutecnosti.
Maji samozrejmé svoje Zivoty, bydli v Praze... " Poznamenala, Ze pfi navstévach sice matce
obCas pomahaji, plnou pé¢i o dceru si zatim nezkusili. Pfesto véfi, ze v krizové situaci

by se o dceru postarali.
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V rodiné ¢. 3 bylo popsano, ze kazdodenni péce o dceru s mentalnim postizenim se stala
postupem Casu béznou soucasti zivota. Matka uvedla, ze ackoli zpocatku bylo nutné nékteré
aspekty zivota zasadné pfizplsobit, dnes uz situaci vnimaji jako pfirozenou. Mezi nejvetsi
zmény patiilo pfizptisobeni volného ¢asu a potieba zvySeného dohledu nad dcerou. Matka také
ptiznala, Ze chvile, kdy je dcera na pobytu mimo domov, ji ptinaSeji urCitou ulevu: ,, Priznam
se, ze kdyz pak odjede na ten pobyt, tak mam pocit ulevy, ze se o ni chvili stara nékdo jiny. *
Bézny den zaCina standardnimi rannimi aktivitami — hygiena, pfiprava do Skoly a odchod
na autobus, pficemz v piipadé potieby ji matka do Skoly odveze autem. Odpoledne dcera travi
volny ¢as poslouchanim hudby, sledovanim serialli, ¢etbou, piipadné spole¢nymi aktivitami
s rodi¢i. Rodina se snazi dceru aktivné zapojovat do spolecenského zivota: ,, Chodime do kina,
kazdy rok je u nas na vesnici ples... “ V rdmci volnych dnl podnikaji také vylety a navstévuji
ptibuzné, naptiklad bratrance dcery, ktery Zije v chranéném bydleni. Na otdzku tykajici
se budoucnosti péce matka uvedla, ze zatim situaci podrobné netesili, ale doufa v podporu starsi
dcery: ,, Tak ja doufam, Ze by se o ni postarala starsi dcera, ale zatim jsme to nijak neresili...

V ptipad€ potieby pfipousti také vyuziti sluzeb chranéného bydleni.

Péce o syna v rodiné ¢. 4 vyzaduje dle slov matky velké mnozstvi pozornosti a trpélivosti.
., Musite prosté obétovat néjaky ten svuj cas a byt tu pro néj, mit s nim trpélivost. “ Bé&zny den
za¢ind vypravenim syna do Skoly — v pfipad¢, ze matka odchdzi do prace diive, pomaha
s dopravou blizka kamaradka. Po navratu ze Skoly synovi pfipravi svafinu a poté se vénuji
domacim ukolim. Zbytek dne ma syn volnou zabavu, béhem které si nejcastéji sam hraje nebo
sleduje videa na telefonu. Matka ptiznala, ze by sice Cas straveny u obrazovky rada omezila,
neni to vZdy snadné. Vecer travi spole¢nym sledovanim televize a kolem desaté syn chodi spat.
Syn ma také pozitivni vztah ke knihdm, zejména tém s obrazky a kratkym textem. Diky
Ctenafskému deniku, ktery maji ve Skole, se podle jejich slov postupné zlepsuje ve schopnosti
porozumét ¢tenému textu. ,, S kazdou knizkou si toho pamatuje vic a vic, “ doplnila. Co se tyce
budoucnosti, matka doufd, Ze by se v ptipadé potieby péce ujala starsi dcera, ktera ma se synem

velmi blizky vztah. Pfiznava vSak, Ze toto téma s ni zatim otevien¢ neprobirala.

V rodiné €. 5 matka popsala, Ze péce o dceru vyrazné€ ovliviiuje nejen kazdodenni rezim rodiny,
ale 1 jejich dlouhodobé Zivotni moznosti. Vychovu mentalné a fyzicky postizeného ditéte
povazuje za velmi obtiznou. , Clovék by chtél jit na wellness, tieba jen na dva dny
S kamaradkami. Ja to ani nezndam, ja uz za ty roky nevim, co to je. Na zabavy nechodim. Pro mé
skoncil i ten muj osobni Zivot...“ S manzelem se dle jejich slov nemohou ucastnit ani

spoleCenskych akci, napiiklad veCernich zabav ¢i festivali. Také kviali pravidelnym
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rehabilitaénim pobytiim a nutnosti neustalé péce se matka nemtize vratit ke své ptivodni profesi
osetfovatelky, ktera ji velmi napliiovala. Jejich bézny den za¢ind odvozem déti do Skoly. Béhem
dopoledne se matka vénuje domacnosti, vaieni ¢i peCeni a odpoledne travi s détmi — dceru
vyzvedava ze Skoly, chodi na spolecné prochazky a d€laji doméci ukoly. Dcera travi volny ¢as
sledovanim pohadek, na tabletu ¢i ¢tenim. Vecer je vénovany hygiené a oblibenému ritudlu —
hrani karetni hry Zoliky, a kolem devaté hodiny dceru ulozi ke spanku. Ohledné budoucnosti
matka vyjadrila silné obavy. ,,Nevim, jestli by se o ni doopravdy postaral nekdo z rodiny,
nebo by byla v néjakém zarizeni... “ Ptiznava, ze si zatim nedokaze predstavit, jaka bude dcefina

situace, az se o ni jednoho dne nebudou moci s manzelem postarat sami.

17. Bezradnost
Tato kategorie se zaméfuje na situace, kdy se rodiée citili bezradni a nebyli si jisti, jak dale
postupovat pii péci o dité s mentalnim postizenim. Popisuje, v jakych konkrétnich situacich tyto

pocity zazili a jaké strategie jim pomohly tyto stavy piekonat.

V rodiné €. 1 matka popsala, Ze zejména v obdobi, kdy syn navstévoval prvni stupen zdkladni
Skoly, ji ucitelé ¢asto kontaktovali z divodu jeho nevhodného chovani. Podle jejich slov bylo
toto chovani zptisobeno synovou duvéfivosti a vlivem ostatnich spoluzaka. ,, Byl diverivy
ajeho spoluzaci ho navedli k néjaké Spatnosti.” Chlapec si také neuvédomoval hranice
spolecensky piijatelného chovani a postradal respekt k autoritdim. Matka uvedla, Ze feSenim byl
trpelivy pristup a opakované vysvétlovani dasledkii jeho chovani. Postupem Casu se situace

zlepsila a v soucasnosti se syn podle jejich slov snazi chovat k druhym s tctou a respektem.

Rodina ¢. 2 se podle slov matky béhem vychovy dcery nesetkala szadnymi zasadnimi
situacemi, ve kterych by se citila bezradné. Popsala, Ze ackoliv ma dcera mentélni postiZeni,
vnima ji jako ,, relativné funkcni dité “, se kterym se da bézn¢ fungovat. ,, Muzu rict, Ze prostée
to beru tak, Ze mame prerostlé mimino doma.” Zminila, Ze dcera nikdy nevykazuje
problematické chovani, zvlada kontakt s cizimi lidmi a je schopna se bez potiZi ptizpusobit

béznym situacim.

Matka z rodiny €. 3 uvedla, ze se béhem vychovy dcery s mentalnim postiZenim nikdy nesetkali
se situaci, ktera by je zcela zaskocila nebo ve které si nebyli jisti, jak dale postupovat. ,, Nebylo
tam nic zavazného v cem bychom si nevedeéli rady a citili bychom se bezradni, “ vzpominala

matka. PéCe o dceru byla podle jejich slov zvladnutelna.

a komplikovanéjSimi vztahy se sourozenci. Nejistota, jak mu pomoci pii zaclefiovani mezi

67



vrstevniky, v ni vyvolava pocity bezradnosti. Situaci se snazi fesit prostfednictvim komunikace
se synem a pozitivni motivace. ,, Motivujeme ho, aby si kazdy den nechal v té hlavicce pouze
to hezky, co ten den zazil, “ vysvétlila matka. Podporu vnima jako klicovy prvek pii zvladani
obtiznych situaci — syn 1épe snasi socidlni integrace, kdyz vnima jeji blizkost a oporu. ,,Ja si

myslim, Ze MU nejvice pomdaha, kdyz jsem s nim a vidi, ze ho podporuji.

wevr

stavu dcery v disledku dyskineze béhem loniského 1éta. ,, To ji strasné létala noha i ruka. Zacalo
to vecer a trvalo to nekolik hodin, “ popsala matka. Tento dramaticky stav v rodi¢ich vyvolal
pocity bezmoci. Dcera nebyla schopna ovladat své télo, byla fyzicky vy€erpana a psychicky
frustrovana. ,, Zacala si nadavat, Ze ma blbou nohu... “ Matka u ni celou noc sedéla a snazila
se ji uklidnit, pfiznala vSak, Ze nevéd¢la, jak dale postupovat. Nasledujiciho rana kontaktovala
neurologii, kde ji doporucili nasazeni Rivotrilu. Po jeho podani se stav dcery stabilizoval. Matka
vSak celou situaci vnimala jako velmi otiasajici. ,,Ta bezmoc, kdyz mate normalné zivé

a hovorné dité a najednou z ni je lezdk... Byl to strasny pohled.

18. Reflexe rodicovstvi a doporuceni pro ostatni rodice
V této kategorii matky popisuji, zda by sodstupem cCasu néco zmeénily ve svém pristupu
k vychové ditéte s mentalnim postizenim, popiipadé jakd doporuceni by ptedaly ostatnim

rodic¢iim v podobné situaci a jaké konkrétni zkuSenosti matky zpétné hodnoti jako pfinosné.

Matka v rodiné €. 1 uvedla, Ze pokud by méla moZnost vratit se do minulosti, byla by na svého
syna vice dislednd. Ptiznala, Ze k nému Casto byla mnohem shovivavéjsi, coz dnes povazuje
za chybu. ,, Bylo mi treba lito na néj vice vyvijet ndtlak a byt prisnéjsi, coz ve findle bylo
Spatne. “ Zpétné by kladla vétsi dliraz na rozvoji pracovni moralky a dodrZzovani fadu. Ostatnim
rodic¢im by doporucila nebét se byt disledni, ale zaroven ditéti poskytovat stabilni oporu. Podle
jejich slov povazuje pro osamélé rodice kli¢ové nebat se pozadat o pomoc. Sama si nejvice ceni

psychické podpory ze strany blizkych a ptilezitostné pomoci, napiiklad s hlidanim ditéte.

V rodiné €. 2 matka zhodnotila, Ze na vychové dcery by nic neménila. Domniva se, ze k situaci
ptistupovala spravné a nevybavuje si zddné konkrétni momenty, které by chtéla zpétné fesit
jinak. Ostatnim rodicim by doporucila vyuzit sluzeb rané péce, kterou vnimala jako zdsadni
zdroj podpory. Vyzdvihla zejména praktickou pomoc s vybérem a pravidelnym obménovanim
hracek slouzici k rozvoji ditéte a moznost oteviené sdilet své pocity. ,, Uz jen to mi velmi
pomohlo, kdyz jsem se mohla svérit a vysypat ze sebe, co mé trapi.* Zaroven zduraznila,

ze kazdy rodi¢ si musi sam dojit k tomu, Ze si nema davat za vinu postizeni svého ditéte.
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V ptipad¢ rodiny €. 3 by se podle slov matky snazili k obéma détem pfistupovat stejné
a neulevovat mladsi dcefi kviili jejimu postizeni. Zdtraznila, ze by od ni vyzadovala zapojeni
do béznych Cinnosti v mife odpovidajici jejim moznostem, stejné¢ jako od jeji starsi sestry.
. Jedna, kdyz pujde délat zachod, tak ta druha to musi délat taky. “ Pro ostatni rodi¢e v podobné
situaci zminila potfebu aktivniho pfistupu krozvoji ditéte a snazit se ho plné zaclenit
do bézného zivota. Zaroven doporucila, aby se rodice nebali vyhledat podporu v organizacich
a vyzdvihla dulezitost neztracet kontakt s okolnim svétem. ,,My na zacatku jsme méli tendence

se s tim ditétem uzavrit... Ale je diilezité opravdu Zit a fungovat.

Matka zrodiny ¢. 4 sdélila, Zze by zpétné¢ ve vychové syna nic zdsadniho neménila. V&,
ze vzdy jednala dle svého nejlepSiho uvéazeni a svédomi a snaZzila se pro syna udélat vse.
., ...vSechno délam srdcem, jak si myslim, Ze to je spravné. Snazim se pro néj délat maximum... “
dodala. Jako doporuceni pro ostatni rodi¢e zminila zejména potiebu trpélivosti a ochotu ditéti
vénovat dostatek ¢asu. Rovnéz zdlraznila, Zze velmi dilezita je schopnost pfijmout celou situaci

takovou, jaka. ,, Clovék se musi obrnit a vsechno to prijmout.” Matka zminila, Ze by ji na

pocatku velmi pomohla rada, jak si 1épe rozd¢lit cas mezi vSechny déti.

V rodiné €. 5 matka pfiznala, Ze by s odstupem c¢asu na vychoveé své dcery nic zasadniho
neménila. Sdélila, ze se pro ni vzdy snazila ud€lat maximum a nelituje zadného svého
rozhodnuti. Jedinou véci, kterou by zménila, je vétsi odvaha pii prosazovani dcefinych potieb.
,, Treba kdyz ma nékdo blbé reci, tak mu néco reknu, nebo se snazim pro ni vybojovat néjakou
vec. “ Ostatnim rodi¢lim by doporucila zejména nenechat se ovlivnit negativnimi reakcemi
ze strany okoli a neposlouchat je. Zaroven je vSak podle ni dileZité nezatéZovat dité
nadmérnym mnoZstvim terapii. Upozornila, Ze pfevazné u déti s détskou mozkovou obrnou
maji rodi¢e n¢kdy tendence vytvaret pretizeny rezim. ,, Méli by si uvédomit, jak je to pro to dité

tezke, a jak jim by bylo, kdyby je kazdy den nékdo nutil cvicit a nekam jezdit. “

69



4 DISKUZE

Cilem této casti bakalatské prace je shrnout, interpretovat a zasadit do SirStho odborného
kontextu vysledky kvalitativniho Setfeni, jehoz hlavnim zamérem bylo ziskat hlubsi

porozumeni zivotni realit¢ rodin vychovavajicich dité s mentalnim postizenim.

Vysledky této prace budou v diskusi porovnavany s vybranymi vyzkumy zamétenymi na zivot
rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim. Vyzkum Michalika a kolektivu (2018)
snazvem ,,Kvalita Zivota osob pecujicich a osob se zdravotnim postizenim “, ktefi vyuzili
kvalitativni metodu polostrukturovanych rozhovori a zaméfil se na analyzu faktorii
ovlivitujicich kvalitu zivota pecujicich rodin v oblasti zdravotnické a socidlni podpory.

Déle budou vysledky porovnavany s diplomovou praci Michaely Brozové (2015) ,, Mentdlne
postizené dite v rodiné“, ktera byla realizovana kombinaci kvantitativniho a kvalitativniho
vyzkumu. V prvni fazi bylo dotaznikové Setfeni provedeno mezi 120 respondenty, nasledné
bylo uskuteénéno osm polostrukturovanych rozhovorti s matkami déti s mentalnim postizenim.
Cilem préce byla analyza a hlubsi poznani rodinného prostiedi, do kterého se dité s postizenim
narodi.

Pro srovnani je vyuzita také diplomova prace Jany Havlové (2021) ,,Rand péce ve svétle
koordinované rehabilitace, kterd byla zaloZzena na 24 polostrukturovanych rozhovorech.
Autorka se zaméftila na analyzu spoluprace socialnich pracovnikli rané péce s dal§imi subjekty,
predevsim s lékafi.

Soucasti srovnani je také diplomova prace Anety Kuncové (2023) ,, Narocné zivotni situace
rodin s détmi s mentdlnim postizenim a jejich zvladani“, ktera prostfednictvim kvalitativniho
Setfeni zkoumala, jak rodiny s dit€tem s mentalnim postizenim zvladaji tuto nadro¢nou situaci
a kdo jim poskytuje podporu a pomoc.

Vysledky prace jsou dale porovnany s poznatky ze studie Andrey Cerqueirovou (2025)
S nazvem ,,Sklenéné deti: Vyzkum uzkosti“, ktera se zaméfila na psychickou zatéz zdravych
sourozencl déti s postizenim. Clanek shrnuje vysledky &eského vyzkumu analyzujiciho pocity
uzkosti, o¢ekavani a vnitini tlak, kterému sklenéné déti casto celi.

Vysledky této prace budou rovnéz porovnany s odbornou literaturou.
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Prizkumna otazka ¢. 1: Jakym zptsobem se rodice vyrovnali se zjiSténim o narozeni
ditéte s mentalnim postiZzenim?

Vysledky prizkumného Setieni potvrdily, ze obdobi bezprostfedné po sdéleni diagndzy bylo
druhy zkusenosti. Jednak takova, Ze v pocateéni fazi mély respondentky k dispozici dostatek
informaci od odbornikii, coz jim usnadnilo orientaci v nové situaci a adaptaci na nové zivotni
podminky. Objevila se vSak také negativni zkuSenost, kdy komunikace ze strany zdravotniki
nebyla dostate¢na a neposkytla rodin¢ potfebnou miru podpory a informovanosti, coz situaci

dale komplikovalo.

Podle zjisténi Michalika a kol. (2018) sehrava ptistup zdravotnického personélu klicovou roli
pfi zvladani situace po sdéleni diagndzy. Autofi poukazuji na to, Ze rodi¢e ¢asto vnimaji jednani
zdravotnikil jako traumatizujici zazitek, ktery miize vyznamné ovlivnit jejich prozivani této
situace. Ackoli vétSina respondentek v tomto prizkumu hodnotila piistup zdravotniki
pozitivné, vyskyt negativni zkuSenosti potvrzuje, Ze kvalita komunikace a citlivy pfistup jsou v

této fazi klicové.

Michalik a kol. (2018) zaroven upozoriiuji, Ze vyznamnym stresorem je nejistota spojend
S prognézou a budoucim vyvojem ditéte, kterda mulZe ovlivnit kvalitu Zivota rodiny jak
bezprostiedné po diagnodze, tak i v dlouhodobém horizontu. Tento jev se potvrdil i v rdmci
tohoto vyzkumu, kde nékteré matky popisovaly prodlouzené obdobi nejistoty a stresu

V souvislosti s ¢ekanim na upfesnéni zdravotniho stavu ditéte a jeho vyvojové prognozy.

Z prizkumu vyplynulo, ze se rodi¢e S diagndézou mentalniho postizeni svého ditéte museli
vyrovnat a nezbylo jim nic jiného neZ situaci pfijmout takovou, jaka je. Tento poznatek
odpovidd odborné literatute, kterd uvadi, Ze rodice obvykle prochazeji nckolika fadzemi
smifovani se s diagndzou. Po pocatecni fazi popieni, ktera piedstavuje obrannou reakci
na subjektivné nepiijatelnou skute¢nost, nasleduje obdobi bezmocnosti a postupného piijimani

reality postizeni ditéte (Valenta a kol., 2018; Slowik, 2016).

Respondentky zdaraziovaly, ze kli¢ovym momentem pro pfijeti situace bylo zbaveni se pociti
viny a schopnost vnimat stav ditéte jako fakt, ktery nelze zménit, ale se kterym se 1ze naucit zit.
Vysledky rovnéz ukézaly, ze pfijeti postizeni je dlouhodoby proces, ktery v nékterych

piipadech nemusi byt nikdy zcela dokoncen. U nékterych rodici pretrvavaji pocity smutku,
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litosti a vnitintho napéti. Tento vyvoj odpovida ipoznatkim Michalika a kol. (2018),
podle nichz je adaptace na zivot s ditétem s postizenim individudlni a vyrazn¢ ovlivnéna
osobnostnimi a socidlnimi faktory.

Podobné zavéry piinesl 1 vyzkum Brozové (2015), ze kterého vyplynulo, Ze s faktem postizeni
svého ditéte se nelze zcela vyrovnat, ale rodiny se naucily tuto skutecnost piijmout jako soucast

svého zivota.

Vysledky této casti prizkumu tedy potvrzuji odborné tvrzeni, Ze piijeti diagnézy mentalniho
postizeni ditéte je komplikovany a dlouhodoby proces, ktery zavisi na individudlnich

podminkach kazdé rodiny a na zptisobu, jakym se rodic¢e s danou situaci vyrovnavaji.

Prizkumna otazka €. 2: Co rodi¢im nejvice pomohlo pri péci o dit€é s mentalnim
postiZenim?

Vysledky kvalitativniho prizkumu ukazaly, Ze rodiny v pocateCnich fazich péce o dité
S mentalnim postizenim nejcastéji ocetlovaly podporu ze strany rodinnych piisluSnikil
nebo specializovanych sluzeb, a to zejména rané péce. Vypovédi respondentek se vsak

vzajemné liSily v tom, jakou konkrétni formu podpory povaZovaly za nejvyznamnéjsi.

V nékterych ptipadech respondentky vyzdvihovaly vyznamnou podporu ze strany §irsi rodiny,
zejména prarodicl, ktefi aktivné pomahali s péfi o dit¢ s postizenim. Tato zkuSenost
predstavuje pozitivni vyjimku v porovnani se zjiSténimi Michalika a kol. (2018), podle nichz
vétSina rodin uvadéla, ze podpora alespon ze strany jedné vétve prarodict byla nedostate¢na
nebo zcela chybéla. Ve zminéném vyzkumu se ukazalo, Ze nékteti prarodice nedokazali
adekvatng reagovat na potieby rodict ditéte s postizenim, ¢imZ situaci rodiny spise
komplikovali. Vypovédi v ramci tohoto Setfeni vSak ukazuji, Ze v ptipadech, kdy SirSi rodina
poskytuje aktivni a empatickou podporu, miize tato pomoc sehrat zasadni roli pii zvladani

kazdodenni péce a psychické zatéze spojené s vychovou ditéte s mentalnim postizenim.

Vyznamnou pomoc v péci o dité¢ s mentalnim postizenim piedstavovala sluzba rané péce, jejiz
odborni pracovnici pravidelné za rodinami dojizd€li a poskytovali jim nejen potfebné informace
ohledné péce o dité, ale také praktickou pomoc. Tento vysledek predstavuje vyrazny rozdil
oproti zjisténim Michalika a kol. (2018), kde z4dné z rodin ranou pé¢i nebo jiné obdobné sluzby
v pocatecni fazi viibec nevyuzila. Pozitivni zkuSenosti respondentek z této praci zdlraziuji

vyznam dostupnosti ran¢ péce jako zasadni formy podpory, ktera poméha rodinam efektivné
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zvladat naroCnou situaci bezprostiedné po diagnéze a v nésledujicim obdobi. Podobné i
Havlova (2021) ve své diplomové praci potvrzuje, zZe rana péce poskytuje rodindm
nezastupitelnou oporu pifi adaptaci na novou Zzivotni situaci a vyznamné¢ piispiva k rozvoji

samostatnosti ditéte 1 stabilité rodinného prostiedi.

Z prizkumu rovnéz vyplynulo, ze v nékterych ptipadech sehrala zasadni roli pfi zvladani
naro¢né¢ situace podpora konkrétniho odbornika, zejména Iékafe specializovaného
na rehabilitaci, ktery rodiné poskytoval individualni rady a odborné vedeni. Déle se ukazalo,
ze efektivnim zdrojem pomoci mize byt také vlastni aktivita rodicd, spocivajici v samostatném
vyhledavani informaci z lékafskych zprav a odbornych materialii, cozZ napomaha lepSimu
pochopeni potieb ditéte a usnadnuje kazdodenni péci. Tyto zkuSenosti podtrhuji, Zze kromé
externi odborné pomoci hraje dilezitou roli 1 vlastni iniciativa rodicu a jejich aktivni pfistup

ke zvladani situace.

Vysledky této ¢asti pruzkumu potvrzuji, Ze v pé€i o dit€ s mentalnim postizenim je klicova
dostupnost specializovanych sluZeb, jako je ranad péce, individualni piistup konkrétnich
odbornikt, aktivni vyhledavani informaci ze strany samotnych rodi¢u, ale také dostatecna
podpora Sirsi rodiny. Ziskané poznatky tedy zdirazituji vyznam jak profesionalni pomoci,
tak aktivniho pfistupu a motivace rodi¢u pii zvladani narocné situace spojené s péci o dité

S postiZzenim.

Prizkumna otizka ¢. 3: S jakymi prekiaZkami se rodiny béhem vychovy ditéte
S mentalnim postiZenim setkaly a jakym zpiisobem je zvladaly?

Z prizkumu vyplynulo, ze vychova ditéte s mentdlnim postizenim piinasi fadu specifickych
obtizi, které se 1isi dle individualni situace rodiny, stupné postizeni ditéte i dostupnosti podpory.
Prekazky se nejcastéji tykaly vychovnych, komunikacnich, socidlnich a organizaénich aspektii
zivota rodiny. Respondentky ¢asto zminovaly zvySenou miru psychického i fyzického zatizeni,
nutnost pfizptsobit péci dennimu rezimu ditéte, ale také dlouhodobou emocni zatéZz spojenou

s nejistotou ohledné budoucnosti ditéte.

Z vysledki vyzkumu vyplynulo, ze jednim z ¢astych problémt, se kterym se rodiny potykaly,
byla obtizna socializace ditéte s mentalnim postizenim a jeho zaclenéni do détského kolektivu.
Respondentky popisovaly potize svych déti s navazovanim vztahi s vrstevniky,

pricemz vzniklé kontakty byly Casto problematické a déti se stdvaly snadno ovlivnitelnymi,
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coz vedlo k nevhodnému chovani pod vlivem okoli. Tyto zkusenosti koresponduji se zavéry
Slowika (2021), ktery upozornuje, ze 1idé s mentalnim postizenim se zpravidla obtiznéji
zaclenuji do socidlniho prostiedi, ¢asto nedokazou odhadnout diisledky svého jednédni a jsou

v disledku oslabené viile a vysoké miry sugestibility vice ohroZeni manipulaci a zneuzivanim.

Dalsi vyzvy mély spiSe prakticky nebo zdravotni charakter. Z prizkumu vyplynulo, Ze néhlé
zhorSeni zdravotniho stavu ditéte, naptiklad v souvislosti s dyskinezi, mélo vyrazny dopad
na chod domacnosti a kazdodenni fungovani celé rodiny. V téchto krizovych situacich hrala
klicovou roli vnitini soudrznost rodiny a vzajemna podpora, piicemz stabilni partnersky vztah

a funk¢ni rodinné zdzemi se ukazaly jako dilezité faktory zvladani narocného obdobi.

V ramci rozhovorti zaznély také zkuSenosti, kdy péce o dit€¢ s mentalnim postizenim nebyla
spojena se zasadni krizovou situaci. Pfesto i v téchto pfipadech byla péce vnimana jako
psychicky i fyzicky naro¢na, pii¢emz byla zddraziovana duleZitost pravidelného rezimu

a dostupnosti odborné podpory pro udrzeni stability rodiny a zajisténi optimalni péce o dité.

Z vyzkumu vyplyva, Ze jednim z klicovych faktord zvladani pfekazek je emocni stabilita
a soudrznost celé rodiny. Tento zavér je v souladu s poznatky Kuncové (2023), ktera na zaklade
svého vyzkumu konstatuje, Ze schopnost rodin zvladat narocné zivotni situace je vyrazné
ovlivnéna mirou vzajemné podpory, sdileni zodpoveédnosti a schopnosti pfizplisobit se ménicim
se potfebam ditéte. Vyznamnym prvkem zvladani je rovnéz schopnost rodi¢i aktivné
vyhleddvat pomoc, spolupracovat s odborniky a budovat si vlastni strategie, jak si v naro¢nych

situacich zachovat rovnovahu.

Prizkumny cil ¢. 4: Jak se podle matek proménil Zivot rodiny po narozeni ditéte
S mentalnim postiZzenim?

Vysledky kvalitativniho Setfeni ukdzaly, Ze narozeni ditéte s mentalnim postizenim zasadné
ovlivnilo Zivotni realitu rodin ve vice rovinach. Promény se tykaly jak vnitiniho fungovani

rodiny, tak vztaht s okolim a kazdodenniho rezimu.

Respondentky uvadely, Ze po narozeni ditéte s postizenim doSlo k vyznamné zméné zivotnich
priorit. Hodnoty, které byly diive povazovany za dilezité, ustoupily do pozadi, a naopak
na prvnim misté se ocitla péce o dit¢ a zajisténi jeho potieb. Péce o dité si Casto vyzadovala

nepfetrzitou pozornost a vyrazn¢ ovlivnila organizaci kazdodenniho zivota, volnocasové
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aktivity i pracovni zapojeni rodici. Mnohé matky musely omezit svou profesni kariéru
nebo ji zcela prerusit, aby mohly plné vénovat sviij ¢as péci o dité. Tato zjisténi jsou v souladu
s vysledky Kuncové (2023), ktera ve svém vyzkumu zjistila, ze bézné situace, které jsou
pro rodiny se zdravymi détmi samoziejmé, se v rodindch s ditétem s postizenim stavaji
naro¢nymi a vyzaduji intenzivni a nepfetrzitou péci. Autorka upozoriiuje, ze tato péce
je pro matky velmi vycerpavajici jak po psychické, tak s pfibyvajicim vékem i po fyzické

strance.

Vysledky prazkumu ukazuji, Ze narozeni ditéte s mentalnim postizenim mélo zasadni vliv také
na partnerské vztahy rodict. Z vypoveédi respondentek vyplynulo, ze tato zivotni udalost jejich
vztah posilila, vzdjemné se s partnerem vice semkli a spolecné Celili nové situaci. Naopak
V jiném ptipadé¢ bylo popséano, Ze narozeni ditéte s postizenim ptineslo do partnerského vztahu
napéti, odcizeni, a nakonec vedlo k jeho rozpadu a odchodu otce z rodiny. Tento vyvoj je
v souladu se zjisténimi Brozové (2015), kterd popisuje, Ze narozeni ditéte s postizenim Casto
vedlo ke zménam v partnerskych vztazich. V jejim vyzkumu nékteré respondentky uvadély,
Ze po narozeni ditéte zlistaly na péci samy, a v nékterych piipadech doslo i k preruSeni kontakti
s partnerem a jeho rodinou v disledku studu spojen¢ho s postizenim ditéte. Vysledky
tak potvrzuji, ze dopad narozeni ditéte s postizenim na partnerské vztahy je vyrazné
individualni a miZe se pohybovat v Sirokém spektru od posileni vzajemné soudrznosti

az po rozpad rodiny.

Vypovédi respondentek ukazuji, ze narozeni ditéte s postizenim vedlo také k promeéné
socialnich vztaht. N&které z nich popisovaly postupné zuZeni okruhu piatel a znamych, a to jak
v dusledku casové vytiZenosti, tak kviili pocitu nepochopeni ze strany okoli. Tyto zmény

o324

obdobich péce.

Z vypovedi rovnéz vyplynulo, Ze rodiny zacaly intenzivngji pfemyslet o budoucnosti ditéte
aotom, kdo o n& bude pedovat, az rodi¢e sami nebudou schopni tuto roli plnit. Cast
respondentek vyjadrila nad¢€ji, ze péci o dité v budoucnu pievezme jeho zdravy sourozenec.
Tento poznatek odpovida i vysledkim vyzkumu Cerqueirové (2025), ktery upozoriuje
na fenomén tzv. sklenénych déti, tedy zdravych sourozenct déti s postizenim, na které muize
byt v dospélosti kladeno ocekavani prevzeti péce, coz u nich miize vést ke zvySenému

psychickému zatizeni.
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5 ZAVER

Tato bakalaiska prace se vénovala problematice Zivota rodin vychovavajicich dité s mentalnim
postizenim. Téma bylo zpracovano z hlediska teoretického i1 prizkumného. V teoretické ¢asti
byla piedstavena zakladni terminologie souvisejici s mentalnim postizenim, pfi¢iny vzniku
tohoto postizeni a klasifikace, dale dopad narozeni ditéte s mentalnim postizenim na rodinu,
faze smifovani se s diagnozou, dostupné formy podpory, moznosti vzdeélavani téchto déti
i specifika sourozeneckych vztahti. Prizkumna ¢ast byla zaméfena na kvalitativni prazkum,
jehoz cilem bylo zjistit, jak rodiny zvladaji péc¢i o dit€ s mentalnim postizenim, co jim poméaha

tuto situaci zvladat, s jakymi prekazkami se nejCastéji setkavaji a jak to ovlivnilo jejich Zivoty.

Prizkum byl realizovan formou polostrukturovanych rozhovort s péti matkami,
které dlouhodobé pecuji o dit¢ s mentalnim postizenim. Rozhovory probihaly v pfirozeném
domacim prostiedi respondentek a byly nasledné analyzovany pomoci oteviené¢ho kodovani.
Z vypovédi matek vyplynula tada dilezitych poznatki,, které byly nasledné rozdéleny
do tematickych kategorii.

Z vysledkt kvalitativniho Setfeni vyplynulo, Ze obdobi po sdéleni diagnozy ptedstavovalo
pfistup zdravotnického persondlu jako empaticky a informovany, samotné pfijeti skutecnosti,
ze jejich dit€ ma mentalni postizeni, bylo hluboce emoc¢né zatézujici. Proces smifovani
se s diagndzou byl vyrazné€ individuédlni — nékteré matky se s novou realitou dokazaly postupné
vyrovnat, zatimco jiné i po letech stale pocit'uji smutek, litost nebo vnitini bolest. Tato zjiSténi
potvrzuji, Ze piijeti diagnozy je dynamicky a dlouhodoby proces, ktery se nemusi nikdy plné

uzavrit.

Péce o dité s mentalnim postizenim byla pro respondentky spojena s hleddnim raznych forem
podpory. Vyznamnou roli hréla nejen profesiondlni pomoc, napiiklad v podobé sluzeb rané
péce, ale také opora Sir§i rodiny, individualni vztahy s odborniky a vlastni aktivni pfistup rodict
k hledani informaci a osvojeni potfebnych dovednosti. Tyto zdroje podpory napoméhaly

rodicim Iépe zvladat naro¢né situace a adaptovat se na novou zivotni realitu.

V ramci kazdodenni péce se rodiny potykaly s celou fadou vyzev — od obtizného zacleniovani
ditéte do kolektivu, pies vychovné a zdravotni komplikace, az po zvladani dlouhodobé emocni

a fyzické zatéze. Stabilita partnerskych vztahl, soudrznost rodiny, vnitini motivace
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a spoluprace s odborniky byly kli¢ovymi faktory, které pomahaly ptekondvat tyto obtize

a vytvaret stabilni zazemi pro rozvoj ditéte i zachovani funkcnosti celé rodiny.

Narozeni ditéte s mentalnim postizenim zésadné ovlivnilo zivotni realitu rodin ve vice rovinach.
Respondentky popisovaly proménu Zivotnich priorit, kdy péce o dité a zajisténi jeho potieb
se staly stfedobodem jejich kazdodenniho fungovani. Tato situace si Casto vyzadala vyrazné
zmény v organizaci ¢asu, omezeni profesnich aktivit i ipravu volnocasovych plant. Péce o dit¢
vyzadovala nepfetrzitou pozornost a ptinasela vysokou miru psychické a fyzické zatéze. Zmény
se promitly také do partnerskych vztaht, které byly v nékterych piipadech posileny, zatimco
Vv jinych doslo k jejich naruSeni az rozpadu. Socidlni vztahy rodin se Casto zuzily a v n¢kterych
obdobich byl patrny i pocit izolace. U mnoha rodin se postupné objevila potieba premyslet
0 budoucnosti ditéte a o zajiSténi jeho péce v dobé, kdy rodice jiz sami nebudou schopni tuto
roli plnit. Vysledky tak ukazuji, Zze narozeni ditéte s mentalnim postizenim ptinasi komplexni
zmény do vSech oblasti zivota rodiny a klade na jeji ¢leny vysoké naroky na adaptabilitu,

soudrznost a dlouhodobou vnitini stabilitu.

Tato prace piinesla hlubSi pohled na realitu rodin, které vychovavaji dit¢ s mentalnim
postizenim, a zachytila jejich zkuSenosti ve vSech kliCovych oblastech — od pfijeti diagndzy,
pfes hledani opory aZ po kazdodenni zvladani praktickych i emocnich vyzev. Vysledky
potvrzuji, Ze kazda rodina proZiva tuto situaci individualné a v zavislosti na dostupné podpote,

vnitini psychické odolnosti a vztahové dynamice.

Piinos této prace spociva piedev§im v pfiblizeni autentického pohledu pecujicich osob,
ktery miize byt uzitecny pro odborniky v oblasti specidlni pedagogiky, socidlni prace
| zdravotnictvi. Prace mize slouZit také jako podpora pro dalsi rodiny v podobné situaci, které

v ni mohou nalézt pochopeni, inspiraci nebo povzbuzeni.

Limitaci prace je maly pocet respondentek a zaméfeni pouze na matefskou perspektivu.
Vypovédi jsou navic subjektivni a nelze je zobecnit. Pfresto vyzkum poskytuje cenné
kvalitativni poznatky a nabizi podnéty pro dalsi vyzkumy, které by mohly byt zaméfené
napiiklad na otce, sourozence déti s mentalnim postizenim nebo na specifické potieby rodin

Vv riznych Zivotnich fazich ditéte.
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7 PRILOHY

Ptiloha A — Rozdeleni mentalni retardace dle 1Q a klasifikact

Stuper talni Oznaceni dle | Oznaceni dl
urr)z‘g;r(lizrclea m IQ rozmezi Zrllg]c)erit) ¢ ZI;)aSC;I}IS ¢ Typicka charakteristika
i Zpomalené uceni,
Lehka schopnost samostatného
Lehka 50-69 F70 porucha p ,
_ Zivota s mirnou
intelektu
podporou
Omezené schopnosti
Stredni komunikace, potieba
Stredné tézka 35-49 F71 porucha podpory pii
intelektu kazdodennich
¢innostech
Tézka Vyrazna omezeni
Tézka 20-34 F72 porucha porozuméni, potieba
intelektu stalé podpory
Hluboka Minimalni verbalni
Hluboka Pod 20 F73 porucha schopnosti, kompletn{
intelektu zavislost na péci druhych
1Q nelze spolehlivé mérit
Nel Cit I. kviili soubézné
Nespecifikovana ¢ ?e uerI F79 - (napr.v Vl,l isou ezn,emu
presné postiZeni nebo malému
véku)

Zdroj: Tabulka byla vytvotena na zakladé informaci z Mezinarodni klasifikace nemoci — 10. revize (ICD-10),
pripravované revize ICD-11 (WHO, 2025) a Diagnostického a statistického manualu dusevnich poruch (DSM-5;
APA, 2013).
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