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ABSTRAKT

Tato bakaléiska prace se soustfedi na problematiku rodiny s ditétem s t€zkym kombinovanym
postizenim. Prvni tii ¢asti vysvétluji pojmy kombinované postizeni, mozkova obrna a rodinu
ditéte s tézkym kombinovanym postizenim. Vlastni vyzkumné Setieni sleduje vybranou rodinu

s ditétem s tézkym kombinovanym postizenim.

Cilem této prace je zjistit, jak vybrané socialni skupiny piisobi na zvolenou rodinu a zodpovédét
stanovené otazky: Co vSe péce o dité upoutané na ltizku obnasi a jaky to mé dopad na rodinu
ditéte? Zménil se socialni okruh kolem rodiny poté, co do ni vstoupilo dité€ s postizenim? Jakym

zpusobem to ovliviluje sourozence a kterych socialnich oblasti Zivota se to dotyka?

Vyzkumné Setfeni ma kvalitativni charakter a je plnéno formou rozhovoru a pozorovani.
Rozhovor byl kodovan podle predem stanovenych oblasti, které vychazi z nastudovanych
zdroju.

Vysledky této prace pfispivaji k hlubSimu pfiblizeni problematiky rodin déti s tézkym

kombinovanym postizenim.

KLICOVA SLOVA

Kombinované postizeni, piatelé, rodina ditéte s postizenim, socialni sité, specialisté,

spolecenstvi



ABSTRACT

This bachelor thesis focuses on the issue of a family with a child with severe multiple
disabilities. The first three sections explain the concepts of combined disability, cerebral palsy
and the family of a child with severe multiple disability. The actual research investigation

follows a selected family with a child with a severe multiple disability.

The aim of this paper is to find out how the selected social groups affected the selected family
and to answer the set questions: what does caring for a bedridden child entail and what impact
does this have on the child’s family? Has the social circle around the family changed since the
child with a disability entered the family? How does this affect siblings and which social areas

of life are affected?

The research inquiry is qualitative in nature and is completed through interview and
observation. The interview was coded according to predetermined areas based on the sources
studied. The results of this thesis contribute to a deeper understanding of the issue of families

of children with severe multiple disabilities.
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Multiple disabilities, friends, family of children with disability, social media, specialists,

community
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Uvod
Tato prace se zabyva tématem rodiny ditéte s t¢Zkym kombinovanym postizenim. Téma jsem
si zvolila vzhledem k zdvaznosti tohoto postizeni a jeho zdsadnimu vlivu na rodinu ditéte
s timto postizenim. Zaroven jsem si védoma, ze se jedna o velmi heterogenni téma, protoze
kazda rodina je odliSnd a dramaticky se mohou liSit i oblasti plisobeni kombinovaného

postizeni.

Cilem této bakalarské prace je zjistit, jak vybrané socialni skupiny ptisobi na konkrétni rodinu
ditéte s t€¢zkym kombinovanym postizenim (v tomto piipadé s mozkovou obrnou). Za pomoci
nastudovanych literarnich zdrojii a praktického vyzkumného Setfeni zjistit odpovédi na tyto
otazky: Co vse péce o dit¢ upoutané na lizku obnasi a jaky to méa dopad na rodinu ditéte?
Zménil se socialni okruh kolem rodiny poté, co do ni vstoupilo dité s postizenim? Jakym
zpusobem to ovlivituje sourozence a kterych socidlnich oblasti Zivota se to dotyka? Prace také
zachycuje vyuziti socialnich siti a jejich vliv na zkoumanou problematiku. Stejné tak je cilem

zaznamenat i dalsi pisobici vlivy.

Bakalatska prace je strukturovana do ¢tyt kapitol. Prvni z nich se zabyva pojmem kombinované
postiZzeni, nejprve pojem definuje, nasledné rozviji a popisuje postizeni osob i1 z hlediska
celistvosti. Zobrazuje rizné piistupy k lidem se zdravotnim znevyhodnénim, které b&hem
historie spole¢nost zastavala a uvadi soucasny postoj spolecnosti. Také sleduje soucasnou
legislativu, ktera se dotyka osob s kombinovanym postizenim. Druhd kapitola je zaméfena na
mozkovou obrnu, jednu z diagndz spadajicich mezi kombinovana postiZzeni. V této kapitole je
mozkova obrna nejprve definovana, nasledné je klasifikovana podle rtznych kritérii. Tato
kapitola se zabyva také praktickymi dopady tohoto postizeni a celostnim pfistupem k osobam
s mozkovou obrnou. Tteti kapitola této prace je v€novana roding a jejimu vyznamu. Zminuje
funkce rodiny, probira faze, kterymi si rodina po narozeni ditéte s postizenim prochazi.
Soucasné fesi, co pro rodinu znamena dit¢ s t€Zkym kombinovanym postiZzenim, jaké skupiny

na ni pusobi. Tyto skupiny dale popisuje.

Vlastni vyzkumné Setfeni napliuje v uvodu stanoveny cil. Zamétuje se na sledovanou rodinu
ditéte s tézkym kombinovanym postizenim s ohledem na vybrané otazky a piisobici skupiny.
Vzhledem k tématu prace jsem zvolila kvalitativni vyzkumné Setfeni, které bude uskutecnéné
formou rozhovoru a pozorovéni. Skrze tyto formy vyzkumu zjistuje odpovédi na stanovené

otazky. Rozhovory jsou vedené s rodici ditéte s postizenim, 1 se sourozencem.

Vzhledem ktomu, Ze se jednd o velmi citlivé téma, snazila jsem se k rodiné¢ bchem
probihajiciho vyzkumu pfistupovat s ohledem na jejich situaci co nejvice ohleduplné.
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1. Kombinované postiZeni
Cilem této kapitoly je definovat pojem kombinované postizeni. Pojem bude popsan z hlediska
potieb osob s touto diagnozou, ze zakladnich teoretickych vychodisek a z hlediska legislativy.
Kapitola dale zachycuje evoluci pfistupu k lidem se zdravotnim znevyhodnénim (mezi ktera

spada i kombinované postiZeni).

1.1 Vymezeni pojmu kombinované postizeni

Kombinované postizeni, v angli¢tiné oznacované jako Multiple Distabilities, je pojem
zahrnujici velké mnozstvi diagnéz a syndromt, které mohou byt rozli¢ného druhu a postihuji
tak 1 rizné oblasti. M. Vitkovd (2004) uvadi i dal§i pojmy: t€zké mentdlni postizeni,
kombinované vady, t€Zké postizeni. VSemi témito terminy je vSak oznaCovén v principu ten
samy okruh osob. Do kombinovaného postizeni vSak nelze tadit takové postizeni, u kterého

vznikly dalsi vady jako dusledek primarniho postizeni.

Asi nejznaméjSim kombinovanym postizenim je hluchoslepota, kterd postihuje zdsadnim
zpusobem sluch a zrak, dale sem vSak spadaji i druhy, co nepostihuji takto jednoznacné
smyslové organy. Jak uvadi Ledvinova (2017) - mezi pfi¢iny vzniku kombinovaného postiZeni
mohou byt metabolické poruchy, intoxikace nebo genetické vlivy. Patii sem také mnoho
riznych syndromd, které jsou zplisobené chromozomalnimi aberacemi (Angelmantiv, Downiiv,

Retthv, Prader-Willi).

~Primarni postizeni byva v nékterych pripadech velmi obtizné stanovit. Prestoze neni vyloucena
prakticky Zadna kombinace ruznych vad, nékteré se vyskytuji castéji, jiné pouze vyjimecné.

(Slowik, 2016, s.149)

Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy definuje postizeni vice vadami takto: ,,Za
postizeného vice vadami se povazuje dité, respektive Zdk postizeny soucasné dvema nebo vice
na sobé kauzalné nezavislymi druhy postizeni, z nichz kazdé by jej vzhledem k hloubce a
diisledkiim opraviiovalo k zarazeni do specidalni Skoly prislusného typu... (Véstnik MSMT,

1997 in Vitkova, 2004, s.157)

Pti¢iny vzniku nejde vZdy jednoznaéné urc€it. Jsou nékteré faktory, které mohou mit za nasledek
vznik kombinovaného ¢i té€Zkého postizeni. Podle Vitkove (2004) je kombinované postiZeni

casto disledkem seskupeni skodlivych vlivii — nejednd se o monokauzalni pti¢inu (kombinace



genetickych, chromozomalnich, metabolickych, neurologickych 1 traumatickych pficin;

predcasné narozeni, nizkd porodni hmotnost, ...).

1.2 Kombinované postiZeni z hlediska celistvosti

Je diilezité si uvédomit, ze pfi t¢zZkém kombinovaném postizeni se jedné o postizeni celistvosti
clovéka. Je to komplex omezeni Clovéka jako celku ve vSech jeho prozitkovych sférach
a vyrazovych moznostech. Postizeni je tak t€zké, ze ve vétSing oblasti stézi dosahuje hranice

toho, co v nasem mezilidském styku 1ze povazovat jesté za normu. (Vitkova; 2004)

Podobnou myslenku uvadi i A.Frolich (1990) ,,jde o tézké postizeni celistvosti clovéka, které
omezuje a meni schopnosti emocionalni, kognitivni, télesné, socialni i komunikacni. Pri urceni
terminu kombinované postizeni nelze priradit k urcitému symptomu postizeni (télesnému,

zrakovéemu, sluchovému), protoze by se tim ignorovala komplexnost postizeni

Pojem kombinované postizeni je velmi Siroky, proto je diilezité respektovat konkrétniho
cloveéka a myslet na to, aby zvoleny pfistup odpovidal potiebam a moznostem jedince. Jak uvadi
ZiKl: ,,Skupina osob s kombinovanym postizenim je velmi heterogenni a plati zde jesté ve vetsi
mire pravidlo individualniho pristupu a nutnosti planovani a poskytovani pomoci ,,na miru*

nez u jedincii s jednotlivé se vyskytujicimi vadami.* (Zikl; 2005, s.241)

Vitkova (2004) zduraznuje, ze v zajmu pedagogicko-terapeutickych postupii neni typizace
poSkozeni (t€m je lepSi se spiSe vyhnout), ale mame pfistupovat k postizené osobé jako
k jedinecné bytosti a vyvinout adekvatni formy k podpote jeho vyvoje (tzv. biograficky ptistup

zohlediujici celou osobnost cloveéka).

Je tedy jasné, Ze jiny pfistup bude zvolen 1 ve vzdélavani déti s kombinovanym postizenim a ze
jiné budou 1 vzdé€lavaci cile. Tomkova (2012) ve své praci uvadi, ze specidlni Skoly se
pfedevsim zaméfuji na tfi hlavni oblasti (osvojené dovednosti napomahaji osobadm s postizenim
ziskavat vétsi nezavislost a zlepSuji tim jejich kvalitu zivota). Tyto oblasti jsou: komunikace,

pohyblivost a sebeobsluha.

Zikl (2005) v souvislosti s kombinovanym postiZzenim uvadi ¢tyfi modely piistupu, které popsal
De Jong. Jedna se o modely: s¢itani (zavaznost vady je rovna souctu obtizi jednotlivych

postizeni); nasobeni (zavaznost vad se zvysuje daleko rychleji); schodt (zaméteni na fungovani



¢loveéka, primarné formulace jeho problému, stanoveni dalsiho postupu a v postupnych krocich
odstranovani nedostatkll); kruhu (vady stale ptisobi na jedince i na sebe navzajem). Zikl vSak

také dodava myslenku, ze pro vhodny pfistup nelze jen skladat jednotliva postizeni.

Vitkova (2004) také uvadi, jaké jsou podle ni zakladni potieby osob s tézkym postizenim, které
potiebuji naplnovat (coz je obtizné a n¢kdy diky postiZzeni je ani naplnit nejde). Myslim, ze je

zajimavé porovnat tyto potieby s Maslowovou pyramidou potieb.

Oba n¢jakym zpiisobem postihuji zékladni fyziologické potieby (u Vitkové potieba zamezeni
hladu, zizni a bolesti). Stejné tak je u obou zminéna potieba bezpeci a jistoty, 1 kdyz u Vitkové
je dén diiraz na jistotu v souvislosti se vztahy (u Vitkové potieba jistoty, stability — spolehlivost
vztahtll). Dalsi potebou je soundleZitost a laska, coz u Vitkové zastupuje potieba vazby (byt
nékym pfijat) a n€hy. V Maslowové¢ hierarchii nésleduje potfeba uznédni, kterou zmifnuje
i Vitkova v kombinaci se sebetictou. Dale se potieby rozchazi. Vitkova uvadi potiebu podnéta,
zmény a pohybu. U Maslowovy hierarchie nasleduji potfeby kognitivni a potieby estetické.
Vrcholkem pyramidy je potieba seberealizace, pro Vitkovou je zavére¢nou potiebou

nezavislost, samostatnost a sebeurceni (viz Obrazek 1).

VITKOVA MASLOW

Potreba zamezeni hladu, Zizni a bolesti

Potireba podnétii, zmény a pohybu

Potieba jistoty, stability - spolehlivost vztaht
ESTETICKE

Potreba vazby, byt nékym prijat, potfeba néhy POTREBY

Potfeba uznéni a sebetlcty %OGN ITIVNI POTRE B\
Potreba nezavislosti, samostatnosti a sebeurceni
/ POTREBA UZNAN{ \

%OTREBA SOUNALEZITOSTI A LASKK

/ POTREBA BEZPECI A JISTOTY \
/ FYZIOLOGICKE POTREBY \

Zdroj: Vitkova (2004; s.154); Zdroj: King (2010) - upraveno

Obrazek 1: Grafické srovnani potieb podle Vitkové a Maslowa
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1.3 Historické pristupy k lidem se zdravotnim znevyhodnénim

Jak se posouvaly obzory lidskych znalosti a poznatkl, ménil se pohled na svét i na bytosti
v ném. Stejné tak se postupem c¢asu ménil pristup k lidem se zdravotnim znevyhodnénim.
Vzhledem k citlivosti této oblasti dochazelo velmi Casto 1 ke zméné oznaCovani téchto osob.
Jak uvadi Slowik (2021) oznaceni slepec, mrzak nebo idiot dnes vnimame jako hanliva, pfitom
pred sto lety byla tato slova souéasti nazvii nékterych instituci a spolkii (napiiklad Ustav idioti

Jednoty pani sv. Anny v Praze).

Podle Slowika (2016) se v dobach starovékych civilizaci klidem se zdravotnim
znevyhodnénim vétSinou nepfistupovalo jako k rovnocennym, dochazelo k tutlaku ci
odstranovani slabych a nemocnych (napfiklad starovékd obec Sparta). Proto tento pfistup
oznacuje jako represivni. I v této dobé vSak byly vyspélé civilizace, které se snazily témto
osobam pomahat, pecovat o né a 1é¢it je (Mezopotamie, Recko nebo Rim). Titzl (1998; 5.72)
uvadi k tomuto obdobi: ,,Ochrana slabych byla principem, ktery byl nejen proklamovan, ale

zdkonnymi normami zabezpecovan.*.

V souvislosti s obdobim stfedovéku hovoii Slowik (2016) o takzvaném charitativnim pfistupu,
ktery souvisi s vlivem cirkve (prokazovani milosrdenstvi bliznimu, pomijivost pozemskych
veci). Nemocnice byly navic Casto spojeny s klastery a ncékteré fady se na pomoc nemocnym
a handicapovanym specializovaly. Otypkova (2020) vSak mimo to uvadi, Ze osoby se
zdravotnim znevyhodnénim byly v nékterych ptipadech spojovany s ¢arodéjnictvim a démony

a byly vylouceny ze spolecnosti.

Béhem novovéku (obdobi renesance a osvicenstvi) ptichazi rozvoj védeckého poznani. Pichazi
specializace riiznych oborti, a to 1 v souvislosti s osobami se znevyhodnénim. Spolecnost
v tomto obdobi vnimé ¢loveka se znevyhodnénim komplexné. Vznikaji instituce, které se
specializuji na pomoc postizenym. Pfistup k lidem se znevyhodnénim v tomto obdobi

oznacujeme za humanisticky. (Slowik 2016)

Otypkova (2020; s.16) vSak oproti tomu opét uvadi 1 méné pozitivni pohled na obdobi
sttedovéku: ,,... pravni spisy z Anglie z osmndctého stoleti odkryvaji diskuze o tom, zda je
ucelem téchto instituci zajistit bezpeci osob se zdravotnim postizenim, nebo chranit pred nimi

zbytek spolecnosti.*

Béhem devatendctého a dvacatého stoleti dochézelo k propojovani 1é¢by s vychovou

a vzdélavanim, coz oznacujeme za rehabilitacni pfistup. Vlivem komunismu ve dvacatém
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stoleti na naSem uzemi probihaly u nas tyto zmény do konce osmdesatych let. Z podobnych
divoda dochazelo také k segregaci téchto osob a disledky toho jsou vidét az dodnes. (Slowik,

2016)

Podle Pipekové (1998) se v sedmdesatych letech do specialni pedagogiky dostava takzvany
princip normality. Ten pfichdzi s myslenkou, ze ¢loveéku s postizenim by mélo byt umoznéno
zit normalni zivot (pokud to je mozné). Doslo také ke schvéleni stejnych prav, povinnosti
1 moznosti jako bézné populaci. Zpochybiiuje oznaeni ,,postizeny” a podporuje myslenku
integrace. Praveé o té se Casto hovofilo v mezindrodni specialni pedagogice. S integraci se poji
i pojem inkluze — (ten definuje Kroupova (2016) jako proces zvyseni participace na uceni
a snizeni vylouCeni v oblasti edukace) — v souvislosti s t€émito novymi postoji dochazelo
k velkym reformédm se snahou ptedejit vylouceni osob se zdravotnim znevyhodnénim a od
pocatku tyto lidi za€letiovat. U nds je soucasti zdkona Cislo 561/2004 Sb., ktery uvadi pravidlo

spadové Skoly a pravidlo rovného ptistupu ke vzdélavani.

Od sedmdesatych let se pristup spolecnosti k osobam se zdravotnim znevyhodnénim stale
posouva. Stale vice se prohlubuje diiraz na lidskou stranku a hledani spole¢nych cest k rozvoji,
navzdory tomu, Ze nelze vyuzit standardni vyukové a rozvojové metody. ,,Soucasny pohled na
cloveka s postizenim ale nehodnoti jeho vady a omezeni, naopak se zaméruje na pozitivni
a zachované schopnosti. Ty najdeme samozrejme u kazdého jedince s kombinaci nékolika druhii
znevyhodnéni. Zajimd nas predevsim to, jak Ize potencial takového cloveka maximalné vyuzit
nejenom k jeho osobnimu rozvoji, ale i ke zvyseni jeho participace ve spolecnosti.” (Slowik,

2016, 5.153)

Slowik sice uvadi, Ze se souCasny pohled zamétuje na pozitivni a zachované schopnosti,
Oslejova (2016) vsak porovnava nekolik studii na téma postoje mladeze k postizenym osobam.
Ackoli z téchto studii vychazi, Ze je obecny postoj kladny, v konkrétnich ptipadech naptiklad
na téma spolecného vzdélavani prevladal ve vekové kategorii nactiletych nazor proti
spole¢nému vzdélavani. Také zmifuje, ze ve svété (i v Evropé€) jsou stale staty, kde je velmi
mala znalost problematiky zdravotniho postiZeni. Oproti Oslejové udadva Lansdorf (2021), ktery
také zkoumal postoje zaki (4. a 5. tfida, v Praze) k osobam se zdravotnim znevyhodnénim, ze

vetsing zaka by nevadilo mit ve tfid€ spoluzaka se zdravotnim postizenim.
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Hayesova (2003) ovSem upozoriiuje na riziko zkreslovani odpoveédi v dotaznicich. K tomu
dochazi z toho diivodu, Ze lidé se snazi odpovidat ne podle svych skuteénych presvédceni, ale

podle toho, co si mysli, Ze by chtél experimentator slyset.

Ludikova (2005) popisuje idealni vztah spole¢nosti k jedinci se zdravotnim postizenim takto:
»Vztah k postizenym je tedy obecneji vyrazem tolerance k odliSnostem, respektovani
individuality, je vyrazem vnitrni kvality clovéka i cele spolecnosti. Pouze bude-li spolecnost,
véetné svych jednotlivych clenii, schopna prekrocit konvence a stereotypy, nebude postizeny
vniman pouze pod zornym uhlem postizeni. Kazdy clovek bez ohledu na svoji odlisnost od

ostatnich, musi byt chapan jako clovek se svymi specifickymi kvalitami.*

1.4 Legislativni ukotveni

Jednim z nejzasadnéjSich dokumentti, ktery ustavuje prava vSech lidi (tedy i véetné lidi
s kombinovanym postizenim) je Listina zdkladnich prav a svobod, kterou dne 16.12. roku 1992
predsednictvo Ceské narodni rady vyhlasilo jako souéast istavniho potadku. Tento dokument
je zasadni, jelikoz obsahuje informaci, ze lidé jsou si rovni v dlistojnosti i pravech. (Hlava prvni,

Clanek 1)

wZakladni prava a svobody se zarucuji vsem bez rozdilu pohlavi, rasy, barvy pleti, jazyka, viry
a nabozenstvi, politického ci jiného smysleni, narodniho nebo socialniho puvodu, prislusnosti
k narodnostni nebo etnické mensiné, majetku, rodu nebo jiného postaveni.* (Listina zédkladnich

prav a svobod, hlava prvni, ¢lanek 3.1)

Dale uvadi, ze zdkladni prava a svobody se zarucuji vSem. (Hlava prvni, clanek 3)
»Nikomu nesmi byt zpiisobena ujma na pravech pro uplatiovani jeho zakladnich prav a

svobod.* (Listina zékladnich prav a svobod, hlava prvni, ¢lanek 3.3)

Dal§im podstatnym dokumentem je Umluva o pravech ditdte. Ve vztahu k této praci vnimam
jako podstatny odstavec Cislo 2, kde se uvadi: ,,Staty, které jsou smluvni stranou umluvy,
uznavaji pravo postizeného ditéte na zvlastni péci, v zavislosti na rozsahu existujicich zdrojii
podporuji a zabezpecuji opravnénému ditéti a osobam, které se o né staraji, poZadovanou
pomoc odpovidajici stavu ditete a situaci rodicii nebo jinych osob, které o dité pecuji.*

(Umluva o pravech ditéte, ¢lanek 23., odstavec 2.)
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2. Mozkova obrna — jedna z diagnoz predikujicich kombinovana postiZeni
Mozkova obrna je jednou ze zakladnich diagn6z spadajicich mezi kombinovana postizeni.
Kapitola zahrnuje klasifikaci mozkové obrny a popisuje jeji praktické dopady, které zasahuji

nejen jedince s timto postizenim, ale 1 jeho okoli.

2.1 Vymezeni pojmu mozkova obrna

Mozkova obrna (v angli¢tiné Cerebral Palsy), diive zndma pod oznacenim détskd mozkova
obrna (zkracené¢ DMO), podle MKN — 10 (10. revize Mezindrodni klasifikace nemoci) zni vSak
aktudlni ndzev pouze Mozkova obrna (zkracené¢ MO). Je v tuto chvili nevylécitelna, nekteré
projevy lze v§ak mirnit. Spole¢né s dalS$imi diagndzami, jako je Edwardstiv syndrom, Downtv
syndrom, nebo Fetalni alkoholovy syndrom, spada i mozkova obrna do diagnoz, které predikuji

kombinované postiZeni.

Patii mezi mozkova pohybova postiZeni (ta jsou druhem t&lesného postizeni), které Slapal
definuje jako: ,,... senzomotorické poskozeni drzeni a pohybu na zakladé nepokracujici leze,
kterd postihla zrajici vyvijejict se mozek. ... Sirokd Skdla zvlasté tonusovych a hybnych poruch
vzniklych nasledkem postiZeni velmi nezralé CNS se oznacuje ne zcela presnym ndzvem détska

mozkovad obrna.” (Slapal, 1996 in Vitkova, 1998, 5.90)

Trochu odliSny popis nabizi Adéla Handkova, ktera klade diraz i na ptivod tohoto postiZeni:
wDétska mozkova obrna je zavazné postizeni hybného vyvoje podminené prenatdlnim,
perinatalnim nebo casné postnatilnim poskozenim mozku nejcasteji vlivy  hypoxie,

intrakranialniho krvaceni ¢i mechanickymi vlivy porodu.* (Dokoupilova a kol., 2017, s.45)

V definici Krause (2004; s.67) je zajimavy diiraz na to, ze se nejedna o nemeénné postizeni.
wDétska mozkova obrna je, jak jiz bylo uvedeno, trvalé a nikoli neménné postizeni hybnosti a
postury. ... Léze mozku, které zpusobuji DMO, jsou rozmanité a projevuji se jednotlivymi

syndromy.*

Lesny k mozkové obrné uvadi: ,,Détskou mozkovou obrnu lze definovat jako rané vzniklé
poskozeni mozku, k némuz doslo pred porodem, za porodu nebo kratce po ném a jez je

charakteristické zejména poruchou vyvoje hybnosti.” (Lesny, 1985 in Ludikova a kol., 2005)
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Pravé kvili svému ranému vzniku ma podobné rysy jako vada vrozend. Mize mit velmi
riznorodou podobu — od stavi, které zivot jedince ovliviiuji minimalné nebo vibec, ke stavim

tézkého postizeni, které ovlivituji nejen zivot jedince, ale i jeho okoli. (Kraus, 2004)

Podstatné ovsem u této diagnozy je, ze zasahuje zasadnim zpiisobem pohybovy aparat. Zasazeni
muze mit riznou formu i intenzitu a v prubéhu vyvoje se miize ménit. Neékteré déti jsou schopné
samostatného pohybu, jiné, jak uvadi Kantor (2013), potiebuji rtizné ortopedické pomicky
(ortézy, specialni vlozky do obuvi a dalsi), pro n¢které je feSenim rehabilitace, nebo riizné druhy
terapii a stimulaci. N¢kdy se vSak ani pfes tyto podptirné prostredky védomy pohyb nepodati
vyvolat. V nékterych ptipadech mohou pomoci chirurgické zakroky (vertikalizace pacientd,

obnoveni svalové rovnovahy).

Nejcastéji se poji s mentalnim postizenim — az 2/3 podle L. Ludikové (2005) — mize se vSak
vazat i s mnoha dalSimi jako zrakové postiZzeni, naruSena komunikace — naptiklad formou
dysartrie (problémy s ovladanim artikulac¢nich organi), nebo epilepsie (ta je diagnostikovana
u skoro poloviny piipadil). Zoban (2011) uvadi oproti tomu incidenci mentalni retardace ve
31 %, poskozeni zraku ve 4-5 % a naruSenou komunikaci ve 28 %. Ve srovnani s Ludikovou

ale uvadi epilepsii pouze v rozmezi 20-40 % piipada.

V mnoha piipadech uz od raného véku musi tyto déti navstévovat 1ékate. Dokoupilova (2017,
s.45) uvadi: ,,Rodina je obvykle v situaci dlouhodobého stresu, nebot nezbytné jsou casté
navstevy lékarii s nutnosti pravidelné rehabilitace.“. Tyto 1éCebné zékroky v akutnich
piipadech podstupuji déti hned po porodu (ptipady predcasnych ¢i komplikovanych porodi).
To popisuje i sledovand rodina (viz pfiloha ¢. 2 — piibéh narozeni chlapce s t€zkym
kombinovanym postiZzenim): ,,Vithec netusime, kolik po narozeni vazil nebo méril. To v tu chvili
nebylo vitbec dulezité, protoze nedychal... Byl okamzite prevezen na JIRP ve vseobecné fakultni
nemocnici v Praze. Podstoupil hypotermii. Nebylo ale viibec jisté, Ze preZije noc.” Tyto akutni
zakroky, (aby se zabranilo vzniku dalSich postiZeni a zvysSila se Sance ditéte na pfeziti) které
dit¢ podstupuje uz ve velmi raném véku, to vSe jsou velmi naro¢né situace, majici vliv na diteé
a na celou rodinu. Tento fakt uvadi i Ondriova se Sinaiovou (2011) ,,Kazda hospitalizace

prinasi s sebou nutnost vyrovnat se s bolesti a se strachem, s uzkosti, odloucenim od rodiny. “.

24
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2.2 Klasifikace mozkové obrny

Mozkovou obrnu lze klasifikovat podle riznych kritérii, nejCastéji se vSak déli podle tonusové
a hybné poruchy, a to na formu spastickou a nespastickou. Jak uvadi Opatiilova (2010),
spastickd forma se dale d¢€li podle postizenych ¢asti t€la na hemiparetickou, kvadruparetickou
a diparetickou (paraparetickou). Nespastickymi formami jsou pak dyskineticka (nebo také

extrapyramidova) a hypotonickd. Bohuzel je v praxi ¢asté, ze se jednotlivé formy kombinuji.

Spastické forma je Castéjsi. Podle Informacniho portalu o détské mozkové obrné (2020) tvofi
70 az 80 %. Nejezchleba (2017) oproti tomu uvadi udaj 60 % a dopliiuje informaci, ze se
projevuje uz v kojeneckém obdobi a vlivem chybného zpracovani vzruchi u ni dochazi

ke zvySeni napinacich reflexti. Disledkem toho se zkracuji svaly a §lachy.

Jak zduraziuje Kraus (2004), diparéza postihuje hlavné dolni koncetiny, ale ani horni koncetiny
Casto nefunguji bez obtizi. Jejich postizeni je vétSinou jen velmi mirné a lze zjistit

neurologickym vysSetienim. Nejezchleba (2017) dodava, ze je vSak mozné je cilené rozvijet a

wvewr

Hemiparéza je zplisobena poSkozenim jedné z hemisfér. Postihuje dvé stejnostranné koncetiny
(horni i dolni). (Nejezchleba, 2017) Muze u nich dochazet k hemiparetickym tfesim

(neovladatelné pohyby jedné strany téla). (Informacni portal o détské mozkové obrnég, 2020)

vV

Postizeny jsou vSechny ctyfi koncetiny. Horni koncetiny jsou postizeny do té miry, Ze nejsou
schopny vykondvat uchopovou funkci. (Nejezchleba, 2017) Skoro ve vSech piipadech se
projevuje mikrocefalii a tézkou mentélni retardaci. U déti s touto formou je hlavnim problémem
jejich vyzivovani (a snaha zabranit pfipadnym aspiracim). Progn6za u kvadruparézy je

nepiizniva — nejvice zasazené osoby nepiekroc¢i vyvojoveé neonatdlni stupen. (Kraus, 2004)

Hypotonick4 forma (chaba obrna), kterd spadd mezi nespastické, znamena snizené svalové
napéti trupu i koncetin. Vyraznéjsi je na spodnich koncetinach, kolem tii let v€ku se vétSinou
méni bud’ na formu spastickou nebo dyskinetickou. Pokud pfetrvava, poji se s ni t€zkd mentalni

retardace. (Pipekova, 1998)
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Dyskineticka forma (jedna znejvzacnéjSich) se projevuje hlavné nepotlacitelnymi
mimovolnimi pohyby koncetin, trupu, dale vyvolavd oblicejové grimasy a slinéni.

(Nejezchleba, 2017)

Kraus (2004, s.81) uvadi: ,,Pretrvavaji primitivai pohybové vzory jako jsou asymetrické tonické
sijni reflexy a mnohdy je pritomny i podil spastické slozky.” Osoby s dyskinetickou formou
Casto trpi dysarthrii, jejich fe€ je tedy tézko srozumitelna (Informacni portal o détské mozkové
obrng, 2020). N¢kdy tak na své okoli plsobi jako mentalné postizeni, coz vSak vétSinou nejsou,

jelikoz se tato diagnoza s mentalni retardaci poji pouze minimalné (Nejezchleba, 2017).

Jednou z dalSich forem je ataktickd forma (mozeckova). Postihuje hlavné vnimani rovnovahy
(propriocepce). (Informacni portdl o détské mozkové obrn€, 2020) K jejimu rozvoji

z hypotonické formy dochazi v kojeneckém obdobi. (Nejezchleba, 2017)

Kraus (2004) uvadi, ze ptiznaky ataktické formy se objevuji v obdobi 1. a 2. roku (obdobi, kdy
dit¢ zacCina chodit). Dale ji oznacuje za velmi heterogenni skupinu. Z jejich disledki
vyzdvihuje Informac¢ni portdl (2020) nestabilni chizi (chiize o Siroké bazi) a Spatnou
koordinaci. V souvislosti s ni zminuje Nejezchleba (2017) také vyskyt intenéniho temoru (tfes
u volniho pohybu), ale 1 hypermobilitu kloubil (ta vznikéd v disledku hypotonie). Dale vSak
dodava, ze samostatné se ataktickd forma skoro nevyskytuje (vétSinou v kombinaci s dal§imi

formami).

Jak uvadi Kraus (2004; s.64): ,,Doposud neni znama overend, ucinna lécba cerebralniho
postizeni, véetne DMO*. 1 tak lze vSak zdravotni stav osob s mozkovou obrnou zlepSovat.
Slapal (2002) in Balastikova (2008) rozebira dileZitost komplexni rehabilitaéni péée (potieba
nejen motorické stimulace, ale i psychické). Zmifluje 1 moznost chirurgickych zakrokl pfi
uvoliiovani nekterych svali. Kraus (2004) také popisuje 1écbu spasticity, ovSem za vyuziti
lokalnich ¢i celkové plisobicich 1€¢iv. A zdliraziiuje, Ze tento zpusob 1é¢by je vhodny jen pro

nekteré pacienty.

S mozkovou obrnou se tzce poji i t€lesné postizeni. Slowik (2016) uvadi moznosti zaclenovani
osob s télesnym postizenim. Jako pozitivni zdUirazituje stoupajici pocet bezbariérovych prostort

a respektovani urcitych spolecenskych pravidel vici osobam se zdravotnim znevyhodnénim
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(naptiklad dodrzovani vyhrazenych mist pro osoby s télesnym postizenim — v dopravnich
prostfedcich 1 mist pro auta). Dal§imi prosttedky, které usnadiuji zaclenéni osob s télesnym

postizenim do bézné spolecnosti jsou pecovatelské sluzby a osobni asistence.

2.3 Praktické dopady mozkové obrny a télesného postizeni

Postizeni mozkovou obrnou miize byt riznorodé, vétSinou vsak jeho dopady plsobi na osoby
jak z hlediska fyzického, tak i psychického. A nedotykd se jen pfimo postizenych osob, ale
zasahuje Casto celou rodinu postizeného. Riizné dopady pfichazi v priibéhu celého Zivota.

(Balastikova; 2008)

Jednim z dusledk, ktery zasahuje i rodinu ¢lovéka s mozkovou obrnou je nedostatek ¢i ubytek
financi. ,,Mozkova obrna i télesné postizeni znacné poznamendvaji zivot jedince i jeho okoli.
Pro rodinu ditéte vétsinou télesné postizeni znamena zvySené financni naroky, aby byla rodina
schopna zajistit dostatecnou péci (nejen zdkladni, ale i kompenzacni pomiicky, rehabilitace,
lékarskou péci a podobne). Ke zvysenym financnim narokiim na fungovani rodiny se pridava
Casto i faktor toho, Ze jeden z rodicii o dité pecuje a druhy (vétsinou otec) je v rodiné jediny
vydelecné cinny. Jako ulehceni alespon od casti nakladii mohou rodice zazadat o prispévek na

peci.* (Dokoupilova a kol., 2017, s. 46-47)

Stat nabizi nékolik prostfedkli kompenzace. Ministerstvo prace a socialnich véci (2022) podle
zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZzenim (zékon ¢. 329/2011 Sb.) uvadi
piispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomiicku a prikaz osoby se zdravotnim postizenim
(ten umoziuje urcité benefity — napiiklad vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych dopravnich
prostiedcich). Dalsi financni pomoci mize rodindm byt pfispévek na péci, ten se odviji od

stupné zavislosti na pecujici osobé€ (stupné L.-IV.).

Disledkem télesného postizeni i mozkové obrny byva omezend mobilita, coz v dospélém veku

vede k Uplné nebo Castecné neschopnosti byt vydélecné ¢inny. (Slowik, 2016)

Zajimavou myslenku vSak uvadi Kraus (2004, s.91): ,,Diilezita je péce o celou rodinu, kde

Jjedinec vyriistd — ne vse vyresi socialni davky.*
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Osoby s pohybovym postizenim maji vétsi riziko deprivace v oblasti stimulace, uceni
a socialnich zkuSenosti, protoze jsou ve vétsi miie zavislé na svém okoli. To ma za nésledek
opozd'ovani v oblasti pozndvacich procesii a socializace (socializace je také nepiiznive
ovlivnéna v pfipad¢ poSkozeni feCi). Psychicky vyvoj takovych déti mlze ve vétsi mife
negativné ovlivnit rodi¢ovsky nezajem nebo nedostate¢na empatie pro jejich potieby. Mohou
se u nich rozvinout ur€ité osobnostni rysy v zavislosti na omezengjsich zkuSenostech, vynucené
mensi samostatnosti a odliSné socialni akceptace. Mezi tyto rysy patii zvySena infantilita,
pasivita a uzavienost. Zvysenou pasivitu, tendenci izolace a zavislost téchto osob posiluje i

nespravné chovani Siroké spolecnosti. (Vagnerova, 2004)

Starnuti je proces bézny pro vSechny, u osob s mozkovou obrnou je v§ak mnohem vyraznéjsi,
nastupuje diive nez v bézné populaci (abytek funkce je u osob s mozkovou obrnou vyraznéjsi
a nastupuje uz od adolescence a rané dospélosti). Casty je také vyskyt bolesti pohybového
aparatu, zhorSeni schopnosti provadét aktivity denniho zivota. Tato celkova dekondice ma za
nasledek zvySenou potiebu asistence pti sebeobsluznych dovednostech. Na zakladé riznych
studii t€chto zmén bylo zjisténo ze vysoké procento osob, které se v détstvi nauci chodit, tuto
schopnost v dospélosti ztrati. Pfitom v détském v€ku se nauceni samostatné chiize ¢asto vénuje

mnoho ¢asu a prace. (Nedbalova, 2006)
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3. Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim
Pro potieby této prace je nutné blize specifikovat, co znamena rodina ditéte se zdravotnim
postizenim. Dale chci popsat vybranou rodinu ditéte s postizenim a uvést skupiny osob, které
na ni pusobi. V zavéru kapitoly piiblizim problematiku sourozence ditéte s tézkym

kombinovanym postizenim.

3.1 Vymezeni pojmu rodina a jeji funkce

»Rodina predstavuje prvotni spolecenstvi, socialni prostredi, do kterého se dité dostava. Ackoli
rodina prochdzi v prubéhu let urcitym vyvojem a patrné jsou Cetné zmeény (...), stdale je
povazovana za zakladni jednotku spolecnosti a je vyznamnym cinitelem v procesu socializace

Jjedince.*“ (Dokoupilova a kol., 2017 s. 9, cit. podle Michalik, 2013)

~Hlavni smysl rodiny je reprodukcni. Rodina usnadnuje lidem péci o déti a jejich vychovu.
Kromé toho, Ze je rodina biologicky duleZita pro udrzeni lidstva, je také jednotkou spolecnosti.*

(Matousek, 1993, s.6)

I pfes to, Ze se rodina béhem historie proménovala (zména postaveni muze a Zeny ve
spole¢nosti, zména piistupu k vychové ditéte, nizs§i porodnost ve vyspélych zemich), jeji
primarni funkce se pfili§ neméni.

Funkce rodiny podle Dokoupilové (2017):

Biologicko-reprodukéni — Zajisténi pokracovani rodu. V dnesni dobé ve vyspélych zemich v§ak
pfibyva osob, které nechtéji nebo nemohou v reprodukéni linii pokracovat.

Ekonomické — Zajisténi materidlnich potieb. Diive se k této funkci vazalo prfeddvani femesla
nebo rodinného podniku a vyrobni funkce rodiny (domaci produkce). Ob¢ tyto slozky vSak
nejsou jiz tak vyznamné a dominuje stale vice jeji spotfebni funkce.

Socializa¢né-vychovna — Seznamovani déti s pravidly a fungovanim spolecnosti, jejich
pfiprava na Zivot.

Emocionalni — Naplnéni citovych potieb (v dysfunkénich rodinach mtze dochazet k jejich
nenaplnéni, naplnéni této potieby vSak muze dité ziskavat jinde — naptiklad $ir$i rodina, nebo

pedagog). Tato funkce neni podstatna jen pro déti, ale i pro dosp€lé véetné seniord.
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3.2 Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim
Vliv rodiny ditéte se zdravotnim postizenim je rozhodn¢ nezanedbatelny a co plati o dilezitosti
bézné rodiny tu plati nasobné. ,,Rodina ditéte s postizenim je stale povazovana za jeden

vvvvv

smeérem k integraci do spolecnosti v dospélosti.* (Dokoupilova a kol., 2017, s.30)

wituace rodiny s postizenym clenem je velmi nestandardni prakticky ve vsech ohledech a pro
vSechny ¢leny. Uz narozeni ditéte se zavaznou vadou nebo poruchou je natolik sloZitd udalost,
Ze byva nekdy dokonce srovnavana napriklad s umrtim clena rodiny. I v tomto pripadé totiz
rodina prochazi krizi a musi resit mnoho dilezitych otazek, menit radu svych predstav

a rozhodnuti, zpracovavat nemalo novych zazitku.” (Vagnerova, 2004 in Slowik, 2016, s.34)

Vitkova (2004, s. 152) uvadi, Ze: ,,Okoli tézce postizeného clovéka je také postizeno. Strach
a nejistotu strida nadeéje a ocekavani. Je nutna velka angazZovanost a senzibilni rezervovanost.
Je treba zZit pod , diktatem* aktudlniho zdravotniho stavu, spolecné planovani Zivota

orientované na budoucnost je témer nemozné.*

S ptichodem ditéte do rodiny partnertim vznikaji dv€ nové role — partnerska a rodicovska. Ob¢
role musi pro zachovani vztahu a rodiny pfetrvavat, ackoli je z pocatku nevyhnutelné, aby
prevladala rodi¢ovska role. KdyZ vSak trva pfili§ dlouho, miiZze dochézet k rozpadu partnerské

roviny. (Dokoupilové a kol., 2017)

Jak uvadi Dokoupilova (2017), kdyz se rodi¢e dovi o postizeni svého potomka, je
psychologicky popsano, ze u nich nastavd 5 fazi prozivani a chovani vici ditéti. Z tohoto
diivodu je podstatné i v jakém prostfedi a jakym zplisobem ke sdé€leni této informace dojde.
U ozndmeni diagndzy by méli byt pfitomni oba rodice, méli by se tuto informaci dovédét co
nejdiive a sdélovat by ji mél vzdy 1€kat. Do téchto péti fazi prozivani patii taze Soku, faze
popfeni, faze smutku, zlosti, uzkosti a pocitu viny, stddium rovnovahy, stadium reorganizace.

Kazda faze miaze mit ruznou délku trvani i riznou emocni intenzitu.
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Tyto faze popisuje Dokoupilova (2017) takto:

Féze Soku — po sdé€leni informace se rodi¢ dostava do hlubokého emocéniho Soku — projevy jsou
prevazné psychické (plac¢, uzavieni se, obvinovani, ¢aste¢né vnimani), ale mohou byt

1 somatické (fyzicka slabost, ztrata dechu).

Féaze popteni — obranna reakce organismu na traumatizujici skutecnost, aby nedoslo ke ztraté

psychické rovnovahy. V praxi vétSinou reakce ,,To nemize byt pravda.*.

Faze smutku, zlosti, uzkosti a pocitu viny — typické byva obviitovani druhych, ale i vztek na

sebe samotného nebo na partnera.

Stadium rovnovahy — protoze ptredchozi faze jsou pro udrZeni rodiny velmi naro¢né, Casto
dochazi k jejimu rozpadu. Pokud vsak ¢lenové dospéji do stadia rovnovahy (ptijali skutecnosti,
dochazi k realistickému nahledu na situaci), je pravdépodobnost rozpadu rodiny znaéné

snizena.

Stadium reorganizace — b&hem tohoto stadia jsou rodice schopni hledat zptlisoby, jak s ditétem

dale pracovat, jak k nému pfistupovat a fesit vhodnou 1éCbu.

Pro srovnani naptiklad Vagnerova (2004) uvadi trochu odlisSnych pét fazi: 1) faze Soku
a popfeni, 2) faze bezmocnosti, 3) faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem, 4) faze
smlouvani 5) faze realistického postoje. Jak je vSak i podle nazvi ziejmé, tyto faze podle popisu

vetSinove odpovidaji uvedenym fazim Dokoupilové.

Z praxe vSak vyplyva, Ze tato findlni stadia, kdy rodi¢ ,,pfijme skute€nost™ postizeni, nejsou
v realném Zzivoté uplné moznd. Jak zdlraziiuje Langerova (2011; s.47): ,,Matka od Alenky

uvadi, Ze s touto skutecnosti se nedd vyrovnat, zZe se s tim da pouze naucit kvalitné zit.

Ludikova (2005) s ohledem na socializaci ditéte s postizenim uvadi, Ze prvotnim tkolem rodiny

je ptijeti ditéte takového, jaké je.

I po piekonani téchto narocnych fazi stale dite s postizenim rodinu ovliviiuje. V ptipad¢ t€zkych
postizeni je to daleko markantnéjs$i. Rodi¢im se k jejich rodiCovské roli pfidava i role
pecovatelll, zdravotnich pracovnikd, ale i pedagogt. JelikoZ je vychova ditéte velmi intenzivni
a Casto i dlouhodobd, miize mit zdsadni dopad na Zivot rodi¢ii i sourozencii, jak popisuje

Luitwieler (et al., 2021). Oproti tomu Luijkx (2019) uvadi, Ze ackoli travi matky i otcové vice
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casu peCovatelskymi ukony (nez bézné¢ dit€ v tomto véku vyzaduje), nemusi to nutné negativné
ovliviiovat rodinny zivot rodict. Naopak vysledky nékterych studii (Hastings and Taunt, 2002)

ukazuji pozitivni zkuSenosti z vychovy takto postizenych déti.

Ve studii Jbowského a Kantora se také otevird téma prozivani smutku ve spojitosti s rodinami
déti s tézkym kombinovanym postizenim. ,,Pochopeni diisledkii Zivota s ditétem s KP se
v pribéhu let prohlubuje. Smutek, ktery tyto rodiny pocituji, je popisovan jako ,zamrzly’,

protoze pretrvavd i poté, co deti dosahnou dospelosti* (Kantor, 2016; s.223)

3.3 Skupiny, které piisobi na rodinu ditéte se zdravotnim znevyhodnénim

Kazda rodina s handicapovanym ¢lenem méa kromé béznych potieb i nékteré potieby velmi
specifické. Jsou to naptiklad socidlni pomoc a podpora (nejen formou financi a socialnich
sluzeb, ale 1 spolecenské pfijeti a moralni ocenéni), dale ptileZitost se ucastnit bézného Zivota
spole¢nosti a také kontakt s rodinami, které prochazi stejnou situaci ¢i néco podobného zazily.

Vyznamnou roli hraje i reakce blizkého okoli (Sirsi rodina, ptatelé, ...). (Slowik, 2016)

Matousek (1993, s. 24) uvadi: ,,Schopnost rodiny vychovavat déti a vyrovnavat se s tézkostmi
je zavisla na tom, jak je rodina napojena na své socidlni okoli. Toto spojeni se nazyva socialni
siti rodiny. Socialni sit rodiny je koalice rodin na sobé zavislych, do niz se nékdy pocitaji jesté
jini nepribuzni lidé (pratelé, znami, pripadné i profesiondlové pracujici v institucich, jez

s rodinou prichazeji do styku).

Luitwieler (2021) shrnuje, které proménné ovlivitujici kvalitu zivota jsou nej€astéji uvadéné
v souvislosti s rodinami déti s t€Zkym postizenim. Ze tficeti riznych proménnych mu nakonec

vySsly tyto Etyfi jako ty zdsadni: podpora, religiozita (spiritualita), finance a zavaznost postiZeni.

Jde o Zivotni situaci (pozn. mysleno zdravotni postizeni ditete), kterou mohou rodiCe jen obtizné
zvladnout bez externi pomoci. Pro zachovéni a fungovani rodiny je tedy diilezita podpora nejen
ze strany SirSi rodiny a pratel, ale zejména od riiznych odbornikli z poméhajicich profesi.

(Végnerova in Dokoupilova a kol., 2017)
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Vzhledem k vySe zminénym teoretickym vychodiskiim, jsem zvolila pét oblasti, které rodinu
ovliviiuji a ve svém vyzkumu budu pomoci rozhovoru a pozorovani zjistovat, jakym zpisobem.
Tyto skupiny jsou: spolecenstvi, §ir$i rodina, ptatelé, socidlni sité (pozn. rodice zalozily pro
syna socialni site, na kterych pisi o tom, co se s chlapcem déje), specialisté a dalsi rodiny, které

maji dité s postizenim (viz Obrazek 2).

e Spolecenstvi (nebo také komunita)

Jedna se o skupiny, kterych je rodina soucéasti. Mohou souviset se z4jmovymi oblastmi rodiny,

ale jedna se 1 o skupiny spojené s duchovni strankou, praci, nebo oblasti, kde bydli (sousedstvi).

Do této kategorie spada také cirkev — zmifiovana religiozita v praci Luitwielera (2021), ale také

ji zminuje Dokoupilova (2017) — zvySeni spirituality u 22 % osob pecujicich o ¢lena rodiny.

Pro pracujiciho rodice tvoti jeho komunitu i1 kolegové v praci. Nespokojenost v zaméstnani,
pfemira stresu v praci, vysoké pracovni vytizeni, to v§e jsou negativni faktory, které nasledné

mohou ovliviiovat i déni v rodiné. (Dokoupilova a kol., 2017)

o Sir§i rodina
Sir§i rodina miize mit na rodinu ditéte s tézkym kombinovanym postizenim jak pozitivni, tak
ale také negativni vliv. Tento vliv se zejména projevuje v piipadé, kdy je naptiklad trvala
ptitomnost Clenil $irsi rodiny, nebo $irsi rodina vstupuje do vychovného stylu a rodi¢ovskych
piedstav biologickych rodict (Dokoupilova a kol., 2017)

vevr

blizci pribuzni, na prvnim misté mladé matky. Pri vyskytu vazné nemoci v rodiné nebo pri
narozeni ditéte s vrozenou vadou se velikost a kvalita podpurné rodinné sité povazuje za
ukazatel adaptace rodiny na tuto narocnou situaci. Scvrkavajici se sit je vidycky neblahym

znamenim.* (Matousek, 1993; s. 25)

e Pratelé
Okruh ptatel se Casto méni v zavislosti na Zivotnich obdobich, kterd pravé prozivame. Pro
kazdého ze ¢lent rodiny mize byt (a pravdépodobné je) rizny. Rizné mlze byt i proZivani
a jednani v pratelstvi, ma vzdy vSak urcité charakteristiky, které jej urcuji. Rodlova (2012) ve

své praci uvadi nékolik kvalit ptatelského vztahu. Piatelstvi je symetricky a neformalni vztah
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bez nadfazenosti, proto je jednou z kvalit rovnost. Déle jej charakterizuje dobrovolnost
a vybérovost. Vstupujeme do néj z vlastni viile, dle svého rozhodnuti. Ptatelstvi v§ak i zavazuje,
vyzaduje vérnost a pfitomnost (ta nemusi byt Cisté fyzicka, mize mit i formu telefonnich
hovoril). Vérnost je dilezitd hlavné z toho divodu, Ze se v ptatelstvi vzajemné otvirame,

poskozeni divéry mize pratelstvi znicit.

e Socialni sité
V dne$ni dobé jsou neodbytnou soucasti zivota pro vétSinu osob. Havlickova (2018) ve své
praci uvadi, ze Facebook (jedna ze socialnich siti) vyuZiva zhruba 50% populace v Ceské

republice star$i 12 let.

Ackoli na nich nemusime fungovat aktivné (sdilet vlastni obsah), miizeme pasivné konzumovat
obsah druhych. Nevyhodou socialnich siti je pocit anonymity, ktery pfina$i. Na druhou stranu
dokazi propojit lidi, ktefi by se bez nich ani nepotkali. Bohuzel se vsak i na socidlnich sitich
objevuji 1zivé nebo zavadgjici informace, jak uvadi i Ledvinova (2017). Proto je dulezité si

vzdy ziskané informace ovéfovat z diivéryhodnych zdrojl (nejlépe od odborniki).

e Specialisté
Kontakt se specialisty v pomahajicich profesich a jejich vliv je v pfipad¢ rodiny ditcte
s postizenim pomérné vyznacny. Setkavaji se s nimi daleko Castéji. Jak uvadi Dokoupilova
akol. (2017) ,,Intervence u osob se zdravotnim postizenim neni obvykle veci jediného
izolovaného oboru.” Do této kategorie patii tedy nejen lékafi, ale i fyzioterapeuti, specialni

pedagogoveé, socialni pracovnici, psychologové a dalsi.

Termin pomahajici profese zahrnuje vSechny profese, které jsou zaméfeny na potieby ¢lovéka.
Spole¢nym znakem je pomoc druhym. (Dokoupilova, 2017) Pomoc druhym je urcité v mnoha
ptfipadech nedocenitelnd, pokud se z ni vSak stane rutina a vymizi opravdova snaha pomoci,

muze ve vysledku situaci spiSe zhorsit.

e Dalsi rodiny s ditétem s postizenim
Kontakt s rodinami, které jsou v obdobné Zivotni situaci, je pro rodinu ditéte se zdravotnim

postizenim velmi vyznamny. Rodiny sdili zkuSenosti, rady a doporuceni (nejen v péci o dit¢,
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ale 1 z hlediska celé rodiny), to uvadi i Langerova (2011). Také si mohou byt vzajemné utéchou
v nelehkych situacich. Dne$ni doba ma velkou vyhodu vtom, ze se tyto rodiny mohou
zkontaktovat prostfednictvim socialnich siti. Stale jsou ur¢itou moznosti pro setkdni a sdileni
ruzné kurzy a spolecné pobyty pro tyto rodiny. OvSem pro rodiny déti s t€zkym handicapem to

neni zcela vhodné, vzhledem k naroc¢nosti transportu a delSiho pobytu mimo domov.
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Obrazek 2: Grafické znazornéni, jaké skupiny na rodinu pisobi

3.4 Sourozenec ditéte s postiZenim

wourozenec je stabilni soucdsti Zivota ditéte, sdili s nim znacnou cast zkuSenosti.* uvadi
Viagnerova (2004; s.169) k problematice sourozenci. Co vSak zdlraznuje k tématu sourozence
ditéte s postizenim je, Ze se v ptipad¢ postizeni sourozenecka role meni. Dité¢ se zdravotnim
znevyhodnénim nemiize byt zdravému ditéti soupefem, ale nemliZze byt ani vzorem, ktery mize

zdravé dité napodobovat.

Langerova (2011) stejné jako Vagnerova (2004) popisuje dvé extrémni varianty piistupu ke

zdravému sourozenci ditéte s postizenim nebo nemoci. Prvni z nich je upozad’ovani zdravého
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sourozence. Rodice se primarn¢ zamétuji na dité s postizenim (které Casto skutecné potiebuje
vice péce) a od zdravého sourozence mohou mit vétsi oCekavani, kterd nékdy ani nejsou
adekvatni jeho veéku. Druhym extrémem je naopak koncentrace zajmu na zdravé dité.
Véagnerova uvadi, Ze tento pfistup Ize také interpretovat jako mozny obranny mechanismus.
Zdravé dite rodi¢im ,.kompenzuje potize s postizenym ditétem.

Mares§ (2013) in Dokoupilova a kol. (2017) zduraznuje, ze i prace odbornikl (klinicti
psychologové, zdravotni pracovnici) se soustfedi hlavné na dité s postizenim a na jeho rodice.

Sourozenec byva opomijen. Podle MareSe vsak celosvétové vyzkumy prokazuji, Zze pokud je

tato situace dlouhodoba, zhorSuje se kvalita Zivota sourozence.
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4. Vlastni vyzkumné Setieni
Tato ¢ast popisuje metodologii vyzkumu a jeho legislativni rdmec. Nasleduje pak samotné

vyzkumné Setfeni.

4.1 Metodologie vyzkumného Setieni

Cilem prace je zjistit, jak vybrané socialni skupiny plsobi na rodinu ditéte s tézkym
kombinovanym postizenim a zodpovédét vybrané otdzky, zvolila jsem proto formu piipadové
studie, ktera spadd pod kvalitativni metodu vyzkumu. Konkrétné¢ vyzkum probihal formou

pozorovani a nestrukturovanym (narativnim) rozhovorem.

Rozhovor i pozorovani se fidi podle danych pravidel. U rozhovoru mi byla oporou publikace

Noskové (2014), kterd mimo jiné uvadi ¢tyii faze interview podle Alexandra von Plata, které
jsou nasledovné:

1. ,,Vstupni faze s co nejotevienéjsi otazkou (napr. ,, Mohl byste mi

vypravet vas zivotni pribéh? “), pri niz se tazatel drzi zpét, aby

umoznil naratorovi vytvorit vypraveci konstrukci celého svého
Zivota.

2. Faze otazek urcenych k vysvétleni nepochopenych jednotlivosti
z prave receného.

3. Faze vyuZiti pripravenych otdzek, které jsou pouzivany podle
vypraveci situace (ne tedy v presné daném poradi jako
v dotazniku).

4. Faze sporu, v niz mohou byt prodiskutovany neshody mezi
tazatelem a naratorem.” (Noskova, 2014, s.55)

Svati¢ek (2010) vymezuje typy pozorovani. Jako hlavni definuje takzvané zulastnéné
pozorovani (participant observation), které popisuje jako sledovani aktivit pfimo v terénu. Je
dlouhodobé, systematické a reflexivni. Vyhodou je moZznost pochopit kontext situace (na rozdil
od nezucastnéného pozorovani, které probihd naptiklad skrze vizudlni zdznam) a Ze badatel
nespoléha na jiz vytvorené koncepty v literatufe, ale setkdva se s problémy osobné. Zucastnéné
pozorovani se dale d€li na skryté a oteviené (podle toho, zda pozorovani védi o tom, Ze jsou

sledovani).
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Pro svou praci jsem z divodu citlivosti zkoumaného problému volila metodu otevieného

zucastnéného pozorovani.

Dale se pozorovani podle rtiznych parametrd déli na pfimé a neptimé, strukturované

a nestrukturované nebo oteviené a skryté. (Svaticek, 2010)

Jednotlivé kroky ve vyzkumném Setfeni zachycuje 1. Graf
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1. Graf — postup ve vyzkumném Setieni
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Pro rozhovor se sestrou chlapce s postizenim jsem vzhledem k jejimu nizkému véku (7 let)
zvolila metodu foto-elicitace (nebo také foto-interview), pii té, jak popisuje Noskova (2014),
se pracuje s vybranymi fotografiemi, které maji vzbudit v naratorovi vzpominky a asociace.

Narator je vyzvan k okomentovani fotografii a vypravéni o souvisejicich skute¢nostech.

Inspiraci mi byla studie nizozemské autorky Luijkx (2019), ktera formou této metody také
pozoruje, jak déti samy popisuji své zkusenosti se sourozencem s postizenim. V ptipadé této
nizozemské studie déti samostatn¢ fotografie potizuji a nasledné o nich hovofi v rozhovoru.

Veékové rozpéti téchto déti bylo Sest az tfinact let.

4.2 Legislativa

Je n€kolik zasadnich dokumentt, které se vyzkumii tykaji a které by mél mit tazatel (Ci
pozorovatel) na paméti. Jednim z nich je opét Listina zdkladnich prav a svobod (hlava druha,
clanek 10) kterd uvadi ze: ,,(1) Kazdy ma pravo, aby byla zachovana jeho lidska distojnost,
osobni Cest, dobrda povést a chranéno jeho jméno. (2) Kazdy ma prdavo na ochranu pred
neopravnenym zasahovanim do soukromého a rodinného Zivota. (3) Kazdy ma pravo na
ochranu pred neopravnénym shromazdovanim, zverejiiovanim nebo jinym zneuzZivanim udaji
o sobe.*“ (Listina zékladnich prav a svobod, Hlava druh4 — Lidské prava a zékladni svobody,

Oddil prvni — Zékladni lidské prava a svobody, ¢lanek 10)

Druhym dilezitym dokumentem, ktery by mél mit tazatel pfi vyzkumu na paméti, je Zakon

o ochrané osobnich tdaji. (Zakon ¢.101/2000 Sb.)

Tento zdkon vymezuje mimo jiné pojmy osobni udaj (specificky naptiklad pro ekonomickou,
fyziologickou nebo socialni identitu) a citlivy udaj (naptiklad etnicky ptivod, naboZenstvi,
politicky postoj, ale i zdravotni stav a odsouzeni za trestny ¢in). Také stanovuje, za jakych

podminek smi badatel tyto udaje potizovat, uchovavat a zpracovavat. (Noskova, 2014)

Do legislativniho rdmce vlastniho vyzkumu spada také zdkon o autorstvi (Zakon ¢. 121/2000
Sb.). Ten uvadi, ze predmétem autorského prava neni pouze dilo umélecké nebo literarni, ale
i védecké. Je podstatné, Ze je jedineCnym vysledkem tvir¢i ¢innosti autora. Autora definuje

jako fyzickou osobu, kterd dané dilo vytvofila. (Zakon €. 121/2000 Sb. Zakon o pravu

autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakont (autorsky
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zékon), ¢ast prvni — pravo autorské a prava s nim souvisejici, Hlava I, § 2 Dilo, ¢lanek 1 a § 5

Autor, ¢lanek 1)

4.3 Vybér otazek k rozhovoru
Na zacatek rozhovoru jsem se snazila volit obecné oteviené otazky — jak doporucuje Noskova
(2014), které ale zaroven nastoli pfijemnou atmosféru, vzhledem k tomu, o jak osobni oblast se
jedna.

- Jak se citite, jak se vam dafi?

- Co vam udélalo v posledni dob¢ radost?

Dokoupilova a kol. (2017, s.41) uvadi nékolik zakladnich rad z oblasti poradenské praxe pro
pecujici osoby:

o Vyhradte si ¢as na sebe a sve zaliby.

o Delegujte povinnosti na druhé bez pocitu viny.

e Relaxujte (i aktivné — sport apod.).

o Sveérte své dité (alespon na kratkou dobu) do péce nekoho jiného (napr. asistenta).

e Zachovejte, navazujte a péstujte pratelské vztahy mimo rodinu.

o Vyuzivejte specialné pedagogickou, psychologickou i psychoterapeutickou podporu.

o yuzivejte svépomocné a podpiirné skupiny.*
Tato doporuCeni povazuji za dulezitd, proto jsem se snazila je postihnout i v rozhovoru

s vybranou rodinou a zjistit, zda alesponl nékterd vyuziva.

Hlavni ¢asti rozhovoru bylo ale Sest oblasti, které na rodinu ptsobi (spolecenstvi, $irsi rodina,
pratelé, socialni sité, specialisté a dalsi rodiny, které ma;ji dité¢ s postizenim). Ke kazd¢ z té€chto
oblasti jsem si stanovila n€kolik otazek, ze kterych se rozhovor skladal. BEhem rozhovoru jsem

podle odpovédi otazky ptipadné rozvijela, doptavala se, ¢i upravovala.

Spolecenstvi
e Mate né&jaké spolecenstvi kolem sebe, kterého jste soucasti?

e Jak ¢asto mate moznost se vidat s komunitou?
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e Podporuje vas komunita néjakym zplisobem?
Sirsi rodina

e Zvladate se vidat se svou rodinou? Co to obnasi?

e Mize vam rodina n¢jakym zplisobem pomoci (prakticky, emocionaln¢)?
Pratelé

e Zménil se okruh vasich ptatel v poslednich tfech letech?

e Které skupiny naptiklad vnimate, ze do okruhu vasich ptatel piibyly?
Socialni sité

e Vzpomenete si, co vas motivovalo napsat ten uplné prvni prispévek?

e Bylo pro vas t¢zké s tim takto vyjit oteviené ven?

e Me¢li jste néjakou podobnou stranku jako inspiraci?

e Procitate si nékdy komentaie pod vasimi ptispévky?

e Vnimate je pro sebe jako uzitecné Ci dilezité?
Specialisté

e Jaké jsou vaSe zkuSenosti se specialisty (Iékafi, fyzioterapeuty, socialnimi pracovniky,

.)?
e Mate Ci vyuzivate n&jaké svépomocné a podpirné skupiny?
Dalsi rodiny s ditétem s postizenim
e Vidate se s dal§imi rodinami, které maji dité s handicapem?

(Srovnani Graf ¢.2)

RODINA

PRATELE |— ~ -
SPECIALISTE
SIRSi RODINA SPOLECENSTVI
SOCIALNI RODINY S
SiTE DITETEM S
POSTIZENIM

Graf ¢.2 Oblasti, které na rodinu ptisobi
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4.4 Kazuistika
Sledovat sviij ptibéh mi umoznila jedna prazska rodina. Tato rodina je ¢tyf¢lenna a je kompletni
(zije pospolu v jedné doméacnosti). Tvofi ji otec a matka (sezdani), star$i dcera a mladsi syn

s t¢Zkym kombinovanym postizenim. (viz Pfiloha ¢.2 — Rodinna anamnéza)

Rodina vyuzivé ke sdileni svého ptibéhu internetové stranky Facebook a Instagram, na kterych
pisi pod uctem xx dennik (poznamka — xx zastupuje jméno ditéte, aby nedoslo k poruseni
osobnich prav). Na tomto uctu pribézné sdili nové informace, co se kolem chlapce déje.

Stranka je vedena s nadsazkou a v pozitivnim duchu.

4.4.1 Rozhovor s rodi¢i

(pozn. kompletni prepis rozhovorii je soucasti prilohy 3)

SPOLECENSTVI

Mate néjaké spolecenstvi kolem sebe, kterého jste soucasti?

MATKA: Jsou to lidé z riiznych stran, jednak rodina, jednak cirkev (kam obcas i prijdeme,
protozZe to cestovani se synem je trosku slozitéjsi) a jednak ted’ hodné casu travim s lidmi typu

zdravotni sestry, fyzioterapeuti a tak. TakzZe to jsou lidé, které vidam témer denné.
OTEC: Mdme cirkev.

Jak ¢asto mate moZnost se vidat s komunitou?

MATKA: Do cirkve jsme méli moznost jit naposledy asi nékdy loni na podzim.

OTEC: Na shromazdéni se moc nedostaneme, ale mame jednou za 14 dni skupinku u nas

a obcas k nam chodi rizni ¢leni na navstévu, i kdyz by nebylo Spatné, kdyby chodili i vice.
Podporuje vas komunita néjakym zpiisobem?

MATKA: Urcite té podpory se najde dost. Co se tyce odborné podpory, to pro syna mame
zajisténé, i kdyz fyzioterapii bych pro néj méla rada vice. Jinak jedna pani z cirkve, tak ta mi
obcas prijde pomoct s domdcnosti.

OTEC: Modlitebne, financné, jedna sestra (pozn. mysleno clenka cirkve) pravidelné pomdha

s uklidem.
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Jednou zfunkci rodiny (viz kapitola Rodina) je Socializatné-vychovna funkce (srov.
Dokoupilova, 2017). Z rozhovoru je vSak ziejmé, ze prave socializacni funkci nemé rodina
s ditétem s t€zZkym kombinovanym postizenim Sanci plnit v takové mife. Hlavnim divodem,
ktery uvadi, jsou komplikace s dopravou. Na druhou stranu i pies tato znevyhodnéni zvlada

rodina mit pravidelna setkavani se svou komunitou.

SIRSI RODINA
Zvladate se vidat se svou rodinou? Co to obnasi?
MATKA: Viddame se s rodici, se sourozenci a obcas i nékdo dalsi, vyjimecne.

OTEC: Je to o néco horsi, ale snazime se. Je to zavislé na vyssi snaze z jejich strany. My to

bohuzel nezviadame prilis koordinovat.
MiiZe vam rodina néjakym zpisobem pomoci (prakticky, emocionalné)?

MATKA: Spi§ treba pomdhaji, Ze se venuji dceri a uplné si zatim netroufnou hlidat syna,
protoze to by skutecné chtélo néjaké zauceni. Emocionalni podpora v rodiné plné introvertii je

dosti sporné téma ... Financni podpora ... asi je nam nabizena, kdyz bychom potrebovali.

OTEC: Prarodice nam nastesti velmi pomdhaji se starsi dcerou, odvadéji ji na krouzky, berou
si ji na vikendy a snazi se ji nahradit to, co ji nezviadame dlouhodobé davat, primarné cas
a zazitky. Se synem nam bohuzel prilis pomoct nemohou, tedy obcas financné, ale o néj se musi
starat zdravotnicky personal, nebo my dva (pozn. s manzelkou). Ale je videt, Ze se nam snazi

celistve odlehcit.

K tématu vztahu rodiny a $ir$i rodiny uvadi Matousek (1993), ze zdravi (télesné i duSevni)
souvisi s vazbami na rodinu a mnoho aspekttii prosperity se poji s vazbami v §ir§i roding€. Casto

totiz zdvazna rozhodnuti délaji s ohledem prave na $irsi rodinu.

Matousek (1993) jesté zminuje k tématu rodiny a ditéte s postizenim, Ze podle adaptace rodiny
na tuto situaci se projevi kvalita podptrné rodinné sité. Z rozhovoru s rodinou vnimam, ze jsou
zde urcité€ jasné rysy podpory zvlasté v praktické pomoci od prarodici, a to hlavné ve vztahu
k péci o vnucku. Podobné i finanéni pomoc. Z prvnich odpovédi na toto téma je zfetelné, Ze
rodina by byla radsi za Castéjsi kontakt. Také je zminéno, Ze emocionalni podpora ze strany

$irsi rodiny moc neni. Neni vSak zifejmé, zda o to rodina stoji.
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PRATELE
Zménil se okruh vaSich pratel v poslednich tfech letech?

MATKA: No asi se néjakym zpusobem zmeénil. Z velké casti je to tim, Ze my se moc nikam
nedostaneme. Kdyz, tak je to velka vyprava, takze se to dost zuzuje na lidi, co jsou ochotni prijit

semi.

OTEC: No vlastné ano, spousta lidi se pres lockdown (ktery bohuzel koreluje se synovymi

prvnimi roky) velmi uzavielo a casto prestali komunikovat.
Které skupiny napriklad vnimate, Ze do okruhu vaSich pratel pribyly?

MATKA: S lidmi, co k nam chodi (pozn. mysleno specialisté), tak v tuto chvili tady mame lidi,

se kterymi mame vyborné vztahy.

OTEC: Pribylo par lidi z cirkve, kteri se nam vice ozyvaji a funguji s nami. A také se k nam do
, rodiny*“ pridalo dost zdravotnich sester, které se sice bohuzel pomalu obmeénuji, ale vztahy

s nimi zistavaji.

Jednou ze zakladnich rad, které Dokoupilova a kol. (2017, s.41) uvadi je: ,.Zachovejte,
navazujte a péstujte pratelské vztahy mimo rodinu.* Z rozhovoru je ziejmé, Ze pii péci o dité
s tézkym zdravotnim postizenim je nasledovani této rady nékdy nesnadny ukol. Rodina se navic
musela zvlasté z pocatku potykat s prekazkou ve formé lockdownu (béhem pandemie virové
choroby covid-19) a také znovu zmifiuji obtiZe s cestovanim. Podle vypovédi je vSak jasné, Ze
rodina kolem sebe okruh pfatel ma, byt’ ziejmé jiny, nez byl dfive. A jednou z véci, ktera jim

kontakt s ptateli usnadiiuje, jsou i1 socidlni sit¢, na které jsem se dale ptala.

SOCIALNI SIiTE
Vzpomenete si, co vas motivovalo napsat ten uplné prvni prispévek?

MATKA: Ja jsem o tom premyslela déle, (synovi byl necely rok, kdyz jsem s tim zacala) a tim,
e okolo sebe mdme lidi, kteii se o nds zajimaji, tak se priibézné ptali, jak se mame a tak. Rikala
jsem si, ze at tedy nam do toho trosku vidi, takze obcas néco treba miizeme postovat (pozn.

postovat z anglického post — mad vyznam publikovat prispévek).
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OTEC: Chteli jsme, aby lidé kolem nas méli informace o nas (o synovi) aniz bychom museli

vSem vSechno rikat znovu a znovu, ale ono se to moc nezmeénilo (smich).
Bylo pro vas tézké s tim takto vyjit otevifené ven?
MATKA: Ani ne, sdilime tam takove kazdodenni veci.

OTEC: Tezkeé to asi nebylo, tezke bylo Fict si na nich o penize na sbirku (pozn. sbirka na auto,

které by umoznilo cestovani pro syna pohodiné).
Meéli jste néjakou podobnou stranku jako inspiraci?

MATKA: Neni to z moji hlavy, protoze vim, Ze jsou ruzni lidé, kteri takhle taky svému ditéti
(treba handicapovanému) zalozi néjakou stranku nebo tak, ale veétsinou to tedy pojmou jinym

stylem. My se snazime brat vSechno s nadsazkou a ve vtipu.

OTEC: 4ni ne. Mozna az pozdéji.

Proditate si nékdy komentaie pod vasimi prispévky?

MATKA: Procitam, kdyz je tam dotaz, tak se snazim odpovédet.

OTEC: Neékdy ano, kdyz na to mam cas.

Vnimate je pro sebe jako uZite¢né ¢i dulezité?

MATKA: Jo, kdyz to Feknu na rovinu, tak ty lajky funguji jako dopamin (smich,).
OTEC: Casto jsou velmi povzbudivé.

Havli¢kova (2018, s.13) ve své praci zdirazije, Ze: ,,Socialni sité jsou urceny k seznamovani

a k udrzovani kontaktii mezi kamarady a znamymi. Umoznuji také rychlou vyménu informaci.*

Pro rodinu vSak nefunguji sociélni sit¢ pouze jako komunikaéni prostfedek, ackoli je zakladali
s mySlenkou informovat o pfibéhu svého syna a o jeho aktudlnim stavu. Jak v rozhovoru
popisuji, Cerpaji z nich také povzbuzeni, ¢astecné 1 inspiraci, ale také se staly praktickym

nastrojem pomoci, diky sbirce, kterou jejich prostfednictvim uskutecnili.

SPECIALISTE

Jaké jsou vaSe zkuSenosti se specialisty (lékari, fyzioterapeuty, socialnimi pracovniky,

")?
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MATKA: Vselijaké (s usmévem) a jak s kym. Je to hodné o lidech, o tom, jestli pro né ten klient
Jje spis Ze si ho odSkrtnou v diari anebo jestli pro néj redlné chtéji néco udélat, takze to se riizni.
Jinak toto jsou spise takové ty navstevy u doktoru. Ale pak kdyz za synem chodi sestry
a fyzioterapeuti, tak ti tu praci delaji s nejlepsim svedomim a redlné premysli, co by pro néej

bylo dobreé.

OTEC: To je hrozné slozité. Je to ¢lovek od cloveka, spousta (hlavné lékari) neudéla ani o krok
vice a spiSe, co nejméné, ale pak jsou zase takovi, kteri pro nas maji srdce a snazi se pomoci,
ale je to tak 3:1. Fyzioterapeuti jsou snad vSichni uplné uzZasni, starostlivi, maji k synovi uzasny
vztah a hledaji mozZnosti zlepSeni péce, nebo treba i jiné zdroje financovani. Socialni pracovniky
vnimam jako extrémné prepracované, ale je videt, ze se snazi. Urcity problém vidim ve firmach
poskytujicich sluzby a péci. Myslim, zZe nds casto vidi jen jako Cisla na uctu. Ale nastésti se to
neodrdzi na jejich profesionalité v péci.

Mate ¢i vyuzivate néjaké svépomocné a podpiirné skupiny?

MATKA: Nikdy jsme nic takového asi neabsolvovali. Komunikujeme pres socidlni sité

s dalsimi rodici handicapovanych déti a predavame si zkusenosti.

OTEC: Neéco jsme zkusili.

Narodni centrum podpory transformace socidlnich sluzeb (2012, s.8-9) uvadi k tématu
specialistl: ,,Pravé v tomto obdobi (pozn. mysleno obdobi narozeni Ci zjisténi postizeni) se
stavd, ze jsou kompetence rodicii zpochybneny a oslabeny tim, Ze je jim ustavni péce
doporucovana lékari, byvaji odrazovani od domdci péce, dostiva se jim informace, Ze to

nezvladnou nebo Ze to nemd smysl, protoze jejich dité bude mit zavazné postizeni.*

Podobnou zkuSenost ma i1 sledovana rodina. Ta svou zkuSenost popisuje: ,,Chtéli jsme syna
i pres vSechna varovani lékarii domii. Byli jsme rozhodnuti se o svého chlapce starat. Zadny
ustav neprichdzel v uvahu ani na vterinu. ... Pomalu jsme se zaucovali v péci a nutné
rehabilitaci, kterou syn potrebuje. Po nekonecnych ctyrech mésicich mohl konecné domii.*

(Ptiloha €.2 — Ptibeh narozeni chlapce s t€zkym kombinovanym postizenim z pohledu rodict)

Jinak své zkuSenosti s odborniky v rozhovoru definuji dost jasn€. Nejvice vyzdvihuji praci

fyzioterapeutil a sester, ktefi za jejich synem dochazi.
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DALSI RODINY DITETE S POSTIZENIM
Vidate se s dal§imi rodinami, co maji dité s handicapem?
MATKA: Obcas se s nekym vidim. Komunikujeme pres socialni sité a predavame si zkusenosti.

OTEC: 4no.

Langerova (2011; s.16) k tématu kontaktu rodin s ditétem se zdravotnim znevyhodnénim uvadi:
wJe vice rodicu, kteri maji postizené dité a jsou ochotni se s nami podélit o radosti a starosti.*

Coz odpovida i zkuSenosti, kterou popisuji rodice v rozhovoru.

4.4.2 Rozhovor se sestrou
Pti rozhovoru se sestrou chlapce s tézkym kombinovanym postizenim jsem pracovala nejprve
se sedmi fotografiemi, které jsem vybrala, aby kazda z nich reprezentovala urcitou oblast,

kterou jsem se snaZila v rozhovoru postihnout a nahlédnout do prozivani divky.
Vybrané fotografie byly:

1. Oba sourozenci na prohlidce ve Fata Morgané

Rodinné foceni na VySehrad¢ (na fotce otec, matka, dcera, syn)

Sestra a jeji kamaradky u chlapce s t¢Zkym kombinovanym postizenim

Otec a chlapec s t¢Zkym kombinovanym postiZenim na cesté k 1€kari sanitkou
Chlapec s tézkym kombinovanym postizenim po narozeni

Chlapec s tézkym kombinovanym postiZenim se sestrou v postylce

A o

Panenka s tracheostomickou trubici

Sestra chlapce s téZkym kombinovanym postizenim také dostala za ukol vybrat dvé fotografie,
které se ji libi a které ma rada. Tyto zvolené fotografie byly:

11. Chlapec s t¢Zkym kombinovanym postizenim ve Fata Morgéané

12. Chlapec s t€Zkym kombinovanym postiZzenim po koupani

Fakt, Ze si divka vybrala jako ob¢ oblibené fotografie prave ty, na kterych je pouze jeji bratr
ukazuje podle mého nazoru jeji pozitivni vztah k bratrovi. Ten také byl znat v tom, jak

o fotografiich mluvila.
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(K fotografii ¢. 12.)
SESTRA: Tohle je hezky!

SESTRA: Tady se braska koupal a ted’ se susi. A hraje si s oveckou. (Septem k matce) A proc¢

Jjsi ho nekoupala se mnou?

V rozhovoru mé piekvapilo, Ze se divka hodn& zaméfovala na detaily na fotkach. Casto jako

prvni reakce na fotku.

Reakce na fotografii ¢islo 2.

SESTRA: Ja ani nevédéla, Ze bratr ten svetr ma.
Reakce na fotografii ¢islo 6.

SESTRA: To jsem ja a bratr v postylce a ja mam celenku.

V odborné literatuie jsem se Casto setkala s problematikou péce déti o sourozence s postizenim.
Chvatalova ((2001) in Langerova (2011); s.19) naptiklad uvadi: ,,.Zdravé déti rodiné hodné
pomdahaji pri péci o postizené.*“. Oproti tomu Ledvinova (2017; s.64) zminuje: ,,Dalsi déti, jsou-
li vrodiné, nejsou do péce o sourozence s postizenim zapojeny nijak intenzivné.”“. V obou

citovanych piipadech se vSak jedna o konkrétni rodiny.
V rozhovoru divka popsala jak se o bratra stara:
Narator: A pomahas takhle mamce se treba o bratra starat?

SESTRA: Neékd... no moc ne. A taky si s nim hraju a nékdy ho prevazuju a odsavam nékdy.
A hraju mu divadlo ...

Divka dostala za ukol zvolit jednu z fotek, ktera se ji libi, kterou ma rada, nebo ktera ji ptipada
legrac¢ni. Jako legracni zvolila divka fotografii ¢islo 5. (fotografie po narozeni chlapce). Sviyj
vybér okomentovala: ,,Legracni tahle, protoze ma zakryté oci a taky ma tak velkou plenu a taky
md divnou kiizi.*

Na této odpoveédi meé zaujalo, ze se to tykd prevazné vizualnich odliSnosti. Na jinych fotkéch
vSak divka vizualni odliSnosti bratra nijak nekomentuje. Pravdépodobné je vnima uz jako néco

bézného, co k chlapci patti. Jelikoz divka svého bratra po narozeni neméla moznost moc vidat
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(omezeni navstév v nemocnicich kviili probihajici pandemii v té dobé), piipada ji to zvIastni

a legracni.

Divka mluvi o svém bratrovi velmi pékné. Chlapce integruje do svych her, podle informaci
v rozhovoru se do péce o n¢j zapojuje rada, snazi se pomahat. Nedochazi k tomu, co uvadi
Langerova (2011), ze by ze strany zdravého sourozence bylo neptatelské chovani
k postizenému, spiSe odpovida druhé varianté, kdy zdravy sourozenec postizené¢ho chrani

a pomaha se zaclenénim do spolecnosti.

Je komplikované urcit, do jaké miry si divka postizeni svého bratra uvédomuje. Behem
rozhovoru nevyplynulo, Ze by vnimala zhorsSeni situace naptiklad z hlediska vétsi izolace, jak

uvadeli jeji rodice.

4.4.3 Pozorovani
Podle Koudelky (2018) se jedna o velmi objektivni metodu, v historii se rtizni odbornici
rozchézeli v tom, zda se jedné o hlavni ¢i doplitkovou techniku. Pro tuto praci byly stéZejnimi

pilifi rozhovory, pozorovani je v tomto ptipadé dopliuje.

Pozorovani probihalo v ramci Sesti hodin po dobu dvou dnii. Bylo zamétfené na to, jak vypada

standardni den rodiny ditéte s té¢Zkym kombinovanym postiZzenim.

KDO O CHLAPCE PECUIJE?

Vzhledem k tomu, Ze otec pracuje na plny tvazek a dcera navstévuje zakladni Skolu, je chlapec
doma prevazné s matkou, nékolikrdt do tydne pfichazi také zdravotni sestry, ptipadné

fyzioterapeuti, ktefi ve vymezeném case o chlapce pecuji.

Rada bych také zduraznila, Ze podle ptfispévkil na chlapcovych strankach nepecuji o chlapce
pouze fyzioterapeuti a zdravotni sestry, ale je potfeba zapojeni i technikl, ktefi se staraji

o pfistroje, na které je chlapec napojen.
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CO PECE OBNAS{ ?

Chlapec je velmi klidny, i pfes pohybové omezeni se objevuji drobné pohyby, ty jsou vSak
minimalni. Obcas se ale stane, Ze si pfi téchto drobnych pohybech vypoji trubicku ptipojenou
na tracheostomickou kanylu (pozn. béhem pozorovani se tak stalo jednou). Vzhledem ke
snizené¢ pohyblivosti je také potfeba chlapce polohovat, aby nevznikaly prolezeniny,
polohovani je tfeba n€kolikrat denné. Tyto ukony obstarava vétSinu ¢asu matka, v ptipadé
pfitomnosti zdravotnich sester zajiStuji ony. Pfitomnost zdravotni sestry, kterd na chlapce
s tézkym kombinovanym postizenim dohlizi, umoziuje, aby mohla matka naptiklad nakoupit,

nebo vyzvednout dceru ze Skoly.

Ackoli neni potteba o chlapce neustale pecovat, je nutny staly odborny dohled pro ptipad, kdy

by se néco délo. Vétsinou hlavné manipulace s pfistroji, na které je chlapec napojeny.

POZOROVANI NA SOCIALNICH SITICH

Pozorovani probihalo i formou sledovani socialnich siti, které¢ chlapci vedou jeho rodice.
Zabavnou formou se zde snazi informovat o déni kolem chlapce a ptipadnych potiebach.
V dob¢ sledovani napiiklad rodina feSila ukonceni grantu, ze kterého byly chlapci hrazeny
fyzioterapie. V souvislosti stim zaloZila rodina synovi sbirku, aby méli z ceho potiebné
fyzioterapie hradit. Informace o sbirce také uvadi na chlapcovych strankach. Sbirku se rozhodla
podpofit jedna organizace zapasniki MMA (pozn. zkratka MMA znamena smisena bojova
umeéni). Organizace tuto podporu také sdili na svych strankach. I pies to zatim vybrana castka
odpovida zhruba ctvrting ¢astky, kterou se rodina pokousi vybrat. Z méné zavaznych véci na
svych strankach dale béhem pozorovani informovali o oslavé tietich narozenin nebo vybéru

vertikaliza¢niho stojanu.
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5. Diskuse
Cilem této bakalarské prace bylo sledovat konkrétni rodinu ditéte s tézkym kombinovanym

postizenim a zjistit odpovédi na stanovené otazky.
V uvodu jsem si dale stanovila tyto vyzkumné otazky:

e (o vse péce o dit¢ upoutané na liizku obnasi a jaky to mé dopad na rodinu ditéte?
e Zmgénil se socialni okruh kolem rodiny poté, co do ni vstoupilo dité s postizenim?
e Jakym zptsobem to ovliviiuje sourozence?

e Kterych socialnich oblasti zivota se to dotyka?

5.1 Shrnuti vyzkumného Setieni

Ve vyzkumném Setieni jsem hledala odpovédi na vyse zminéné otazky. Vyzkumné Setfeni
probihalo formou rozhovortii a pozorovani. Rozhovory byly vedeny s rodici chlapce s t¢zkym
kombinovanym postizenim, i se sestrou. Pozorovéani probihalo v domacim prostfedi po dobu
Sesti hodin v ramci dvou dnti. Mimo to jsem v dob¢ psani prace sledovala i stranky chlapce na

socialnich sitich, kam rodice piidavaji ptispévky alespon jednou tydne (nékdy ¢astéji).

Co vse péce o dité upoutané na lizku obnasi a jaky to ma dopad na rodinu ditéte?

Péce obnasi (mimo jiné) neustalou pfitomnost jednoho z rodict ¢i vypomahajicich zdravotnich
sester a Casté navstévy specialisti. Z dopadii oba rodi¢e zdlraziuji predevSim omezeni

moznosti rodiny cestovat jako celku. Z toho prameni vétsi izolace rodiny.

Na podobné obtiZze v souvislosti s pohybovym omezenim upozoriiuje 1 Dokoupilova a kol.
(2017, s.45): “Rodina je obvykle v situaci dlouhodobého stresu, nebot nezbytné jsou casté
navstevy lékaru s nutnosti pravidelné rehabilitace. ... Pro nékteré rodice jsou prave probléemy
s prijmem potravy u ditéte neprekonatelnou prekdzkou s dusledkem dlouhodobé absence ve

spolecnosti.*

Zmenil se socialni okruh kolem rodiny poté, co do ni vstoupilo dité s postizenim?

Z rozhovoru a pozorovani vyplynulo, Ze se socidlni okruh rodiny zménil. Ptibyli fyzioterapeuti,
zdravotni sestry a rodiny, které také maji dité se zdravotnim postizenim. A naopak kvili

omezenym moznostem navstév se nékteré socidlni vazby pierusily (tento vysledek neni vSak
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smerodatny pouze s ohledem na narozeni ditéte s postizenim, jelikoz miize byt ovlivnén tehdy

probihajici pandemii).

Jakym zpiisobem to ovliviiuje sourozence?

Sestra chlapce s kombinovanym postizenim o svém bratrovi mluvi velmi hezky. Do péce o n&j
se zapojuje (n¢které ukony zvlada samostatné, jindy dopomaha matce) a zainteresovava jej i do
svych her. Luijkx (2019) také uvadi téma spole¢né hry zdravého sourozence s postizenym,
nejedna se tedy o nic neobvyklého, podobné tak i zapojeni zdravych sourozenct do ¢innosti
spojenych s péci o postiZzeného je bézné. Nelze vSak piedpokladat, Ze by tyto ¢innosti provadéli

zdravi sourozenci radi. Podle Luijkxové ze Ctrnacti déti pouze pét uvedlo, ze radi pomahaji.

S ohledem na sourozence uvadi Langerova (2011) i Vagnerova (2004) problematiku zaméteni
péce primarné na dité se zdravotnim znevyhodnénim. Sami rodi¢e pfipousti, ze dcefi neveénuji
takovou pozornost jako dfive, nemohou se ji vénovat oba zarovei. Jejich funkci v tomto ohledu

Casto zastavaji prarodice.

Kterych socialnich oblasti Zivota se to dotyka?

V rozhovorech s rodinou jsme se zaméfili na Sest socidlnich skupin, které byly stanoveny na
zéklad¢ teoretického vyzkumu (spoleCenstvi, ptatelé, Sirsi rodina, socidlni sité, specialisté,
rodiny s détmi se zdravotnim znevyhodnénim). VSechny tyto oblasti se po narozeni syna
s t¢Zkym kombinovanym postiZenim promeénily. I nadale v§ak na rodinu pisobi kazda z nich.
Castgjsi kontakt se specialisty — nutné asté navitévy nemocnice, nékdy i v ramei nékolika dni.
Novy kontakt s rodinami, které také maji dité se zdravotnim znevyhodnénim. Kontakt s Sir$i

rodinou a ptateli je zavisly na jejich iniciativé, jestli jsou ochotni za rodinou pfijet.

5.2 Interpretace vysledki Setfeni a limity vyzkumu

Vysledky vyzkumu napliiuji v tvodu stanoveny cil. Nelze je vSak aplikovat vSeobecné, jedna
se o konkrétni rodinu a dit¢ s konkrétnim postizenim. Jejich prozitky nalezi pouze k jejich
situaci. Také vzhledem k nizkému véku chlapce se nedé jest€ mnoho véci posoudit a situace
rodiny se miiZze (a na zaklad€¢ dalSich studii pravdépodobné bude) v dalSich letech velmi
proménovat. Ledvinova (2017), kterd ve své praci sleduje rodiny s détmi navstévujicimi

piipravny stupen zakladni Skoly specidlni, se vice zamétuje na pohled rodin do budoucnosti.
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Noskova (2014) uvadi tfi faktory, které ovliviluji ziskana data z kvalitativnich vyzkumt. To
jsou: kontext vyzkumu, snaha o vypraveéni ,,dobrého ptibéhu a fungovani lidské paméti. Jak
ale dale piSe, nelze vSak vypovédi opomijet jako subjektivni, pokud se snazime porozumét

jednani a mysleni jednotlivct.

Nekteré zjisténé informace vsak koreluji s informacemi, které jsou uvedené v teoretické ¢asti.
Naptiklad Luijkx (2019) uvadi, ze 1 kdyZ rodice travi vice casu pe€ovatelskymi tkony, nez je
k danému véku béZzné, nemusi to nutn€ negativné ovlivilovat rodinny Zivot rodic¢lt. Coz
odpovidd mym pozorovanim a vypovédim rodict (i pies nesnadné situace maji prostor na sebe

navzajem i na sebe samotné).

Co neni Gplné standardni, ale ani vyjime¢né (jak vykazuje studie Luijkx (2019)), je hezky vztah
sestry k bratrovi s t¢Zkym kombinovanym postizenim. Sestra zapojuje chlapce do svych her,
podle svych moznosti vzhledem k v€ku pomaha s péc¢i rodi¢im. Pfi rozhovorech byla zfejma

radost u fotek s bratrem.

Vzhledem k tomu, Ze tato prace je zamétena na konkrétni rodinu, doporucovala bych pro dalsi
vyzkum vétsi vzorek. Dale z rozhovort vyplynula oblast specialistt, jako velmi vyznacna pro
rodinu. Rada bych se v budoucnu zaméfila na jeji dikladnéjsi sledovani, v této praci k tomu

nebyl dostatecny prostor, ale jedna se urcité o velmi podstatné téma.

4

Toto vyzkumné Setfeni pfispiva k bliz§imu poznani problematiky rodin déti s téZkym
kombinovanym postizenim. Otevird problémy, které rodinu trapi a ptiblizuje oblasti, ve kterych
potfebuje podporu a pomoc (at’ uz odbornou ¢i podplrnou). Také se zaobird vyuzitim
a uplatnénim socialnich siti ve vztahu k rodin€ s ditétem s tézkym kombinovanym postiZzenim.

Toto vyuziti neni zanedbatelné. VEfim, ze v budoucnu muze byt daleko vétsi a pomiize vice

rodinam s ditétem s postiZenim.
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Zavér
Tato prace byla zaméfena na téma rodiny ditéte s t€Zkym kombinovanym postizenim. Prvni tfi
casti uvadi teoretickd vychodiska a definuji zdsadni pojmy konkrétnich kapitol, které jsou
nasledné aplikovany v ¢asti praktické. Tyto kapitoly byly: kombinované postizeni (zaobira se
historickymi pfistupy i postizenim osob z hlediska celistvosti), mozkova obrna (jeji klasifikace
a praktické dopady) a posledni kapitolou byla rodina ditéte se zdravotnim postizenim (funkce
rodiny, problematika rodiny ditéte se zdravotnim postiZzenim, ptsobici skupiny a sourozenec
ditéte s postizenim). Dale tyto kapitoly slouzily k vymezeni zkoumanych oblasti, nebot’ na n¢

navazovalo vlastni vyzkumné Setieni.

Vlastni vyzkumné Setieni sestdva z metodologie, teoretickych vystupl pro stanoveni otazek
k rozhovorim a legislativniho rdmce. Pifedev§im ale obsahuje tfi rozhovory (s rodici ditéte

s t¢Zkym kombinovanym postizenim a také se sourozencem) a pozorovani.

Prace méla za cil predevSim zjistit, jak vybrané socidlni skupiny pisobi na rodinu ditéte
s t¢Zkym kombinovanym postizenim a zodpoveédét stanovené otazky. Ackoli ma prace své
limity a vysledky neni mozné vzhledem ke kvalitativnimu vyzkumu aplikovat vSeobecné,
pfinasi odpovédi na vybrané otdzky a zaméfuje se také na ur¢enych Sest socialnich skupin, které
rodinu ovliviiuji (spolecenstvi, ptatelé, SirSi rodina, socialni sité, specialisté, rodiny s détmi se

zdravotnim znevyhodnénim).

Ze vSech zjisténych odpovédi bych zdiraznila predevSim to, Ze péce o dit€¢ s tézkym
kombinovanym postizenim obnasi (mimo jiné) neustalou pritomnost jednoho z rodict, Casté
navstévy odbornikli. Podobné jako v jinych rodindch s détmi se zdravotnim znevyhodnénim se
i zde zapojuje do péce sourozenec, ktery to vsSak nebere ukorné, naopak sourozence

s handicapem zapojuje do svych her.
Déle z dopadt péce o dite s tézkym kombinovanym postizenim oba rodice uvadi predevSim
omezeni moZnosti rodiny cestovat jako celku. Z toho nasledné prameni vétsi izolace rodiny.

V souvislosti s tim, bych vSak také zminila zjiStény vyznam socidlnich siti jako prostfedku ke

kontaktu a zaroven i prostfedku ziskani podpory.
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Doporuceni pro specialné pedagogickou teorii a praxi

Béhem rozhovort jsem vnimala, jak moc dilezitou soucasti Zivota rodiny ditéte s tézkym
kombinovanym postizenim jsou specialist¢ a jak moc mohou na rodinu pisobit (at’ uz
v pozitivnim ¢i negativnim sméru). M¢li bychom proto my jako specidlni pedagogové mit vzdy
na paméti dilezitost osobniho pfistupu, pochopeni a vhledu do situace. Jak uvedla matka
chlapce s t¢zkym kombinovanym postizenim: “ ... je to hodné o lidech, o tom, jestli pro né ten
klient je spis ze si ho odskrtnou v diari anebo jestli pro néj redalné chtéji néco udélat, takze to
se ruzni...”. Rada bych, abychom se vzdy snazili pro celé rodiny déti (i dospélych) se
zdravotnim znevyhodnénim realné néco ud¢€lat a nebat se k tomu vyuzit i tieba ne Uplné tradi¢ni

prostiedky, jako jsou naptiklad socidlni sité.
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