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ABSTRAKT

Predkladana diplomova prace, tvorfena zteoretické a praktické Ccasti, se zabyva
problematikou adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim. V teoretické ¢asti
vymezujeme soucasnou rodinu, dale dité s vrozenym télesnym postizenim a adaptaci rodiny
na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim. V praktické ¢asti prace zalozené na kvalitativnim
vyzkumu se zamétujeme na adaptaci rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim. Cilem
vyzkumu bylo zjistit, jakym zplisobem se rodina adaptuje na narozeni ditéte s télesnym
postizenim. Vystupem naseho vyzkumného Setfeni realizovaného skrze polostrukturované

rozhovory je zakotvena teorie.

Kli¢ova slova: rodina, télesné postizeni, adaptace

ABSTRACT

The submitted diploma thesis, consisting of the theoretical and practical part, deals with the
issue of family adaptation to the birth of a child with a physical disability. In the theoretical
part we define the current family, then the child with a congenital physical disability and the
family adaptation to the birth of a child with a physical disability. In the practical part of the
work based on qualitative research, we focus on the adaptation of the family to the birth of
a child with a physical disability. The aim of the research was to find out how the family
adapts to the birth of a child with a physical disability. The output of our research carried

out through semi-structured interviews is a grounded theory.

Keywords: family, physical disability, adaptation
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UvVOoD

Narozeni ditéte s télesnym postizenim predstavuje pro rodice 1 celou rodinu velky zasah do
jejich zivota. Jednd se o skutecnost, kterd s sebou piinaSi nespocet zmén, které vedou
k novému zptisobu zivota celé rodiny. Narozeni ditéte s télesnym postizenim predstavuje
udélost, na kterou rodi¢e nejsou pfipraveni i piesto, ze o zdravotnim stavu ditéte byli
informovani jiz béhem téhotenstvi. Troufame si tvrdit, Ze nikdo z nas neni schopen pochopit,
co piesn¢€ se po narozeni ditéte s t€¢lesnym postizenim v rodiné odehrava a v jaké mife se
objevuje fyzicka i1 psychicka narocnost péce o dité s t¢lesnym postizenim az do chvile, kdy
jsme v tomto procesu sami pritomni. Proto jsme se rozhodli danym tématem zabyvat vice
do hloubky, tak abychom my vSichni 1épe pochopili, co vSe rodina po narozeni ditéte
s télesnym postizenim skuteéné prozivd a jak moc se zivot rodiny méni. Rodice se
s narozenim ditéte s t¢lesnym postizenim vyrovnavaji odlisné, kazdy potfebuje sviij urcity
Cas, prostor i vyrovnavaci strategie. Nejen rodice, ale i celd rodina se na narozeni ditéte
s télesnym postizenim tedy adaptuje jinym zplisobem a v odlisné délce. NaSim cilem prace
je proto zjistit, jakym zpusobem se rodina adaptuje na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim.
A predevSim ztoho divodu, Ze je v ¢eském prostiedi dané téma dosud minimalné
prozkoumané, povazujeme za potfebné jej 1 vzhledem k zastoupeni osob s télesnym
postizenim v ¢eské populaci vice zviditelnit.

Rodina jako nejstar§i zakladni spoleCenskd skupina, spjata nejriizn€j$imi vnitinimi 1
vnéjSimi vztahy se svym okolim, prochazi neustalymi zménami. Rozhodli jsme proto
v tvodu teoretické €asti prace vénovat pozornost vymezeni soucasné rodiny, jeji typologii,
funkcim a v neposledni fad€ 1 rolim a vztahim soucasné rodiny. Ve druhé kapitole se
zamé&fujeme na charakteristiku télesného postiZeni, etiologii a diagnostiku. Soucasti druhé
kapitoly jsou dale dé€ti s vrozenym télesnym postizenim, v niz se konkrétné¢ zamétujeme na
Détskou mozkovou obrnu, a to vzhledem k naSemu vyzkumnému Setieni. V zavéru
teoretické ¢asti popisujeme adaptaci rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postiZzenim, a vSe
co s sebou narozeni ditéte s télesnym postizenim do rodiny pfinési.

V praktické ¢asti prace se prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu zamétfujeme na
zodpovézeni nasi hlavni otdzky, ¢imZ je zpusob adaptace rodiny na narozeni ditéte
s télesnym postizenim. Cilem naseho vyzkumu, jenz realizujeme prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovorii je tedy zjistit, jakym zpiisobem se rodina adaptuje na
narozeni ditéte s télesnym postizenim. Dil¢imi cili dale chceme zjistit, co podle participant

determinuje jejich adaptaci na narozeni ditéte s télesnym postizenim, jaké podptrné zdroje
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participanti vyuzivaji v ramci narozeni ditéte s t€lesnym postizenim, jak participanti vnimaji
rodinné a socialni fungovéani v souvislosti s narozenim ditéte s t€lesnym postizenim a jaké
maji participanti pfedstavy o budoucim fungovéani rodiny. V tvodu praktické casti
charakterizujeme metodologii vyzkumného Setfeni, poté zavérem popisujeme analyzu a

interpretaci dat.
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I. TEORETICKA CAST
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1 SOUCASNA RODINA

V nasi praci se zaméfujeme na tematiku rodiny, proto v prvni kapitole budeme vénovat
pozornost vymezeni pojmu rodina, tak abychom mohli s danym pojmem dale pracovat.
Jelikoz rodina v pritbéhu let prochazi urCitym vyvojem, ktery zaznamenava patrné a ¢etné
zmény, rozhodli jsme se v prvni kapitole dale vénovat typologii souc¢asné rodiny i jejim

soucasnym funkcim. Na zavér kapitoly se zabyvame rolemi a vztahy v soucasné rodin€.

Béhem reserSe literatury zaméfené na tematiku rodiny, zjisStujeme, ze jednotnd definice
pojmu rodina je stale obtizn¢ naleznutelna. Jak si totiz v praci ukazeme, odbornici i odborna
literatura, nabizeji odlisné definovani pojmu rodina. Konkrétné se setkdvame s odliSnymi
definicemi rodiny podle urc¢itych obori, jimiz je napiiklad psychologie, sociologie nebo

pedagogika. Povazujeme za vhodné, uvedeni n€kolika z nich hned na uvod.

Z psychologického hlediska uvadi Spanhelova (2011, s. 11) definici rodiny jako
»spole¢enskou skupinu spojenou manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a
vzajemnou pomoci“. Dal$i definici rodiny tentokrét z pohledu sociologie, uvadéji Matousek
a Pazlarova (2016, s. 12) jako ,,souziti lidi jedné nebo vice generaci, v némzZ je podstatna
emociondlni a ekonomicka podpora jednotlivc®. Rodinu déle definujeme z pedagogického
hlediska, které zdiraziiuje vyznam rodiny pro dité, jeho zdarny vyvoj po strance citové,
hodnotové a postojové, jez uvadi Priicha, Walterova a Mare§ (2013, s. 202) nasledovné
»soucasné pojeti rodiny tenduje k chapani rodiny jako socidlni skupiny nebo spolecenstvi,
jistoty détem. Rodina spolu se skolou plni vyznamné vychovné funkce, které 1ze chapat jako
komplementarni“. Tematikou rodiny se ve své publikaci zabyvaji také Kraus a Polackova
(2001, 5. 79), ato s ohledem na vymezeni funkci rodiny ze socidlné-pedagogického hlediska.
Vymezeni pojmu rodina dle autort zni nasledovné ,,rodina ve svém souhrnu zajist'uje mnoho
¢innosti — zabezpecuje své Cleny hmotné, pecuje o zdravi, vyzivu a kulturni dédictvi,
v§tépuje jim moralni postoje, ovliviiuje je, usmeriuje, chrani a podporuje. Rodina plni urcité
role i ve vztahu ke spole¢nosti — je to predevsim reprodukce obyvatelstva, a to jak reprodukce

biologicka, tak 1 kulturni®.

1.1 Typologie soucasné rodiny

Soucasna rodina je podle Mahrové a Venglafové (2008, s. 101) postavena na
dlouhodobé¢jsim partnerstvi osob opacného pohlavi, u nichz se predpoklada pribuzenstvi.

V soucasnosti je tato rodina charakteristickd svou dvougeneracni skladbou, v niz se jako
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trend povazuje parovy zivot bez manzelstvi, pouze sjednim ditétem. Autorka se také
zminuje o zmeénach v soucasné roding, o kterych hovofi jako o krizi, kterd miize vést az
k zaniku rodiny jako instituce, a to predevSim z divodu vysoké rozvodovosti a
neinstitucionalizovaného souziti partneri s ditétem. Zmeény, ke kterym v rodiné€ doslo a stale
dochazi, ve své publikaci potvrzuje také Mozny (2006, s. 21), ktery zdlraziuje, ze dochazi
ke zméndm nikoliv okrajovym, ale rodina se méni ve svych nejzakladngjSich
charakteristikach. Jednd se o zmény, které maji hluboké koteny, jez byly zviditelnény
ve druhé polovin¢ dvacatého stoleti.

Zmény, které s sebou piinasi soudasna rodina, uvadi CSU (2009), kdy nejvétsi zménu do
rodinného klimatu pfinds$i zejména jiny pfistup soucasné mladé generace, kterd nema
potfebu zakladat rodinu ¢i mit déti. Nové spolecenské a ekonomické zmény oteviely pro
mladé¢ lidi nebyvalé moznosti seberealizace, naopak se ztizila moZnost ziskani samostatného
bydleni a se vzrustajicimi naroky mladych lidi pfichazi i obava z nedostate¢ného
materialniho zajisténi rodiny a také obava z osobni schopnosti fungovat jako celozivotni
partner a rodi¢ (CSU, 2009). Podobny pohled na sou¢asnou rodinu uvadi také Mozny (2006,
s. 22), kdy poukazuje pfedevsim na zménu v poceti déti. V tradicnich rodinach byla hlavnim
smyslem vychova déti, kdy se déti rodila spousta, péce o né¢ u muze i Zeny v rodin¢ zcela
napliovala Zivot. Vysoky pocet narozenych déti se vSak snizil v poloviné dvacatého stoleti,
kdy byla spatfena prvni hormondlni antikoncepce, kterd zapfiCinila stoupajici poclty
bezdétnych parii, u kterych je rozhodnuti zcela dobrovolné, tento trend stile trvd i v
soucasnosti (Mozny, 2006, s. 22).

Jak uvadi Matousek (2013, s. 194), soucasna rodina s sebou piindsi také nova rozdéleni
rodiny, kdy byl pro uvedené rozdéleni bézné pouzivan vyraz rodinna diagnoza, v soucasnosti
vSak hovofime o typologii rodin. Co se tyka typologie soucasné rodiny, zdkladni rozdéleni
této rodiny uvadi Cabalova (2011, s. 199) a to na rodinu zékladni, nuklearni a vicegenerani.
Rodinu zdkladni tvoii muz a Zena. V nuklearni rodin€ doplituje muZze a Zenu dité ¢i vice déti.
Soucasti vicegenera¢ni rodiny jsou kromé rodicti a déti i ostatni ¢lenové rodiny, prikladem
mohou byt prarodide déti. Dalsi rozdéleni sou¢asné rodiny predstavuje Fischer a Skoda
(2009, s. 143), kteti popisuji Ctyfi typy rodiny na rodinu funkéni, problémovou, dysfunkéni
a afunk¢ni. Podstatou uvedené typologie podle autori, je hodnoceni jednotlivych funkci
rodiny. V ptipad€ plnéni vSech zédkladnich funkci rodiny je rodina povaZovana za rodinu
funkéni. Pokud nékteré z funkci nejsou dostateéné plnény, ale nedochazi k ohrozeni jedincii
a rodina je schopna fesit situaci vlastnimi silami, jedna se o rodinu problémovou. Naopak

rodina, u niz se vyskytuje vyrazné neplnéni urcitych funkci a ohrozuje tak ostatni Cleny
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rodiny, ptedstavuje rodinu dysfunkéni, v tomto ptipadé€ rodina si neni schopna vyiesit svoji
situaci bez zasahu nejcastéji Organu socialné-pravni ochrany déti. Poslednim typem podle
Fischera a Skody (2009, s. 143), je rodina afunkéni, ktera neplni zakladni funkce rodiny, tim
zavaznym zpusobem ohrozuje ¢leny rodiny, piedevsim dité, zde se nejcastéji doporucuje
okamzité odebrani ditéte z rodinného prostedi (Gillernova a kolektiv, 2011, 117).

Typy rodin déli také Cajthamlova (2018, s. 287) a to na rodinu uplnou a netplnou. V uplné
roding je spoleCnym genetickym zakladem a tradici spolecné bydleni a sdileni soukromi,
stalé prosttedi vychovateli a pravidelny kontakt déti s nimi. Zde byvéa zahrnuta 1 Sir$i
skupina pfibuznych, s nimiz rodice a déti udrzuji vztahy. Dnes se vSak stale vice rodi déti
mimo manzelstvi a nartsta tak pocet netplnych rodin, ve kterych déti ziji Castéji s matkou
samozivitelkou. Matka je dualezit4 jak pro plod, novorozence, tak i kojence, mize ji oviem
nahradit i jind pecujici osoba. V piibyvajicich letech je pro dité¢ dulezity také otec nebo jina
muzska osoba, se kterou se mohou chlapci identifikovat a inspirovat se do své budouci
otcovskeé role a divky si vi¢i nému definuji a potvrzuji své zenstvi. V ptipad¢ neuplné rodiny
dochazi k dohodé o péci ditéte za ucasti soudu. V soucasnosti dohody mezi rodici ve vétsing
pfipadli neprobihaji hladce a byvaji zdrojem fady konfliktl a mocenskych bojii mezi rodici.
Vzdy je dit€ vyrazné€ ovlivnéno nejen po rozvodu rodict, ale 1 pfi jejich rozchodu. Pro dité
toto rodinné uspotfadani nepiinasSi nevyhody proti rodin€ uplné, v ptipad€, ze je rodic
samozivitel viely, nestresuje dité stiidanim partnerd, mista bydliS§t€¢ a ma stabilni vztahy
s ptibuznymi 1 prateli. Zalezi vzdy na osobnosti rodice, jeho vztahu k ditéti, rodi¢ovskeé roli,
ale 1 k 8ir$i rodin€ (Cajthamlova, 2018, s. 283-284).

Ovsem rodiny, se kterymi se v soucasnosti setkavame nejCastéji, predstavuje Mozny (2006,
s. 114), zde se jedna o parovou a manZelskou rodinu. Parova rodina za¢ina setkdnim muze a
zeny, ktefi se dale dobrovolné rozhoduji k pravni registraci znamé jako manZzelstvi.
Manzelskd rodina se stadvd univerzalnim zplisobem instituciondlniho pokryti lidské
reprodukce vychazejici z kiest'anské tradice, kterd pfedpokladd nezrusitelnost pievzatého
zavazku. Zaastnénému paru ulehéila situaci sekularizovana spolecnost. Piijala jako
opravnénou moznost pozdé¢jSiho zruSeni dosazené dohody. To je zajisté rozhodnuti, které
znamena pro oba zucastnéné velikou lidskou investici, ¢imz je mysleno, Ze jeji zvazovani je
slozity a riskantni proces, jez zicastnéni obvykle vnimaji jako jedinecny, ktery je vSak ve
vSech spolecnostech obecné strukturovany a ma systematické rysy. I pies to se vSak nyni
zvySuje pocet deti narozenych mimo manzelstvi, jak u nés, tak i ve vSech evropskych zemich

(Mozny, 2006, s. 115).
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1.2 Funkce sou¢asné rodiny

Jak uvadi Mozny (2006, s. 22) postupné stoupajici délba prace i vznik specidlnich instituci
rodiny v diive nezastupitelnych funkcich ze strany specialisti a formalnich organizaci.
Podobny nazor zastavaji také autoii Kneer a Schroer (2010, s. 133), kteti dodavaji, ze
pravnich funkci.

Soucasna rodina poskytuje détem ochranu i zazemi, ostatni funkce piebiraji rizni specialisté,
pricemz pfti rozpadu rodiny a konfliktech mezi partnery, ktery je nyni povazovan za trend
jednadvacatého stoleti, jako by nékteré rodiny ztracely i tuto posledni funkci. Nékteré
soucasné¢ moderni rodiny nepoutd manzelstvi, néktefi ¢lenové nejsou pokrevné spjati a
v nékterych rodinach spolu dlouhodobé neziji. OvSem co kazda rodina musi mit, jsou stejné
funkce. V soucasnosti jsou vSak vyjimky i v zakladnich funkcich rodiny, které zde uvadime
(Cajthamlové, 2018, s. 283—-284). Funkce rodiny nelze od sebe nijak oddélit, naopak spolu
vzajemné souviseji, podminuji se i se doplituji. Proto neni mozné spolehlivé urcit, ktera
z funkci by méla byt pro rodinu prioritni. V soucasnosti je mozné pouze urcit, které z funkci
v soucasné rodin¢ zacinaji mizet nebo se jiz zcela vytratily (Reichel, 2008, s. 185).
Gillernova a Burianek (2003, s. 47) ve své publikaci tvrdi, ze na zaklad¢ plnéni ¢i ptipadného
neplnéni zakladnich funkei v rodin€, mizeme vypozorovat postupné formovani ditéte jako
osobnosti, jeho socializaci 1 pfipravu na samostatny zivot.

Také Reichel (2008, s. 185) oznacuje rodinu nejen jako socialni prostiedi, ve kterém jedinec
vyrustd a socializuje se, ale také jako soucéast vétSiho socialniho celku, respektive
spolecnosti, v niz rodina existuje a také plni vii¢i ni urcité funkce. Z toho dlivodu fadi mezi
zcela zakladni funkci socializacni. Nejedna se ovSem o jedinou zakladni funkci rodiny, a
proto n€kolik z nich dale uvadime.

Kraus (2008, s. 81) uvadi jako zakladni funkci biologicko-reprodukcni, v niz spatiuje
poslani muze i zeny ve smyslu plozeni déti, které vede k zaloZeni rodiny a zajisténi
pokracovani rodu. Rodina se vétSinou rozristd zevnitt, vyjimkou jsou adopce a ptipady
nemanzelskych nebo mimomanzelskych potomkl. Znamena to tedy, ze biologicko-
reprodukéni funkce napliiuje rodicovské touhy svych zakladateli a soucasné uspokojuje
jejich sexudlni potieby, soucasné rodina svym plozenim déti pfispiva také k biologické

reprodukci spolec¢nosti (Reichel, 2008, s. 186).
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Dalsi zékladni funkci, kterou predstavuje Kraus (2008, s. 82) je funkce vychovné-
vzdélavaci, kdy rodina jako prvni socialni skupina, uc¢i dité ptizpisobovat se zivotu. Rodina
zajistuje ditéti osvojeni si zédkladnich navyki a béznych zptisobl chovani ve spolecnosti.
Hlavni ulohou vychovné-vzdélavaci funkce rodiny je, aby béhem socializacniho procesu
zustala ptiprava déti a mladistvych na vstup do praktického zivota. Jak tvrdi Kraus a
Polackova (2001, s. 80-82) rodina pilisobi na své ¢leny v celém souhrnu jevli a procest,
v nichz jsou zahrnuty jevy a procesy ekonomické, socidlni, kulturni, mravni, estetické i
zdravotni. Dit¢ béhem svého vyvoje piijima od rodiny Siroké spektrum informaci, které
nasledovné aktivné zpracovava. Zpracovani téchto informaci probiha v souladu
s pfirozenymi vlohami, biologickymi a psychickymi potfebami ditéte, ale také zkusenostmi,
hodnotovymi orientacemi a vzory, kterymi jsou pro dité zpravidla rodice a star$i sourozenci.
Podle Reichela (2008, s. 186) je nejdilezitéjsi soucasti vychovné-vzdélavaci funkce
sezndmeni vSech ¢lend rodiny s kulturou spolecnosti, s vSeobecné platnymi materialnimi i
nemateridlnimi hodnotami a pfislusSnymi normami, ale také obecné vzato s urcitym
spolecensko-kulturnim potencidlem. Zahrnuty jsou zde idey, jazyk, vira, estetické vnimani i
pravidla spoleenského chovani. Sou€asné je tim rodinou zabezpecena kulturni kontinuita
spolecnosti. Kulturni dédictvi je tak prezentovdno dalSi generaci, kterou je poté lehce
modifikovano, tedy Ze v ptipadé nekterych fenoméni dochdzi ke zménam, vznikaji zcela
nové anebo se Uplné vytrati. Kromé vSeobecné platnych hodnot a norem vstépuje rodina
svym ¢leniim i svou vlastni, rodinnou kulturu, jeZ miZe vSeobecné platnou bud’to obohatit
nebo se s ni naopak dostat do konfliktu. Zapotiebi je zminit vyjimku, kterou s sebou piinasi
souCasnda moderni doba, tedy to, Ze fada dneSnich technologickych inovaci pfedev§im
pocitace a mobilni telefony, zajistila to, Ze se naopak star$i generace nyni uci od t€¢ mladsi
(Reichel, 2008, s. 187).

Vyznamnou funkci, jez ve své publikaci oznacuje Dokoupilova a kolektiv (2017, s. 21), je
funkce ekonomicka. Podstatu ekonomické funkce spatfuje predevSim v zajiSténi a
zabezpeceni od potfeb materidlnich az po potfeby existencni povahy. Mezi zminéné potieby
souvisejici s ekonomickou funkci ve své publikaci Reichel (2008, s. 187) fadi zajisténi
vyzivy, bydleni, oSaceni, dale zahrnuji naklady souvisejici se vzdélavanim i zdjmovou
¢innosti ¢lend rodiny. Rodina plni funkci ekonomickou vii¢i svym novym ¢lentm,
pfichozim, zrozenym i ¢lentim zakladajicim. V nékterych pfipadech rodina zminénou funkci
plni téZ vici SirSi rodiné. Mize se jednat napiiklad o pomoc pfi tragédiich jako je pozar,
umrti nebo zivelné pohromy. Spotifeba rodin v podobé materialnich nebo i nemateridlnich

statkli se odrazi v parametrech rtistu ekonomiky spole¢nosti. Znamena to tedy, Ze je rodina
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produktem, soucasné spotiebitelem, ale i danovym subjektem. Timto zplisobem tak ptispiva
k ekonomickeé reprodukci spolecnosti (Reichel, 2008, s. 187).

Zasadni a nezastupitelnou funkci rodiny uvadi Kraus (2008, s. 83) a to funkci emocionalni.
Kromé rodiny nedokéze pro dit€ zadna instituce vytvofit podobné citové zazemi, pocit lasky,
bezpeci a jistoty, které¢ jsou velmi potiebné. Podstata a smysl tedy nemohou byt nikdy
proménény. Emocionalni funkce by méla byt poskytovana vSem ¢leniim rodiny, v dobrém
prostiedi a rovnomérné, tak aby se to ned€lo na ukor jinych (Langmeier, Krej¢ifova, 2006,
s. 183). Podstatou emocionalni funkce je poskytovani citového zdzemi, pocitu bezpeci a
jistoty ¢lentim rodiny (Dokoupilova a kolektiv, 2017, s. 25). Klevetova a Dlabalova (2008,
s. 76) k funkci emocionalni dopliuji, ze predevsim v rodin¢ dysfunkcni, je obzvlasté tato
oblast nejvice zranujici.

V zavéru bychom neméli zapomenout na funkci obrannou. Jedna se o funkci, ktera je pro
rodinu fadu stoleti zcela typicka a neodmyslitelna. V soucasnosti je ovS§em v nasi civilizaci
pfenechavana pfisluSnym institucim moderniho statu. V na$i spolecnosti nabird forma
rodinné obrany charakter spiSe symbolicky, tedy ve formé zastani se ¢i opory (Reichel, 2008,
s. 189).

Uvedené funkce rodiny se vyviji v souvislosti se spoleCenskymi zménami, které ovliviiuji
nejen postaveni rodiny ve spole€nosti, ale 1 vztahy uvnitt rodiny. Sou€asné rodiny pozbyly
nékteré ze zminénych funkcei a jiné jen ztratily na dilezitosti (Klevetova, Dlabalova, 2008,

s. 75).

1.3 Role a vztahy v soucasné rodiné

Model soucasné rodiny s sebou piinasi spoustu zmén v oblasti pravni, spolecenské,
ekonomické i kulturni. Vyvoj soucasné rodiny je proto velmi dynamicky (Klevetova,
Dlabalova, 2008, s. 75). Zasadni zmény autorky zaznamenévaji pfedevsim v oblasti vztahti
mezi Cleny rodiny, piesnéji ve vztazich mezi starSi a mladsi generaci. DéEti si v soucasné
rodin€ svobodné voli svého budouciho partnera, Skolu i povolani, chtéji se tak odpoutat z
rodinnych pout a vydat se vlastni cestou. Soucasn¢ Klevetova a Dlabalova (2008, s. 75) ve
své publikaci zaznamendvaji zmény v roli stitu a Uloze rodiny v socializaci ditéte,
v neposledni fad¢ uvadi odlisSné postaveni muze a Zeny v soucasné rodin¢€. Zmény muzské a
zenské role v soucasné rodin€ ve své publikaci uvadi také Mozny (2006, s. 23), ktery dodava,
ze socialni role muZe i Zeny prosly a stale prochazi hlubokou vnitini pfestavbou. Zapficilo
to také zménu v povaze rodiny. Jedna se o zcela podstatné zmény, které hluboce zasahuji do

socialni struktury nynéjSich spolecnosti i1 individualnich zivotii vSech jejich ¢lenti. Dochazi
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predevsim k tomu, ze vedle sebe ziji lidé, jejichz rodinny prostor je od sebe epochalné
vzdalen (Mozny, 2006, s. 24). Poté ¢astéji dochazi k jevu v rodinném chovani, ktery nyni
neni jiz vyjimkou a tim je rozvod rodicl, ktery se v soucasné moderni dobé oznacuje jako
tradicni jev (Mozny, 2006, s. 18—19). Jak uvadi autorka Gries (2016, s. 9) hlavni pfi¢inou
stoupajici miry rozvodovosti v sou¢asné roding, je pfedev§im nestabilita manZzelstvi.

Na role a vztahy soucasné rodiny se zamétuje i Novak a HargaSova (2007, s. 20), ktefi tvrdi,
ze rodina v soucasné¢ dobé sama urcuje rodinné role, které jsou relativné nezavislé na
pohlavi, je tedy mozné vytvafet rizné variance rozd€leni roli, vnitintho fungovani i
povinnosti v roding€. Piebrani urcité role ¢i povinnosti v rodin€, zavisi na typu osobnosti,
fyzickych moznostech a profesni kariéte. Soucasna rodina si tedy sama urcuje, kdo bude
zivitelem rodiny, a ktery z rodicli bude zajiStovat péci o dit€¢ a domacnost, znamena to tedy,
ze si rodina vyclenuje vlastni sféru moci, vlivu 1 zodpovédnosti. Nésledek zmény v obsahu
i povaha komplementarity muzské a zenské role, spatiuje Mozny (2006, s. 147) také v
soucCasné zmeéne povahy prace. Tvrzeni, ze je Zena fyzicky slabsi nez muz, uz davno neplati.
JelikoZ v souCasnosti nespociva vSechna prace v manipulaci s t€Zkymi predméty, ale spise
v manipulaci se symboly, neni tomu u Zen jako dfive a doma s ditétem dlouho nezlstavaji,
s ¢imz v soucasnosti souvisi také ¢astéjsi zapojeni prarodi¢ti do péce o dité. V tomto piipadé,
by ovSem rodice neméli podle Hinese a Baverstockové (2014, s. 73) zapominat na roli zcela
zasadni a nenahraditelnou, ¢imz je role rodi¢ovska. Poté co se jedinec stava rodi¢em, pfijima
odpovédnost za vychovani ditéte az do jeho dospélosti. Rodi¢ovské role by méla byt udrzena
1 po piipadném rozpadu rodiny, rodi¢ tak ditéti poskytuje vétsi stabilitu, pocit lasky i
podpory. Jak uvadi Helus (2015, s. 255) soucasna rodina je historicky vznikly Gtvar, v némz
dochazi k dilezitym zménam piedevsim v oblasti matefstvi a rodicovstvi. Pojem rodicovstvi
je v soucasnosti Uzce spojovan s fenoménem tzv. odloZzenych matefstvi, ve skutenosti
nékterd z nich nejsou pouze odloZena, ale nejsou realizované viibec. Dlivodem je skutecnost,
ze se spousta Zen dostava do tzv. planning trap, jelikoz s ptfibyvajicim vékem klesa
pravdépodobnost uspéSného poceti ditéte (Sirovatka, Hora, 2008, s. 105-106). Mozny (2006,
s. 147) jako divod poklesu porodnosti ¢i zvySenou miru odklddani rodiCovstvi uvadi, ze
dnes ma pro lidstvo vyznam epochalni vynalez nazyvajici se antikoncepce, ktery dava zené
do rukou suverénni moc rozhodovat o tom, zda bude mit dité, kdy by ho chtéla a kolik jich
dohromady bude. Jedna se o velmi hlubokou civilizacni zménu, ktera s sebou pfinasi fakt,
ze rodiCovstvi prestava byt ptirozenym udelem. Dalsi diivody uvadéji Sirovatka a Hora
(2008, s. 103), kdy v soucasnosti mize prani mit dit€¢ nebo urcity pocet déti kolidovat

s uplatnénim rodi¢t na trhu préace, ze kterého odvozuji svlij pfijem i1 socialni status,
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ekonomicky, socidlni, ale predevsim i kulturni kapital. V profesni kariéte zeny tak mtze byt
dit¢ prekazkou, proto byva matkou ¢asto odmitano anebo jeho poceti odsouvano na pozdéji
(Sirovatka, Hora, 2008, s. 104). U Zen je motivace k matef'stvi osvojena v prabchu jejich
socializace. Ta je spusténa pifimymi 1 nepfimymi tlaky spolecnosti. Jedna se o tlak piisobici
ze Sirokého okoli, vefejnych minéni, vzdélavacich instituci 1 z médii (Sirovatka, Hora, 2008,
s. 109). Mezi nejcastejsi diivody, pro¢ nemit déti se uvadi finan¢ni diivody, omezeni, které
by dité zptisobilo, jak ptfi vzdé€lani, tak 1 zaméstnani a kariéte. DalSim divodem je také
zdravotni stav Zeny ¢i absence vhodného partnera, tedy budouciho otce ditéte. Naopak
faktory, které motivuji Zenu k poceti ditéte, mize byt dité jako zdroj pozitivnich emoci,
pfirozena soucast, opora i naplnéni zivota, dit€¢ jako vyraz kontinuity zivota, zabava i
pfedmét seberealizace, a predevs§im dité jako potvrzeni vztahl v rodiné (Sirovatka, Hora,
2008, s. 110).

Dnes se proto zabyvame otazkou, na jakych zékladech v soucasnosti stoji touha a ochota mit
dité. Jak spole¢nost tyto zaklady vnima a jakou hodnotu matefstvi souc¢asné i otcovstvi v nasi
soucasné spolecnosti ma. Dosud existuje spousta implicitné zaml¢enych ptredpokladd, jako
to, Ze zmény v hodnoté ditéte jsou v rodin€ produktem snahy o rovné podminky i Sance muzi
a zen nejen v zamestnani, ale 1 v rodin€. Dal§im implicitné zaml¢enym piedpokladem je
napiiklad to, Ze v Ceské republice fada Zen odmita zistavat v domacnosti jako néco, co
neuspokojuje jejich potiebu nezévislosti. SkuteCnost je takova, Ze plozeni déti ztratilo
definitivné svlij spontanni charakter, stalo se nyni véci Givahy a finan¢ni 1 ¢asovou zaleZitosti.
Tento fakt podporuji i masové rozsifeni kontracepce, sexudlni vychova ve Skolach i
reprodukéni technologie. Dochazi také ke zménam v reprodukénich strategiich v situacich,
kdy jsou rodi€e v rozporu s mnoha alternativnimi rolemi, ale 1 alternativnimi Zivotnimi styly

(Sirovatka, Hora, 2008, s. 111).
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2 DITE S VROZENYM TELESNYM POSTIZENIM

V piipadé polozené otazky, co presn¢ piredstavuje télesné postizeni, neni odpoveéd vzdy
jednoduchd, a predevsim ne vzdy je totozna. Pokud se tedy snazime o vymezeni pojmu
télesné postizeni, setkdvame se i ze strany odbornikl s riznymi definicemi. Z toho diivodu
v této kapitole povazujeme za nutné, nejprve si objasnit pojem télesné postizeni, tak
abychom se zjiSténymi poznatky mohli v naSi praci dale pracovat. Soucasné¢ se v této
kapitole vénujeme Dé&tské mozkové obrn€, jez se u déti vyskytuje jako pficina vzniku

télesného postizeni.

V soucasnosti tvoii osoby s télesnym postizenim heterogenni skupinu, kterd je spojena
spoleénym znakem, kterym je omezeni pohybu, jeZ podle autorek postihuje cloveka

s télesnym postizenim v celé osobnosti.

Podivame-li se nyni, jak lze definovat télesné postizeni, definici té¢lesného postizeni nabizi
Novosad (2011, s. 85) ,jednd se o dlouhodoby nebo trvaly stav charakteristicky
anatomickou, orgdnovou nebo funkéni poruchou®. Vitkova (2004, s. 31) vymezuje télesné
postiZeni jako ,,vady pohybového a nosného ustroji, tj. kosti, kloubti, svalti i Slach a cévniho
zasobeni, jakoZ 1 poSkozeni ¢i poruchy nervového Ustroji, které se projevuji poruSenou
hybnosti, at’ uz tato postizeni vznikaji na zdklad¢ dédi¢nosti, nemoci nebo urazem. Definici
pojmu uvadi také WHO (Plevova, Slowik, 2010, s. 138), kdy ,,jde o ¢astecné nebo uplné
omezeni schopnosti vykondvat nékterou cCinnost ¢i vice Cinnosti, které je zplsobeno

poruchou nebo dysfunkci organu®.

Po uvedeném vymezeni télesn¢ho postiZeni, se dale budeme vénovat etiologii a diagnostice
télesného postizeni. Déle struén€ osvétlime kategorizaci télesného postizeni, avSak
s ohledem na charakter realizovaného vyzkumného Setieni jsme se dale rozhodli vénovat se
charakteristice Détské mozkové obrny. V souvislosti s Détskou mozkovou obrnou se

zabyvame specificky vyvojem déti s DMO a péci o né.

2.1 Etiologie a diagnostika télesného postiZeni

Jedinci s télesnym postizenim tvoii zna¢né heterogenni skupinu. VSechny poruchy hybnosti
maji riznorodé pfiCiny, symptomy i1 prognozy. Etiologii t€lesného postiZzeni proto uvadime
nize.

Samotnou etiologii télesného postizeni uvadi autorky Kelnarova a Matéjkova (2014, s. 78),

které rozdéluji priciny télesného postizeni podle obdobi vzniku na prenatalni, perinatalni a
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postnatalni. V prenatdlnim obdobi je postizeni vyvoldno nejcastéji v prvnim trimestru
téhotenstvi, a to infekci zndmou jako Torch neboli Toxoplazméza, Rubeola,
Cytomegalovirus nebo Herpes. Dalsi pfi¢inou vzniku télesného postizeni u ditéte
v prenatalnim obdobi miize vyvolat pisobeni toxickych latek jako je alkohol, drogy, koufeni
a jiné latky. Spatné okyslieni plodu vznika ob&hovou poruchou matky bdhem druhého a
tretiho trimestru. Néasledkem toho se mohou objevit urcité malformace, které predstavuji
vyvojovou vadu, typicky se vyznacuje znetvorenim. Vznik malformace tedy zacina jiz pii
nitrodéloznim vyvoji plodu, miiZe se jednat napiiklad o rozstép rtu nebo Fallotonu tetralogii
(Vitkova, 2006, s. 70). PostiZeni u ditéte v perinatalnim obdobi vznika béhem porodu ditéte.
Mezi komplikace v prib&hu porodu patii napiiklad predcasny porod, ptenaseni ditéte nebo
porodni asfyxie. V prubéhu postnatdlniho obdobi se télesné postizeni u ditéte objevuje
obvykle do 6. mésicii véku. Pti¢inou vzniku télesného postizeni v tomto pfipadé, mize byt
vliv skodlivého ptisobeni vSech infekénich onemocnéni (Kelnarova, Matéjkova, 2014, s. 78).
Z jiného uhlu pohledu uvadi pticiny télesného postizeni taktéz Slowik (2016, s. 333), ktery
je déli predevsim podle toho, zda se tedy jednd o vadu vrozenou ¢i ziskanou. Jako pfi¢ina
vrozené vady se nejcastéji vyskytuje poskozeni Centralni nervové soustavy pii komplikaci
béhem porodu, které vedou ke vzniku Détské mozkové obrny, na niz se v podkapitole 2.2
specificky zamétujeme. V etiologii ziskaného télesného postizeni, kterd vznikaji v pribéhu
zivota jedince, v soucasnosti dominuji urazy a nasledky zdvaznych onemocnéni. Oznacuji
ztratu hybnosti, jez byla do té doby zcela normalni, tedy naprosto srovnatelna se zdravymi
vrstevniky (Klimentova, 2018, s. 70). Mezi nejcastéjsi urazy vedouci k télesnému postiZeni
fadime poranéni patefe a michy ¢i amputace koncetin (Slowik, 2016, s. 336).

Zékladnim ptfedpokladem kvalitniho rozeznani piipadného vzniku télesného postizeni je
vCasné stanoveni diagn6zy. Autoii Parens a Asch (2000, s. 156), proto upozoriuji na
dilezitost diagnostiky vrozenych vad jiz v prenatalnim obdobi ditéte. Behem diagnostiky
détského pacienta je proto zdsadni také ucast rodich ditéte, a to i1 pfes zpusobenou
rodi¢ovskou zatéz. DalSim ptedpokladem pro stanoveni diagnozy je podle McLaughlin a
kolektivu (2008, s. 62) v zasad¢ piesnost diagnostiky. Jak uvadi Mukn$nablova (2014, s.
314) v soucasnosti se oviem zdokonaluje nejen samotna diagnostika, ale zkracuji se také
¢ekaci doby na potiebné vykony, a to pfedevsim ve prospéch déti s té€lesnym postizenim.
Diagnostiku télesného postizeni spatfuje Slowik (2016, s. 336) jako pifedmét rtznych
medicinskych oborti, které se zaméfuji na poruchu hybnosti, onemocnéni a zdravotni
oslabeni. Mezi tyto medicinské obory se fadi neurologie, ortopedie a chirurgie (Slowik,

2016, s. 73). V oblasti vzdélavani a rozvoje jedinct s télesnym postizenim se ovSem na
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diagnostiku zaméruje specidlni pedagogika, ktera se podle Vitkové (2004, s. 181) zamétuje
na to, aby télesné postizeni nebylo neptekonatelnou piekazkou v rozvoji osobnosti. Klinické
metody, jez se pii diagnostice v této oblasti vyuzivaji, ve své publikaci uvadi Valenta (2005,
s. 151-152) ptikladem je anamnéza, rozhovor a pozorovani, dale psychodiagnostické metody

¢i didaktické testy.

2.2 Détska mozkova obrna jako nejéastéjsi forma télesného postiZeni

Vzhledem k zamétfeni empirické ¢asti se specificky zamétime na obrnu, kterd se projevuje
zavaznym postizenim nervové soustavy a nasledné zptsobuje vznik télesného postizeni.
Jednotlivé obrny se od sebe rozlisuji lokaci a zavaznosti postizeni. Mozek a michu zasahuje
centrdlni a periferni obrna. Tato obrna zasahuje periferie nervové soustavy a déle se d¢li na
parézy, jez oznacuji ¢astecnou ztratu hybnosti a na plegie, u nichz se jedna o Gplnou ztratu
hybnosti (Plevova, Slowik, 2010, s. 138).

Jak uvadi Seidel (2008, s. 143) v soucasnosti je nejcastéjsim typem centralni obrny Détska
mozkova obrna (DMO), ktera miize byt oznacena podle Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN-10) také terminem mozkovéa obrna. Podle Pesové a Samalika (2006, s. 60) détska
mozkova obrna ptedstavuje poruchu hybnosti, kterd se objevuje jiz v nejranéjsim véku jako
nasledek poSkozeni mozku. Podobn¢ i Klimentova (2018, s. 71) dodava, Ze détskd mozkova
obrna oznacuje velmi zadvazné neurologické postiZeni, které je vrozené. PostiZzeni v podobé
détské mozkové obrny nepokracuje, ale dochdzi za pomoci rehabilitace ke zlepSeni
klinického stavu. Z nezralosti détského mozku vyplyvaji urcité zvlastnosti tohoto
onemocnéni. Oproti dfivéjSim dobam nyni paradoxné déti s détskou mozkovou obrnou
pfes onemocnéni déti pieZivaji, diive na postizeni mozku ihned umiraly (Seidl, 2008, s. 143).
JelikoZz détska mozkova obrna nema jednotnou pficinu ani jednotny klinicky obraz a
neprojevuje se jednotnym definovatelnym postizenim, neodpovidéd tak nemoci. Z toho
ditvodu je vhodné oznacovat détskou mozkovou obrnu jako syndrom pifedstavujici soubor
ptiznaki (Pesova, Samalik, 2006, s. 60).

Co se tyka samotnych pficin, které zpisobuji DMO, téch je celd fada a v nékterych ptipadech
je neni moZné ani objasnit (PeSova a Samalik, 2006, s. 60). K uvedenému tvrzeni Pfeiffer
(2006, s. 247) dodava, ze etiologicky neni Casto jasnd ptic¢ina pfedevsim z toho divodu, ze
hodnoceni vlivii pfed porodem je obzvlasté obtizné. Problematické jsou piedevSim déti
s pfed¢asnym porodem a velmi nizkou porodni vahou, které poté déle pobyvaji v inkubatoru.

Pfi¢inou vzniku détské mozkové obrny béhem porodu spatiuje Pfeiffer (2006, s. 247)
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v nejriznéj$im mechanickém poranéni mozku tlakem na mozkovou tkan, zlomeninami
lebec¢nich kosti a natrzenim mozkovych plen. Nejcastéjsi pri¢inu vzniku DMO podle Pesové
a Samalika (2006, s. 60) oviem piedstavuje kombinace nasledkl krvaceni do mozku a
nedostatecné zadsobeni mozku ditéte kyslikem a glukézou. V dob¢ porodu i kratce po ném
muze byt vyvolan u ditéte obraz totozny s DMO také néasledkem infekce nebo traumatem
(Pfeiffer, 2006, s. 247). V obdobi, kdy se mozek stale vyviji, mize byt ohrozen infekcemi,
jako je toxoplazmoza, kterou u téhotnych zen nejcastéji prenasi kocka domaci, infekce se
dostane na plod a muze jej téZce poskodit, pfedevsim se jedna o posSkozeni o¢i a mozku.
Dalsi nebezpecnou infekei pro plod je Rubeola neboli zardénky, tato infekce zptisobuje
pfiblizn€ v jedné tieting ptipadti malformace mozku, srdce nebo jinym systémum plodu.
Mezi dalsi pfi¢iny vzniku DMO se fadi ndkaza cytomegalovirem, kterd zplsobuje 1
odumfeni plodu, potrat nebo tézké malformace plodu. Podobny obraz jako pii nikaze
cytomegalovirem muiZze vyvolat také nakaza herpesem neboli oparem (Pesova, Samalik,
20006, s. 60). Ovsem DMO mitize zahrnovat také postnatalni pficiny, jelikoz je i po porodu
mozek nejzranitelnéjSim organem, miize byt tedy poSkozen i béhem onemocnéni jinych casti
téla. Novorozenec podstupuje spoustu néaroénych a slozité fizenych regulac¢nich
mechanismd, jako je samotné dychéni se stalou hladinou kysliku a oxidu uhli¢itého v krvi,
dale udrzovani stalé teploty téla a udrzovani stalé hladiny cukru. Pokud dojde k selhani
téchto regulaci a pfekroCeni kritické meze, miZe dojit aZ k nenapravitelnému poskozeni
mozku, jez se projevi jako DMO. V piipadé, Ze se poSkozeni mozku objevi do Sestého
mesice véku ditéte, je tedy prabeh totozny s DMO. Co se tykéd dédicnosti, klasicka DMO
dédi¢nd neni. Pokud ovSem rodic¢e ditéte s DMO planuji dalsi téhotenstvi, je potieba
peclivého rozboru moznych pfi¢in postizeni u dfive narozeného ditéte, na zéklad¢é tohoto
rozboru se matce poskytne odborna péce béhem celého tehotenstvi (Pesova, Samalik, 2006,
s. 61).

Diagnéza détské mozkové obrny zahrnuje fadu riznych poruch, v ptipadé, ze se u ditéte
neobjevuje zcela frapantni postizeni, nemusi tak dit¢ po porodu jevit Zadné zndmky tohoto
onemocnéni (Trojan, 2005, s. 131). Mezi nejcastéjsi ptiznaky centralni poruchy hybnosti
v novorozeneckém a rané kojeneckém obdobi, patii hypotonie neboli sniZzeni svalového
napéti. Dité Casto plisobi jako hadrova panenka, jelikoZ je vyrazné chabé, soucasné je mozné
vyprovokovat hybnost v normalnim rozsahu a svalova sila odpovida véku ditéte. Jedna se o
poruchu fizeni svalového napéti, jez mize vést ke vzniku postizeni riiznych ¢asti nervového
systému, mozkové kiiry, mozkové Sedé hmoty nebo mozecku. V nékterych ptipadech jde o

rozsahlé difuzni poskozeni mozku. Opakem hypotonie je tzv. hypertonie, ktera je ovSem v
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novorozeneckém véku prevazné vzacna. Hypertonie stejné jako hypotonie piedstavuje
poruchu fizeni svalového napéti, postizeny jsou vsak jiné ¢asti mozku a mozkového kmene.
Svaly déti jsou vyrazné pevné a na pohmat tuhé, je mozné je pasivné protahnout, ale vraceji
se do pavodni zkracené polohy. Koncetiny piedstavuji semireflek¢ni drzeni, znamena to, ze
jsou castecné ohnuté v kloubech, zde se jedna také o velmi vazny ptiznak, jez ve vetSing
ptfipadli pfechazi ve spasticitu. Pouze vzacné se u nejtézsich postizeni mozku nebo
mozkového kmene objevuje jiz od nejutlejSiho veéku cCastd spacticita, jez se projevuje
vyraznym zdklonem hlavy, flekénim drzenim hornich koncetin a nipadné nataZzenymi
dolnimi koncetinami. Progno6za u téchto déti je velmi nepiizniva a piicinou byva poskozeni
mozkové kiiry (PeSova a Samalik, 2006, s. 61).

Ptidruzené symptomy ditéte s DMO dale uvadi Kraus a kolektiv (2004, s. 30), mezi n¢ patii
Casto se objevujici epileptické zachvaty, zrakové potiZze, mentalni retardace, poruchy uceni
a problémové chovani. Problematickou oblast v obdobi vyvoje ditéte predstavuje také
porucha pfijmu potravy, ktera ve vétsSing€ pripadi pretrvava az do dospélosti ditéte. Vyvoj
souvisejici s pfijmem potravy mize ziistat na trovni sdni nebo polykéni a ¢asto nedochazi
ani ke stadiu kousani.

Dale bychom neméli zapomenout na rozdéleni Détské mozkové obrny, kterou délime na
spastickou a nespastickou formu. Spastickou formu DMO déale délime podle autorky
Klimentoveé (2018, s. 71) na diparézu, hemiparézu a kvadruparézu. Diparetickd forma DMO
ptredstavuje postizeni dolnich koncetin, pro hemiparetickou formu je typické postiZzeni horni
1 dolni koncetiny jedné poloviny téla a kvadruparetickd forma zasahuje vSechny ctyii
koncetiny.

Nespastickou formu DMO dé¢li Kraus a kolektiv (2004, 62) na dyskinetickou,
charakteristickou mimovolnymi pomalymi pohyby, a na vzacngji se vyskytujici formy

DMO, ¢imz je hypotonicka, cerebeldrni a rigidni forma DMO.

2.3 Specifika vyvoje a péce o dité s télesnym postiZenim

Jak uvadi Vitkova (2004, s. 44) v zéasadé plati, Ze zvlaStnosti vyvoje u déti s té€lesnym
postizenim predev§im s DMO, se nedaji zevSeobecnit, ale objevuji se u nich velmi
individualné.

Spole¢nym jmenovatelem pro télesné postizeni je opozdény vyvoj ditéte. Opozdéni vyvoje
u déti s télesnym postizenim je zpusobeno piedevsim vlivem senzorické deprivace, piesnéji
stradanim v oblasti stimulace (Pugnerova, Kvintova, 2016, s. 258). Z toho divodu je u déti

s DMO zasadni pozorovani smyslového postizeni, postizeni intelektu, senzitivni a
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epileptické zachvaty, nejvice typickym je ovSem porucha hybnosti (Seidl, 2008, s. 143). Dit¢
se vzdy vyviji pohybové i dusSevné, podle toho, které ¢asti mozku jsou postizeny (PeSova,
Samalik, 2006, s. 61). Ukazatelem specifického vyvoje ditéte, miize byt pro rodide chovani
jejich ditéte, které je jiné nez u jinych stejné starych déti. Dit¢ miize lezet zcela ochable,
s malou spontanni hybnosti, n€kdy je jeho hybnost naopak nadmérnd, kdy dité reaguje
zaSkubem koncetiny nebo celého téla i na nepatrny vnéjsi podnét. Budouci porucha hybnosti
ditéte se objevuje piedev§im v poloze na biise (Pesova, Samalik, 2006, s. 62). Hybnost
novorozencl je vétSinou reflexni, uréitymi pohyby si dité pfivolava matku, chyté se ji nebo
si fiké o jidlo. Tyto reflexy u déti s DMO zcela chybi nebo jsou nizké, tedy asymetrické.
Pozdéji se v pribéhu vyvoje ditéte tento stav do jisté miry vyrovnava a projevuje se
opozdénim dalSich vyvojoveé podminénych schopnosti. Porucha nejen hybnosti, ale 1 jinych
funkei ma svij specificky vyvoj, jez je podminén anatomickymi zménami a postupnym
zranim dalSich ¢asti mozku, jak poskozenych, stejné tak normalnich (PesSova, Samalik, 2006,
s. 63).

Obdobi, ve kterém mohou nejen rodice, pediatii, ale 1 blizké okoli vypozorovat odliSnosti ve
vyvoji ditéte je podle Svancarové a Kucharské (2017, s. 5) kojenecké a batoleci obdobi. Toto
obdobi nemusi vZdy probihat zcela hladce, jelikoZ se u ditéte Casto vyskytuji zavazné
vyvojové problémy. V kojeneckém a batolecim obdobi jsou za pomoci systematické
pediatrické péce odhalovany predevsim zavazné télesné, mentdlni a smyslové vady, jedna
se proto o zasadni obdobi ve vyvoji ditéte. Ke kojeneckému a batolecimu veéku ditéte dodava
Pugnerova a Kvintova (2016, s. 257), ze se dit¢ s télesnym postizenim v tomto obdobi
opozd’uje nejen v télesném, ale 1 psychickém vyvoji. Tento opozdény vyvoj se projevuje
napiiklad pozdé€jsim zvednutim hlavy, sedem i pozdé€jSim rozvojem chize. Pro dité to
pfedstavuje mensi moznosti ziskat zkuSenosti, tim dochazi ke vzniku deprivace v oblasti
poznavacich procest. UrCitd omezeni pohybu nebo jeho Uplnd nemoznost, ovliviiuje vzdy
rozvoj vztahu mezi matkou a ditétem. V ptipadé€ déti s DMO jsou pohyby minimalni, matka
muzZe tuto reakci vnimat jako nezdjem ditéte. Ze strany matky tak mize dochéazet k utlumeni
matefské aktivity a ke sniZeni frekvence kontakti s ditétem. Dlsledkem toho miiZze dochazet
ke vzniku podnétové nebo emocni deprivaci (Pugnerova, Kvintova, 2016, s. 258).

V ptipad€ narusSeni vyvoje motoriky, dochazi také k nepfiznivému ovlivnéni vyvoje feci.
Vadu feci u déti s DMO obvykle piedstavuje dysartrie, ktera piredstavuje souborné oznaceni
pro poruchu mluvy, kterd je zptisobena vadnou koordinaci mluvniho procesu na zakladé¢
organického poskozeni (Kejklickova, 2011, s. 37). Dalsim specifikem ve vyvoji ditéte

v batolecim obdobi byva socialni izolovanost ditéte, kterd wvznikd jako dusledek
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nedostate¢ného pohybu ditéte, kdy je dit¢ zavislé na své matce Ci jiné pecujici osobé.
V tomto obdobi se soucasn¢ u ditéte projevuje negativismus az vzdor, coz je soucasti
uvédomovani si sebe samého (Pugnerova, Kvintova, 2016, s. 259).

V obdobi piedskolniho véku ditéte vétSinou dochézi ke stabilizaci télesného postizeni. Toto
obdobi by se mélo zaméfovat piedev§im na zdokonalovani jemné motoriky a
senzomotorické koordinace ditéte, pfiCemz ma v obdobi ptedskolniho véku obzvlast’ rozvoj
motoriky pro dit¢ psychologicky vyznam. Z hlediska psychologického vyvoje roste
pfedev§im v obdobi ptedskolniho v€ku vyznam vrstevnické skupiny, ve skutecnosti jsou
vSak ve vétSin¢ pripadi déti s télesnym postizenim spiSe z kolektivu vyfazovany.
Dusledkem toho dochazi k vétsi zavislosti ditéte na rodiné a jeho nedostatecné samostatnosti
(Pugnerova, Kvintova, 2016, s. 260). V obdobi §kolniho véku déti s télesnym postizenim a
jejich  dospivani dochdzi v oblasti vyvoje kproblémim nejcastéji spojenych
s osamostatiiovanim. U déti s t€lesnym postizenim neni v obdobi §kolniho véku a dospivani
navazovani vztaht s vrstevniky natolik dulezité. Podle autorek Pugnerové a Kvintové (2016,
s. 261) je to z toho divodu, ze tyto déti obvykle nebyvaji natolik emoc¢né ani socidlné zralé,
Ptejdeme-li k samotné péci o dité s DMO, ta vyZaduje komplexni mezioborovy pfistup
(Muntau, 2014, s. 523). Jedna se tedy o multidisciplinarni péci, ktera oznacuje vyznam pro
cely zdravotni systém. Zakladni péci o déti s DMO piedstavuji obory jako je pediatrie,
rehabilitace, neurologie, ortopedie, pracovni terapie, logoterapie, socidlni péce i pedagogika
(Kraus a kolektiv, 2004, s. 23). Béhem péce o dit¢ s DMO je potieba informovat rodice, Ze
v soucasnosti pro détskou mozkovou obrnu neexistuje kurativni 1écba. Mozné je pouze
modifikovat jeji manifestaci, ovSem abnormalita bude u ditéte persistovat. U leh¢ich ptipadt
se urcité souvisejici stavy daji uCinnym zplsobem 1éCit. Pomoci terapie je mozné
zkompenzovat vice nez polovinu piipadi vyskytujici se epilepsie. Predepsané bryle
kompenzuji i refrakéni vadu a strabismus se operuje. Pomoci sestaveni vhodnych 1é¢ebnych
programi, dochazi ke zmirnéni neptiznivého stavu ditéte. Tyto 1é€ebné programy soucasné
dovoluji ditéti vyvijet se, pokud mozno tim nejlepSim zptisobem (Kraus a kolektiv, 2004, s.
27).

v€asnou intervenci, ktera je nedilnou soucasti komplexni péce, tedy uceleného systému
rehabilitace ditéte s DMO. Ucelenost komplexni rehabilitacni péce spattuje Jakobova (2007,
s. 24) predevsim ve v€asnosti, ndvaznosti jejich jednotlivych slozek (1éebné, socidlni,

pedagogické a pracovni) a ve vSestrannosti. V piipad¢ vcCasné intervence povazuje
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Jankovsky (2006, s. 35) za vhodné vyuziti tzv. Rané péce. Rana péce ptredstavuje funkcni
systém sluzeb, ktery pfedchazi vzniku disledki z ditvodu télesného postizeni, tyto disledky
zmirnuje nebo zcela eliminuje. Uvedend rand podpora neni uréena pouze pro déti s t€lesnym
postizenim, ale pfedevSim pro rodinu ditéte. Sluzby rané péce podle Opatiilové (2006)
nezahrnuji pouze samotnou intervenci, ale také odborné aktivity a specialni edukaci, jez
slouzi ke zlepSeni organickych funkci, vybudovani primétenych zptsobi chovani a zejména
vyvoje osobnosti.

Jakobova (2007, 69) ve své publikaci uvadi oblasti, jez se v soucasnosti vyuzivaji v péci o
dit¢ s DMO. Mezi tyto druhy léceni fadi medikamentdzni 1é€bu (nootropika, antiepileptika,
sedativa a vitaminy), 1écebnou rehabilitaci (Ié¢ebna télesnd vychova, 1écba praci a hrou),
fyzikalni 1écba, vychovna rehabilitace, 1é€ba a kompenzace smyslovych poruch, pouzivani
riznych technickych pomiicek, pracovni a socidlni rehabilitaci. Soucasné se autorka
v oblasti péce o dit¢ s DMO nejvice zaméfuje na poruchu teci ditéte, jez je soucasti
logopedické péce. Logopedicka péce u déti s DMO by méla s klinickym logopedem zacit co
také probihat individualné, nejlépe za ptitomnosti rodict. Na kazdé dit¢ s DMO, u kterého
se vyskytuje porucha feci, je béhem logopedické péce zapotiebi pohliZet zcela individudlné,
proto by mél byt také individualné volen terapeuticky postup (Jakobova, 2007, s. 70).

Dalsi vyznamnou oblasti, jiz se v péci o dité s DMO zabyva autorka Opattilova (2005, s. 15)
je psychomotorika, jemna motorika a hruba motorika. Jako ptiklady pedagogické intervence
v oblasti hrubé motoriky u déti s DMO autorka uvadi, reflexni plazivé pohyby dolnich
koncetin (vleZe na btisku), pfevraceni se na bfisko, zvedani se do stoje a lezeni po Ctyfech.
Déle jako ptiklady pedagogické intervence jemné motoriky u ditéte s DMO autorka uvadi,
pohliZzeni na ruce, hru s rukami, cilené¢ sméfovany uchop, pousténi a odkladani hracky,
otevieni krabicky a samostatné oblékani. Mezi soubor psychomotorickych ¢innosti autorka
fadi také grafomotoriku, kdy dit€¢ vykonava c¢innost pfi psani. DileZitost grafomotoriky
autorka spatfuje nejen v pohybu rukou, nohou nebo st pii psani, ale ptfedevSim v fizeni této
¢innosti psychikou. Pomoci grafomotoriky je proto mozné diagnostikovat psychické stavy
ditéte, procesy i vlastnosti poruch a nemoci ditéte (Opattilova, 2005, s. 41). Pé¢i zamétenou
na motoriku ditéte s DMO uvadi také Muntau (2014, s. 523), ktera jako hlavni cile 1€cby
ditéte s DMO povazuje praveé zlepSeni motoriky ditéte. Pfi pravidelném zaméfeni se na
motoriku, tak dochézi ke zlepSeni samoobsluhy ditéte i snizeni jeho bolesti.

Dale je podle Krause a kolektivu (2004, s. 27) béhem péce o dité¢ s DMO potieba, zaméfit se

1 na prevenci kontraktur, kdy je dilezité znat pfiCiny jejich vzniku. Charakteristické
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abnormalni drzeni pfevazuje pfi spasticité, ovSem v ptipad¢, kdy je tato abnormalni poloha
trvalejsi, postrada sval protazeni, na kterém do jisté miry zavisi jeho rtst do délky. Je proto
potieba pravidelna kontrola nalezti standardnimi rentgenovymi snimky. Udrzovani kloubii a
svalli v neutralni poloze zajistuje prevenci deformit. U diparézy nebo hemiparézy se
spacticitou lytkového svalu, vznikne equinus, coz vede u ditéte k chlizi po Spickach. Prevenci
deformit na dolnich, podobn¢ i hornich konéetinach je spravna ortéza, ktera udrzuje hlezno
v neutralni pozici, ¢imz zabranuje rozvoji varozity ¢i valgozity (Kraus a kolektiv, 2004, s.
27). Uvedena problematika ditéte s DMO je ptedevSim otdzkou ortopedické 1écby, ktera
v soucasnosti nahrazuje chirurgickou 1é¢bu, ktera je v ptipadé déti s DMO opravdu
vyjimecna. Ortopedicka 1écba ovSem i pfesto neovlivituje schopnost chiize ditéte (Dungl,
2014, s 310).

Déti s DMO potiebuji podle Krause a kolektivu (2004, s. 24) mimo zdravotni péci také
odpovidajici vyuku, coz je hlavni ulohou pro specialni pedagogiky. U vice nez poloviny déti
s DMO se objevuje stiedni az tézka mentalni porucha uceni. V soucasnosti se klade veliky
diraz na integraci, respektive inkluzi déti s DMO do bé&znych Skol. OvSem pro vyuku ditéte
s DMO je ptedevsim potieba seznameni nejen ucitele, ale 1 ostatnich se schopnostmi ditéte,
podle nichz se nasledné ptipravi plan a program vyuky. U déti s DMO je také zapotiebi
dostate¢né odpovidajici Skolni pifiprava, zhodnoceni jejich schopnosti k vyuce a sestaveni
planu. Vyraznou pomoc piedstavuje pozorovani ditéte v mateiské Skole, kdy 1 vhodné
sestaveny predskolni program usnadiiuje ndslednou integraci ditéte do zékladni skoly (Kraus

a kolektiv, 2004, s. 24).
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3 ADAPTACE RODINY NA NAROZENI DITETE S TELESNYM
POSTIZENIM

Narozeni ditéte s télesnym postizenim pfedstavuje pro rodinu velmi naro¢nou situaci, na
kterou rodice vétSinou nejsou piipraveni. Jedna se o velmi stresujici situaci, v niz vyrovnani
se s touto skute¢nosti neni nejen pro rodice, ale i vSechny Cleny rodiny viibec jednoduché.
Obdobi po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim ptinasi pro rodinu obrovské zmeény, kdy si
rodi¢e musi zvykat na novou zZivotni roli. Proto povazujeme za vhodné, zabyvat se v kapitole
otazkou narozeni ditéte s t€lesnym postizenim jako stres, dale jednotlivymi fazemi adaptace
rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim a na zavér kapitoly si piedstavime urcité

dopady, které po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim plisobi na rodinny zivot.

3.1 Narozeni ditéte s télesnym postiZenim jako stres

Narozeni ditéte s postizenim vzdy ovlivituje vSechny ¢leny rodiny a piedstavuje velmi
stresovou situaci. Tato mira stresu Casto miva vliv také na spojitost rodin. Zkoumani
rodinného stresu u rodiny majici dit€ s t€lesnym postizenim je velmi dilezité, predevsim
z toho ditvodu, Ze rodina nefunguje jako ostatni rodiny. Navzdory vySe uvedenému je vSak
potieba se na dalSich strandch zaméfit také na dalsi souvislosti a podminky, majici vliv na
zivot rodiny (Stérbova, 2013, s. 42).

Podle Kukly a kolektivu (2016, s. 179) byva v souvislosti s narozenim ditéte s télesnym
postiZzenim stresem vice ohroZen muz, ktery z rodiny ¢asto odchazi. Diivodem vzniklého
stresu u muze lze spatfovat v tom, Ze muz a Zena béhem svého zZivota zastavaji dvé role, jimz
je partnerstvi a rodi¢ovstvi, po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim jde jedna z roli razem
stranou, konkrétné se jednd o roli partnerskou. Vztah partnert proto byva znacné ohrozen,
jelikoz dlouhodobé pievazuje role rodiCovskd, tim partnerskd rovina pirestdva nadale
fungovat. Partnersky vztah v ptipad€ narozeni ditéte s postizenim ovlivituji nebo deformuyji
také dalsi neptijemné zptlisoby, ¢imz miize byt konfuze partnerské a rodicovské roviny, dale
naptiklad pfenaSeni potizi souvisejicich s akceptaci ditéte do partnerské roviny, coz muze
stresujici praveé pro muze (Dokoupilova a kolektiv, 2017, s. 30). Pro otce, ktery je soucasti
rodiny ditéte s télesnym postiZzenim, byva dale velmi stresujici naptiklad chovani ditéte na
vefejnosti, které se miize projevovat hlu¢nosti, zdchvaty vzteku nebo sahdnim na cizi lidi ¢i

véci (Kunhartova a kolektiv, 2017, s. 26).
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K faktorim ovlivitujicim stres v rodin€ po narozeni ditéte s télesnym postizenim se ve své
publikaci vyjadfuje Margalit (2012, s 51), ktera tvrdi, ze 1 bez ohledu na vysSe uvedené
faktory, samotné narozeni ditéte s télesnym postizenim vzdy vede ke vzniku vysokého
stupné¢ stresu vyskytujiciho se v celé rodiné€. Faktory ovliviiujici vznik stresu v rodiné jsou
podle Kunhartové a kolektivu (2017, s. 26) pfedevs§im druh a stupen télesného postizeni,
dale stupenn a typ socialni podpory. Dalsi faktor ovliviijici vyskyt stresu v rodiné po
narozeni ditéte s télesnym postizenim ve své publikaci uvadi McConachie (2016, s. 62) a
tim je vek ditéte. Millard (2016, s. 78) jako dalsi zatézujici faktory zminuje predevSim
zivotni zmény rodiny, které s sebou pfinasi narozeni ditéte s t€lesnym postizenim, zde se
jedna naptiklad o zménu rodinné rutiny, planovani volnocasovych aktivit ¢i neustaly kontakt
s odborniky.

Jak uvadi Kunhartovd a kolektiv (2017, s. 26) hlavnim pecovatelem o dité s t€lesnym
postizenim byva pievazné matka, a to z toho divodu, zZe s ditétem travi vice ¢asu doma nez
otec. S touto roli primarniho pecovatele také souvisi skutecnost, Ze jsou stresem ohrozeny
také matky (Kantor a kolektiv, 2015, s. 35). Faktorem vyvolavajicim stres u matek mtize byt
soucasné 1 skutecnost, Ze se n€ktefi odbornici, jako jsou specidlni pedagogové, pedagogové
nebo fyzioterapeuti, domnivaji, Ze matku nauci veSkeré schopnosti a dovednosti, které
nasledovné bude ucit dalsi ¢leny rodiny. Role matky a peCovatele by se tak znasobila o role
specialniho pedagoga, pedagoga a fyzioterapeuta. Z toho diivodu byvaji podle Kunhartové
a kolektivu (2017, s. 27) stresem a depresemi vice ohroZeny Zeny, které travi nejvice ¢asu
v domécim prostiedi spolu s ditétem s télesnym postizenim. V tomto ptipadé, proto na otce
Casto nepusobi stres ze samotného postizeni ditéte, ale spiSe nepohoda matky. Pro matku
muze byt dale velmi stresujici predevsim nespavost ditéte nebo problémy s piijmem potravy,
které mohou vyvolat nechutenstvi nebo naopak az ptehnanou vybiravost (Kunhartova a
kolektiv, 2017, s. 26).

Podle vypovédi rodi¢li mé rozdilny vliv v oblasti stresu a nepohody rodi¢u 1 intervence
orientovana na dité s télesnym postizenim. V tomto piipadé¢ matky uvadéji, ze intervence
orientovana na péci o jejich dité¢ u nich zarucené vede ke sniZeni miry stresu ve vztahu
k ditéti, nikoliv vSak ke sniZeni miry stresu mezi partnery. Naopak otcové uvadeji, ze
nepocituji sniZzeni miry stresu v partnerském vztahu, ale ani sniZeni miry stresu ve vztahu
k ditéti (Kunhartova a kolektiv, 2017, s. 27).

Béhem péce o dité s télesnym postizenim jsou nejen rodice, ale i celd rodina vystaveny fadé
negativnich vlivi, které tak ptispivaji k CastéjSimu vzniku stresu (Michalik, 2013, s. 108).

Rodina se pti dlouhotrvajici péci potyka také s pecovatelkou zatézi, jez ma soucasné vliv i
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na vznik deprese a beznad¢je. Prave to podle Michalika (2013, s. 108) dokazuje, jak moc je
péce o dité s télesnym postizenim narocna a do jaké miry mohou tyto aspekty determinovat
subjektivni vnimani a prozivani kvality zivota. Béhem studie zabyvajici se rodinami déti
s télesnym postizenim, potvrzuje vyskyt stresu objevujici se v rodiné¢ také Sikorova a
Birtekova (2011, s. 35). Autorky dale uvadéji jako zplsob feSeni problematiky stresu
v rodinéch ditéte s télesnym postizenim, vyraznéjsi zameéteni se na vypatrani silnych stranek

rodiny, diky nimz rodina zatézov¢é situace dokaze zvladnout.

3.2 Adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym postiZenim

A4

mohou ¢lovéka béhem zivota potkat, a to pfedevsim z toho dliivodu, Ze se jedna o zkousku,
na kterou rodice nejsou ptipraveni (Hordkova, 2012, s. 41). S uvedenym tvrzenim souhlasi 1
Bazalova (2014, s. 84), kterd dodava, Ze nejsou pripraveni ani ti rodice, ktefi doptedu védi,
ze se jejich dit€¢ narodi s télesnym postizenim. Narozeni ditéte s télesnym postizenim
ovliviiuje a méni zivot celé rodiny, nejenze nastupuji nové ukoly a nelehké zivotni vyzvy,
ale pfedevsim je rodina vystavena adaptaci na pfitomnost ditéte s t€lesnym postiZenim
(Kantor a kolektiv, 2015, s. 27). Béhem adaptace rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim piedstavuje piijeti ditéte takové jaké je, jednu ze zakladnich Zivotnich potieb
ditéte. Teprve az poté, co je tato potieba naplnéna, se miize jeho potencidl otevtit a rozvinout.
O to vyznamnéj$i je naplnéni této potieby v pfipadé ditéte s télesnym postiZzenim
(Kunhartova a kolektiv, 2017, s. 26).

Adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim je podle Dokoupilova a kolektiv
(2017, s. 31) charakteristickd urcitou posloupnosti, kdy intenzita a délka trvani je
individualné specifickd. Kazdy rodi¢ hleda svij vlastni pfistup k ditéti, ovSem ne vzdy, a ne
kazdy rodic¢ k adaptaci dojde (Bazalova, 2014, s. 84). Stejné tak je podle Kantora a kolektivu
(2015, s. 30) prtbé¢h dalsich stadii i jejich kontinuita neptedvidatelny.

V prubéhu adaptace na narozeni ditéte s télesnym postizenim, prochazi rodina urcitou fazi
vyrovnani se s touto skutecnosti. Béhem faze vyrovnani se s narozenim ditéte s télesnym
postizenim, Celi rodina naporu nejen psychickému, ale i1 fyzickému (Bazalova, 2014, s. 84).
Mezi faze vyrovnani se patii podle Vagnerové (2014, s. 158-159) taze Soku a popreni, ktera
pfedstavuje prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou skutecnost, coz znamend narozeni
ditéte s télesnym postizenim. Dochdzi k silné emoc¢ni reakci, popirdni situace a nasledné
k hledani vinika. V této fazi rodi¢e obvykle necht&ji piijimat jakékoliv informace o

moznostech péfe o dite¢ s télesnym postizenim (Bazalova, 2014, s. 84). V dalsi fazi
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bezmocnosti se u rodicl stiidaji pocity zklaméani a bezmocnosti. Objevuje se pocit viny
vztahujici se k ditéti a pocit hanby vztahujici se k ocekdavanym reakcim spolecnosti. Rodice
se obavaji zavrzeni ¢i odmitnuti, soucasné oc¢ekdvaji pomoc, ale nevédi, o jakou pomoc by
se piesn¢ melo jednat a v ¢em by méla spocivat (Valenta a kolektiv, 2012, s. 284). Obdobi
faze postupné akceptace a vyrovndni se s problémem piedstavuje postupné pfijeti
skutecnosti, ze jejich dit€ ma télesné postizeni. Rodice se zacinaji zajimat o pfi¢iny vzniku
télesného postizeni a vyhledavaji konkrétni informace, které by jim mohly pomoct.
V pribéhu této faze dochazi ke stiidani smutku, bezmoci a nespravedlnosti. Dulezité je
umoznit rodicim projeveni smutku a vytvofit vhodny prostor pro praci stou emoci
(Gerlichova, 2014, s. 88). Dale faze smlouvdni predstavuje prechodné obdobi, v némz rodice
akceptuji skutecnost narozeni ditcte s t€lesnym postizenim. I ptesto, ze je faze smlouvani
(Vagnerova, 2014, s. 141). Posledni fazi je faze realismu, béhem niz dochazi k uvédoméni
si skutecnosti, kterd vede k jejimu piijeti, k realistickému néhledu na zivotni situaci rodiny,
a predevSim na osobnost a jeho moznosti. Obecné plati, Ze pokud rodina situaci uspésné
zvladla az do této faze, je tim jeji soudrznost vyznamné posilena (Slowik, 2016, s. 34).

Jak déle uvadi Kunhartova a kolektiv (2017, s. 26-27) adaptaci na narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim 1épe zvlada matka, predevsim z divodu jeji vyssi miry aktivity v této oblasti.
v ptipadé, Ze je rodina spravné a dostatecné informovana i podpofena v oblasti medicinskeé,
pedagogické, ale i psychologické a socialni, faze vyrovnéni se se skute¢nosti narozeni ditéte
s télesnym postizenim, miize byt pro rodinu mnohem jednodussi a mén¢ naro¢na, nez kdyz
by situaci musela rodina fesSit sama (Bazalova, 2014, 85). Podobné tvrzeni uvadi také
Kunhartova a kolektiv (2017, s. 26-27), kterd dodava, Ze pifedevsim dostatecna
informovanost rodici vede ke snizeni nejistoty rodicli v procesu vyrovnani se, coz vede
k ziskéani klidu a lepSimu zvladani krizovych situaci.

Ovsem i pies to, ze rodice uspé$né projdou procesem adaptace na narozeni ditéte s té¢lesnym
postiZzenim, nepiestdvaji mit neustdlé obavy z budoucnosti. Mezi tyto obavy rodicu patii
napiiklad, zda bude dité schopné zit nezévisle na péci druhé osoby, jestli bude akceptovano
ze strany spolecnosti, a kdo se o néj bude starat, az rodi¢e nebudou moci.

Po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim také casto dochéazi k ovlivnéni vychovnych postoji
rodici, z toho ditvodu je béhem adaptace rodiny na narozeni ditéte s té€lesnym postizenim
pro rodi¢e velmi obtizné naleznuti optimalniho stylu vychovy (Slowika, 2016, s. 35). Jak

uvadi Dokoupilova a kolektiv (2017, s. 45) vybér spravné varianty vychovného plisobeni na
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dit¢ zavisi na bezvyhradném pfijeti ditéte a akceptace vSech jeho limitl a také redlné
zhodnoceni jeho moznosti. Je potieba zcela respektovat jeho potieby a specifika, kdy je dité
komplexné rozvijeno jako samotna sobéstacna bytost a je pln¢ povzbuzovano k aktivité.
Znamena to tedy, Ze by dité mélo byt piijiméano piedevsim takové, jaké je.

Ve své publikaci Dokoupilovd a kolektiv (2017, s. 45) predstavuji piiklady nejcastéji
uplatiiovanych vychovnych styli vicéi ditéti s té€lesnym postizenim. Timto vychovnym
stylem mutze byt naptiklad uzkostna vychova, kteréa predstavuje az nezdravé Ipéni na ditéti
s télesnym postizenim, nepfimefeny strach o néj 1 jeho extrémni ochraiiovdni. V tomto
pfipadé muze dojit az k branéni ditéti v béznych, ale dle rodic¢t nebezpecnych Cinnostech.
Dusledkem muze byt omezeni iniciativy ditéte a jeho socidlniho vyvoje. Rozmazlujici
vychova je dalsi z variant stylti vychovy, spoc¢iva v neadekvatnim Ipéni na ditéti, predstavuje
nezdravou citovou vazbu, nadmérné ocetiovani ditéte a snahu vynahradit ditéti nadmérnou
laskou to, o co bude v Zivoté pravdépodobné ochuzeno. Pro rozmazlujici vychovu je
soudasné typicka snaha udrzet ditd fixované a zavislé na rodi¢ich. Casto také dochazi opét
k branéni a pozadavkim ditéte. Dalsi styl vychovy ptedstavuje perfekcionisticka vychova,
jez je oznaCovana jako opak vychovy rozmazlujici. Perfekcionisticky postoj je
charakterizovan pfepjatou snahou o dokonalost, snahu dosdhnout maximalniho Gspéchu, a
to bez jakéhokoliv ohledu na moznosti a potfeby ditéte. V tomto ptipadé rodic¢e kladou na
dit¢ extrémni naroky a neadekvatni ocekdvani, coz vede k pfetéZovani ditéte a jeho
neurotizaci. Protekéni nebo také hyperprotektivni vychova, je dal§i z moZznych variant
vychovného plisobeni, béhem n¢j se rodic¢e snazi o to, aby jejich dité dosahlo veskerych
hodnot, jez jsou povazovany za vyznamné nebo vyhodné, a to bez ohledu na zptisob, kterym
by jich dit¢ mélo dosahnout. Znamena to tedy, ze rodiCe, ditéti s t€lesnym postizenim ve
vSem pomahaji, pfesnéji fe¢eno, pracuji za néj. Pro své dité vyzaduji neptimérené ohledy a
ulevy, soucasné dité Casto znevyhodnuji, situaci zvelicuji nebo dle potieby naopak zastiraji.
Disledkem tohoto postoje ovSem vede k omezeni samostatnosti ditéte. Poslednim
zminénym vychovnym typem je vychova zavrhujici, jez je povaZovana za extrémni variantu
vychovného stylu. V oslabené varianté se mize piipadné jednat o zanedbavajici piistup.
Uvedena vychova zavrhujici byva vyrazem unikové reakce a vyskytuje se spise ve skrytych
formach (Dokoupilova a kolektiv, 2017, s. 45).

Na zavér uvadime moznou strategii, podporujici proces adaptace rodiny na narozeni ditéte
s télesnym postizenim, kterou predstavuje soubor sluzeb pomahajicich vyrovnat se

s télesnym postizenim ditéte, ¢cimz je tzv. Rana péce. Ranou péci tak mohou rodice vyuzit
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jako urc€ity zdroj ziskani potfebnych informaci o nové zivotni situaci rodiny (Mukn$néablova,

2014, s. 66).

3.3 Dopady narozeni ditéte s télesnym postiZenim na rodinny Zivot

Po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim dochazi ke zménam ve fungovani celé rodiny, kdy
rodina fesi nejen zpisoby sdélovani diagnozy ditéte okoli, béhem niz rodice, ale 1 sourozenci
¢eli nejriznéj$im reakcim. V rodin¢ dochazi také ke zméné Zivotniho stylu i nédhledu na
budoucnost celé rodiny (Bazalova, 2014, s. 85). Dale Kunhartova a kolektiv (2017, s. 22)
uvadi, ze se celd rodina s pfichodem ditéte s t€lesnym postizenim musi adaptovat na
podminky, ale i styl Zivota, jeZ jsou pro n€ nové a jiné. Proto je potieba, aby se nejen rodice,
ale 1 ostatni ¢lenové rodiny naucili novym dovednostem, jelikoZ maji vice povinnosti. Mezi
zminéné povinnosti rodiny se fadi naptiklad monitorovani zivotnich funkci, poskytovani
osetfovatelské péce, poskytovani podpory ditéti s postizenim, ale soucasn¢€ i ostatnim
¢lenim rodiny, dale provadéni terapie, konzultace s I¢kafti a dal§imi odborniky.

TaktéZz Kantor a kolektiv (2015, s. 31) uvadi, Ze zasadni dopad narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim na rodinny zivot ma hlavni pecovatelska ¢innost, ktera se v soucasnosti presouva
do domécich podminek. Z toho diivodu se hlavnim peCovatelem stdva rodina. PeCovatelska
zatéZ proto Casto vede az k Uiplnému rozpadu rodiny, kdy se pfedev§im matka upind pouze
na péci o dité a otec tak rodinu vétSinou opousti. Kantor a kolektiv (2015, s. 38) ovSem
upozornuje na dilezitost partnerstvi predevs§im proto, ze fungujici partnerska rovina u rodin
s dité¢tem s télesnym postizenim predstavuje zasadni dilezitou slozku celého rodinného
systému 1 vztaht. V pfipadé zachovani ¢i rozvijeni partnerstvi dochdzi k vyznamnému
posileni koheze celého rodinného systému a determinuje nejen kvalitu a kvantitu ziskanych
zkuSenosti a dovednosti, ale zdsadnim zplisobem citovy vztah, jez se utvaii mezi ditétem a
ostatnimi ¢leny rodiny. Jak uvadi Bazalova (2014, s. 86) pro udrZeni vztahu mezi partnery a
s télesnym postizenim. Soucasné by serodi¢e méli zaméfit na budovani Ucinného
dorozumivani s ditétem s télesnym postiZenim a posilovani jejich rodi€ovskych kompetenci
(Dokoupilova a kolektiv, 2017, s. 38).

Po narozeni ditéte s télesnym postizenim, dochazi také ke zméné v chovani rodict, ktefi
byvaji naladéni spiSe depresivné a k signalim ditéte byvaji méné citlivy (Kunhartova a

kolektiv, 2017, s. 23). Zde je tvorba vazby mezi ditétem a rodi¢i bud’to opozdéna nebo piimo
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narusend, z divodu mensi reakce ditéte se Spatnym zdravotnim stavem na chovani rodica,
kdy se rodi¢iim dostava méné odmeénujicich socidlnich reakci.

Dlouhodobé pecovani o dité s télesnym postizenim ma soucasné dopad nejen na télesné a
psychické zdravi pecovatelt, ale dochazi i k ovlivnéni psychosocialnich potieb a
psychohygieny. Casova naroGnost spojend s pé&i o dité s tdlesnym postizenim ma také
negativni dopad na traveni rodinnych aktivit, které jsou po narozeni ditéte s té€lesnym
postizenim vyrazné¢ omezeny. Dale mé& mira peCovatelské zatéze negativni dopad ve forme
stresu 1 zna¢ny dopad na kvalitu Zivota rodiny. Kvalitou Zivota rodiny souvisejici s dopady
narozeni ditéte s télesnym postizenim na rodinny zivot se ve své publikaci zabyva také
Michalik (2013, s. 109), ktery se béhem svého empirického Setfeni zabyval Sirokym
spektrem aspektii kvality Zivota pecujicich osob o ¢lena s télesnym postizenim. Vysledkem
Michalikova (2013, s. 109) zkoumdni je zjisténi vysoké miry Uinavy a vyhoteni pecujicich
osob, dale vyskytujici se opatrnost nebo zdrava skepse, a to pfedevsim z toho divodu, ze
jsou pecujici osoby vystaveny fadé negativnich vlivl, které nepftispivaji k jejich pocitim
optimismu. Dlouhotrvajici péce o dité s télesnym postizenim ma také vliv na hodnoty i
osobnost pecujicich osob. Mezi dalsi zjiSténé dopady narozeni ditéte s télesnym postiZzenim
na rodinny zivot podle Michalika (2013, s. 110) patfi pocity vyrazné inavy, ztrata schopnosti
uzit si volnou chvili, ztrata schopnosti radovat se nebo ztrata osobnich perspektiv.

Dalsim dopadem narozeni ditéte s télesnym postizenim na rodinny Zivot je ve forme
pfepocitavani rodinného rozpoctu, z né¢hoz pfichazi na financovani neocekavanych vydajh.
Dokoupilova a kolektiv (2017, s. 46) jako ptiklady téchto vydajii uvadi, dietni upravu stravy,
nakladné rehabilitacni a kompenzaéni pomiicky, neptiznivou bytovou situaci, thradu 1éka a
nakladt za 1é¢bu, thradu nakladd za osobni asistenci, vzdélavani a rizné dalsi sluzby. I pres
ptispévky, jez rodina na dité dostava, mohou uvedené naroky spojené s péci o dité€ pro rodinu
predstavovat neimérnou financni zatéz. Jak upravuje Zékon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach a Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o
socialnich sluzbéch, ve znéni pozd¢jsich predpisti, mize rodina zazadat o prispévek na péci,
jez je urcen pro jedince, ktefi z diivodu dlouhodobého nepiiznivého zdravotniho stavu
potiebuji pomoc od jiné fyzické osoby pfi zvlddani zékladnich Zivotnich potieb v rozsahu,
jez je stanoven stupném zavislosti dle uvedené¢ho zdkona o socidlnich sluzbach (Zakon ¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, Vyhlaska 505/2006 Sb.) S ekonomickou situaci rodiny
po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim podle Kunhartové a kolektivu (2017, s. 22) uzce
souvisi dopad narozeni ditéte s t€lesnym postizenim v oblasti zaméstnani, konktrétné ztraty

zamestnani. Zatimco matky ve vétSin¢ piipadi zlstavaji s ditétem doma a ztraci tak
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zamé&stnani, otcové Casto premysli nad zménou svého zaméstnani predevSim z divodu
potieby vyssiho finanéniho ohodnoceni a toleranci potiebnych absenci, tak aby mohl byt
flexibilni v ptipad¢€ ndhlych zmén zdravotniho stavu ditéte.

Po narozeni ditéte s télesnym postizenim Casto dochazi také k omezeni vztahu rodiny
se sousedy i prateli. Rodice casto omezuji své dosavadni kontakty, vétSinou se stykaji pouze
s rodinami, jez maji také dité¢ s t€lesnym postizenim nebo se zcela izoluji (Bazalova, 2014,
s. 86). Jak dale Bazalova (2014, s. 86) uvadi, divodem této izolace miize byt Unava,
nedostatek Casu spojeny s péci o dité s télesnym postizenim nebo nedostupnost nadhradniho
hlidani pro dit¢. Zde Kunhartova a kolektiv (2017, s. 23) upozoriiuje, piredevsim na
udrzovani normalniho spolecenského zivota, a to z toho divodu, Ze je rodina vyrazné
ohroZena socidlni izolaci.

Narozeni ditéte s télesnym postizenim mé ovsem dopad zejména na zdravé sourozence ditéte
s télesnym postizenim. V tomto piipad¢ casto sourozenec bez postizeni prebird vétsi
zodpovédnost a jeho potieby jsou vzdy az na druhém misté, jelikoz se téméf vSechna
pozornost soustfed’'uje na jeho sourozence s télesnym postizenim (Kunhartové a kolektiv,
2017, s. 31). Kunhartova a kolektiv (2017, s. 31) dale uvadi, Ze sourozenci bez postizeni
Casto ziji dva zivoty, tedy doma a mimo domov, kdy mimo domov hledaji misto, kam by
mohli patfit, jelikoZ pravé doma soutézi o pozornost rodict. Sourozenec bez postiZeni se
proto Casto snazi vyniknout ve Skole, sportech nebo jinych aktivitach, tak aby neptid¢laval
svym rodi¢lim dalsi starosti, snazi se tedy o kompenzaci postiZzeni svého sourozence. Rodice
od déti bez postiZeni Casto vyZaduji ucast na péci o sourozence s t€lesnym postiZenim, to pro
n¢ mize ovSem piedstavovat obrovskou zodpovédnost, jez neodpovida jejich mentalnimu
veku ditéte. Dlsledkem toho mtiZze byt urychlena dospélost ditéte.

Co se tyka pozitivnich dopadl na rodinny zivot po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim,
Kunhartova a kolektiv (2017, s. 31) tvrdi, Ze jestlize je v rodiné vytvoieno piijemné
prosttedi, ve kterém si jsou vSichni €lenové rovnocenni, nemusi zdravé dit€ pocitovat zadné
odliSnosti od ostatnich. Soucasné autorka spatiuje velikou vyhodou u spole¢ného Ziti se
sourozencem se zdravotnim postizenim, které mize pro zdravé dité predstavovat rozvoj
tolerance a pochopeni, Casto je také vice flexibilni v feSeni problémii, dokéaze 1épe pracovat
s Casem, je citlivejsi, 1épe vychdzi s ostatnimi, je tolerantnéjSi k odliSnostem a uci se
vzajemné pomoci. Podobny ndzor ma 1 Bazalova (2014, s. 102), ktera dodava, Ze potiebou
pro posileni a pfipravu na zivot zdravého ditéte, je spravné zvoleny vychovny styl v rodiné.
V tomto piipad€ poté zpravidla ze sourozenci ditéte s t€lesnym postizenim vyrostou jedinci,

ktefi siv zivoté nejen sami poradi, jsou empaticti, ale predev§im zdravi neberou jako
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samoziejmost. Vagnerova a kolektiv (2009, s. 28) déle uvadi, Ze je vétSina rodica také
pfesvédcena, ze pravé kvili tomu, co jiz prozili, tedy po narozeni ditéte s télesnym
postizenim, se zménili k lepSimu, citi se trpélivéjsi, siln€jsi a meéni se také jejich vztahy
k ur¢itym lidem. Soucasné mayji pocit, Ze jsou schopni 1€pe pochopit jejich problémy a jsou
1 tolerantnéjsi k riznym odlisnostem. Rodice se také domnivaji, ze teprve nyni si jsou jisti,
co je v zivoté opravdu dilezité, n¢ktefi i oznacuji narozeni ditéte s postizenim za zdroj své
radikalné pozitivni promény své osobnosti. Jako pozitivni dopad narozeni ditéte s télesnym
postizenim na rodinny Zivot Michalik (2013, s. 110) dodava vlastnost, které se u téchto rodin
obvykle vyskytuje a tim je ur¢ita mira pokory ke skute¢nostem, jez nam zivot pfinasi, a které
neni mozn¢ vlastnimi silami ovlivnit.

Zavérem ve své publikaci uvadi Dokoupilova a kolektiv (2017, s. 41) zakladni rady a
doporuceni, jez vedou k prevenci vzniku negativnich dopadl v rodin€ po narozeni ditéte
s télesnym postizenim. Jedna se piredevsim o vyhrazeni Casu na sebe a své zaliby, vénovani
se svému dosavadnimu zaméstnani, delegovani povinnosti na druhé bez pocitu viny,
relaxace, svéfeni ditéte na kratkou dobu jiné osobé, zachovani a navazovani ptatelskych
vztahil. Nejdulezitéjsi je oteviend komunikace v roding, spolecné sdileni radosti, ale i
starosti, spole¢né traveni Casu s détmi, ale také bez nich, dale vzajemna emocionalni
podpora, utvareni urcitého klimatu, naptiklad schopnost umét se spolecné bavit, planovat
spolecné akce a podporovat radostnou atmosféru. Dale jako zdsadni Dokoupilova a kolektiv
(2017, s. 41) spattuje vyuzivani specidlnépedagogické a psychologické podpory a vyuzivani
svépomocnych ¢i podptirnych skupin. Vagnerova (2008, s. 238) dodava, Ze po narozeni
ditéte s télesnym postiZzenim by si rodina bez externi podpory nedokédzala pomoci. Znamena
to tedy, Ze rodina potfebuje podporu a pomoc nejen ze strany SirSi rodiny a pratel, ale
pfedevsim od riznych odbornikli. Michalik a kolektiv (2011, s. 68) uvadi odborniky z fad
psychologti, pedagogt, 1ékati, socidlnich pracovnikd, terapeutl, vychovatelll a specialnich
pedagogii. Specifickd Cinnost uvedenych odbornikii spoc¢iva v diagnostice, poradenstvi,
terapii a v feSeni problému. Tak, aby byly veskeré aktivity GspéSné zvladnuty, jsou k tomu
potieba odborné znalosti, dostatecny prehled o pfic¢inach a disledcich zdravotniho postiZeni.
Podle Jankovského (2006, s. 36) je proto pro rodice velmi dalezitym faktem védomi o
existenci odbornych instituci a organizaci, jez mohou byt nejen pro samotné déti, ale i celou
rodinu velmi prospé$né. V ptipadé€, ze rodiné neni nabidnuta zZadna z uvedenych podpor
nebo ji jedinec nepfijima, jedna se o piic¢inu, soucasné i nasledek vzniku negativnich dopadt

na rodinny zivot. Z toho divodu je dulezité, aby jedinec mél urc¢itou oporu k dispozici,
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kterou je schopen rozeznat, ptijmout ji a dostatecné vyuzit (Dokoupilova a kolektiv, 2017,

s. 37).
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Ptedchozi ¢ast prace ndm nabizi vymezeni teoretickych vychodisek, které ndm pomohly
ukotvit danou tematiku. V praktické ¢asti prace, proto chceme hloubéji porozumét danému
fenoménu a vytvofit novou teorii, kterd rozsifi poznani ve zvolené oblasti zajmu, a to

prostiednictvim vlastniho vyzkumu.

Ve vyzkumu se zabyvame otazkami souvisejicimi s adaptaci rodiny na narozeni ditéte
s télesnym postizenim piedevsim z toho diivodu, Ze se jedna o velmi specifické téma, které
si vzhledem k zastoupeni osob s postizenim v ¢eské populaci zaslouzi vyzkumnou
pozornost. Jak uvadi Cesky staticky ufad (2019) v roce 2018 Zilo v soukromych
domacnostech 1,152 milionu osob s télesnym postizenim v ¢eské populaci. Rodina, do niz
se narodi dité s télesnym postizenim, potiebuje socialni oporu, kterou miizeme chapat jako
urcity druh pomoci a podpory. Pomoci ni dochézi ke snizeni dopadu télesného postizeni a
prispivani k socializaci rodiny i ditéte s télesnym postizenim. Dulezitou soucésti je proto
vytvafeni vstficnéjSitho a tolerantnéjSiho prostfedi, v némz jsou jedinci pfijimani a
respektovani, a to bez ohledu na jejich omezeni ¢i znevyhodnéni. Vytvareni tohoto
spolecenského prostfedi patii pravé mezi moznosti socialni pedagogiky. Socialné-
pedagogicky rozmér tématu proto shleddvame ptedev§im v samotnych cilech a obsahu

tohoto oboru.

Dosud se problematikou adaptace rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postiZenim ve svém
vyzkumu zabyvali napfiklad Kantor a kolektiv (2015), psychickym a emo¢nim dopadim
souvisejicim s narozenim ditéte s télesnym postizenim se prostiednictvim vlastniho
vyzkumu vénoval Michalik (2013), dale se samotnou péci rodiny o dité¢ s té€lesnym
postizenim zabyvala zahrani¢ni autorka Knight (2007) a v neposledni fad¢ se rodinnému
fungovani piedevs§im roli a postaveni sourozence v rodin€ po narozeni ditéte s té€lesnym

postizenim ve svém vyzkumu zabyval Burke (2004).

Povazujeme proto za potiebné vyplnit toto existujici bilé misto na poli socialné-
pedagogickych vyzkumii a porozumét hloub¢ji tomu, co vSe rodina po narozeni ditéte
s télesnym postizenim proziva, a jak se na novou zivotni situaci adaptuje. Metodologickou

charakteristiku naSeho vyzkumného Setfeni uvadime v nasledujicich podkapitolach.
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4.1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Nasledujicim krokem je stanoveni vyzkumného problému, jenz podle Reichela (2009, s. 44)
predstavuje otazku ve forme oznamovaci véci, na niz ma zkoumani ptinést odpoveéd’. Jedna
se o zpestrovani tématu, aby bylo nakonec zfeteln¢ jasné, co ma byt zkoumano. Vyzkumnym

problémem nasi prace je adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim.

Jak uvadi Svaticek a kolektiv (2007, s. 62) na po&atku je tieba ujasnit si cile vyzkumu a to,
zda jsou dostatecné vyznamné. Podle nichz bychom se méli v priabéhu celého vyzkumného
procesu orientovat a neustdle sledovat, zda se blizime k jejich napliovéani. Jak jiz
z ptedchozich tadkd vyplyva, otazka adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym
postizenim piedstavuje sociadlné-pedagogické téma, jehoz mira prozkoumani je v ceském

prostiedi dosud nizka.

Hlavnim cilem naSeho vyzkumu proto je zjistit, jakym zplisobem se rodina adaptuje na

narozeni ditéte s t€lesnym postizenim.

Diléimi cili vyzkumu je zjistit,

- co podle participantl determinuje jejich adaptaci na narozeni ditéte s télesnym
postizenim.

- jaké podpurné zdroje participanti vyuzivani v ramci narozeni ditéte s télesnym
postizenim.

- jak participanti vnimaji rodinné a socialni fungovani v souvislosti s narozenim ditcte
s télesnym postizenim.

- jaké maji participanti predstavy o budoucim fungovani rodiny.

4.2 Vyzkumné otazky

Svaticek a kolektiv (2007, s. 69) tvrdi, Ze vyzkumné otazky tvoii jadro kazdého vyzkumu a
zaroven plni dv€ zékladni funkce a to, Ze pomahaji zaostfit vyzkum tak, aby poskytl

vysledky v souladu se stanovenymi cili, a ukazuji také cestu, jak vyzkum vést.

Hlavni vyzkumna otdizka naseho vyzkumu zni: Jakym zplisobem se rodice adaptuji na
narozeni ditéte s t€lesnym postiZzenim?

Poté jsme si stanovili dil¢i vyzkumné otazky, které zni:
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Co podle participantti determinuje jejich adaptaci na narozeni ditéte s télesnym

postizenim?

- Jaké podplrné zdroje participanti vyuzivaji v ramci jejich adaptace na narozeni ditéte
s télesnym postizenim?

- Jak participanti vnimaji rodinné a socialni fungovani po narozeni ditéte s té¢lesnym

postizenim?

Jaké maji participanti piedstavy o jejich budoucim rodinném fungovani?

4.3 Volba vyzkumné strategie, metod a technik sbéru dat

Z divodu definovaného cile a vyzkumného problému, jsme se rozhodli pro zvoleni
kvalitativniho vyzkumu. Disman (2011, s. 285) definuje kvalitativni vyzkum jako
nenumerické Setfeni a interpretace socidlni reality, jehoz cilem je odkryt vyznam podkladany
sd¢lovanym informacim. Kvalitativni vyzkum nam umoziuje jit vice do hloubky a ptinést
tak o zkoumaném jevu co nejvice informaci (Svaticek, 2007, s. 17). Z toho diivodu jsme se

rozhodli pravé pro tento typ vyzkumu.

Ze stanovenych cili a na n€ napojené vyzkumné strategie vychazi také vybér metody a
techniky sbéru dat. S ohledem na ucely naSeho vyzkumného Setfeni jsme zvolili
polostrukturovany rozhovor. Jak uvadi Svati¢ek a kolektiv (2007, s. 160) polostrukturovany
rozhovor vychdzi zpfedem ptipraveného seznamu témat a otdzek. Polostrukturovany
rozhovor také nabizi alternativy otdzek a odpovédi s naslednym vysvétlenim a objasnénim
participantem, jak uvadi Cabalova (2011, s. 105). I pfes naroénéji technickou piipravu,
ktera se wu polostrukturovaného rozhovoru vyzaduje, se dostavdme pomoci
polostrukturovaného rozhovoru s tématem vice do hloubky. Coz byl také jeden z divodu,

proc¢ jsme si tuto metodu sbéru dat zvolili.

V rdmci zvoleni polostrukturovaného rozhovoru jsme stanovili okruhy otdzek, které jsme

nasledné vyuzili béhem rozhovoru:
Okruh otazek

- Jak zpétn¢ vnimate situaci narozeni ditéte s té¢lesnym postizenim?

- Co podle Vas ovlivnilo nebo stile ovlivituje Vasi adaptaci na narozeni ditéte
s télesnym postizenim?

- Jak vnimate rodinné a socidlni fungovani v souvislosti s narozenim ditéte s té¢lesnym

postizenim?
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- Jaké podpurné zdroje vyuzivate v rdmci Vasi adaptace na narozeni ditéte s télesnym
postizenim?

- Jaké jsou Vase predstavy o Vasem budoucim fungovani v rodin¢?

4.4 Vybér vyzkumného souboru a jeho charakteristika

Jelikoz danou rodinu reprezentuje vzdy jeden z rodicl ditéte s télesnym postizenim, nas
vyzkumny soubor je tvofen Sesti rodici, presnéji se jedna o pet maminek a jednoho tatinka.
Jednalo se o zamé&rny vybér, jehoZ kritériem bylo naleznout rodiny, do nichZ se narodilo dité
s télesnym postizenim, pfi¢emz v dané rodiné je alespon jedno dalsi dit¢ bez zdravotniho
postizeni. Syceni vyzkumného souboru probihalo pomoci techniky tzv. snéhové koule, ktera
podle Dismana (2011, s. 114) spociva ve vybéru jedinct, pfi kterém nas néjaky ptivodni
informéator vede k jinym ¢lenitim nasi cilové skupiny. Znamena to tedy, Ze se jména dalSich
jedincu, ktefi se ucastni vyzkumu, nabaluji jako snéhova koule, a to az do té¢ doby, nez neni
vzorek zcela teoreticky nasycen (Disman, 2011, s. 114). Nabalovani jednotlivych

participantl v rdmci techniky snéhové koule zobrazuje schéma nize.

Iveta
Lucie BozZena
& Vyzkumnik l
Martina T Milan
Petra

Obr. ¢. 1.: Schéma zobrazujici nabalovani jednotlivych participantii v ramci techniky

snéhové koule (Vlastni vyzkum, 2020)

Konkrétnéjsi popis vyzkumného souboru uvadime nize.
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Charakteristika zkoumanvch rodin

Rodic ¢. 1
Matka — Petra 38 let, je rozvedend a zije sama se svou dcerou v byté ve Zlinském kraji.

Pivodné zaméstnana jako administrativni pracovnice, nyni nepracuje a je poskytovatelem

péce o dceru.

Dcera — Tereza 8 let, spasticky typ DMO — dipareticka forma. V soucasnosti je pfihlasena
na specialni Skole, kam vSak dochazi pouze na zavérecné zkousky, jelikoz se vzdélava

v domacim prostfedi a ma individualni vzdélavaci plan.
Rodic ¢. 2
Matka — Lucie 46 let, Zije se dvéma détmi a ptitelem, ktery neni biologickym otcem déti

v byté¢ v Jihomoravském kraji. Pivodné zaméstnand jako asistentka prodeje, nyni je

nezaméstnand a je poskytovatelem péce o dceru.

Dcera — Amalie 10 let, spasticky typ DMO — diparetickd forma. Pochazi z dvojcat,
sourozenec Amalie je bez postizeni a navstévuje béznou zékladni Skolu. Amalie nyni

navstévuje tfi dny v tydnu specidlni skolu.
Rodic ¢. 3
Otec — Milan 56 let, zije s manZelkou a dcerou v rodinném domé ve Zlinském kraji.

V soucasnosti zaméstnany jako vedouci pracovnik ve vyrobni firmé.

Dcera— Andéla 5 let, nespasticky typ DMO — dyskineticka forma. Zije v domacim prostiedi,
tiikrat tydné navstévuje rehabilitani stacionaf a jednou za mésic odlehCovaci sluzbu.
Sourozenci Andé€ly neZiji ve stejném domacim prostiedi, jelikoZz jsou plnoleti. Sourozenci

jsou bez postizeni.
Rodic¢ ¢. 4
Matka — Martina 42 let, Zije s manZelem a dvéma détmi v rodinném domé v Jihomoravském

kraji. Soucasn€ zaméstnand jako prodavacka v obchod€ s potravinami, z diivodu péce o syna

pracuje na zkraceny uvazek.

Lukas — 8 let, spasticky typ DMO — hemipareticka forma. Nyni navstévuje denné praktickou
Skolu. Luka$ mé sourozence bez postizeni, kterému je 12 let, navstévuje béZznou zakladni

skolu.

Rodic ¢. 5
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Matka — BoZena 55 let, zije s manzelem a dcerou v rodinném domé ve Zlinském kraji. Dfive
zaméstnand jako ucetni, v soucasnosti je nezaméstnand, jelikoz je poskytovatelem péce o

dceru.

Anna — 5 let, nespasticky typ DMO — dyskineticka forma. N¢kolikrat do tydne navstévujici

rehabilita¢ni stacionar a jednou za dva tydny odlehcovaci sluzbu. Sourozenci Anny jsou bez

.....

Rodi¢ ¢. 6

Matka — Iveta 51 let, Zije se dvéma détmi v byté ve Zlinském kraji. Pivodné zaméstnana
jako prodavacka v obchodé s odévem a obuvi, nyni je nezaméstnana a poskytuje kazdodenni
pécCi synovi.

Michal — 10 let, spasticky typ DMO — kvadrupareticka forma. V soucasnosti tfikrat tydné

navstévuje specidlni Skolu. Michal ma sourozence bez postizeni, kterému je 14 let a

navstévuje béznou zékladni Skolu.

4.5 Vstup do terénu

Pied samotnou realizaci polostrukturovanych rozhovorti, v inoru 2020 spole¢né s rodici
probéhla telefonicka komunikace, béhem niz bylo rodi¢im objasnéno téma nasi diplomové
prace, a popsan prubéh rozhovoru. Béhem telefonické komunikace byly rodicim také
vysvétleny etické aspekty vyzkumu, tzn., Ze veSkeré osobni idaje a informace, které by
mohli vést k identifikaci jejich osoby, budou v praci zaménény. VSichni rodice byli také
upozornéni, ze bude polostrukturovany rozhovor nahravan na nahrévaci zatizeni, souhlas

rodi¢u s nahravanim na diktafon zaznél na zacatku kazdého rozhovoru.

Samotna realizace polostrukturovanych rozhovorti poté probéhla v bfeznu 2020. VSechny
rozhovory s participanty probehly formou osobniho setkéni, jelikoz se jednalo o participanty
pochézejici z riznych krajii Ceské republiky a vzhledem k naro¢nosti asistence détem s
postizenim, probihaly vSechny rozhovory v domacim prostfedi participanti. Rozhovory
byly nahravany na mobilni telefon pomoci funkce diktafonu. Termin a ¢as byl individualné

domluven s participanty.
Pribéh jednotlivych polostrukturovanych rozhovori uvadime niZe.

Rozhovor ¢. 1.
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Polostrukturovany rozhovor s pani Petrou probéhl odpoledne ve 14 hodin a trval 46 minut.
Pani Petra pfed zahdjenim rozhovoru i béhem néj pasobila velmi nervézné, coz nam také
pied rozhovorem i po ném sama potvrdila. I piesto vSak pani Petra mluvila jasné a plynule.
Neékdy pilisobila pani Petra pii vypravéni smutné, snazila se vSak na otdzky odpovidat
s nadhledem a humorem. Béhem rozhovoru byla v mistnosti realizace rozhovoru ptitomna
také dcera Tereza, kvuli niz dochézelo v pribéhu rozhovoru na par minutové preruseni
rozhovoru. I tak se ndm ovSem podatilo v rozhovoru pokracovat plynule dale. Pani Petra o
své zivotni situaci hovofila velmi upfimné a oteviené. B&hem rozhovoru jsme pouzili

doplnujici otazky.
Rozhovor ¢. 2

Rozhovor s pani Lucii probéhl odpoledne v 14:50 hodin, délka polostrukturovaného
rozhovoru byla 35 minut. Pani Lucie béhem rozhovoru ptsobila velmi vazné a zdalo se, ze
se na svou zivotni situaci stale adaptuje. Odpovédi pani Lucie na poklddané otdzky byly
spiSe stru¢né, proto jsme béhem rozhovoru pokladali navadéci i1 doplnujici otazky.
V priibéhu rozhovoru byli ve stejné mistnosti pfitomny dvé dal$i osoby, a to pfitel
participantky a dcera Amalie. Pfitomné osoby vSak do rozhovoru nezasahovali a

nedochézelo kviili nim k jeho pferuSovani.
Rozhovor €. 3

Dalsi polostrukturovany rozhovor probehl s panem Milanem, a to dopoledne v 10:20 hodin,
délka rozhovoru byla 36 minut. Pan Milan byl béhem rozhovoru velmi komunikativni, sdilny
a pusobil zcela vyrovnané. Participant hovofil plynule a nepferusované, svymi rozsdhlymi
odpovéd'mi vSak Casto pfechdzel mimo hlavni téma, proto jsme se s otazkami Casto vraceli
zpét k otdzkam, na néz jsme pro ucely vyzkumu potiebovali odpoveéd'.

Rozhovor ¢. 4

Ctvrty rozhovor byl realizovan v doméacim prostfedi pani Martiny. Polostrukturovany
rozhovor probéhl odpoledne v 13:30 hodin a trval 41 minut. Pani Martina ptsobila
melancholicky. Odpovédi pani Martiny byly spiSe stru¢né, proto jsme casto vyuzivali
navadéci a dopliujici otdzky. V mistnosti, v niz byl realizovan rozhovor, nebyl kromé nés a

participantky nikdo navic, proto béhem rozhovoru nedochéazelo k jeho prerusovani.

Rozhovor ¢. 5
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Polostrukturovany rozhovor probihal s pani Bozenou dopoledne v 11:30 hodin a trval 38
minut. Pani Bozena mluvila plynule a jasné. Béhem rozhovoru byly pouzity dopliujici

otazky. Rozhovor nebyl v prib¢hu nijak prerusovan.
Rozhovor ¢&. 6

Posledni polostrukturovany rozhovor probéhl s pani Ivetou odpoledne v 16:00 hodin,
rozhovor mél délku 42 minut. Pfed zahajenim rozhovoru na nés pani Iveta ptisobila nervozné
a smutné. V priabéhu rozhovoru byla participantka vazna a ptisobila unaven¢. Odpovédi pani
Ivety nebyly plynulé, béhem rozhovoru dochéizelo k castému zamysleni a ¢ekani na
odpovéd’. Béhem rozhovoru byly pani Iveté kladeny navadéci i dopliujici otazky. Pti
rozhovoru byl v mistnosti pfitomen i syn Michal, ktery v§ak do rozhovoru nijak nezasahoval

a nedochazelo tak kviili nému ani k jeho zastavovani.

4.6 Zpiusob zpracovani dat

Nejprve jsme nahrany materidl doslovné piepsali a posléze jsme ho podrobili analyze
v souladu s postupy zakotvené teorie. Podle Sed’'ové a kolektivu (2007, s. 84) zakotvena
teorie predstavuje sadu systematickych induktivnich postupi pro vedeni kvalitativniho
vyzkumu zaméfeného na vytvafeni teorie. Soucast zakotvené teorie predstavuje proces
kodovani, ktery prochazi tfemi stadii, jimiz jsou oteviené¢ kodovani, axidlni kodovani a
selektivni kodovani (gvaﬁéek a kolektiv, 2007, s. 232). Jednotlivé ¢asti tvorby zakotvené

teorie uvadime nize.
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5 ANALYZA A INTERPRETACE DAT

V nasledujici kapitole uvadime informace o analyze dat a nasledné prezentovani zjisténych
vysledkit vyzkumu, jez vedou k jeho zavéru. V nasledujicich fadcich se proto budeme
hloubéji zabyvat otdzkou adaptace rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim, a to

v souladu s pravidly tvorby zakotvené teorie.

5.1 Interpretace kategorii

Jak jsme jiz uvedli, prvni Urovni analyzy dat je oteviené kodovani. V transkriptu
polostrukturovanych rozhovort jsme kodovali vyznamové jednotky, jednotlivé kody jsme
nasledné kategorizovali. V ramci této kapitoly se konktrétnéji budeme vénovat interpretaci
jednotlivych kategorii, jelikoz se pravé od nich odviji dalsi kroky analyzy. Jednd se o

nasledujici kategorie:

- Emocni reakce na narozeni ditéte s télesnym postizenim
- Zmény po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim
- Zpusob adaptace na narozeni ditéte s télesnym postizenim

- Adaptacni zdroje podpory
- Budoucnost rodiny

Intepretaci kategorii doplnime vybranymi vyroky participantl, které nejvice reprezentu;ji

dané téma. Participanti budou oznac¢ovani v rdmci analyzy a interpretaci dat nasledovné:
- Petra (P)
- Lucie (L)
- Milan (M)
- Martina (Ma)
- Bozena (B)
- Iveta (I)

Jednotlivé vyroky participantii dale dopliujeme Cislem, které oznacuje radek, uptesiujici

lokalizaci tohoto vyroku v transkriptu.
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5.1.1 Emoc¢ni reakce na narozeni ditéte s té€lesnym postiZenim

V ramci adaptace rodiny na narozeni ditéte s té¢lesnym postizenim hraji dilezitou roli také
emoce a pocity. V nasledujici kategorii se zaméfujeme na emoce a pocity, které se u rodict
v souvislosti s narozenim ditéte s télesnym postizenim nejvice objevovaly ¢i se stale
objevuji. Pozornost také vénujeme tomu, kdy piesn¢ a za jakych podminek se dané emoce a

pocity u rodi¢ii po narozeni ditéte s télesnym postizenim objevuji. Kategorii tvofi tyto kody:

Tabulka €. 1: Charakteristika kategorie ¢. 1: Emocni reakce na narozeni ditéte s télesnym

postizenim
KODY
REPREZENTUJiCi KATEGORIE Vlastnosti Dimenze
KATEGORII
Prvotni Sok Trvani Trvalé - docasné
Nad¢je Piisobeni Negativni - pozitivni
Ztrata nad€je EMOCNI REAKCE
EEiE NA NAROZENI]
DITETE

Bezmoc v ,

S TELESNYM
Strach POSTIZENIM
Stres

(Vlastni vyzkum, 2020)

Ne vSichni nasi participanti byli na narozeni ditéte s t€lesnym postiZenim pfipraveni, jelikoz
oc¢ekavali narozeni zdravého ditéte. Z toho diivodu po narozeni ditéte s télesnym postizenim
pocitovali S0k, tedy nas prvni vznikly kod prvotni $ok. Sokem reagovala na narozeni ditéte
s télesnym postizenim participantka Petra: ,,Byl to urcité sok, to byl (P61). Dale i Lucie:
No, Sok to byl (L1). Participantka Martina také po narozeni ditéte s télesnym postizenim
pocitovala Sok, souCasné¢ uvadi nazor, ze i rodice, ktefi o narozeni ditéte s télesnym
postizenim ptedem vedi, vzdy zazivaji Sok: ,,Porad je to Sok. To byl pro ndas veliky Sok, ja si
myslim, Ze nikdo by se tak rychlo nevyrovnal, aj kdyz to vite, Ze se narodi postizené, tak

vzdycky je to Sok*“ (Mal). Sokem reagovala i Iveta, ktera odekavala narozeni zdravého ditéte:
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No tak byl to sok. Opravdu veliky sok. My jsme to nevédeéli. Vsechny testy byly v poradku,
takze jsme na to nebyli pripraveni. Proto to byl taky takovy Sok, jo (12).

Soucasti reakce na narozeni ditéte s télesnym postizenim je také pocit nadéje, ve kterou
nekteti z nasich participantt stale véfi. Nadéje v adaptaci pomahala participantovi Milanovi,
ktery doufal v sobésta¢ny zivot svého ditéte: ,,No dlouho to bylo to, pro¢ nebo co nam
pomdahalo prekonat ty problémy, ze jsme furt citili, Ze je nadéje, Ze se dostane do néjakého
ne snad uz normalniho stavu, ale aspon, Ze by se mohla dostat do stavu sobéstacnosti, ze by
se naucila mluvit, chodit a obslouzit sebe* (M17). V nadé€ji na plnohodnotny zivot ditéte
s télesnym postizenim veéti Martina: ,,V tu porad verim. Verim, ze jednou si najde galanku,
Ze jednou bude ten zivot zit trosku plnohodnotnéji, nez byly predpoklady. Byt bude
potrebovat pomoc s nékteryma vécma. Porad to je tady ta nadéje” (Ma6l). Po narozeni
ditéte s télesnym postizenim piekonala prvotni bezmoc Iveta, kterd ji prave nahradila nadéji,
a to v zlepSeni zdravotniho stavu ditéte: ,,Tu porad mam. A verim, prdla bych si to, aby nam
jednou ukazal, Ze se dokadze postavit, a Ze to v ném je. Nadéji mam urcité porad. Prvni byla
bezmoc, ale casem prisla nadéje. Kdyz jsem u syna vidéla ty pokroky *“ (136).

Ovsem ne vSichni z naSich participantl stale nadéji pocit'uji, naopak dospéli do stadia ztraty
nadéje. Prikladem je vyrok Petry, ktera jiz nad¢ji nema: ,,Nadéji, ztratite ji, uplné ji ztratite *
(P54). Petra ke ztraté nad¢je dale doplnila: ,,Ale samoziejmé, tomu nechcete veérit, porad si
rikate, Ze ne, Ze jako proc by se nepostavila na nohy, ale jeji postizeni je viastné takove, Ze
vam kazdy rekne, kazdy odbornik rekne, Ze nikdy nebude v poradku, Ze nikdy nebude viastnée
U dvou z nasich participantek se dale objevily pocity beznadéje. Beznad¢j pocitovala Petra,
ktera dle jejich slov gradovala az do deprese: ,, Tak nejdiiv to byla beznadéj, stres a deprese
az treba jako. Potom uz clovek jako se clovéek vyrovnava s tim, Ze jako nemiize spat, takze
vlastné je unaveny a tim jsou moznd zpiisobené i ty deprese. Jakoze clovek uz jakoze nemiize
(P69). Participantka BoZena taktéZ pocitovala beznadgj, a to z diivodu nezlepSovani se
zdravotniho stavu ditéte: ,, Mdte pocit, ja nevim, beznadéje. Kdyz vidite, Ze se to nikam
neposouva dopredu, ja jsem se ze zacatku snazila, logopedie, rehabilitace a postupné jsem
dosla na to, Ze v podstate mé to jenom psychicky vycucava, smysl to nemd Zadnej, protoze
nikde Zadnej posun nebyl. Takze jsem to postupné vzdala*“ (B71).

Mezi vyroky participantti dale zazn€l pocit bezmoci, z toho divodu nas dalsi kod tvofi
bezmoc. Na otdzku, zda v souvislosti s narozenim ditéte s télesnym postizenim pocitovala
¢i stale pocit'uje participantka bezmoc, odpoveédéla Lucie nasledovné: .,V podstaté kazdej

1

den. Stale trva“ (L97). Po narozeni ditéte s télesnym postizenim se prvotné bezmoc
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objevovala i1 u participantky Martiny, po odhodlani vedouci ke zvladnuti situace, pocity
bezmoci piesly: ,, No, bezmoc ta byla na zacatku, kdyz jsme poradné nevédeli, do ceho
jdeme, co nas ceka. Jestli on to zvladne, jestli on bude nakonec lezak, jestli bude chodit, kdy
bude chodit. Kdy zacne nékteré véci délat, co jeho zdravi. Co sourozenec, ktery je starsi.
Clovek tam mél pordd to srovnani. Ale ta potom piesla“ (MalO1). V za¢atcich po narozeni
ditéte s télesnym postizenim se bezmoc objevila i u Ivety: ,, No, ta byla nejvic na zacatku,
kdyz jsem nevédéla, do ceho jdu a neméla jsem zadné dalsi informace. Bezmoc byla prvni
roky, kdy jsem si Fikala, zZe to uz lepsi nebude* (131).

Velmi Casto se objevujicim u nasich participanti je stres. Participantka Lucie stres pocituje
velmi Casto, dosud jej vSak ma pod kontrolou: ,,Kazdou chvilku. Ale prozatim bych rekla, ze
to mam jeste pod kontrolou, ale plné chapu maminky, ktery néjakym zpiisobem to resi, byt
navstivi specialistu, anebo se bohuzel zacnou utdpét v alkoholu. Plné je chapu‘ (L84). U
Milana se stres objevuje v souvislosti se zdravotnim stavem ditéte a strachem o manzelku:
,wtres velice casto. Ja jezdim do prace, manzelka je na to sama, kdyz je doma, tak je na to
v§echno sama a casto ty zachvaty jsou, jak bych to rekl, tézko zvladatelné a ten stres z toho
jsem pocitoval v kazdém pripadeé‘ (M34). Participantka Martina pocituje stres predevSim
pii zhorSeni zdravotniho stavu ditéte: ,,Objevil a nescetnékrat. Kdyz se u syna néco zhorsi,
kdyz vidim, Ze prosté najednou nejde cvicit, néco ho zastavi v tom vyvoji, Ze prosté musime
vic zacit makat, nebo prosté on neni v pohode, a kdyz ja prosté vidim, Ze se tam zméni chiize,
zmeni se tam tyhle véci a ja ted’ co se stalo, kde je chyba. Ten stres stdle je, akorat uz to neni
porad néco, ale to je jednou za cas a néco vétsiho “ (Mal04). U participantky BoZeny se
stres objevoval pti Castych hospitalizacich ditéte: ,, Mockrat, jako stres mockrat. Jako ja jsem
ty nemocnice zvladala psychicky dost tézko* (B45). Participantka Iveta pocitovala stres
predevsim v dobé, kdy nevédéla, jak svému ditéti s télesnym postizenim miiZze pomoci, stres
ma taktéz spojeny s pocity strachu. ,, Potom to byl stres, casto jsem méla i deprese. Ten stres
je tady porad to jo, ale deprese ty byly jen na zacatku, kdyz jsem nevedéla, jak malému
pomoct. A hlavné, kde tu pomoc hledat, kdo by mi mohl pomoct. Jsem porad ve strachu a ve
stresu, nemuzu védet, co bude. TakzZe da se Fict, Ze jsem ve stresu kazdy den. Jo, jako ja mam
ty stresové stavy spojené se strachem. “ (129).

Poslednim u participantl se objevujicim pocitem po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim
je strach. Strach o dit€¢ a svou manzelku ma participant Milan: ,, Mdam strach o ni a o
manzelku* (M12). Martina citila strach v souvislosti se zvladnutim situace po narozeni ditéte
s télesnym postizenim: ,, Strach, jestli to zvladneme. Prvni byl strach, jestli to zvladneme a

pak odhodlani, zZe to dame. Co nas ceka. Jestli on to zvidadne, jestli on bude nakonec lezak,
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jestli bude chodit, kdy bude chodit. Kdy zacne nékteré veci délat, co jeho zdravi. Co
sourozenec, ktery je starsi. Clovék tam mél porad to srovndni“ (Ma2l). Dale se pocity
strachu objevovaly i u participantky Ivety, ktera méla taktéz strach, zda danou situaci dokaze
zvladnout: ,, Nejvic to byl strach. Urcite strach ze zacatku. Nevédéla jsem, jestli to zvladnu.

Meéla jsem strach o malého, ale i o starsiho syna, ktery mé taky potreboval “ (125).

5.1.2 Zmény po narozeni ditéte s t€lesnym postiZenim

Narozeni ditéte s télesnym postizenim s sebou piinasi urCit¢ zmény nejen v rodinném
fungovani rodiny, ale 1 v jejich samotném zivoté. V kategorii Zmény po narozeni ditcte
s télesnym postizenim si predstavime, v ¢em piesné¢ se zivot rodiny po narozeni ditéte

s télesnym postizenim zménil. Kategorie byla naplnéna nasledujicimi kody:

Tabulka €. 2: Charakteristika kategorie ¢. 2: Zmény po narozeni ditéte s télesnym postizenim

KODY

REPREZENTUJICI KATEGORIE Vlastnosti Dimenze

KATEGORII

Opusténi zaméstnani Trvéani Trvalé - doCasné
Zmény po

Finan¢ni tisent , Plsobeni Negativni - pozitivni

narozeni

Ztrata pratel ditéte

Socialni izolace s télesnym

Osobni zmény postizenim

(Vlastni vyzkum, 2020)

Po narozeni ditéte s télesnym postizenim se témé&f vSichni nasi participanti stali pecovateli o
dité s télesnym postizenim. Ve vétsing pripadt déti potiebuji celodenni péci, z toho divodu
byli participanti nuceni opustit své zamé&stnani, tak aby ditéti tuto péci zajistili. Z vypoveédi
participantl, proto vzeSel kod opuSténi zaméstnani. V soucasné dobé je nezaméstnana
Petra, kterd musela své zaméstnani po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim opustit: ,, Tak
ja jsem doma a predtim jsem pracovala na pul uvazku. Nemate zZadné prijmy, jo, viastné
musite ziistat s tim ditetem * (P224). PéCi o dité poskytuje také participantka Lucie, ktera je
z tohoto ditvodu nyni nezaméstnana a své predchozi zaméstnani taktéz musela opustit: ,, No,

tak samoziejmé nepracuji, su vedena jako osoba pecujici® (L69). Po narozeni ditéte
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s télesnym postizenim méla problémy s hleddnim prace Martina, jelikoz ptedchozi
zaméstnani opustila: ,,Méla jsem problém najit prdaci, kde bych mohla fungovat skrz
rehabilitace a lazné se synem*“ (Mal08). Se ztratou zaméstnani z diivodu nepfetrzité péce o
dité s télesnym postizenim ma zkusenost i Iveta: ,,Ja nepracuju, pracovala jsem, ale po
narozeni syna jsem doma. Vyzaduje celodenni péci. Musela jsem proto odejit z prace. Chtéla
Jjsem si najit i nejakou tu brigadu nebo prdci na zkraceny uvazek, ale nemohla jsem se nikde

domluvit skrze hlidani syna. Nenasla jsem nic, kde by mi vysli vstric, tak jsem doma *“ (1134).

Dalsi zménou, kterou s sebou pfineslo narozeni ditéte s télesnym postizenim je tzv. finanéni
tiseni. Problémy s financemi z diivodu opusténi rodiny otcem, zaznamenala participantka
Petra, ktera uvedla: ,, Viastné ta hlavni vyplata tam chybi, proto nejveétsi problém jsou urcité
i ty finance. Neni tam ten tatinek, no “ (P230). Finan¢ni zmény po narozeni ditéte s télesnym
postizenim pocituje také Lucie: ,, Prosté nic a jste odkdazana na socidalni davky* (L74).
Participantka Martina dale k financim dodava: ,, Vyuzivame prispévek na péci, ale viastné
z prvniho, druhého stupné se neda poradné Zit. TakzZe oba rodice jsou treba nuceni chodit

do prace, aby se ta rodina uzivila“ (Mal81).

Ne&kteti znaSich participantll po narozeni ditéte s télesnym postiZenim ve svém zivoté
zaznamenali také ztratu pratel, ktera predstavuje nas dalsi kod. Participantka Petra sdéluje:
., Tak ja jsem viastné byla s kamarddkama ve spojeni, ale jako to bylo takové, Ze to odpada
ty kamaradky. Méla jsem asi tak pét kamarddek, tak z téch mi ziistala jedna* (P76). Po
narozeni ditéte s t€lesnym postizenim pocit'ovala ztratu ptatel i Lucie, ktera uvedla: ,, No tak
samozrejmé, néjakym tim zpusobem pratele v uvozovkach se vytridili, ale tady jde spis o to,
Ze rodice zdravych deti nechapou, co mi rodice handicapovanych prozZivame, co musime
resit, jaky mame problémy “ (L81). Na pocitovanou ztratu ptatel reagovala i pani Martina:
., Pratelé, nekteri proste, jakoby sli stranou, ale nevim, jestli to bylo tim, Ze ja jsem ten prvni
rok byla hodné v sobé, byla jsem zahovkla. Anebo se to prosté tak vytridilo, Ze pokud se
dostanete vy do néjaké krizové situace, tak pratelé, kdyz vam nechtéji podat pomocnou ruku,
protoze se boji, tak to nejsou prdtelé na spravném miste, to se néjak vytridilo samo
(Mal13). Ztrata pratel se tykala také participantky Ivety: ,,No, tak téch kamarddek jsem
nikdy neméla zase tolik, ale z téch, co jsem méla, tak to mi ziistaly dve. Vite, oni si totiz ti

rodice, co nemaji postizené dite, neuvédomuji, jak je to narocné a co to obnasi. TakzZe ano,

vvvvv

Jak jsme jiz v pfedchozich fadcich zminovali, vétSina naSich participantli je v soucasnosti

nezaméstnana, jelikoz poskytuje témét celodenni péci o dité s télesnym postizenim. Z toho
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divodu participanti mohou pocitiovat ur¢itou socialni izolaci. Mezi participanty, ktefi se citi
byt izolovani, patii Petra, kterd se z toho diivodu citi byt asocialni: ,, Zistanete odstrcéena od
té spolecnosti, takze ta socialni izolace je. Je to viastné to, zZe jsem asocialni ve své podstaté
vlastné v tom, Ze jste odstrcena, jako jste jina nez ti ostatni *“ (P228). Dale se k socialni izolaci
vyjadiuje Iveta, kterd se citi byt taktéz izolovand, a to z divodu domaci péce o diteé

s télesnym postizenim: ,, No, tak to urcite. To ano. Ja jsem porad doma. Ani si nepamatuju,

kdy jsem byla naposledy treba v kavarne (1135).

Nasim poslednim kédem uvedené kategorie jsou osobni zmény. Jedna se o zmény, které
participanti po narozeni ditéte s té€lesnym postizenim zaznamenali ve svém osobnim zivot¢,
jako je naptiklad ztrata partnera, domova ¢i ztrata sportovnich aktivit. Mezi participanty se
po narozeni ditéte s télesnym postizenim objevila i nespavost. Tyto zmény ve svém Zivoté
zaznamenala participantka Petra: ,,Bylo tam hodné téch osobnich zmén, jsem prisla o
partnera, o domov, protoze jsme se museli odstéhovat. Jo, zZe prisla jsem o vlasy a pribrala
Jjsem dvacet kilo. Vlastné nemdte ani nic svého, ze bych si néco precetla. Nemiizete nic. Takze
jsem tieba Sest let nebyla v kavarne* (P242). A déle pani BoZena: Toz ty osobni zmény, ja
jsem prestala témér sportovat, ja jsem diiv toho pohybu meéla daleko vic. Ten socialni
kontakt s kamaradama, na kafé s kamaradkou se dostanu jen vyjimecné. Myslim si, Ze i téch
navstev doma mame daleko min“ (B156). Po narozeni ditéte s télesnym postizenim se u
rodic¢li zménil také reZim spanku. Nedostatek spanku pocit'uji dva nasi participanti, jimiz
jsou Milan, ktery uvedl: ,, Takze tak tri roky jsem nespal “ (M54). A participantka Iveta: ,, Dd

se Fict, Ze deset let jsem poradné nespala* (1118).

5.1.3 Zpisob adaptace rodic¢i na narozeni ditéte s télesnym postiZzenim

NasSe dalsi kategorie Zptisob adaptace rodi€ii na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim se
zamé&fuje na to, co ovliviiuje adaptaci rodi¢ll na narozeni ditéte s télesnym postizenim. Jak
presné se rodice se skuteCnosti, kterd predstavuje narozeni ditéte s t€lesnym postizenim,
vyrovnala, stile vyrovnava nebo, zda dosud vyrovnavaci strategie nedokazali naleznout.

Kategorie je reprezentovana témito kody:

Tabulka €. 3: Charakteristika kategorie ¢. 3: Zpiisob adaptace rodicii na narozeni ditéte

s telesnym postizenim
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KODY REPREZENTUJICI

KATEGORII KATEGORIE | Vlastnosti Dimenze
Ocekévani zdravého ditéte Trvani Trvalé - do€asné
Hledam, kde se stala chyba Plsobeni | Negativni - pozitivni
Smifeni se s narozenim ditéte Zpiisob

TRl ot adaptace Zylidini | Odlidné - totozné

rodi¢d na

Nesmifeni se s narozenim ditéte B o
narozeni ditéte

s télesnym postizenim . ,
s télesnym

Nedostatecna informovanost po .
postizenim
narozeni ditéte s télesnym

postizenim

Aktivni hledani informaci

(Vlastni vyzkum, 2020)

Dle samotnych vyrokt participant vyplyva, ze se kazdy rodi¢ na narozeni ditéte s télesnym
postizenim adaptuje odliSnym zplisobem. Jak uvedli participanti, zpisob adaptace na
narozeni ditéte s télesnym postizenim ptredevsim ovlivnilo to, ze rodi¢e ocekévali narozeni
zdravého ditéte. S uvedenym vyrokem souvisi také naS prvni kdéd ocekavani zdravého
ditéte, ktery predstavuje fakt, ze participanti o narozeni ditéte s télesnym postizenim piredem
nevédéli. Béhem samotného téhotenstvi bylo participantkdm nékolikrat lékati, ktefi
vychazeli z vysledkll testii potvrzeno, ze je vSe v potfddku. Narozeni zdravého ditéte
ocekavala participantka Petra, jelikoZz vysledky testli béhem tehotenstvi nenasvédcovaly
tomu, ze by se m¢lo narodit dité s t€lesnym postizenim: ,, My jsme to nevedeli, viastné meéli
Jjsme vSechny vySetreni, takze nam rekli, Ze bude détatko v poradku, takze ja jsem se nebala
niceho, jako ja jsem si myslela, Ze bude opravdu v poradku* (P5). Podobnou zkuSenost ma
také participantka Martina: ,, Nic tomu nenahravalo nebo nenasvédcovalo, na to, Ze se narodi
postizeny. Nic nebylo poznat pri vySetreni, viibec nic* (Mal). O narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim v pribehu t€hotenstvi nevéde€la ani participantka BoZena, ktera uvedla, Ze kdyby
védéla o narozeni ditéte s té€lesnym postizenim ,,nesla by do toho*: ,,Jako asi bylo dobre, ze
Jjsme nevedeli, do ceho jdeme, protoze kdybysme vedeéli, do ceho jdeme, tak si myslim, Ze

bysme do toho asi nikdy nesli (Bl). Necekanou udalosti narozeni ditéte s télesnym
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postizenym piedstavovalo i pro dalsi nasi participantku, kterou je Iveta: ,,My jsme to

nevedeli. Vsechny testy byly v poradku, takze jsme na to nebyli pripraveni* (12).

Po zjisténi presné diagndzy, participanti presli do faze, u nas predstavujici tzv. in vivo kod
hledam, kde se stala chyba. Jelikoz narozeni ditéte s télesnym postizenim bylo pro rodice
necekanou udalosti, jez jim nebyla vysvétlena, ptesli participanti do stddia hledani chyby
vlastnimi silami, kdy nékteré z naSich participantek hledaly chybu nejprve v sobé.
Participantka Petra dosud hleda chybu, ktera je moznou pfi¢innou narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim: ,, Porad hledam to, kde se stala chyba “ (P2). Chybu, kterd mohla byt pfic¢innou
narozeni ditéte s télesnym postizenim, hledala také participantka Martina: ,, Byly to otdzky,
proc se to stalo, proc¢ zrovna my. Kde se stala chyba. Jestli ja jsem neudélala tireba néco
Spatné. Mné trvalo rok, nez jsem si prestala davat vinu, Ze je to moje chyba* (Ma2l).
Podobny vyrok se objevil také u participantky Ivety, kterd hledala, zda neudélala néco
Spatn¢: ,, Porad jsem hledala, kde se stala ta chyba, co jsem udélala Spatné. Ze zacatku jsem

davala chybu sama sobé, zZe za to vsechno muzu ja ** (118).

Dalsi kéd nazyvajici se smifeni se s narozenim ditéte s télesnym postiZenim, se zamétuje
na to, jak se participanti béhem své adaptace na narozeni ditéte s touto skutecnosti jiz
vyrovnali nebo stale vyrovnavaci strategie hledaji. Mezi participanty, kteti se jiz se situaci
dokazali vyrovnat, patii Milan, ktery uvedl, Ze se musel pfizpisobit situaci, a Ze dcera bude
odkazana na jejich dopomoc: ,, To je postupny proces, kdy dochazite tak néjak k tomu, Ze to
zuistane tak jak to je. To je takovy dlouhodoby proces smirovani se s tou situaci, Ze to takhle
zuistane. Prosté my jsme se té situaci prizpiisobili a tedka uz jsme teda dosli k tomu, Ze asi
nedojde v zZadném pripade, Ze by byla sobéstacna“ (M17). Se situaci narozeni ditéte
s télesnym postiZzenim je ¢asteCné vyrovnana také Petra, ktera postizeni svého ditéte bere
jako kazdodenni soucast zivota, a to 1 pfesto, Ze obCas zaziva, jak sama tikd, chmurné dny:
., Ano, s nécim vyrovnand jste, protoze je to kazdodenni. Ale pokud pvijdou takové ty chmurné
dny, tak se s tim tézko clovek vyrovnava, no rikate si, zZe to neni ani mozné, Ze se vam to snad
zda, ze je to lepsi, nez to je (P244). S narozenim ditéte s télesnym postizenim se jiz smifila
také participantka BoZena, kterd uvedla, Ze se postupné uci v nastalé situaci fungovat: ,, Hm,

ja myslim, Ze uz jsme se vyrovnali, postupné se v tom ucime chodit* (B76).

Na zaklad¢ zjisténych dat také vyplyva, ze ne vSichni participanti nalezli strategie, jak se se
situaci narozeni se ditéte s télesnym postizenim zcela vyrovnat. Znamena to tedy, ze se
dosud s touto situaci nesmifili. Na zdkladé toho ndm vznikl kod nesmifeni se s narozenim

ditéte s télesnym postiZzenim. Mezi participanty, ktefi stale nejsou ve fazi smifeni se, patii
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Petra, ktera si uvédomuje realitu pfi srovnavani s détmi bez postizeni, soucasné¢ maji vliv
obavy z budoucnosti ditéte: ,,Jeste v té fazi nejsem. Samoziejme realita je takova, ze bych
v té fazi méla jako byt a uvedomuju si to, kdyz vidim jako zdrave, v poradku deti. Nechci si
nebo hrozné tézce se mi uvedomuje, co bude az, potom jo, Ze vlastné jako, Ze ona se o sebe
jako nikdy sama nepostard. Takze proto jesté v té fazi nejsem. No, takze jako zpétné to
vnimam porad jako, zZe se s tim nemiizu vyrovnat™ (P1). Se situaci se stale nevyrovnala také
participantka Lucie, kterd doufa v nezhorSeni zdravotniho stavu ditéte: ,,Ja jsem se s tim
nesmirila. Nikdy se s tim nesmirim. Mné doslo prosté, Ze ne. Ze zlepseni nebude. Miizu jenom
se modlit, aby to ziistalo takovy, jaky to je, aby se to nezhorsilo* (L50). Podobny vyrok
dodéava Martina, pro kterou je emocné tézké vidét srovnani ditéte s t€lesnym postizenim se
zdravymi vrstevniky: ,, S tim se nesmirite nikdy. Vidycky tam bude, to, kdyz uvidite jeho
vrstevnika, ktery je stejné stary nebo deéti, tak si reknete, mohl byt takovy, jaky je ten nebo
ony. Takze s tim se nesmirite nikdy. Odsunete to do pozadi, aspon ja to mam posunuté od
sebe do pozadi, ale nikdy se s tim nesmirite, protozZe porad to mate pred ocima. Porad mate
srovndni, jo. Myslim si, Ze se s tim nikdo nesmiri tak plné, aby rekl, ja jsem s tim smifeny.
Nejde to. U mé to nejde. Kazdy se s tim vyrovna po svém a kazdy na to potiebujeme sviij
cas““ (Ma56). Mezi participanty, ktefi se stale se situaci nevyrovnali, patii také Iveta, ktera
uvedla, Ze se s narozenim ditéte s t¢lesnym postizenim nikdy nevyrovna: ,, Do té faze jsem
se jesté nedostala, s tim se nikdy nevyrovnate nebo aspon ja to tak mam* (177).

V adaptaci na narozeni ditéte s télesnym postizenim dle vyrokii autord hraje dulezitou roli
predevsim informovanost ze strany odborniki. Tak, aby se rodice mohli na tuto situaci Iépe
adaptovat, je zapotiebi poskytnout jim veskeré informace, které je navedou na dalsi sit
pomoci a podpory. Ve vétsing ptipadii participanti informovanost a ptistup 1ékari, které maji
vliv na adaptaci rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim, hodnoti nedostatecné.
Z vyroku participant proto vznikl kod nedostate¢na informovanost po narozeni ditéte
s té€lesnym postiZenim. Participantka Petra hodnoti nedostate¢nou informovanost v ramci
feSeni specialni pomucky pro dite, kdy ji od nikoho nebylo sdéleno, jakou pomutcku presné
pottebuje a kde ji ma ziskat: ,, Tieba kdyz resite néjakou pomiicku, tak vy nevite, co mate
chtit jo. Jakoby tedka budeme resit invalidni vozik, ale ja nevim, co mam chtit presne, a to
nam nikdo nerekne. Nejsem ani tak priibojna tak nevim, neznam, nevim, kde ho hledat. Néejak
se to dozvidate postupné a ted zalezi na tom, jak vy jste aktivni*“ (P149). Dale se
k neinformovanosti, ktera nasledné¢ vede k pocitu samoty v péfi o dit¢ s télesnym
postizenim, vyjadiuje také participantka Bozena: ,, Nejhorsi na tom v podstaté je, Ze mate

pocit, Ze jste na tu péci o postizeny dité jakoby strasné sama, protoze mate pocit, ze nikdo
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vam neporadi. Nikdo vam nerekne, co mate delat a musite na vsechno dojit sama“ (B78).
Participantka Iveta méla po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim také pocit nedostatecné
informovanosti, a to nejvice ze strany l¢kart: ,,Jsem ze strany doktori méla minimum
informaci. Nevédeéla jsem, co mam délat, za kym mam jit, kde mam hledat tu pomoc, jo “ (16).
Déle nedostate¢nost informaci po narozeni ditéte s télesnym postizenim potvrdila i Lucie,
kterda uvedla: ,,Bylo to minimum informaci. Informace néekdo vysveétlil radne, nékdo
nevysvetlil viibec. Je pravdou, Ze informace nebyly plny, nebyly kompletni. Pomalu se ty
informace dostdavaly nebo informace davaly se do kupy, jako kdyz skladate puzzle (L2).

Z divodu nedostate¢ného mnozstvi informaci byli participanti nuceni aktivné vyhledavat
potfebné informace vlastnimi silami. Dle vyrokt participantd proto vznikl nas dalsi kod
aktivni hledani informaci. Vesker¢ informace musel aktivné vyhleddvat a nésledné€ si je
prosadit participant Milan, jelikoz nevédél, jaké mé mozZnosti po narozeni ditéte s télesnym
postizenim: ,, To jsme si museli sami aktivne vyhledat a sami vydupat. Museli jsme my aktivné
do toho vstoupit a my aktivné zZadat, i ty odborné instituce cili, i ty lékare. Tam byla nutnost
toho, jednak jsme se to museli dozvédet od nekoho sami aktivnim pristupem a jednak to
potom vychodit v tom systému, zase sami. Hledat si odborné clanky. Hledate tam ty cesticky,
protoze vy nevite, jaké mdte moznosti. Musite se v tom naucit chodit sama“ (M49). Déle si
musela vSe zajiStovat také Lucie, kterd uvedla, ze by na narozeni ditéte s télesnym
postizenim 1épe adaptovala, kdyby méla k dispozici vice potfebnych informaci: Driv jsem si
musela sama aktivné vyhledavat, abych se néco dozvédela. Mnohem jednodusi by ta
adaptace byla, kdybych méla vice informaci, to ano (L128). Aktivni vyhledavani informaci

se tykalo také Ivety: Vsechno jsem si musela aktivné zjistovat sama (18).

5.1.4 Adaptacni zdroje podpory

Dalsi vzniklou kategorii jsou Adaptacni zdroje podpory, které v ramci adaptace rodiny na
narozeni ditéte s t€lesnym postizenim ptedstavuji urcity zdroj podpory a pomoci poté, co se
jim narodilo dité s télesnym postizenim. Adaptacni zdroje podpory, které participanti

v ramci adaptace vyuzili €1 stale vyuzivaji, reprezentuji kody:

Tabulka €. 4: Charakteristika kategorie ¢. 4: Adaptacni zdroje podpory
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KODY
REPREZENTUJICI
KATEGORII

KATEGORIE Vlastnosti Dimenze

Vyuziti Rané péce po Dlouhodobé -

narozeni ditcte s télesnym kratkodobé

Trvani
postizenim

Vyuziti Specialné — Adaptacni zdroje
pedagogického centra podpory e | i o dlsb
v ramci vzdélavani ditéte

Nadace jako zdroj finan¢ni Intenzita
. Vysoka - nizka
pomoci podpory

Ptispévek na péci jako zdroj

finan¢niho zajisténi

(Vlastni vyzkum, 2020)

Nas prvni kod s nazvem vyuziti Rané péce po narozeni ditéte s télesnym postiZzenim,
oznacuje soustavu sluzeb a programi ur€enych pro rodiny a déti se zdravotnim postizenim.
Tento adaptacni zdroj podpory v rdmci adaptace na narozeni ditéte s télesnym postiZzenim
vyuzili t¢mé&f vSichni nasi participanti. Mezi participanty, ktefi po narozeni ditéte s télesnym
postizenim vyuZili sluzby Rané péce, patii Petra, kterd byla se sluzbami Rané péce velmi
spokojend, predevsim v ramci feSeni specialnich pomucek: ,, Takze podpuirné zdroje jedine
Rana péce. K nam chodila strasné hodna teta. Ty rady nam davaji jako, kdyz potrebujeme.
Ona za nama pravidelné jezdi a vlastné vSechny pomiicky tady mdame diky ni. V tomto jsou
ty Rané péce vyborné. Jakoze oni v tom umi chodit a vi, co vam maji poradit* (P46). Dale 1
participantka Martina vyuzila sluzby Rané péce, ktera ji pomohla v oblasti mentalniho
vyvoje ditéte s télesnym postizenim i pii vybeéru vhodné matetské skoly pro dité s télesnym
postizenim: ,,Dozvédeéla jsem se o Rané péci, se kterou jsem se zkontaktovala. A zacaly k nam
jezdit uzasné dve poradkyne. Ty nam hodné pomohly, jak s malym pracovat, co se tyce
mentdlniho vyvoje. Pomohly mé i pri rozhodovani, jestli ho integrovat do bézné materské
Skolky nebo ho radéji dat do specialni“ (Mal38). 1 participantka Bozena ma zkuSenost
s Ranou péci, kterou hodnoti jako nejefektivnéjsi zdroj pomoci: ,,No, ja si myslim, Ze mné

nejvic pomohla asi ta Rana péce. To k nam chodila jednou za mésic, skvéla pani a ta v tom
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zacatku byla v podstate jedina, kdo mi pomdhal s tim, na co mam pravo. Jako ta Rand péce
k nam chodi, ta pani, co chodi k nam, tak ta je skvéla, ta mi opravdu pomohla nejvic “ (B74).
V ramci adaptace na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim vyuzila Ranou péci jako zdroj
pomoci a podpory také Iveta: ,,Nejvic jsem se adaptovala asi pomoci Rané péce. S Ranou
péci mame vizasné zkusenosti, méli jsme vizasnou tetu. Rekla nam, o co si mizeme Zddat, na
co mame pravo, to ja jsem do té doby nevédela. Nemela jsem zZadné informace, az tady ta
teta z Rané péce nam vsechno poradila. “ (186).

Dal$im vzniklym kédem je vyuZiti Specialné — pedagogického centra v ramci vzdélavani
ditéte, které tedy participanti vyuzili pouze v ramci vzdélavani ditéte s t€lesnym postizenim.
ZkusSenost se Specialné-pedagogickym centrem ma participantka Lucie, a to v ramci tvorby
vzdélavaciho planu pro dité s télesnym postizenim: ,, Dévcata dojely proto, aby se udélal
vzdelavaci plan do skolky. Tam se chodi jen kvili vzdélavacimu planu“ (L89). Ve vybéru
vhodné matetské Skoly pro dit¢ s télesnym postizenim pomohlo Specidlné-pedagogické
centrum participantce Marting, kterd uvedla: ,Jsem se dozvedela o specécku, které me
potvrdilo, Ze specialni skolka bude pro syna mnohem lepsi nez ho integrovat do bézné
materské Skoly, kde by asi nedostal takové péce “ (Mal44). Pfed nastupem ditéte s t€lesnym
postizenim do specialni Skoly navstivila Specidlné-pedagogické centrum také Iveta: ,, V'
ramci vzdélavani jsme byli ve Specialné-pedagogickém centru, ale to bylo jenom pred
nastupem do skoly “ (192).

Dalsi vznikly kod Nadace jako zdroj finanéni pomoci, predstavuje pro rodice zdroj
predevsim finan¢ni pomoci, a to nejcastéji pii zajisténi pottebnych specialnich pomtcek pro
dit¢ s télesnym postizenim. Jak naptiklad uvadi participantka Petra: ,, Spoustu potiebnych
veci opravdu bez nadaci bych si neporidila“ (P99). Jako financni pomoc nadaci pii zajisténi
potiebnych pomtcek pro dité s t€lesnym postizenim vyuzil také Milan: ,, Nekteré ty pomiicky
Jjsou drahé, to jsou docela veliké palky, to se z jednoho platu utahnout neda. Ani z tech dvou,
takze obcas sezeneme nejakou nadaci. Jedna pani, doporucila nas té nadaci a ti nam néjaké
ty penize dali* (M96). Participantka Martina, které nadace taktéz poskytly finan¢ni pomoc
pfi zajisténi specidlnich pomucek pro dité s télesnym postizenim, uvedla: ,, Oslovili jsme i
nadaci, kdyz jsme potrebovali néjaké dve pomiicky, takze nam dve nadace prispély. A viastne

jesté jedna nadace nam pravidelné mésicné pomahd “ (Mal56).
Nas posledni kod s nazvem prispévek na péci jako zdroj finanéniho zajiSténi, poskytuje
rodi¢iim po narozeni ditéte s télesnym postizenim urcitou finanéni jistotu, jelikoz tvoii jejich

zakladni mésicni piijem. Z toho diivodu, Ze vSichni z nasich participanti poskytuji péci ditéti



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 62

s télesnym postizenim, pfispévek na péci jim vSem nalezi. Jak uvadi Petra: ,,Jo, to urcite, to
vyuzivaji vSechny maminky, od dvou let je to. Ty prispévky, tak to je viastné prispévek na
péci, se to jmenuje. To shrnuje, Ze je to vilastné péce o fyzickou osobu, a je to od deti az
viastné do diichodového veku. Jo, hlavné ten prispevek na péci, jo, je to pro to dite. Jako
abyste se mohla postarat, no*“ (P178). Déle k prispévku na péc¢i participantka Martina
dodava: ,,Vyuzivame prispévek na péci, jo. Mame druhy stupen, ale s odienyma usima. Ono
sama vite, ze kdyz rodic s ditétem pracuje, tak stat vas za to v uvozovkach potresta snizenim

<

stupné* (Mal44). Prispévek na péci vyuziva také Bozena, kterd se o tomto financnim
prispévku dozvédéla prostrednictvim pracovnice Rané péce: ,, V podstaté prispévek na péci
mam jen diky pani z Rany péce. A uplné prvni Zadost jsem davala, kdyz mi mamina
v nemocnici poradila, Ze bych si mohla zazadat o prispévek na péci, Ze bych na to meéla mit
narok“ (B86). Pro participantku Ivetu ptispévek na péci predstavuje hlavni finanéni zdroj:
Ja nepracuju, pracovala jsem, ale po narozeni syna jsem doma. VyzZaduje celodenni péci.

Takze ziju viastné z prispévku na péci a z vyzivného *“ (179).

5.1.5 Rodinné fungovani po narozeni ditéte s télesnym postiZenim

Nase pata kategorie s ndzvem rodinné fungovani po narozeni ditéte s télesnym postiZzenim
se zaméfuje na situaci v rodin€ po narozeni ditéte s télesnym postizenim. Pozornost
vénujeme pocitovanym zménam v rodinném fungovani, dale postaveni a roli sourozence
v roding. V neposledni fadé pomoci a podpore rodi¢im ze strany rodinnych ptislusniki.

Kategorii reprezentuji nasledujici kody:

Tabulka ¢. 5: Charakteristika kategorie ¢. 5: Rodinné fungovani po narozeni ditéte
s telesnym postizenim

KODY
REPREZENTUJICI KATEGORIE Vlastnosti Dimenze
KATEGORII
Nezvladani situace otcem
Dopad na vztah Destruktivni -
upevnujici
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Rozpad rodiny
Vysoka -
Rodinné Intenzita podpory nizka
fungovani po
Fungujici rodina narozeni ditéte v
s télesnym Fungovani Spatné -
dobré

postiZenim

Pomoc sourozence bez

postizeni

Pomoc a podpora rodiny

(Vlastni vyzkum, 2020)

V uvedené kategorii se 1épe seznamime se situaci v rodin€ po narozeni ditéte s télesnym
postiZzenim. Jak jsme jiZ v teoretické ¢asti prace zminovali, odchod otce z rodiny po narozeni
ditéte s t€lesnym postizenim neptedstavuje nic neobvyklého. PfesvédcCily nas o tom také
vypoveédi nekterych naSich participantek. Jak uvadi participantky, otcové situaci narozeni
ditéte s télesnym postizenim nezvladli, proto jsme se rozhodli pro interpretaci kodu
nezvladani situace otcem, k némuz se vyjadiuje Petra: ,, Tatinek to néjak nedaval uz vlastné
ze zacdtku tu rodinu. Pred tim bylo vSechno dobré, ale ta rodina, uz kdyz prisla mald na svet,
uz to bylo jiné. Nechtél tam resit odborniky, Fikal, Ze se pocka. Chtély jsme, aby Sel s nama
sem a on nechtél, no” (P31). ZkuSenost s nezvladdnim situace otcem ditéte ma také
participantka Iveta, jejiz manzel situaci nezvladal a predevSim lékafské vySetfeni ditcte
s télesnym postiZzenim i navstévy u lékatt ignoroval: ,, Hlavné manzel to od zacatku viibec
nezvladal. Vsechny ty vySetieni, doktory a tady tu situaci. On ani nechtél chodit na vySetieni
se synem. Nezajimal se, co Fikaji doktori, co by malému pomohlo. Staveél se k tomu uz ze
zacatku, Ze je mu to jedno. Postupné, kdyz jsme védeéli, jak na tom syn je, a zZe se jeho stav

nemusi zlepSovat, tak to tatinek nezvladl a odstéhoval se* (13).

Z divodu nezvladani situace narozeni ditéte s télesnym postiZzenim otcem, doslo na rozpad
rodiny, ktery pfedstavuje nads dalSi kod. Rozpad rodiny po narozeni ditéte s télesnym
postizenim tedy zaZily dvé nase participantky, kterymi jsou Petra: ,, Tak co se tyka mé rodiny,
co ja jsem mela rodinu, tak to rodinné fungovani vaimam Spatné. ProtoZe ta rodina se vlastné
rozpadla kvili tomu, takze jsem zustala s malou sama “ (P54). Stejnou zkuSenost ma i

participantka Iveta, kterd uvedla: ,, Tak rodina se nam potom rozpadla *“ (178).
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Naopak participantky Martina a Bozena uvadi, ze po narozeni ditéte s télesnym postizenim
muze byt stale fungujici rodina, kterd je zdkladem v ramci adaptace rodiny na narozeni
ditéte s télesnym postizenim. Participantka Martina, ktera po narozeni ditéte s télesnym
postizenim nepocituje zadné zmény v rodinném fungovani, uvadi: ,, My to bereme asi nejak
normalné. Takze snazime se néjakym zpiisobem jeden druhého navzajem doplnovat, tak aby
rodina fungovala normalne. Manzel se chova uzasné k obéma syniim. Snazi se prosté i ke
mné, davda nam najevo, ze ndas ma vsechny rad, bez rozdilu, Ze tady je dité s postizenim.
Nevidim tam Zadné zmény, Ze by to bylo jinaci, nez kdyz se maly narodil“ (Ma80).
K rodinnému fungovani po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim se dale vyjadiuje BoZena,
zjejichz vypovédi lze konstatovat, ze se manzelsky vztah rodici po narozeni ditéte
s télesnym postizenim zlepsil: ,,Jako ja muzu rict, Ze kdybych neméla manzela, zZe bych to
nikdy nezvladla sama. Jako o takhle postizeny dite, kdyz ma clovek pecovat sam, tak je to
Jjednak psychicky Silené ndarocny a kdyz byste neméla nikoho vedle sebe, tak bych to nedala.
A paradoxné si myslim, ze ten nas vztah je tak dobrej ted’ka diky té malé, ze se manzel daleko
vic upevnil “ (B141).

Ko6d pomoc sourozence bez postiZeni oznacuje postaveni zdravého sourozence v rodiné€ po
narozeni ditéte s télesnym postizenim. Jednd o sourozence bez postiZzeni, ktery aktivné
pomaha a zapojuje se do péce o dité s télesnym postizenim. Na otazku tykajici se sourozence
bez postizeni v radmci rodinného fungovani reagovala participantka Martina néasledovné:
., brachou si rozumi dobre. Co se maly narodil, tak jako vidycky se snazil tomu braskovi
néjakym zpusobem pomoct. Snazi se, zajima se. Snazime se, aby se zapojoval. Ne do vseho,
ale jo snazime se. Co on by ve svém veku mohl zvladnout. Jo, takze jsme ho i zapojili tady
hral, pomahal nam ho motivovat, aby se maly posunoval dopredu.* (Mal33). Aktivni
zapojeni sourozence bez postizeni do péfe o dité s postizenim zaznamenala také Iveta:
., VZdycky se snazil co nejvic pomoct. On je hodné ohleduplny a samostatny. Vzdycky to
chapal. Tady nebyl problém. Pomdhal mi, nemusela jsem mu ani vikat a sam prisel, zeptal
se anebo to udeélal. Pomiize, kdyz je potieba. Kluci maji uzasny vztah* (1112). Taktéz
participantka Lucie k pomoci a zapojeni sourozence bez postizeni uvadi: ,.Ze zacatku
v podstaté, aniz bych mu cokoliv Fikala nebo bych po ném chtéla, tak byl ten zdravej silnejsi
ucitel. On, kdyz uz chodil a malda jesté ne a videl, jak ona se vilastné plazi. Tak umysiné vzal
néjakou hracku, po ktery ona sla a dal ji o kousek dal. Nikdo to po ném nechtel. Ja nevim,
Jjak na to prisel, ale prosté nutil ji, aby se pohybovala. Ona aj kdyz se vratila z nemocnice,

meéla pul roku, ten uz tady vykladal slabiky, ona furt nic a tim, Ze ona to slysela, tak velice
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rychle udelala pokrok. Byt, ja nerikam, Ze jsem s ni nic nedélala, ale prosté ten sourozenec
stejné starej udelal hodne* (L116).

Poslednim vzniklym kédem dané kategorie je pomoc a podpora rodiny. Behem rozhovorta
s participanty nas také zajimalo, jak na narozeni ditéte s télesnym postizenim reagovali
rodinni pfislusnici, a zda rodice pocitovali jejich pomoc a podporu. Po narozeni ditéte
s télesnym postizenim poskytli rodinni pfisluSnici pomoc a podporu Pette, ktera uvedla:
wRodina ano. Jako bez té rodiny, my jsme s malou samy, a bez té rodiny bych to jako
nezvladla. Takze ta rodina, jo. Ale toto jsem méla stesti od mala jd, jakoze mam takovou
rodinu, ze jako je nds malo. Rodice se sourozenci a jejich rodiny, tak to jo, jako to funguje.
A co se tyka jako pribuznych rodinnych, tak mi jako pomdhaji, no. No, tak to jako jo. Tu
pomoc a podporu pocituju ze strany rodiny, to urcité. Pomahd mi to urcité i s tou adaptaci *
(P116). TaktéZz pomoc ze strany rodiny pocitovala i Lucie: ,,Okoli se mi urcité snazilo
pomoct, co se tyce té nejblizsi rodiny“ (L41). Predev§sim moralni podporu rodiny pocituje
participantka Martina, kterd uvedla: ,,Tatka dosel s tim, vy to zvladnete. Takze zvidadnete to,
wvidis, jak to pujde. My vam kdyzZtak pomizZeme aspon mordlné. Je tam velka moralni
podpora. To nejde ani vyjadrit slovy. Sestra podporuje moralné, bratr a muj otec* (Ma81).
Od zacatku po narozeni ditéte s té€lesnym postizenim rodina pomohla a podpofila 1
participantku Ivetu: ,, Rodina mé podporila, to ja jsem to tak méla od détstvi, Ze jsme drzeli
prisobé a navzajem si pomahali. Takze rodina, ta urcité jo. Jo, takze moje rodina ta podpora
a pomoc tam byla od samého zacatku. Moje rodina mé hodné podporovala, vérili, Ze to
zvlddneme. Rodice mi brali starsiho syna na hlidani, abych se mohla vice vénovat malému

a vice s nim cvicit“ (146).

5.1.6 Budoucnost rodiny

Budoucnost rodiny ptredstavuje nasi posledni kategorii, v niz se zajiméme o to, zda rodina
jiz mysli na svou budoucnost a co ptesné rodina do budoucna planuje. Zaméiujeme se na
pfedstavy rodiny o jejich budoucim rodinném fungovani a pfani tykajici se zdravotniho stavu

ditéte. Nasi posledni kategorii reprezentuji nasledujici kody:

Tabulka €. 6: Charakteristika kategorie ¢. 6: Budoucnost rodiny
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KODY

REPREZENTUJICI KATEGORIE Vlastnosti Dimenze

KATEGORII

Prani tykajici se vyvoje Vysoka -
. Intenzita obav o

ditéte nizka

Budoucnost rodiny

Ptedstavy o budoucim

rodinném fungovani

Neplanovani budoucnosti

(Vlastni vyzkum, 2020)

Prvni kéd ptredstavuje prani tykajici se vyvoje ditéte, dozvidame o ptfedstavach a ptanich
rodiny, které se tykaji pfedev§im zdravotniho stavu a vyvoje ditéte s t€lesnym postizenim.
Jak uvedla participantka Petra: ,,No, takze moje predstavy jsou presne, jak rikate, jen
predstavy, take ze kdyby se co nejvice podarilo, malou co nejvice fyzicky napravit, protoze
moznd, ze kdyz trochu povoli ta hlava, tak mozna by vic povolila i ta 7ec, takze aby nam vic
ukadzala, co v ni je, jaké ma potieby, abychom se dostaly na nohy, abychom se zbavily plin “
(P234). Ptedstavy o budoucim zlepSeni stavu ditéte s télesnym postizenim ma taktéz
Martina: ,,4by jednou syn mél vlastni bydleni, kde bude mit néjakou treba obcasnou
vypomoc s tim, co nezvladne “ (M199). Také participantka Iveta nam sdélila své predstavy o
budoucnosti ditéte: ,,Ja bych si prala, ale to je opravdu jen moje prani, aby jednou zacal syn
chodit. Vérim, Ze to cviceni by mohlo pomoct. To bych byla opravdu rada, kdyby se mi
podarilo, aby byl syn jednou vice sobéstacny, aby se o sebe i kdyz s malou pomoci, dokdzal
postarat (1179).

Béhem polostrukturovanych rozhovori mezi participanty zaznély také predstavy o
budoucim rodinném fungovani. K predstavam o budoucim rodinném fungovéani se
vyjadtila Petra: ,, 4 co se tyka rodinného Zivota, tak bych se predstavovala, Zze bychom jednou
nebyly samy, ale na to je opravdu cas* (P241). Na otazku tykajici se budoucnosti rodiny
reagovala i participantka Lucie, kterd by si pfala, aby se zdravy sourozenec o dité s télesnym
postizenim v budoucnu postaral: ,, Tak samoziejme moji predstavou by bylo, aby se bracha
o Svicu jednou postaral. Jestli to tak bude, nebude, nedokazu to tedka rict. Rozhodné mu
nebudu, jak se rikad, sedeét s nozem na krku, je to tvoje sestra musis se o ni postarat. Nemusi “
(L123). Stejny vyrok zaznél také u Martiny, kterd uvedla: ,, Aby brachové fungovali, tak jak
funguji ted. Aby jeden druhému byl oporou, jak je to ted, kdyz je potieba“ (Ma203). Taktéz
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Iveta ma predstavy o budoucim zapojeni zdravého sourozence do péce o dité s té€lesnym
postizenim: ,,Urcite, bych byla rada, aby se starsi syn o svého brdsku jednou postaral, ale
to mu nemiizu prikazovat. To je jeho Zivot a on mad pravo Zit si po svéem. Neni to jeho
povinnost, starat se o neho az ja tady nebudu. Ale maji uzasny vztah, takze kdyby to takto
vydrzelo, jak je to ted, tak to by bylo fajn* (1139). K tomu Iveta dodava: ,, No a jednou bych
byla rada, kdyby se jesté nekdo objevil. Ale na to je jesté cas. To ted zatim neni tak dilezité
(1142).

Poslednim vzniklym koédem v ramci kategorie budoucnost rodiny je neplanovani
budoucnosti. Zbyli dva participanti, tedy Bozena a Milan po narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim budoucnost piestali zcela planovat. Jak uvadi participantka BoZena: ,, Zddné
predstavy. Co mé mald naucila, tak, Ze jsem prestala naprosto planovat. A do budoucna, ani
doktor vam nerekne Zadnou prognozu, takze nikdo vam nerekne, jak bude vypadat za rok,
my nevime, jak bude vypadat za mésic. Takze fakt neplanujeme* (B181). Odpovéd’ pana
Milana na otdzku budoucnosti rodiny zni: ,,Jd neplanuju. Jako néco planujem, ale je to
porad s tou vizi, Ze se v daném okamzZiku rozhodneme, zZe ne. Co se tyce rodinného Zivota,

tak jak Zijeme ted'ka, tak budeme Zit nadale (M179).
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5.2 Paradigmaticky model a jeho interpretace

V této kapitole se dostavame k axidlnimu kodovani, tedy ke druhé Grovni analyzy, v niZ jde

o aplikaci obecného koddovaciho paradigmatu. Tento model predstavuje vztahy mezi

jednotlivymi kategoriemi. Jeho struktura je nasledujici:

Adaptacni zdroje podpory
(Kontext)

Zpusob adaptace rodict
na narozeni ditéte
s télesnym postizenim

(Pri¢inna podminka)

Adaptace rodiny na narozeni
ditéte s t€lesnym postizenim
Jev)

Zmény po narozeni
ditéte s té¢lesnym
postizenim

(Nasledky)

"\ T T /

Emoc¢ni reakce na narozeni
ditéte s té¢lesnym postizenim;

Budoucnost rodiny

Rodinné fungovani po narozeni
ditéte s t&lesnym postizenim (Strategie jednani a interakce)

(Intervenujici podminky)

(Obr. €. 2: Paradigmaticky model sestaveny v ramci axialniho kodovani (Vlastni vyzkum,
2020).

Jev — pii identifikaci Jevu, jsme vychazeli z kladeni otdzek, ¢eho se udaje tykaji a o Cem
pojednavaji. Hlavnim tématem, na né¢hoz se sousttedi vSechny kategorie, je adaptace rodiny

na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim, které drzi vSechny ¢asti schématu u sebe.

Pfi¢inna podminka — sméruje nas k udélostem, které vedou k vyskytu daného jevu.
V naSem pfiipad¢ se jedna o adaptaci rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim, ktera
u naSich participantii probihala riznymi zpasoby, v odlisné délce i za pomoci rtiznych
vyrovnavacich strategii, a jelikoz je adaptace a jeji zpiisob po narozeni ditéte s t€lesnym

postizenim pro rodinu zdkladem. Adaptace na narozeni ditéte s télesnym postizenim ma své
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ur¢ité vlastnosti, tedy kontext, soucasné¢ jsou souborem podminek, podle kterych jsou
uplatiiovany strategie jednani a interakce vedouci ke zvladani nebo reagovani na urcity jev.
Vlastnosti adaptace jsou zde Adaptacni zdroje podpory, které predstavuji pro rodinu po
narozeni ditéte s télesnym postizenim zdroje pomoci a podpory. Jedna se o faktory, které

taktéz urcuji a ovliviiuji budoucnost rodiny, tzn. strategie jednani a interakce.

venujici i —jedna se o podmi ré ovlivilyji strategie jednani, kontext a
Intervenujici podmink edna se dminky, kte 1 trategie jednani, kontext
pfedev§im samotny jev. Patii zde emocni reakce na narozeni ditéte s télesnym postizenym.
Jedna se o pocity a emoce, které se v rodin€ po narozeni ditéte objevily ¢i stale objevuji.
e zde fadi . vani, L e ovlivne Jeni . y ,
Dale zde fadime rodinné fungovani, které je ovlivnéno narozenim ditéte s télesnym
postizenim, bud’to pozitivné ¢i negativné. Pojedndva o reakci rodiny na narozeni ditéte
s télesnym postizenim, pomoci a podpofe rodinnych ptislusnikl rodicim ditéte s télesnym
postizenim a v neposledni fadé o aktivnim zapojeni sourozence bez postizeni. Samotné

fungovani rodiny ma taktéz vliv na budoucnost rodiny.

Nasledky — piedstavuji situace ¢i jevy, které ve vétSiné piipadli nepiedvidaime a
nezamyslime. V tomto piipad¢ se jednalo o zmény po narozeni ditéte s télesnym postizenim,

které maji riizné vlastnosti a dopad na zivot rodiny.
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5.3 Zakotvena teorie a jeji interpretace

Legenda schématu

Zelena barva — centralni kategorie

Cervena barva — kategorie

Schéma noveé vygenerované teorie vychédzi z dat ziskanych v rdmci naseho vyzkumu.
Soucasné ndm navrh této teorie poskytuje odpovédi na stanovené vyzkumné otazky, tzn. na
hlavni vyzkumnou otazku a dil¢i vyzkumné otazky. Nize uvedené fadky nam nabizi

zéaveérecné shrnuti celého naseho vyzkumného Setfeni.
- .

Zpisob adaptace na
narozeni ditéte
s télesnym postiZenim

Obr. ¢. 3: Schéma noveé vygenerované teorie (Vlastni vyzkum, 2020).
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5.3.1 Analyticka verze pribéhu

Po narozeni ditéte s télesnym postizenim rodice pocitovali nejrizngjs$i emoce a pocity. Poté,
co se rodice dozveédeli o piesné diagnoze svého ditéte, témet vSichni naSi participanti
pocitovali prvotni Sok, z toho divodu, Ze ocekavali narozeni zdravého ditéte. JelikoZ rodice
nebyli na narozeni ditéte s télesnym postizenim pfipraveni a byli méné informovani,
znamena to tedy, ze nevédéli, co presné maji délat a kde pomoc hledat, objevila se u nich
proto bezmoc a taktéz beznad¢j. OvSem néktefi participanti po narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim pocitovali nadéji, kterd trva dosud. Jedna se o nadéji, ve zlepSeni zdravotniho
stavu ditéte s t€lesnym postizenim a zajisténi jeho sobéstacnosti. Stejné tak vSak participanti
vypovidali, ze nadéje neni a uz nebude, jelikoz jiz nevétili ve zlepSeni zdravotniho stavu
ditéte. Rodice, pro néz bylo narozeni ditéte s télesnym postizenim neocekavanou situaci,
uvedli, Ze se u nich v zacatcich objevoval také strach. Z uvedenych vyroki participanti l1ze
konstatovat, ze strach byl spojen piedevsim se zajisténim péce o dité s té€lesnym postizenim,
jelikoz rodice nevédéli, co je ¢ekd, a zda vSe zvladnou. V neposledni fadé se u rodict
v souvislosti s narozenim ditéte s télesnym postiZzenim objevil stres, jak participanti uvedli,
jedna se o dosud pocitovany stav, ktery néktefi z nich pocit'uji v podstaté kazdy den.

Jak jsme si uvedli, narozeni ditéte s télesnym postizenim vzdy zcela zméni zivot rodiny.
Rodina si musi zvykat na novy zpusob zivota a pln¢€ se mu ptizptsobit. Z vyroki rodi¢ti jsme
se dozveédeli, ze participanti peCujici o dité s té€lesnym postizenim, museli své zaméstnani
opustit nebo méli s hledanim nové prace obtiZze. V souvislosti s nezaméstnanosti a
v nékterych piipadech s chybé&jicim otcem, predev§im matky pocit'uji taktéz finan¢ni zmény,
které mohou vést az k finan¢ni tisni, jelikoZ v rodiné chybi hlavni pfijem. Se zajiSténim
celodenni péce o dité s telesnym postizenim souvisi také socidlni izolace, kterou taktéz
néktefi z naSich participantl pocit'uji, jelikoz veskery Cas rodice travi pouze s ditétem. Ze
Zivota rodicl se proto po narozeni ditéte s télesnym postizenim vytratili také néktefi pratelé
¢1 zndmi. V neposledni fadé se u rodici mohou objevovat 1 urcité osobni zmény, jako je

ztrata domova, partnera, nespavost ¢i ztrata volnocasovych aktivit.

Co se tyka samotné adaptace na narozeni ditéte s té¢lesnym postiZenim, z uvedenych vyroka
participantl vyplyva, Ze se kazdy rodi¢ adaptuje jinym zpiisobem, a to z toho diivodu, zZe je
samotna adaptace ovlivnéna urcitymi determinanty. Kazdy proto potfebuje sviij ¢as a prostor
na vyrovnani se s touto skute¢nosti. Jak jsme jiz dle vyrokt participantli mohli zjistit, ne
kazdy ovSem do konecné faze vyrovnani se dojde. Zakladem ve zptsobu adaptace rodiny na

narozeni ditéte s t€lesnym postizenim je to, Ze rodice béhem téhotenstvi o narozeni ditéte
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s télesnym postizenim neveédéli a ocekavali narozeni zdravého ditéte. Z toho divodu poté
rodice presli do faze hledani chyby, kterd by mohla byt pfic¢inou narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim. Podle participant( dalsi dilezitou roli v adaptaci na narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim hraje pfedevsim dostatecna informovanost. Z vyroka ovSem vyplyva, ze vétSina
participantl se setkala s nedostatecnou informovanosti, kterd vedla k jejich samostatnému
aktivnimu vyhleddvani informaci. O to vice byla adaptace na narozeni ditéte s télesnym
postizenim pro rodice narocné;jsi.

Na zéklad¢ ziskanych dat lze dale konstatovat, Ze v rdmci adaptace na narozeni ditéte
s télesnym postizenim se pro nase participanty jako dilezité ukazaly adaptacni zdroje
podpory. Z uvedenych vyrokl nasich participantti lze konstatovat, ze v ramci adaptace
rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim byly nejvice efektivni sluzby Rané péce.
Pomoci Rané péce se participanti dozvédeli veskeré potiebné informace, pifedevsim to, na
co maji pravo, a co si mohou zadat. Dale jsme zminovali Specidlné-pedagogické centrum,
které rodi¢e vyuziva v ramci vzdélavani ditéte. Nadace piedstavuji dalsi podpirny zdroj,
ktery rodic¢e podporuje ptedevsim z hlediska finan¢niho zajiSténi potiebnych pomucek pro
dit¢ s télesnym postizenim. Poslednim zdrojem je piispévek na péci, ktery pro rodice

predstavuje financni jistotu béhem poskytované péce o dité s t€lesnym postizenim.

Narozeni ditéte s t€lesnym postizenim ma také vliv na samotné fungovani rodiny. Jak jsme
se mohli dle vyrokt participantii presveéd¢it, fungujici rodina a vzajemna podpora obou
partneri je v souvislosti s narozenim ditéte s télesnym postizenim duleZitou a zasadni
soucasti. OvSem, ne vzdy se po narozeni ditéte s t€lesnym postiZenim podafi rodinu udrzet
pohromadg, jelikoz dle vyroku participantti otec situaci nezvladl. V neposledni fadé¢ ma svou
roli a postaveni v rodin¢ také sourozenec bez postizeni, v roding participantti jsme se setkali
pouze s aktivnim ptistupem zdravych sourozenct, ktefi maji bezproblémovy vztah s ditétem
s télesnym postizenim a v rdmci jejich moznosti se snazi byt co nejvice ndpomocni. Déle
jsme se presveédcili o tom, ze je pro rodice dilezité také zapojeni, pomoc a podpora celé

rodiny.

V ramci naSeho vyzkumného Setieni jsme se také zaméfili na budoucnost rodiny. Z vyrokt
participantl jsme zjistili, Ze se vétSina budoucich predstav a ptani tykéd pfedevsim zlepSeni
zdravotniho stavu a vyvoje ditéte s té€lesnym postizenim, ktery nasledné vede k zajisténi jeho
sobéstacnosti. V radmci budouciho rodinného fungovani participanti zminili udrzeni

sourozeneckého vztahu a zapojeni zdravého sourozence i do budouci péce o dité s t€lesnym
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postizenim. V rdmci ziskanych dat jsme se také setkali s participanty, ktefi po narozeni ditcte

s télesnym postizenim témét nic neplanuji.
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5.4 Doporuceni pro praxi

Na zakladé zjisténych dat ndm vyplyva nékolik doporuceni, kterym budeme vénovat
pozornost v této kapitole. Téma adaptace rodiny na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim je
vetejnosti dosud malo diskutované. Z toho diivodu vefejnost nemd piedstavu o tom, co
rodina, do které se narodi dité s télesnym postizenim, proziva, jaké moznosti ma a netusi,
jak moc je péCe o dit¢ s télesnym postizenim nejen fyzicky, ale pfedevSim psychicky
naroc¢na.

Z diskuse participant nam vyplynulo, Ze rodi¢e maji pocit samoty, jelikoz jsou neustale
doma s ditétem a citi se byt izolovani. Bylo nam také feceno, Ze rodice o své situaci s nikym
nehovofi, a to z toho divodu, ze se obavaji nepochopeni ze strany vetejnosti. Na zaklade
toho navrhujeme potddani besed ¢i prednasek pro rodice déti s télesnym postizenim,
odbornou i laickou vetejnost. Jedna se o moznost, kdy se rodi¢e mohou podélit o sviij piibéh,
sami ziskaji novy nahled ostatnich rodi¢t a taktéz vetejnost ziska realny pohled na tuto
problematiku. Jednalo by se o misto, kde by rodi¢e méli moZnost seznamit se s novymi lidmi
a ziskat tak nové kontakty. V ramci besed a ptrednések rodict by bylo vhodné zapojit také
aktivné déti bez postizeni napt. formou her a aktivit a sezndmit je tak s Zivotem déti
s télesnym postiZzenim.

Zasadnim problémem v adaptaci rodiny na narozeni ditéte s télesnym postizenim je
nedostate¢nd informovanost a neadekvatni pfistup pfedevsim ze strany odborniki. Tak, aby
rodina po narozeni ditéte s télesnym postizenim ziskala veskeré informace, je zde moZnost
tvorby alespon zakladni ptirucky. Pfirucka by méla obsahovat potiebné informace pro
rodinu, zahrnujici, v§e na co ma rodina pravo, co pro dité¢ s télesnym postiZenim piesné
potiebuje, na koho se miZe obratit v piipadé potieby, at’ uz lékarské pomoci, finanéni

podpory ¢i zajisténi kompenzacnich pomiicek.
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ZAVER

Narozeni ditéte pro rodinu predstavuje nezapomenutelny a ten nejkrasnéjsi okamzik v
zivot€. Dité je rodinou nejen ocekavano, ale jiz béhem t¢hotenstvi si rodina o ditéti vytvaii
predstavy a o¢ekavani. Mezi predstavy a ptani vSech bezpochyby patii zdravi ditéte, které
pro rodiCe predstavuje nejvyznamnéjs$i hodnotu. Vétsina rodici si proto nepiipousti moznost
narozeni ditéte s postizenim. Rodi¢e nejsou na narozeni ditéte s télesnym postizenim
pripraveni, neni tedy divu, ze rodice po zjiSténi neocekavané diagnozy ditéte vzdy pocit'uji
prvotni Sok a nasledné strach. Nejvétsi zasah je narozeni ditéte s télesnym postizenim
v zasad¢ pro matku, a to z toho divodu, ze si jako jedina vytvari vztah s ditétem jiz béhem
téhotenstvi. Narozeni ditéte s té€lesnym postizenim ovSem neovlivni pouze rodice ditéte, ale
i celou rodinou, a to véetné sourozenci.. Zivot rodiny je narozenim ditéte s t&lesnym
postizenim vzdy ovlivnén. Dochdzi ke zméné dosud zab&hlych navyku a rutiny, které byly
soucasti zivota rodiny. Veskeré déni v rodiné se najednou musi ptizptsobit ditéti s t€lesnym
postiZzenim, coz vede taktéz v ovlivnéni vzajemnych vztahii v rodin€. Vyplyva z toho i fakt,
ze celou novou situaci po narozeni ditéte s t€lesnym postizenim jeden z rodi¢i nezvladne a

rodinu proto opusti, konkrétné se jedna spiSe o otce ditéte.

V teoretické ¢asti prace jsme se zaméfili na soucasnou rodinu, jeji typologii, funkce a role a
vztahy v soucasné rodin€. Dale jsme si vice pfibliZili charakteristiku télesného postiZeni, a
to veetné etiologie a diagnostiky. V ramci druhé kapitoly jsme se zamé&fili na déti s vrozenym
télesnym postizenim, konkrétné¢ na Détskou mozkovou obrnu, a to z divodu zaméteni
naSeho vyzkumného Setieni. Posledni kapitola teoretické prace se vénuje adaptaci rodiny na
narozeni ditéte s télesnym postizenim, ktera zahrnuje zplisob adaptace a dale zmény, které

se u rodiny po narozeni ditéte s té€lesnym postizenim objevuji.

7 owr

Soucéasti nasi prace je taktéz prakticka Cast, kterd navazuje na cast teoretickou. Empiricka
¢ast prace byla realizovdna prostfednictvim Sesti polostrukturovanych rozhovora s rodici
ditéte s té€lesnym postizenim. Cilem naSeho vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jakym
zpusobem se rodina adaptuje na narozeni ditéte s t€lesnym postizenim. V dil¢ich cilech nas
zajimalo, co podle participantli determinuje jejich adaptaci na narozeni ditéte s t€lesnym
postizenim, jaké podptirné zdroje participanti vyuzivani v rdmci narozeni ditéte s t€lesnym
postiZzenim, jak participanti vnimaji rodinné a socialni fungovani v souvislosti s narozenim
ditéte s télesnym postizenim a jaké maji participanti piedstavy o budoucim fungovani
rodiny. Ziskana data jsme analyzovali pomoci otevieného, axialniho a selektivniho

kodovani. V ramci naSeho kvalitativniho vyzkumu vznikla zakotvena teorie. Pomoci této
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noveé vzniklé teorie, ktera vychézi ze ziskanych dat, se ndm podatilo zamé&fit se na danou
problematiku vice do hloubky a poskytla ndm zaroven pottebné odpovédi na nami kladené

otazky.
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