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ABSTRAKT

Bakalatska prace s nazvem Zivot rodiny S postizenym ditétem (posttraumaticky rozvoj) se zabyva
problematikou posttraumatického ristu a moznymi pozitivnimi dopady této udalosti na zivot
jedince. V praci je popsan proces posttraumatického rozvoje, je zde podrobné pojednano
0 problematice t€lesného postizeni a 0 Situaci rodi¢t déti s timto postizenim. Dale je nastinéna
oblast socialni podpory pro tyto rodiny. Soucasti praktické ¢asti je kvalitativni vyzkum, provedeny
metodou polostrukturovaného rozhovoru se tfemi respondenty, ktery je doplnén metodou krizové
ktivky. Tento vyzkum zobrazuje pozitivni i negativni zmény, které mohou rodi¢e Vv souvislosti

S touto zkuSenosti pocitovat.

Kli¢ova slova: stres, trauma, posttraumaticky rozvoj, pozitivni a negativni zmény, postizené dité,

rodice déti s télesnym postizenim, télesné postizeni, socialni sluzby

ABSTRACT

The Bachelor thesis Life of families with a disabled child (posttraumatic growth) deals with
posttraumatic growth and the potential positive impact of this event on an individual is life. The
thesis describes the process of posttraumatic growth, there is a detailed description of the problems
of disability and the situation of parents of children with this disability. It is outlined the area of
social support for these families. The practical part is a qualitative research conducted by the semi
structured interview with the three respondents, which is accompanied by a crisis curve. This
research shows the positive and negative changes that parents can in connection with this

experience felt.

Keywords: stress, trauma, posttraumatic growth, positive and negative changes, a disabled child,

parents of children with disabilities, physical disabilities, social services
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UvVOoD

,» Uiasné bohatstvi lidské zkuSenosti by ztratilo néco ze své odméiiujici radosti, kdyby neexistovaly

hranice, které je tieba piekonat*

H. Kellerova

Ptivést na svét novy Zivot znamena pro rodic¢e vzdy jednu z nejradostnéjsich udalosti jejich Zivota.
Tato udalost ve v&tsi ¢i mensi mife U kazdého jedince pozménuje vztahy K partnerovi, chovani
a postoje vuci rodin¢ i sobé samému. Ne vzdy jsou zafatky nové rodiny radostné. Radost muize
pokazit zjisténi, ze dité¢ vazné onemocnélo nebo bude postizené. Postizeni vymezuje medicinska
a psychologicka literatura jako relativné trvaly stav jedince, kdy dochéazi Kk naruseni ve sféfe
kognitivni, motorické, komunika¢ni ¢i emocionalni. Tento stav se odrazi v mnoha oblastech,
napiiklad v socidlnim chovani a uceni. V ptipadé, ze se rodi¢im narodi dité, které bude v dal§im
zivote jakkoli omezeno, jsou jejich reakce riznorodé. Psychologicka literatura popisuje faze, jimiz
si rodice postupné prochazeji, véetné napt. fdze bezmocnosti, vzdjemného obvinovani, agrese, utéku
od problému. Na rodinu pecujici 0 dité S vaznym postizenim Zivot klade zvySené naroky. Je nutné
pomoct rodi¢im adaptovat se V této nové situaci a predevs$im podpofit upevnéni vztahu K jejich
ditéti.

Postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim V moderni spolecnosti se dnes vénuje veEtsi

pozornost, nez tomu bylo pfed n€kolika malo lety.

Rodi¢e déti s postizenim se mohou seznamit jak s odbornou literaturou, kterd popisuje aspekty
jejich zivota, tak i S publikacemi, které psali samotni rodi¢e, pecujici osoby snazici se mapovat zivot

a potfeby téchto rodin ,,zevniti*.

Ve své bakalaiské praci bych se chtéla vénovat posttraumatickému rozvoji, jehoz vyzkum je
v Ceském prostiedi teprve na pocatku. V této praci nas bude pfedevsim zajimat pozitivni zisk, ktery
rodice déti s t€lesnym postizenim prozivaji. Dlraz bude kladen zejména na to, jak se s touto tézkou

zivotni situaci miize zmeénit zivotni pohled rodicu, jak tato situace ovlivni zivot celé jejich rodiny.

V teoretické ¢asti prace bych se chtéla zabyvat otdzkou kvality Zivota rodiny S postizenym ditétem,
piiblizit rozvoj osobnosti rodice, dale poukazat na hleddni smyslu zivota a v neposledni fad¢ na

socialni podporu rodiny S postizenym ditétem.

V praktické ¢asti prace budu popisovat pribéh avysledky vyzkumu. Ty pak budou srovnany

s vyzkumnymi otdzkami. Pfi vyzkumu bude pouzit polostrukturovany rozhovor s respondenty
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doplnény metodou krizové kiivky. Cilem této bakalarské prace bude analyzovat Zivot rodiny
s télesné postizenym ditétem a snaha podat uceleny pohled na zplsob aproces vyrovnani se

S postizenim ditcte.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 10

. TEORETICKA CAST
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1 POSTTRAUMATICKY ROZVOJ

V devadesatych letech 20. stoleti se vytvofil vyzkumny proud, ktery zacal zkoumat pozitivni
zmeény, které se objevuji U lidi po traumatickych udéalostech. Zakladateli tohoto sméru byli R. Moss,
J. Schaeferova, J. Ickovicsova, C. Parkova, L. Cohen, R. Murch adalsi. Prvni monografii

0 posttraumatickém rozvoji osobnosti zvefejnili Tedeschi a Calhoun.*

V kontextu filozofickych ¢i ndboZenskych uvah 0 smyslu utrpeni se s mysSlenkou kladnych
a obohacujicich dusledkt a dopadl naro¢nych zivotnich situaci setkavame pomérné ¢asto. Utrpenti,
bolest, prekazky a jejich pfekonavani mohou vést K posileni, zoceleni a transformaci vnitiniho svéta

Clovéka, k piekroceni vlastniho stinu a osobnostnimu rastu.

1.1 Zakladni vymezeni pojmi

Posttraumaticky rozvoj je definovan jako vyznamna pozitivni zména V jedincové kognitivnim
a emo¢nim Zzivoté, ktera muze mit i své vnéjsi projevy ve zméné jedincova chovani. Rozvojem se
rozumi takovd zména, pifi niZ se jedinec dostdvd nad svou dosavadni uroven adaptace,

psychologického fungovani a chapani Zivota.?

Posttraumaticky rozvoj byva vétSinou dusledkem pokusu clovéka o0 psychologické preZiti.
Existence posttraumatického rozvoje neznamend, Ze U jedince zmizi bolest ani zména pohledu na
ztratu, krizi. Tézka zivotni udalost podle Tadeschiho a Calhouna neni povaZovana za néco
ptiznivého, potfebného, vitaného — pouze jisté dobro, které se z ni nakonec vynofi, ma tuto
pozitivni podobu. Souhrn nepfiznivych okolnosti musi pfedstavovat podstatny stupeni ohroZeni
dosavadniho jedincova zivota, aby nastala pozitivni zména. Klicovym prvkem ve stanoveni toho,
jestli ke zméné doslo, je rozpad jedincova dosavadniho svéta. VétSinou mluvi 0 tom, jak zil predtim

a potom. To doklada také ¢iny — méni své jednani, chovani i navenek.

1 MARES, Jifi. Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. s. 20.
2 MARES, Jiti. Posttraumaticky rozvoj cloveka. S. 45.
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Podle Thortona bychom u jedince po traumatické udalosti méli rozliSovat dva rGzné procesy.
Prvnim je hledani smyslu traumatické udalosti — zjist'uje co se dé€je, proc se to déje, jak se to mohlo
stat a dalsi. Druhym procesem je hledani pifinosu traumatické udalosti — snazi se nalézt néco
dobrého, zménit své hodnoty, své chovani, zvolit jinou cestu zivotem. Timto se vytvaii zdkladna

pro posttraumaticky rozvoj.

V odborné literatuie se muzeme setkat Srozdilnymi terminy popisujicimi pozitivni dasledky
negativnich Zivotnich udélosti. Ty vychazeji z riznych vysvétlujicich teorii. Podle J. Marese se
nejcastéji vyskytuji tyto terminy: posttraumaticky rozvoj (Tedeschi, Calhoun, 1996, Calhoun,
Tedeschi 2006), rozkver (Ryff a Singer, 1998), rozvoj iniciovany nebezpecim (Linley, Joseph,
2004), vnimany prinos (Calhoun a Tedeschi, 1991, McMillen, Fischer, 1998), rozvoj navozeny
stresem (Park, Cohen, Murch, 1996), pozitivni iluze (Tailor, Brown, 1988).3

Vétsina autortt se shoduje na terminu posttraumatic-growth, jenz zahrnuje oznaceni takovych
pozitivnich zmén u daného ¢loveka, které jsou vysledkem jeho usili zvladnout traumatické Zivotni
udalosti. Jiti Mare§ doporucuje piekladat jako posttraumaticky rozvoj. Termin posttraumaticky
rozvoj vétSinou odkazuje ke kvalitativnim proménam osobnosti, k procesu seberozvoje, v némz

hraje ¢loveék aktivni roli.

Koncept posttraumatického rozvoje rozhodn€ neznamend dneSni popirdni ¢i znevazZovani
negativnich dusledkd a vliva traumatickych udalosti. Nabizi spiSe rozsifeny a doplnény pohled na
problematiku dopadu traumatu na psychiku ¢lovéka. Pfitomnost posttraumatického rozvoje ani

neznamend, 7e ustane veskera bolest zpiisobena traumatem.*

Spoustécim momentem zmény je zdvazna negativni udéalost, oznacovana jako trauma. Trauma
popisuje okolnosti, které vyznamnym zplisobem narusuji lidem jejich dosavadni svét. Zavaznost
traumatu je relativni, nebot se jedna 0 zcela individualni postoj ¢lovéka k naro¢né udalosti.

Traumaticka udalost ptinasi ¢clovéku dlouhodobé a ¢asto nevratné problémy.

3 MARES, Jifi. Posttraumaticky rozvoj: Nové pohledy, nové teorie a modely. s. 569.
4 SLEZACKOVA, Alena. Posttraumaticky rozvoj osobnosti V kontextu pozitivni psychologie. S. 54.
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Posttraumaticky rozvoj ale nelze chapat jako vSestranny diisledek stresu zplisobeného tézkou

zivotni udalosti ¢i traumatem. Takovato udélost ptinasi ¢loveéku rizné disledky viz. Obrazek 1.

zavazna udalost posttraumaticky rozvoj

- . uzdraveni, navrat k normalu
Uroven

fungovani
jedince

trvalé nasledky

Obr.1 Rozdilné diisledky prozitého traumatu (modifikované podle Carver, 1998) dle MARES Jiii
(2012, s. 22)

4

Traumatickd udalost siln€ srazi troven stavajiciho psychického fungovani, kterd muaze Vv piipadé
extrémniho stresu a zavaznych existencnich dopadii zavinit pouhé ptezivani jedince. Pfi Castecné
uspéSném zvladnuti traumatu se kvalita zivota postizeného zlepsi, ale je zatizena trvalymi nasledky.
Posttraumaticky rozvoj ale neznamena navrat K pivodnimu stavu pfed traumatem, ale rozvoj
osobnosti, pfekroCeni hranic dosavadniho psychického fungovani aurovné adaptace (Tedeschi,
Park, Calhoun, 1998).°

5 MARES, Jifi. Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. s. 45.
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Tedeschi a Calhoun (1995) na zakladé¢ analyz kvalitativnich dat rozlisili tfi SirSi kategorie

posttraumatického rozvoje a to:

e zménu ve vnimani sebe sama

e zménu ve vztahu k lidem

e zménu zivotni filozofie

Uvedené okruhy jsou Vv tésném vzajemném vztahu a v ur¢itych aspektech se prolinaji.

Na zéklad¢ faktorové analyzy pozdé€ji Calhoun a Tedeschi (2006) vymezili pét domén

posttraumatického rozvoje:

e zmény V sebepercepci

e uvédoméni si novych moZznosti

e zména V interpersonalnich vztazich

e Ucta k Zivotu

e zmeéna ve spiritualité

1.2 Model posttraumatického rozvoje

Existuje mnoho modell, které se snazi popsat, jak takovy posttraumaticky rozvoj funguje. Za
obecné piijimany model posttraumatického rozvoje osobnosti je pokladdn podle J. MareSe model

Tedeschiho a Calhouna, ktery je znazornén na nasledujicim Obrazku 2.
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Obr.2 Model posttraumatického rozvoje podle R. G. Tedeschiho a L. G. Calhouna (1995, s. 89)

vlastni zpracovani dle Slezackova Alena (2012)

Panel 1 — mezi osobnostni charakteristiky, které piispivaji posttraumatickému rozvoji, patii

psychicka odolnost, uméni vnést td&d do chaosu, schopnost upustit od zazitych zplisobu feSeni

problémi, temperament adal§i. Ke zvladnuti traumatizujici udalosti je potieba urcité vnitini

stability, jisté miry flexibility a vyznamna je taky schopnost udrzet emociondlni vztahy S druhymi

lidmi.

Panel 2 — vlastni trauma — to je nasledné posuzovano pravé Vv kontextu s individualnimi

charakteristikami daného jedince, ktery naro¢né situaci celi.

Panel 3 — zaznamenava prvotni reakci na traumatickou udalost. Jedna se 0 Sok a popieni dané

udalosti. Dochdzi ke zméné¢ domnélého svéta, naruseni vlastnich citi a svého zivotniho ptib&hu.

Vysledkem je, Ze situace se zdd byt nezvladatelnd, nesmyslna. Pfevazuje prozivani negativnich

emoci, které mohou ovlivnit kognitivni zpracovani udélosti.
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Panel 4 — nasledné se uplatiiuji druhotné reakce, pro které je charakteristicky proces premitani
a opétovného promysleni dané situace, béhem nc¢hoz dochazi Krevizi stavajicich schémat

a k hledani jinych feSeni. | v této etapé se vyrazn¢ uplatiuji osobnostni charakteristiky ¢lovéka.
Panel 5 — piedstavuje socidlni oporu — pomoc okoli pii zahajeni posttraumatického rozvoje.

Panel 6 — znazornuje pocatecni rozvoj. V této etapé dochazi ke stanoveni novych realnéjsich cila.

Jedinec si uvédomuje, ze je schopen pomahat druhym lidem.

Panel 7 — v posledni etapé si jedinec uvédomuje své slabé i silné s‘[mnky.6

6 SLEZACKOVA, Alena. Posttraumaticky rozvoj 0sobnosti v kontextu pozitivni psychologie. s. 65.
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2 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Kazdy z néas n¢kdy cetl pohadku, kde se krali ¢i kralovné zjevi sudicky a oznami, Ze az ptijde Cas,
narodi se jim dité. Pak jest¢ kazda prednese své ptani budoucimu miminku a zmizi. A protoze
pohadky kopiruji skuteény zivot, vzdycky se vyskytne jedna, jez ptipravi novému zivotu do cesty
n¢jakou potiz, kterou je tfeba pfemoci. Je nutné zménit sebe nebo okolnosti, aby dobro mohlo

zvitézit a novy €lovicek aby mohl dojit svého Stésti.

Pak se dit¢ narodi a osud se zacne nezadrzitelné odvijet. Ne vSichni maji totiz to Stésti, aby jim Iékat
mohl fict: Je to chlapecek, je to holcicka — a je Vv poradku. Zla sudicka, se kterou nikdo nepocital,
n¢kdy da ditéti do vinku nemoc ¢i postiZzeni. A mladé rodina, kterd se zatim potykala jen S béznymi
problémy, jaké Zivot piinaSi kazdému z nés, stoji tvafi v tvar situaci, kterd ji nuti pfijmout
skutecnost, ze jejich dité neni jako ostatni. Kazdy z nas je jiny, a kazdy rodi¢ proto na postizeni
ditéte reaguje po svém. Jeden piijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny z boje utece, protoze

tuto ranu osudu neunese.

Jak jde cas aje nutno feSit béZné starosti, ukazuje se, Ze postizeni ditéte nemusi byt vzdycky jen
katastrofa. Paradoxné piinasi rodi¢im i zisky — radosti z pokroku, které bylo nutno si vybojovat
tvrdou a systematickou praci. Pfinasi i nové kontakty a ptatelstvi slidmi, ktefi z boje neutikaji
a vytrvale hledaji dal$i moznosti uplatnéni pro déti s handicapem. Hlavni roli tu hraje — stejné jako

v pohadkach s dobrym koncem — laska. Teprve pak miize mit pohadka §tastny konec.”’

2.1 Télesné postizeni

»Zdravotnim postizenim* myslime nejen Ujmu na zdravi jako nasledek vrozené nebo ziskané
poruchy struktury a funkce organizmu, nybrz vSechna postizeni vedouci Kk omezeni pohybové
zdatnosti, funkce smyslovych organil, mentalnich a jinych funkci a vyustujici v handicap dotykajici

; , g v .8
se postaveni takového jedince ve spolecnosti.

7 CHVATALOVA, Helena. Jak se Zije détem s postizenim: problematika péti typii zdravotniho postizeni. s. 11.
8 MATEJCEK, Zdengk. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych deti. s. 7.
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Télesné postizeni ¢i nemoc pripravuji ¢lovéku narocnéjsi zivotni situaci. Tato zivotni situace piinasi
zvySené naroky na prizpisobeni se. To podstatné v pedagogice a psychologii déti s télesnym

postizenim je tedy porozumeéni jejich zivotni situaci.

T¢lesné postizeni neboli handicap je zdravotni postiZzeni definované télesnou odchylkou jedince
omezujici jeho pohybové schopnosti, coz pfimo ovliviiuje jeho kognitivni, emociondlni a socialni
vykony. Jsou naruSeny role, které jedinec ve spolecnosti zastava jako napft. sobéstaénost, pracovni
a zajmova c¢innost a dalsi. Pojem tclesného postizeni byvd obvykle omezovan na postiZzeni

pohybového tstroji. T€élesna postizeni mohou byt vrozena nebo ziskana.

Télesné postizeni je spojeno S mnoha omezenimi, kterd mohou piedstavovat dlouhodoby stres.

Mozné disledky télesné¢ho postizeni Ize rozdélit:

e pohybovy defekt, tj. funkéni handicap

o télesnd deformace, tj. esteticky handicap

Pohybové postizeni je ptfi¢inou omezeni samostatnosti, posiluje zavislost na jinych lidech, je
zabranou pro ziskdni mnoha zkuSenosti astim souvisejicim omezenim socidlni adaptace.
Vyznamnym faktorem, ovliviiujicim i psychicky vyvoj pohybové postizeného jedince, je rozsah
a zavaznost pohybového postizeni. Dulezitd je mira sobéstacnosti anezavislosti. Pohybové
postizeni byva spojeno S estetickym handicapem, s télesnou deformaci, ktera predstavuje urcitou,

piedevsim psychosocidlni zatéz.?

Télesna deformace, ktera je viditelnd, ma vzdy néjaky, vétSinou negativni, socidlni vyznam, ktery
mize byt vétsi nez je vliv funkéniho handicapu. Handicap v oblasti télesného vzhledu ovliviiuje
celkové sebehodnoceni postizeného Cloveka, nékdy Vv jesté vEétsi mife, nez kdyby Slo jen 0 postiZeni

pohybovych funkei. ™

9 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 251.
10 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. S. 253.
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2.2 PrFiciny vzniku a druhy télesného postizeni

Pfi¢iny vzniku télesného postizeni mizeme rozdé€lit na tii obdobi, ato prenatalni, perinatalni
a postnatalni. Prvni obdobi je nesmirné¢ dulezité¢ pro dal§i zdravy vyvoj plodu, na némz je pak
zavisly cely zivot narozené¢ho jedince. Mimotadné rizikové je perinatalni obdobi — tedy samotny
porod aobdobi kratce pfed nim apo ném. Mezi nejcastéjsi pri¢iny vzniku postizeni v tomto
vazné porodni komplikace. Dlouhotrvajici, protahovany a komplikovany porod mize mit neblahé
nasledky pro dit¢ samotné a jeho dalsi vyvoj ve vSech oblastech jeho zivota. Postizeni ziskana

V postnatalnim obdobi jsou ptevazné ndsledkem vaznych onemocnéni nebo urazi.

Zminéna tfi obdobi na sebe Uizce navazuji a nelze proto jednoduse fici, kterd z nich je pro jedince
nejvice ohrozujici. Tato tii obdobi Vv sobé skryvaji mnoho nebezpeéi, které ma vliv jak na

samotného jedince, tak na matku.

Télesné postizeni mize byt vrozené nebo ziskané v pribéhu mimodélozniho Zivota. Svym poctem

daleko pievysuji deformity ziskané.

Vrozené deformity — ty vznikaji poruchou vyvoje zarodku zpravidla béhem prvnich tydnt
téhotenstvi. Také nekteré latky mohou byt pfi¢inou riznych vrozenych anomalii. | dédi¢nost hraje
urcitou roli, ato vyznamnéjsi, nez se diive predpokladalo. Jeji ucast na vzniku deformit se da
bezpeéné prokazat jen U nékterych postizeni.™*

Mrwe

Ziskané deformity — pticinou téchto deformit mize byt napt. Giraz, hormonalni poruchy, zanétliva
nebo degenerativni onemocnéni mozku a michy, zanétlivda onemocnéni pohybového anosného

aparatu aj.*?

11 KRAUS, Jaroslav, SANDERA, Oldfich. Telesné postizené dité. s. 16.
12 KRAUS, Jaroslav, SANDERA, Oldfich. Télesné postizené dité. s. 16.
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Druhy télesnych postiZeni délime na:

e obrny centralni a periferni

deformace

malformace

amputace

Obrny centralni a periferni — obrny se tykaji centralni a periferni soustavy. V centralni ¢asti jde
0 mozek a michu, V periferni ¢asti 0 obvodové nervstvo. Jedna se 0 senzomotorické poskozeni

drzeni a pohybu na zaklad€ nepokracujici 1éze, jenz zasahla vyvijejici se mozek.
Déle se déli na:

e cerebralni pohybové poruchy — obrny
e centralni tonusové poruchy

e centralni koordina¢ni poruchy

e détska mozkova obrna

e traumatické Urazy mozku

e mozkové zanéty

e mozkové ptihody

e mozkové nadory

e degenerativni onemocnéni centralniho nervového systému

Deformace — jedna se 0 vrozenou nebo ziskanou vadu, ktera je charakteristicka nespravnym tvarem

nekterého organu nebo c¢asti tela.
RozliSujeme:

e vyvojové deformace — napf. hrudniku, lebky, koncetin, kloubi

e ziskané deformace — ty vznikaji po urazech a po zanétlivych onemocnénich

Malformace — jsou vrozené vady koncetin a rastové odchylky, které jsou typické znetvoienim.

Tyto vrozené vady vznikaji za nitrodélozniho vyvoje zarodku.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 21

K malformacim fadime:

e 10z8tép rtu
e kombinovana srde¢ni vada
e vrozené nevyvinuti casti téla

e nevyvinuti, chybéni organu

Amputace — je operativni odstranéni nékteré ¢asti téla nebo celé koncetiny, ale i ¢asti organu.
RozliSujeme amputace v disledku:

e traumatickych pficin

¢ nasledkem chirurgického zasahu®

2.3 Télesné postiZeni jako naroc¢na Zivotni situace

Kazdé postizeni ptisobi podle toho, jak postizeny své postizeni proziva a jak toto prozivani na néj
plsobi, jaké zplsoby feSeni své situace nachazi a jak tyto zplisoby feSeni ovliviiuji jeho osobnost.
Postizeni muZzeme z hlediska proZivani jedince chapat jako narocnou Zivotni situaci, protoZe
dlouhodobé¢ piisobi na jedince zatézujicim vlivem, zvysuje stres, zptisobuje fadu konfliktl, z nichz

nékteré jsou pro postizené¢ho nefesitelné a zpusobuje fadu frustraci.

Z tohoto hlediska je vedlejsi, jakym typem postizeni jedinec trpi, dokonce i to, jak tézké je jeho
postiZzeni, protoze zplsoby feSeni lze zobecnit jako reakci na narocnou zivotni situaci, kterou
postizeni piedstavuje. V praxi Casto vidime, ze prozivana zavaznost postizeni neni V piimé uméte

k jeho realné zavaznosti, leh¢i postizeni muze zpusobovat téZ§i sekundarni postizeni psychiky,

pokud se s nim postizeny hiite vyrovnava.'*

Ptesto bych zminila dv€ roviny psychologické charakteristiky, a to — jedincii pohybové€ postizenych

a jedinci s télesnou deformaci.

13 PLEVOVA, Ilona, SLOWIK, Regina. Komunikace s détskym pacientem. s. 138
14 VAGNEROVA, Marie a kolektiv. Psychologie handicapu. s. 59.
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Jedinec pohybové postizeny — pohybové postizeni neptiznivé ovliviluje rozvoj vSech
funkci, které jsou na téchto kompetencich zavislé. V této souvislosti jde piedevSim
0 omezeni mnozstvi i kvality riznych podnétt, o redukci zkuSenosti, zejména socialniho
charakteru. Pohybové postizeny ¢lovék nema takovou moznost setkavat se S druhymi lidmi,
ma obvykle i mensi zkuSenost S riznymi socialnimi situacemi a tudiz se nemtze naudit, jak
se V téchto situacich chovat. Pokud ma ve vztazich s ostatnimi lidmi potize, mize se jim
zacCit vyhybat. Je zde vétsi riziko, ze pohybové postizeny ¢loveék zlstane izolovan. Jedinci
s pozd¢ji vzniklym postizenim pripousteéji, ze tyto potize omezily jejich nezavislost
a zméenily i nékteré jejich vlastnosti. Zmény nemusi mit vzdy jen negativni charakter, né¢kdy
mohou byt i pozitivni.

Jedinec s télesnou deformaci — viditelna télesna deformace ma vzdy néjaky, vétSinou
negativni, socidlni vyznam, ktery mulze byt vétsi, nez je vliv funkéniho handicapu. Télo
funguje jako dulezitd slozka socidlni prezentace. Napadné zmény a odliSnosti snizuji
socialni status postizeného jedince a neptiznivé ovliviuji jeho socialni hodnoceni i akceptaci
okolim. Tyto reakce zpétné¢ ovliviiuji postoje achovani takto handicapovanych lidi.
Handicap v oblasti télesného vzhledu ovliviiuje celkové sebehodnoceni postizeného ¢lovéka,
nekdy v jesté veétsi mife, nez kdyby Slo jen 0 postizeni pohybovych funkci. Trauma, které z
této skutecnosti vyplyva, je zapotiebi né&jak kompenzovat a vytvofit si novou vnitini
rovnovahu. Dilezité neni jenom to, jak se vlastni télo prezentuje socialné, ale i zpisob, jak

P v ror v, 15
Je €lovek vnima a proziva.

15 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. s. 253.
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3 RODICE DETI S TELESNYM POSTIZENIM

Narozeni postizeného ditéte predstavuje pro rodi¢e vazné trauma. Rodice se s ditétem instinktivné
ztotoznuji. U matek je reakce na narozeni postizeného ditéte popisovana piimo jako narcistické
trauma, vzbuzujici rizné typy obrannych reakci — spekulace o genetické zatézi, obvinovani
zdravotnikt. Brzy po narozeni ditéte S postizenim jsou matka a blizci rodinni pfisluSnici ve stavu

Soku, ktery je srovnatelny s Sokem po nahlé ztraté¢ nékoho blizkého.

Krize vyvolana narozenim postizeného ditéte je prilezitosti pro zménu hodnotové orientace rodiny.
Rodictm ditéte se zdravotnim postizenim se mohou paradoxné otevfit oci pro nové véci. Jedna
se v8ak 0 dlouhy a obtizny proces, ve kterém hraji roli nejen dispozice rodi¢t, ale i mira a kvalita

podpory od jinych lidi.

1 kdyz je ztrdata béznou soucasti Zivota, mdlokdo ji oc¢ekava v souvislosti s narozenim ditéte. Béhem
Jjeho ocekavani si rodice vytvori urcity mentalni obraz ditéte, K néemuz md zejména zZena emociondlni
vztah. Mezi prvni ukoly rodicu po porodu patii vyrovnat se S rozdily mezi idealizovanou predstavou
ditéte ajeho redlnou podobou. Jestlize se narodi dité S viditelnym postizenim, je rozdil velmi

r 4 ((1
napadny. 6

Rodice ditéte se zdravotnim postizenim nékdy mluvi 0 tom, Ze pro pfijeti skute€ného ditéte bylo
nutné nechat ,,zemfit* svou predstavu 0 zdravém ditéti. Teprve poté dokéazali milovat své dité

takové, jaké je, a zacit se radovat z jeho vyvoje.r’

3.1 Seznameni rodici s diagnostikou ditéte

k ditéti vytvaieji uz ped jeho narozenim. Oties téchto postoji a riznych predstav rodi¢u prichazi ve
chvili negativni diagnozy tolik oekavaného ditéte. Narozeni postizeného ditéte je mimotadna zatéz

a velmi naro¢na Zivotni situace. Zadni budouci rodice nejsou pred touto moznosti chranéni. VSichni

16 SPATENKOVA, Nadézda a kolektiv. Krizovd intervence pro praxi. s. 78
17 MATOUSEK, Oldiich. PAZLAROVA, Hana a kolektiv. Podpora rodiny: manudl pro pomdhajici profese. s. 99.
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ocekavaji, ze se jim narodi zdravé dité. Narozeni postizen¢ho ditéte pak znamend nejen ztratu

tohoto o¢ekavani, ale piinasi s sebou i celou fadu dalSich ztrat.

Jeden z nejhorSich poznatkti pro rodi¢e je ztrata pocitu kontroly nad situaci. Casto vede
k bezGiCelnému hyperaktivnimu chovani nebo naopak K ustrnuti aneschopnosti d¢lat cokoli.
Narozeni ditéte s postizenim je i zasahem do sebepojeti rodicu, kteti snadno ztraceji sebediveéru
a sebejistotu. Da se fici, Ze dochazi ke zniCeni sebevédomi a ke krizi jak osobni, tak rodicovské
identity. Byt rodici ditéte S postizenim znamena liSit se. Ale je tfeba konstatovat, ze V nasi
spole¢nosti dochazi Vv posledni dobé k mnoha zménam, které se odrazeji v celkové spolecenské

situaci pozitivng i v postojich k postizenym.™®

Néktera postizeni jsou oc€ividnd hned po narozeni (t€lesné postizeni, malformace), jina se daji
diagnostikovat vétSinou az 0 néco pozdéji (nekterd mentalni postizeni). Pokud je to mozné, méli by
rodi¢e znat pfesnou diagnozu ditéte co nejdiive, aby se Sni naucili od zacatku zit. Necekané
zjisténi, ze dit€¢ bude postizené, je po radostnych oslavach narozeni ,,zdravého* ditéte o to
bolestngjsi. Nékdy vsak rodice tusi uz pred narozenim ditéte, ze néco neni vV poradku. Pak nema byt
informace zdravotniky odkladana. Uzkostnou nejistotu V obdobi vysetfovani pfed stanovenim
diagnozy rodice nesou velmi t&zce.'

%

Garwickova a kol. zkoumali, jak si rodi¢e vysvétluji pfiiny postizeni jejich ditéte aty nakonec

podle vysledkt rozdélili do Sesti skupin:

e biomedicinské vysvétleni (porodni trauma, genetické faktory)

e environmentalni vysvétleni (toxické vlivy, zne€isténi ovzdusi)

e nabozenské — spiritualni vysvétleni (ndboZenska vira, vira v nadpfirozeno)

e vliv osudu nebo nahody

e nezndma piicina — nejistota ohledné pticin postizeni je pro rodie velmi zatézujici

e obvinovani sebe nebo druhych , pfipisovani osobni odpoveédnosti

,, Pro krizovou intervenci je dulezity zaver, Ze rodina by si méla vytvorit vlastni a vSemi cleny rodiny

, . oy , v ;7. ’ vevr o ve 7 r o vve 20
sdileny vyznam postizeni brzy po sdéleni diagnozy, aby byla odolnéjsi viici nasledné zatézi.

18 SPATENKOVA, Nadézda. Krizovd intervence pro praxi. s. 79.
19 Tamtéz. s. 80.
20 Tamtéz. s. 81.
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3.2 Pribéh vyrovnani se s postiZenim ditéte

Problematikou zvladani rodicovské péce a vychovy zdravych, postizenych a nemocnych déti se
zabyvaji autofi, ktefi jsou V prevazné vétSiné zaméfeni na pomahani lidem Vv obtiznych situacich.
Reakce rodiny na narozeni postizené¢ho ditéte mé svij typicky pribeh. Ten je podobny reakci na
zédvaznou nemoc nebo na umrti ¢lena rodiny, jak to popsala Kiiblerova — Rossova. Nékteii nasi
autofi popisuji pét fazi:

e Sok

e popteni

e smutek, zlost, zkost

e rovnovaha

e reorganizace

jini tfi faze a to:
e otfes a Sok

e vyrazné emocni reakce jako obrana proti izkosti

e smifeni, vyrovnani

Jisté je, ze kazda rodina reaguje naprosto odliSnym zplisobem, ktery je tfeba respektovat. Prvni
pocit rodici je obvykle imérny tomu, jak zjevné je postizeni ditéte a jak dalece si rodi¢e mohou
uveédomit jeho dosah pro budoucnost.”*

Kazdy z rodi¢h muze reagovat svym ponékud odliSnym zplsobem ave velkém napéti nejsou
schopni byt si vzajemné oporou. Roste riziko zanedbavani a naruseni partnerského vztahu. Snaha
vyrovnat se s touto krizi je vétSinou doprovazena velkymi depresemi a tzkosti.

V konec¢né fazi jsou vétSinou rodi¢e schopni zaujmout vice ¢i méné¢ realisticky postoj a brat své dité

takové jaké je. Pfi vécném zhodnoceni stavu ditéte mohou byt rodicim napomocni odbornici 1ékafi,

21 SPATENKOVA, Nadézda. Krizovd intervence pro praxi. s. 81.
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psychologové, pediatfi. Tim, ze rodi¢e pochopi alépe poznaji podstatu postizeni svého ditéte,

mohou mu nésledné pomoci a porozumét.

Psychologické vyzkumy ukazaly, zZe neni né¢jakéd zvlastni psychologie postizenych déti. Ty se totiz
Vv podstaté vyvijeji podle shodnych psychologickych zakonitosti jako déti zdravé. Maji také stejné

zékladni dusevni potieby.

Na rodinu pohlizime jako na malou socidlni skupinu, jejiz zdkladni charakteristikou je vzajemna
spolupréce vsech jejich clend. Ti jsou navzdjem spjati fadou vztahli, mezi nimiz citové vztahy
zaujimaji nepochybné piedni misto. To plati 0 rodin€ S postizenym ditétem jako 0 kazd¢ jiné rodiné.
Souziti v jedné i druhé ma stejné zakladni psychologické charakteristiky. Avsak na rozdil od rodiny
zdravého ditéte je rodina S ditétem postizenym vystavena jest€ navic jinym vlivim, tlakim
a zatézim.?

Z. Matéjcek o reakci rodict na postizeni svého ditéte hovofti takto: Poznani, Ze s ditétem neni néco
v poradku anadale ani nebude, je pfirozené velkym otfesem predem pfipraveného ocekavani,
idedlu. Zborceni idealu je prozivano jako tisen, uzkost, beznad¢j. Tato prvni faze ma u riznych lidi

sveé individualni formy a trva rzné dlouho — nékdy nékolik hodin, jindy nékolik mésici.

Na tuto prvni fazi obvykle navazuje druha faze, ktera se da charakterizovat jako obrana proti
uzkosti. Navenek vSak byva nejnapadnéjsi a pro okoli leckdy i nejméné piijemna. Jednou takovou
formou obrany je prosté popieni skuteCnosti. Jinym obrannym mechanismem je hledani viny
a vinika. Je v ném prvek agrese, ktera je v tomto ptipadé¢ doprovodnym nebo naslednym projevem
uzkosti a svym zpusobem odebira nahromadéné napéti. Agrese plynouci z uzkosti vSak muize byt
ptelozena i dovniti ve formé prozitku vlastni viny, sebeobvinovani, degradace vlastni osobnosti,
ztraty identity, deprese a dalsi. Tato forma obrany vyzaduje odbornou psychoterapeutickou péci.

Po této obranné fazi ptichazi obvykle faze vyrovnani. Je tieba spojit vSechny sily, aby k této fazi
vvvvv 23

22 MATEICEK, Zden&k. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité. s. 23.
23 MATEJCEK, Zdenék. Rodicovstvi a zdravotné postizené dité. s. 33.
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4 SOCIALNI PODPORA RODINY S POSTIZENYM DITETEM

S narozenim ditéte jsou obecné spojené vyssi vydaje z rodinného rozpoctu a nizsi ptijmy, jelikoz
zena opousti na néjaky ¢as zaméstnani, a davky, které pobird, byvaji niz$i nez mzda. Pokud ma dité
vrodin€é navic zdravotni postizeni, pak jsou vydaje jeSté vysSi. Rodina potiebuje rizné
kompenzaéni a rehabilitaéni pomutcky ahlavné 1éky, které v mnoha ptipadech nejsou hrazeny
zdravotni pojistovnou. Dit¢ srodicem také muze Casto pobyvat Vldznich, nebo na riiznych
rehabilitanich pobytech, které si také hradi sami. Rodina musi pocitat s tim, Ze zdravotni postizeni
muze byt takového rozsahu, Ze bude vyzadovat celodenni péci po cely Zivot a jeden z rodict se jiz
nikdy nevrati do zaméstnani. ZvySené vydaje a snizené piijmy se u rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim oproti béZnym rodinam jesté¢ umocnuji.

Socialni sluzby, stejné jako celd socidlni prace, vychdzi z dobroc¢innosti az principu socialni
solidarity. Ugelem je pomoci se zvladanim naroénych Zivotnich situaci a se zaclenénim do b&zného
zivota. Mélo by jit 0 podporu spravného fungovani rodiny. Vefejnym zdjmem by méla byt

dostupnost kvalitnich sluzeb ve vSech regionech.

4.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou specializované cinnosti, které maji pomoci ¢lovéku fesit jeho neptiznivou
socialni situaci. Poskytnuti socialni sluzby ma ¢lovéku pomoci, ma podporovat jeho vlastni aktivitu

vedouci K feSeni nepfiznivé socialni situace.

Socialni princip naseho statu, bez ohledu na politickou orientaci vlady vychézi z tfi pilift, které se
navzajem propojuji a doplnuji pfi vzniklych socidlnich udalostech, a to:

e systém socialniho pojisténi

e systém statni socidlni podpory

e systém socialni pomoci — socialni sluzby a péce

Kazdou z téchto oblasti je mozné usporadat do tii urovni, ve kterych vétSinou plati, ze prvni troven

je povinna a garantovana statem, druha se odviji od kolektivnich dohod a tfeti je zavisla pouze na
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individudlnim rozhodnuti kazdého ¢loveka. Tady se miiZze jednat napf. 0 zivotni pojisténi, penzijni
pojisténi apod.
Formy poskytovani socialnich sluzeb

e pobytové (sluzby spojené s ubytovanim V zafizenich socidlnich sluzeb)
e ambulantni (sluzby, za kterymi osoba dochéazi nebo je doprovazena nebo dopravovana do
zafizeni socidlnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani)

e terénni (sluzby, které jsou osob¢ poskytovany V jejim pfirozeném sociadlnim prostiedi)

Zavizeni socialnich sluZeb - jsou to napf. centra dennich sluzeb, denni stacionédte, domovy pro
seniory, domovy se zvlastnim rezimem, azylové domy, domy na pul cesty, domovy pro osoby se

zdravotnim postizenim, nizkoprahova denni centra, socialni poradny a dalsi.

Sluzby socialni péfe — je to napf. osobni asistence, peCovatelskd sluzba, denni stacionéte,
odlehcovaci sluzby, podpora samostatného bydleni, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,

I ’ s 17 v . ’ vr ’ ’ % xr 24
chranéné bydleni, socialni sluzby ve zdravotnickych zatizenich ustavni péce a dalsi.

4.2 Druhy sluzeb pro rodiny se zdravotné postiZenym ditétem

Zakon 0 socialnich sluzbach popisuje i konkrétni typy socialnich sluzeb viz. vySe. Pro ucel této

prace uvadim pouze ty druhy sluZeb, které mohou vyuzit rodiny se zdravotné postiZzenym ditétem.

Socialni poradenstvi — smyslem socialniho poradenstvi je poskytovani pottebnych informaci, které
piispivaji K feSeni nepfiznivé socialni situace. Od né&j se odviji dalsi kroky rodiny, jako jsou dalsi
odborné sluzby, finan¢ni informovanost, vhodna terapie pro dité apod.

Osobni asistence — je terénni sluzba urcena zejména lidem se zdravotnim postiZenim a seniortim.

Osobni asistenti pomahaji rodin¢ S postizenym ditétem zaclenit dit¢ do bézného zivota (asistent ve

skole).

24 Predpis ¢. 108/2006 Sb. Zdikon o socialnich sluzbdch. [online]. [cit. 2016-04-19]. Dostupné
z: <http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108#cast3>.
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Rana péce — je terénni piipadné i ambulantni sluzba urcena détem do sedmi let se zdravotnim
postizenim a jejich rodicim, aby jim napomahala zvladnout specifické potieby spojené S vyvojem
ditéte. Sluzby rané péce jsou rodindm poskytovany od zjiSténi postizeni do piijeti ditéte vzdelavaci

instituci.

Odlehéovaci sluzby — zahrnuji riznou kombinaci ¢innosti péce, které maji za cil umoznit pecujicim
osobam nezbytny odpocinek a nacerpani nové energie. Hlavnim cilem této sluzby je pomoc pfi
zvySeném stresu a zvySené potiebé péce 0 dité. Sluzby jsou poskytovany ambulantné, terénné

a pobytové.

Denni a tydenni stacionaie — ambulantni a pobytova sluzba pro osoby se sniZzenou sobé&sta¢nosti.
Je zde zabezpecovana komplexni péce s ohledem na potieby uzivatelti a soubézné nabizi vychovné,
aktivizacni a socidlné terapeutické Cinnosti. Déale poskytuje pomoc pii zvySené potiebé péce 0 dité

a pii zvySeném stresu.

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim — jednd se 0 pobytovou sluzbu S celoro¢nim
provozem. Domovy zabezpecuji osobam se snizenou sobéstacnosti vyzadujicim pravidelnou pomoc
komplexni péci a soucasné nabizi aktivizacni a socidlné terapeutické Cinnosti. Sluzba je urcena

predevs§im tém lidem, kterym ji nelze zabezpecit V jejich pfirozeném socialnim prostfedi.25

4.3 Davky vyplacené Uradem prace CR

e Davky statni socialni podpory — piidavek na dité, rodicovsky ptispévek, piispévek na
bydleni, porodné, pohfebné

e Davky pomoci V hmotné nouzi — pfispévek na Zivobyti, doplatek na bydleni, mimotadna
okamzita pomoc

e Davky péstounské péce — piispévek na thradu potieb ditéte, odmeéna péstouna, piispévek
pii prevzeti ditéte, piispévek na zakoupeni motorového vozidla, pfispévek pii ukonceni
pestounské péce

e Davky pro osoby se zdravotnim postizenim — piispévek na mobilitu, pfispévek na

25 Predpis ¢. 108/2006 Sb. Zdkon o socidlnich sluzbdach. [online]. [cit. 2016-04-19]. Dostupné
z: <http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108>.
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zvlastni pomucku, vyptjcku zvlastni pomuicky, prikaz osoby se zdravotnim postizenim
a nekteré benefity, které z néj vyplyvaji

e Socialni davka — pfispévek na péci

Socdiaini zabezpedeni

Strucny piehled davek socialniho zabezpeceni

Starobnd
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Obr. 3 — schéma davek socialniho zabezpecéeni

26 Schéma davek socidlniho zabezpeceni. [online]. [cit. 2016-04-20]. Dostupné z: <http://www.icm.cz/system-

socialniho-zabezpeceni-v-cr>.
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4.4 Davky socialni péce

Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

- upravuje zakon ¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a S nim

souvisejici vyhlaska. O poskytnuti davky osob& se zdravotnim postizenim rozhoduji krajské

pobocky Utadu prace CR. Odvolacim organem je pak Ministerstvo prace a socialnich véci.

Typy davek a zvyhodnéni:

Prispévek na mobilitu — slouzi na pokryti ndkladli souvisejicich S pfepravovanim osoby.
Jedna se 0 opakovanou a narokovou davku, ktera je poskytovana osobam star$im jednoho
roku, které nejsou schopny zvladat zakladni zivotni potfeby Vv oblasti mobility nebo
orientace. O davce rozhoduje Utad prace CR.

Prispévek na zvlastni pomicku — jednd se 0 jednordzovou a narokovou davku, ktera je
uréena osobam S tézkou vadou nosného nebo pohybového Ustroji, t€zkym sluchovym nebo
tézkym zrakovym postizenim nebo tézkym mentalnim postizenim. Tato davka je zaméfena
na pomoc V oblasti pomticek, které umoziuji sebeobsluhu, slouzi Kk ziskavani informaci
nebo ke styku s okolim apod., dale k zakoupeni a upravé motorového vozidla a upravé bytu.
O davce rozhoduje Utad prace CR.

Prikaz osoby se zdravotnim postiZenim — je vydavan ve ttech stupnich: TP, ZTP, ZTP/P.
Prikazy jsou vydavany samostatné nebo v souvislosti s pfiznanim ptispévku na péci nebo
piispévku na mobilitu. Narok ma osoba starSi jednoho roku s télesnym, smyslovym nebo
dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, které
podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace, v¢etné osob S poruchou

autistického spektra.

Prispévek na péci

Upravuje zékon €. 108/2006 Sb. 0 socialnich sluzbach v ¢asti druhé, ve znéni pozdéjsich predpist.

Prispévek na péci je uren K zajisténi potfebné pomoci, tedy k nakupu socialnich sluzeb. Ty jsou

poskytovany napif. domovy pro seniory, pecovatelskou sluzbou nebo blizkou osobou piimo

Vv domdacnosti osoby. Narok na pfispévek ma osoba, ktera z divodu dlouhodobé neptiznivého

zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné fyzické osoby pii péci 0 vlastni osobu apfi zajiSténi
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sob&stacnosti. Ptispévek vyfizuje Ufad prace CR podle mista trvalého bydlisté Zadatele — osoby,
ktera pottebuje péci.

Vyse prispévku na péci zavisi na poctu nezvladanych zivotnich potieb — to jsou potieby, pti nichz
osoba potfebuje pomoc nebo dohled, které sama nezvlada.

Do zivotnich potfeb se zahrnuje — mobilita, komunikace, orientace, télesna hygiena, oblékani

a obouvani, stravovani, vykon fyziologické potieby, péCe 0 zdravi, osobni aktivity, péce

0 doméacnost.?’

27  Predpis ¢. 108/2006 Sb. Zdkon o socidlnich sluzbdach. [online]. [cit. 2016-04-19]. Dostupné
z: <http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108>.
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1. PRAKTICKA CAST
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5 NAZORY RODICU NA TEZKOU ZIVOTNI UDALOST

5.1 Hlavni cile vyzkumu

Hlavnim cilem této prace je analyzovat zivot rodin S té€lesné postizenym ditétem a snaha podat
uplny pohled na zpilisob a proces vyrovnani se S postizenim ditéte. Abychom doséhli tohoto cile
nebo se knému co nejvice piiblizili, musime vénovat pozornost nejen postizeni ditéte, ale
musi byt komplexni. Na zdkladé¢ vyzkumu by také mélo dojit ke zhodnoceni riiznych druht
strategii, které jsou vyuzivany pro vyrovnani se S naroénymi zivotnimi situacemi tohoto typu. Jako
vychozi zdroj pro vySe uvedené cile vyzkumu nam poslouzi tfi ptipadové studie zdravotné

postizenych déti.

Na zédklad¢ poznatkt, které jsou predkladany v teoretické Casti této prace, pak vyplynuly nékteré
vyzkumné otazky, které budou s vysledky vlastniho vyzkumu porovnany a uvedeny do souvislosti.
Budeme se tedy snaZit ovéfit predpokladané vztahy vznikajici mezi rliznymi druhy strategii

zvladani a posttraumatickym riistem, které rodicim pfinasi pozitivni zisky.

5.2 Pouzité metody vyzkumu

Pro ucely mého vyzkumu jsem se rozhodla vyuZit metody kvalitativniho vyzkumu, ktera bude
Vv tomto piipadé pro analyzovéani posttraumatického rozvoje roditi déti s télesnym postizenim

nejvhodné;jsi.

K zakladnim metodam tohoto vyzkumu, které byly pii sbéru pottebnych dat vyuzivany, patii
pozorovani, analyza odborné literatury a polostrukturovany rozhovor s rodici. Jelikoz bylo naSim
cilem poznat taktiky zvladani urcité tézké zivotni udalosti a jeji vztah K posttraumatickému ristu,
mizeme tuto metodu oznacit za velmi pfinosnou. Nebot’ pfi vyuZiti této metody je mozno navazat

intenzivni kontakt a poznat situaci zkoumané rodiny.
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,, Hloubkovy rozhovor umoznuje zachytit vypovedi a slova v jejich prirozené podobé, coz je jeden ze

zdkladnich principii kvalitativniho vyzkumu. “?

Urcité pro né nebylo lehké piipominat si znovu vSechno to utrpeni V zaCatcich narozeni jejich
potomku. O to ale bylo radostnéjsi pozorovat, kam az se vSichni dostali. A Ze to urcité byla dlouha
cesta. Myslim si, Ze nas§ rozhovor byl velkym pfinosem jak pro mé, tak i pro rodi¢e. Tyto situace
casto reflektuji kazdodennost souziti rodict a jejich déti. K dalsim pfednostem této metody patii to,
ze rodina je zkoumdna ve svém zcela pfirozeném prostiedi, coz umoziiuje hlubsi pohled do

zkoumané problematiky.

Samoziejmé je tieba fici, Ze nelze opomijet ani nékteré nedostatky, které jsou takovému zptisobu
vyzkumu vytykédny. Mimo to, ze se mizeme setkat S tim, ze ziskané poznatky ptjdou Vv nékterych

ptipadech hiife zobecnit, se také Casto uvadi, Ze je obtizné testovat stanovené hypotézy.29

Proto jsem se rozhodla pouzit jesté dal§i metodu. Rozhovory jsem doplnila metodou krizové kiivky.
Rodice, respektive matky, zakresluji do pripraveného nakresu kiivku zobrazujici prubéh vlastni
krizové udalosti. Tato metoda krizové kiivky byla vytvofena J. MareSem (2002). Kfivka ma osu
vodorovnou a svislou. Vodorovna 0sa X zacina v bod¢, kdy doslo ke krizové udalosti, akonci
soucasnosti. Je zndzornéna V Case (v letech). Svisla 0sa y znazoriuje rovinu kladnych a zapornych
pocitl. Je na ni stupnice od -5 do +5, ktera udava pozitivni nebo negativni psychicky stav rodice.
Na praseciku os je stupen 0, ktery oznacuje neutrdlni stav. Pomoci této metody by si méli
dotazovani ujasnit pribéh krizové udalosti. Zobrazuje momenty, kdy se situace zhorSovala c¢i

zlepSovala, a jejich soucasny stav. %

Tato metoda sice vychazi ze subjektivnich pociti, ale kiivka ty pocity znazoriiuje a tim i jakoby
zhmotni a vice zptitomni.

Vyuzivani dil¢ich metod tohoto vyzkumu bylo pouzito béhem navstévy rodiny, kdy byl mimo
pozorovani provadén i rozhovor s rodi¢i. Pravé tento rozhovor nam poskytne dilezité informace,

které poslouZzi pro ovéteni stanovenych vyzkumnych otazek.

Rozhovor byl veden na zéklad¢ otazek, se kterymi se rodice mohli pfedem seznamit. Jedna rodina si

otazky ptecetla pfed samotnym rozhovorem, jinak této moznosti vyuzito nebylo. Soubor téchto

28 SVARICEK, Roman a kolektiv. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych védach. s. 160.
29 HENDI’_, Jan. {{valitativni vyzkum. s. 168.
30 VLASAKOVA, Kamila. Tézkd Zivotni situace a jeji zvladani. s. 76.
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otazek byl sestaven tak, abychom ziskali co nejvice informaci, které budou odkazovat na vyvoj
osobnosti rodice a ze kterych bude co nejvice viditelny proces posttraumatického rozvoje osobnosti
rodice. VSechny rozhovory byly vedeny s matkami postizenych déti. Ty bezesporu nesou nejvetsi

biimé takovéto tézké zivotni udalosti, ackoli jde 0 velice zaté¢zujici udalost pro oba rodice.

Pfed zahéjenim rozhovoru byli vSichni dotazovani seznameni S tim, k ¢emu je rozhovor urcen, ze je
anonymni a ze maji moznost odmitnout odpovédét na jakoukoli otazku. V piepisu rozhovoru, ktery
je soucasti prilohy, jsem zamérné zmeénila jméno ditéte a adresu rodict z divodu jejich anonymity.
Nasledné jsem dotazovanym ukazala schéma krizové ki'ivky a poprosila je o pfemysleni nad vlastni
krizovou udélosti a 0 nasledné zakresleni do os. Predem jsem vysvétlila, co jednotlivé osy
znamenaji. Zaroven byli seznameni S cili této prace a v souvislosti s tim také s oblastmi, kterych se
bude rozhovor tykat. Pii rozhovoru bylo se svolenim dotazovanych pouzito mobilni nahravaci
zafizeni, pro pozdé&jsi presny prepis jednotlivych odpovedi rodici. Délka rozhovort byla riznd. Ve

dvou pfipadech trval rozhovor zhruba 30 minut, vV jednom ptipadé jednu hodinu.

Rozhovor byl sloZen tak, aby co nejvice uznaval vSechny zakladni taktiky kvalitativniho rozhovoru.
Otazky byly formulovany na zakladé poznatkl ziskanych pti zpracovani teoretické ¢asti tak, aby na
zaklad¢ jejich zodpovézeni mohlo dojit k ovéfeni nebo vyvraceni obecné piijimanych teorii. Pii
sestavovani téchto otdzek jako castecnd inspirace poslouzil dotaznik Posttraumatic growth
inventory (PTGI), ktery byl vyvinut R. G. Tedeschim a L. G. Calhounem za ucelem sledovani
vybranych oblasti posttraumatického rozvoje. Jeho Cesky pieklad byl vytvofen M. Preissem,
J. KrutiSem a J. MareSem. Tento dotaznik obsahuje dvacet jedna polozek, vztahujicich se
k nékterym faktorim posttraumatického rozvoje. Tyto faktory se vztahuji k oblastem rozvoje ve
vztahu k osobnimu rozvoji, ucté K zivotu, spiritualité, nalézani novych moznosti a vztahti kK druhym
lidem. Pravé tyto domény poslouzily jako zakladni inspirace pro formulovani vlastnich otevienych

otazek uzitych v rozhovoru.

Zde je seznam otdazek pouZitych pii rozhovoru:

- Mohla byste mi néco fici 0 sobé? (vek, kolik mate déti, jak a kde bydlite, co d¢late)
- Jaké je postizeni Vaseho ditéte?

- Véd¢éla jste predem, jesté nez se dité narodilo, Ze mlize byt postizené?

- Kdy jste se dozvédela o postizeni Vaseho ditéte?

- Kdo Vas o0 postizeni informoval?

- Objasnil Vam nékdo pti¢iny postizeni Vaseho ditéte?
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- Vzpominate si, jakéd byla VaSe prvni reakce na zpravu 0 postizeni?
- Jak jste reagovala na handicap ditéte?

- Prozivala jste pocit, ze je to Vase vina?

- Kdo Vam byl v té chvili nejvetsi oporou?

- Jak narozeni postizeného ditéte do rodiny hodnotila a hodnoti §irsi rodina, pratelé, znadmi,
pomohli Vam?

- Odborna literatura tikd, Ze pecujici rodiCe 0 postiZzené dité¢ prochazeji uritymi fazemi: faze
Soku, - faze zloby, vzpoury, zasté, vzteku, - faze uklidnéni, vyjednavani, - faze deprese,

smutku, litosti, - fAze smifeni, akceptace — mizete to potvrdit?
- Kdy prozivate okamziky naprosté beznadéje a smutku?
- Kdy prozivate okamziky §tésti v souvislosti s postizenym ditétem?
- Co si myslite? Jaké byly pro Vas zlomové okamziky?
- Jakou jste méla ptredstavu 0 budoucnosti?
- Bylo pro Vs obtizné vyrovnat se S tim, ze je Vase dité postizené?
- Jak ovlivnilo narozeni ditéte Vas partnersky Zivot?
- Na ¢em se zaklada kazdodenni péce 0 Vase dit&?
- Myslite, Ze mate dostatek ¢asu sama pro sebe?

- Vyuzivate sluzeb n¢jaké organizace, kterd pomaha rodindm s péci 0 postizené dite?

.....

24

- Jaké mate zkuSenosti se spolupraci s 1ékafi?

- Jaké mate zkuSenosti se spolupraci s titady — socidlni odbor — zadani 0 ptispévky na péci?
- Zmeénila jste priority ohledné toho, co je ve VaSem Zivoté dilezite?

- Zm¢énily se Vase vztahy K ostatnim lidem?

- Lze najit néco pozitivniho Vv prozivani t€zké Zivotni situace?

- Jste nyni spokojena?

- Ceho si vazite?
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.

- Ceho se bojite?
- Doslo u Vas k n&jaké zméné v duchovni oblasti?
- Jakou si predstavujete budoucnost pro Vase dite?

- Rady pro ty, co stoji na zacatku. Co poradite ostatnim rodi¢tim, S ¢im maji pocitat, na co se

mayji pripravit?

Objevuji se zde tedy predevsim otazky smérem K rodi¢im. Na zaklad¢ jejich vypovédi zjistujeme,
jaké jsou jejich cile, touhy, zaméry a hodnoty. DalSimi otdzkami jsme sméfovali K poznani jejich

reakci, zkuSenosti a prozitka souvisejici S touto tézkou Zivotni udalosti.

5.3 Stanoveni vyzkumnych otazek

Nize uvedené vyzkumné otazky byly sestaveny na zéklad¢ poznatki ziskanych z odborné literatury
a vyzkumi, které v souvislosti stouto tématikou byly zminény V pfedchozi casti této prace.
Samoziejmé je nutné mit stile na paméti, ze kazdd rodina je specificka pro svou jedinecnost

a hodnotovou hierarchii, které je rodinou udrZzovéana a akceptovana.
Testované vyzkumné otazky lze rozdélit do tii oblasti:

- vztahujici se K individualnim charakteristikam rodi¢t
- vztahujici se | individualni charakteristice ditéte

- Vvztahujici se ke vztahu rodi¢l a socialniho okoli

Lze ptedpokladat, ze rodice vidi postizeni ditéte aZ jako druhotné. Primérnim prvkem je pro n¢ dité

samotné, bez ohledu na druh nebo miru postizeni.

Vyzkumna otazka ¢. 1: Posiluje rodice i v dlouhodobé negativni prognoze kazdy nepatrny pokrok

ditéte?

Vyzkumna otazka €. 2: Jsou vnimané pozitivni zisky V pozitivnim vztahu S podporou vyjadienou

ze strany rodiny a okoli?

Vyzkumna otazka €. 3: Prispéla péce 0 postizené dité v rodin€ K upevnéni rodinnych vztahi?
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Vyzkumna otiazka ¢. 4: Vnimaji rodice, ktefi se setkali se vstficnym jedndnim ze strany

profesionalti (1€katt, socialnich pracovnikll) vyssi miru pozitivniho zisku?

stejné postizenych déti?

5.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Aby bylo mozné tento vyzkum vlbec realizovat, bylo nutné vybrat rodiny, které splnovaly
nasledujici kritéria. Pro vyzkum bylo zadouci, aby rodina, ktera bude pfedmétem vyzkumu, byla
kompletni. Dale v této rodiné muselo vyristat dit¢ s t€lesnym postizenim, coz byla nejdulezitejsi

podminka. Tyto podminky spliiovaly tfi vybrané rodiny.

Prvni rodina Zije v Brné, syn respondenta €. 1 je sedmnéctilety a od narozeni ma diagnostikovanu
détskou mozkovou obrnu, ke které se nastésti neptfidalo zadné dalSi postizeni. Od nastupu do
zakladni Skoly je upoutdn na invalidni vozik. Syn respondenta ¢. 1 nemé dalSiho sourozence.
Rodina respondenta ¢. 2 bydli v Hodoning€. Tam se staraji 0 tfiletou dceru, kterd ma vzacné télesné
postiZzeni. K tomu, aby slySela, ji pomaha sluchadlo a maminka, ktera se uc¢i znakovou te¢ a predava
ji dcefi. Ani dcera respondenta €. 2 zatim nema sourozence. Posledni tfeti rodina, tedy respondent €.
3 zije V Bfeclavi, kde se stard o jedenactiletého télesné postizeného chlapce, ktery ma détskou
mozkovou obrnu. TaktéZ jako syn respondenta ¢. 1 je jejich syn upoutan na invalidni vozik a ani

zde se naStésti neptidalo zadné dalsi postizeni. Syn respondenta ¢. 3 ma mladsi sestru.

Vlastni realizace rozhovort probihala v mésici unoru a bfeznu roku 2016. Rozhovory se uskute¢nily
na nékolika mistech, ato v Brné¢ Vvkavarné pro handicapované, v Hodonin€¢ piimo V rodiné
a v Breclavi taktéz pfimo v rodin€. Rodice poskytli odpovédi na celou skalu otazek, které jim byly
Vv pribéhu rozhovoru pokladany. Celkem tedy bylo mozZné zpracovat tfi kompletni rozhovory.

Ukazka jednoho z nich je soucasti pfilohy pod ozna¢enim P 1.
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5.5 Analyza rozhovori

Respondent ¢. 1

Prvni rozhovor se uskute¢nil s matkou sedmnactiletého chlapce. Tomu byla kratce po predéasném

narozeni diagnostikovana détskd mozkova obrna.

Tento chlapec se narodil zcela zdravym rodi¢im, takze se etiologie postizeni vaze K pfedcasnému
narozeni ve 29 tydnu. Narozeni Syna proménilo vztah obou rodict. Jak uvadi matka, otec to
psychicky nezvladl. Radsi pracoval od rdna do vecera, jen aby se 0 postizené¢ho syna nemusel starat.

Takze vyhradni péce zlistavala na matce.

Do Sestého mésice probihalo téhotenstvi v pofadku, nic nenasvédCovalo tomu, Ze pozd&ji bude
néjaky problém. Kratce po porodu jim lékati sdélili diagnozu, s kterou se oba téZko vyrovnavali.
Prozivali pocity Soku, viny. Pak se ptali, co udélali Spatné nebo na koho to vSechno shodit, pak
rezignace. Jak matka uvadi, postradala v dob¢, kdy se dozvédé€la o synové postizeni néjakou pomoc
psychologa. Mysli si, Ze by ji to urcité pomohlo. V té¢ dobé ji nejvice pomohli jeji rodice a sestra.
Jak uvedla sestra matky (ktera byla taktéz ptitomna u rozhovoru), tak je to hodné obohatilo. Berou
chlapce jako normalniho, neberou handicap jako postizeni, berou to tak, Zze je to on. | ostatni
postizené lidi tak berou. Jen s rodinou otce narazili. Tito prarodi¢e m¢li a maji dodnes jen jediného

vnuka, ale vidi ho jednou do roka.

Pti otazce, zda vyuZivaji sluzeb né&jaké organizace, kterd pomdhd rodin¢ s péci o postizené dite,
uvadi, ze se ze zacatku rozmysleli, Ze by nékoho potiebovali, ale nakonec to vSechno zvladla sama
matka. Jen ¢asto jezdili do lazni, ale to matka brala jako odménu, Ze se nemusi 0 Syna starat od rana

do vecera sama, ale ze ji pomiizou sestry a rehabilita¢ni pracovnici.

V soucasné dobé je chlapec daleko samostatnéjsi, tak ji zbyva i ¢as na sebe. Na odpocinek na
dovolené, na kavu s piateli. Pokud se zamétime na zménu V osobnim postoji, vypovida, ze se
zménil jeji pohled na zivot izivotni priority, které byla okolnostmi nucena piehodnotit. Do

budoucna si pieje, aby byl hlavné $tastny syn, aby Sel tim smérem, kterym chce.
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Vyzkumna otazka €. 1: | v dlouhodobé negativni prognéze posiluje rodice kazdy nepatrny

pokrok ditéte.

, Vzdycky bylo nejlepsi, kdyz mél nejaky posun, to bylo za odménu, vidycky nam treba

pomohly lazné.

Matka uvadi, ze je Stastna za jakoukoli zménu K lepSimu ve zdravotnim stavu svého syna.

Rika, ze kdyz mél n&jaky posun, tak to bylo za odménu.

Vyzkumna otazka €. 2: Vnimané pozitivni zisky jsou v pozitivnim vztahu s podporou

vyjadienou ze strany rodiny a okoli.

., Oni s tim neméli problém. Rikam, na ném to neslo vidét. Spis ze strany manzelovy tam jako
ne, tchyné ma jediného vnuka a vitbec jako. Jestli ho vidi jednou za rok. Ale nasi rodinu jo
(rodinu matky to hodné obohatilo).” ,, Bereme ho jako normalniho. Nebereme to postizeni

Jjako postizeni, bereme to tak, Ze je to on | ostatni lidi tak bereme (vypravi sestra matky).

Matka uvadi, Zze hlavné jeji rodina ji neskute¢né¢ moc v této tézké situaci pomohla. Bohuzel

na manzela a jeho rodinu se spolehnout nedalo.

Vyzkumna otizka ¢&. 3: Péce o postizené dit¢ v rodiné pfisp€lo k upevnéni rodinnych

vztahu.

V této vyzkumné otazce je vysledek nerozhodny. Jak matka uvadi, pfi narozeni syna to

manzel nezvladl, ale postupem c¢asu se s touto situaci smifil.

Vyzkumna otazka €. 4: Vyss$i miru pozitivniho zisku vnimaji rodice, ktefi se setkali se
vstiicnym jedndnim ze strany profesiondlil (I€kait, socialnich pracovniki).

Ano, to matka potvrzuje.

Vyzkumna otazka €. 5: Rodi¢lim s postizenym ditétem pomahd sdileni problému s rodici
jinych, stejné postizenych déti.

Matka uvadi, Ze sdileni stejnych problémul povazuje za opravdu hnaci motor.
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zaclatek krize O béZny pocit dnes

Obr. 4 — Krizova ktivka
Respondent ¢. 2
(p¥epis rozhovoru —viz P 1)

Druhy rozhovor byl proveden s matkou tfileté hol€iCky. Ta se narodila ve 32 tydnu téhotenstvi
s anomaliemi V oblieji aaz nasledné ji byl diagnostikovan Treacher Collins syndrom. Celé
t€hotenstvi probihalo naprosto V potadku, takZe rodice neméli zadné tuseni 0 pozd&jSim postizeni
své dcery. Pii otazce, zda jim nékdo objasnil pfiCiny postizeni dcery uvadi, ze ne, vSe se dozvidali

postupné a hodné¢ pies internet. Doktofi toho ze za¢atku moc netekli.

Nutno poznamenat, ze hol¢icka byla po porodu ve 32 tydnu té€hotenstvi nasledujici tfi mésice
Vv nemocnici. Poté se rodie rozhodovali, zda si ji nechaji doma, nebo daji do Ustavu, protoze péce
0 ni predstavovala neskutecné naroky a matka si myslela, ze to nezvladne. V ustavu byla pét

meésicl, tam se zacal zdravotni stav mirné zlepSovat, tak si ji nakonec vzali domu.

Pro rodinu, ale i matku bylo z po¢atku obtizné vyrovnat se S tim, ze maji postizené dité. Jak Fika,
trvalo to do té doby, nez zacala dcera S nimi n¢jakym zpusobem komunikovat. Do té doby nebyl

totiz nikdo, v¢etné 1ékaia schopen fict, zda nebude postizena i mentalné. To se nastésti nepotvrdilo.

Matka se stara 0 dceru vyhradné sama, ale K ruce ma pfitele, matku, sestru a dalsi ¢leny rodiny. Jak

uvadi, na sebe moc ¢asu nema, ale nevadi ji to. Jednou za ¢as se zajede S kamaradkami odreagovat.
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Pti otdzce zda vyuziva sluzeb néjaké organizace, kterd poméaha rodindm s péci 0 postizené déti tika,
ze ne, jen jednou ze zacatku pozadali 0 ranou péci. Musim ale podotknout, ze matka je velmi
snaziva a rozhodla se navstévovat kurz znakového jazyka, ktery probiha jednou tydné a na kurzu se
vzdy nauci cca tficet novych znakt, které se pak snazi predat své dcefi. Pfi mé navstéveé mi holcicka

sama predvedla, co vSechno se uz naucila.

Dale jsem se dotazovala, jakou maji zkuSenost s 1ékati a urady pfi vytizovani potiebnych prispévk,
tady byly rozporuplné odpovédi. Jak matka uvedla, s nékterymi lékati je radost spolupracovat,
poradi, pomlzou, povzbudi, ale bohuZzel U jinych toto samoziejmosti neni. Na Ufadech se matka
kloni spi§ k pozitivnimu pfistupu. Upozornila mé jesté na rizné skupiny na socialnich sitich,
ze kterych je nadSena. Skupina se vétSinou tyka urcitého postizeni, kdyz se zepta na jakykoliv
problém, n¢kdo dalsi ji rad odpovi. Zkusenosti rodi¢u stejné postizenych déti jsou K nezaplaceni,

fika.

Jako vnimana pozitiva uvadi, Ze se naucila byt klidng;$i, vnimavéjsi a hlavné, Ze jisté véci nebere

jako samoziejmost, ale ze si jich vazi.

Do budoucna si pieje, aby se dcera zaclenila a aby se dokazala postarat sama 0 sebe bez pomoci

né€koho dalsiho.

Vyzkumna otazka ¢. 1: | v dlouhodobé negativni prognéze posiluje rodi¢e kazdy nepatrny pokrok

ditéte.
To matka potvrzuje, fika, ze je $tésti, kdyz udéla néco nového.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Vnimané pozitivni zisky jsou V pozitivnim vztahu S podporou vyjadienou

ze strany rodiny a okoli.

Jak matka uvadi, cela rodina ji v této tézké chvili podrzela a moc ji pomohla spoluzacka, ktera ma

taktéz postizenou dceru a prozila néco podobného.
Vyzkumna otazka €. 3: Péce 0 postizené dité v rodiné prispélo K upevnéni rodinnych vztaht.

., Spis ta uzka rodina, sestra a nasi a partner. A takto to clovek ani nemél cas S nékym probirat tak
na Siroko. Ale jako jo. Prijali to. Ze zacatku to bylo tézké, kazdy na to mél jiny nazor. Taky nas
zarazilo, Ze tam byly takové nazory, zZe by své dité do ustavu nedali. To bylo takové rozporupiné, ale

ted’ uz se to vsechno uklidnilo a Ela je tak sikovna, Ze si vSechny ziskala. *

Ano, to bezesporu. VSichni ochotn¢ pomahaji s pé¢i o dceru.
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Vyzkumna otazka €. 4: Vyssi miru pozitivniho zisku vnimaji rodice, kteti se setkali se vstficnym

jednanim ze strany profesionalt (1ékait, socialnich pracovniki).

., V porodnici Spatnou, ted mame treba nejlepsi zkuSenost Stim na audio centru, jezdime
se sluchadlama, takze to je uplné perfektni, to mame pana primare Havlika. To je opravdu pan
doktor, to je pardda. A plasticka chirurgie taky docela dobry, to jezdime K primadrce Vokurkové a na
ORL, tam je to takove slabsi. Zalezi, jak ktery doktor.

,, TFeba jsme si Zadali tady na uradé 0 néjakou financni podporu a to bylo uplné bez problémii a pak

jsme si psali na nadaci, ale tim, zZe uz jsme to sluchadlo méli, tak na to se to nevztahuje.

«

To vyrizovani je strasné moc papirovani, je to zbytecné.
Ano, to matka potvrzuje.

Vyzkumna otazka €. S: Rodiclim s postizenym ditétem pomaha sdileni problému s rodici jinych,

stejné postizenych déti.

Jak matka uvadi, zkusenosti rodic¢i jsou K nezaplaceni. Je to velké plus.

zacatek krize béZny pocit dnes

Obr. 5 — Krizova kiivka
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Respondent ¢. 3

Tteti rozhovor byl uskute¢nén s matkou jedenactiletého chlapce, unéhoz byla diagnostikovana
détskd mozkova obrna. | on, stejné jako predchozi dvé déti se narodil pfedcasné v sedmém mésici
téhotenstvi. Ze bude dité postizené rovnéz nic nenasvédéovalo. Proto to byl pro oba rodige ok, mit
postizené dité. Chlapec byl jejich prvni potomek. Nezistal dlouho jedinacek, pozdé&ji do rodiny
piibyla jeho sestficka, kterd se narodila zcela zdrava. Rozhodnuti mit dalsi dit¢ matka hodnoti jako

velmi ptinosné, které ji pomohlo tézkou Zivotni udélost 1épe zvladnout.

Sdéleni diagnézy byl pro matku Sok, vzpomina na Uzkostné pocity, pocit beznad¢je, pocit viny.
Nejvic ji v té chvili pomohl manzel a rodina. Uvadi, Ze neni moZné se S takovou situaci vyrovnat,

ale je pouze mozné se S ni naucit Zzit.

Dale zrozhovoru vyplynulo, ze itakto strasliva udalost, jakou je narozeni postizené¢ho ditéte,
nemusi je$t€¢ znamenat to nejhorsi Vv Zivoté, ji pomohlo postavit se této té¢zké Zivotni udalosti. Jak
zminuji, nejvetsi oporou ji byl manzel a rodina, pfedevsim jeji matka. Vyznamnou roli hrélo i to, Ze

tuto novou situaci dokazali pfijmout jak jeji rodice, tak i rodice manzela.

V soucasnosti se matka pln¢ vénuje péci 0 syna. S roli v domacnosti tipln¢ spokojena neni. Posledni

dobou se to snazi aspon trosku ménit tim, ze zacala pracovat na poloviéni Givazek praci z domova.

rrrrr

Na dobu po narozeni syna nerada vzpomina. Bylo to obdobi naro¢né piedevsim psychicky. Jak
podotkla, rada by par véci vratila a zménila. Uvadi, Ze nevyhledavala spolecnost, spiS se ji
vyhybala. Dnes to vidi jako velké minus. Vzdy, kdyZz je syn i ona se znamymi nebo nékym dal$im
ve spolecnosti na riznych akcich, citi se dobfe a dlouho na to vzpominaji. Diiv mezi lidi nechtéla

Z obavy reakce okoli a ted’ ji to mrzi.

Dale z rozhovoru vyplynulo, Ze matka nepocituje vyrazny vliv této udalosti na jeji vztahy s okolim.
Kontakt s rodinnymi prateli udrzuje nadale. Také doslo K orientaci na pratele, kteti maji podobné
staré déti. Se svym volnym Casem, jak fika, je to hor$i. Presto se snazi nalézat Si nové volnocasové
aktivity. V péci o syna ji dokaze nahradit manzel, ktery ji timto poskytuje prostor k seberealizaci

a jak uvadi, nasla v ném pevnou oporu, coz ji umoznilo ziskat Zivotni jistotu.

Nejtézsi je pro matku piedstavit si budoucnost svého ditéte. Samoziejme si pieje, aby byl stastny.
Nevi, jak se jeho zdravotni stav bude naddle vyvijet a proto do budoucna chce pfipravit na péci

0 n¢j jeho sestru. Na svého syna pohlizi jako na normalniho ¢lovéka.
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Vyzkumna otazka €. 1: | v dlouhodobé negativni progndze posiluje rodice kazdy nepatrny

pokrok ditéte.

Tak jak obé dvé predchozi matky, tak i tato uvadi, Ze je stastna, kdyz se synovi néco povede,

nékam dal se posune a zdravotni stav se nezhorsuje.

Vyzkumna otazka €. 2: Vnimané pozitivni zisky jsou v pozitivnim vztahu s podporou

vyjadienou ze strany rodiny a okoli.

Ano, to matka potvrzuje.

Vyzkumna otazka €. 3: Péce o postizené dité€ v rodin€ ptispé€lo k upevnéni rodinnych vztaha.
Jak matka uvadi, v§ichni se s tim v rodiné vyrovnali, jak jeji rodice, tak i rodice manzela.

Vyzkumna otazka ¢. 4: Vyss$i miru pozitivniho zisku vnimaji rodice, ktefi se setkali se

vstiicnym jednanim ze strany profesionall (1€kait, socidlnich pracovniki).

Ano, to matka potvrzuje.

Vyzkumna otazka €. 5: Rodi¢im s postizenym ditétem pomaha sdileni problému s rodici
jinych, stejné postizenych déti.

., Ted je to perfektni, mame takovou svou komunitu. D¥iv jsem se synem nechtéla nikam chodit,

ukazovat se, asi jsem se stydela. Dnes si to vycitam. Byla to prosté hloupost. V nasi komunité

nebo jak bych to nazvala si povidame 0 riiznych problémech, ne jen téch, co se tykaji zdravi

“«

nasich deti.

Matka uvadi, Ze maji takovou svou komunitu, do které radi dochazi 1 se synem.
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bézny pocit dnes

Obr. 6 — Krizova kiivka

Vsechny dotazované matky se shoduji na obohaceni 0 zkuSenosti a informace. Nejvic jim v tomto
pomahaji kontakty Srodi¢i stejné postizenych déti. Pozitivné vnimaji schopnost pfehodnotit na

zéakladé této tézké zivotni udalosti svlij dosavadni zivot a své priority.

5.6 Interpretace vysledki a srovnani s vyzkumnymi otazkami

Za cil jsme si stanovili popsat Zivot rodiny, V niz Zije dité¢ s té€lesnym postizenim a poznat jak
narozeni takovéhoto ditéte ovlivni postoje rodici, zda miize tato na prvni pohled jisté negativni
a tézka zivotni udalost piinést n¢jaka pozitiva.

Z vyzkumného Setfeni vzeslo, ze vSichni dotazovani rodice prosli v§emi fazemi adaptace, které jsou
zminény V prvni ¢asti prace. Ve vSech tiech piipadech neexistovaly zadné piredpoklady pro narozeni
ditéte s postizenim. K diagnostikovani postizeni doSlo Vjednom piipadé tésné po narozeni

a v dalSich dvou ptipadech do tydne po narozeni.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 48

Zcela nejvyraznéj$im prvkem, ktery jim pomaha akceptovat tuto udalost, je cas. V tom se shoduji
vsichni rodice, respektive matky. V ¢em dal$im se shoduji, je to, ze ackoli situaci akceptovali, nikdy

se s ni nebudou moci vyrovnat.

Za pozitivni ptinos ptichodu postizeného ditéte do rodiny uvadéji prehodnoceni svého dosavadniho
zivota a zmeénu zivotnich priorit. Zména se samoziejmé nejvic dotkla pravé matek, S kterymi byl
veden rozhovor. Ty jsou nejvice zatizeny kazdodenni starosti 0 své postizené dité. Nejvice si rodice
prali, aby jejich déti byly v ramci moznosti vV poradku, aby byly $tastné a aby se o sebe dokazaly
postarat. Déle z vyzkumu vyplyva, Ze rodina a ve dvou pfipadech manzel hraje velice dilezitou roli
V procesu posttraumatického riistu. Narozeni postizeného ditéte najednou vSechny v rodiné semklo,
drzi pospolu aspole¢né se raduji iz malého nepatrného pokroku ditéte. Tohle vSechny matky

hodnoti za opravdu velky pfinos.

Obdobi, které rodiCe pocitovali jako nejnaro¢néjsi, uvadi obdobi prvnich let po narozeni ditéte.
Dale bylo zjisténo, Ze veSkera péce 0 dit¢ je prevazné na matce ditéte. Otcové zajiStuji rodinu po

ekonomické strance.

Touto tézkou Zivotni udalosti jsou otfeseny také partnerské vztahy. V jednom pfipadé to partner

nezvladl, ale v dalSich dvou to bylo z pocatku tézké, ale vSe se nakonec obratilo v dobry konec.

A jak to bylo spomoci od 1ékaiti, socialnich pracovnikd a organizaci na pomoc rodinam déti
s postizenim? Tady uz jsou reakce rozdilné. Zatimco jedni hodnoti pfistup lékait, socidlnich
pracovnikll i organizaci za vynikajici, vstficny, napomocny, druzi maji spi§ negativni zkuSenosti.
Jak uvedla jedna matka: ,,u téch organizaci se to da chdpat, ale kdyz vam neporadi a nepomiize

«

lékar, tak to uz je horsi.*

Vsechny rodiny chvali spolupraci s rodici stejné postizenych déti. Navstévuji se, komunikuji spolu
ptes socialni sit€. Domlouvaji si ve stejnou dobu rizné rehabilitacni pobyty, aby mohly byt jejich

déti spolu, aby se poucili ze zkusenosti druhych rodict a predavali si navzdjem své cenné rady.

Pfi srovnéni vysledki vyzkumu se stanovenymi vyzkumnymi otdzkami, miizeme konstatovat jejich

potvrzeni.

5.7 Diskuse

Ackoli je oblast posttraumatického rozvoje v Ceské republice teprve v zagatcich zkoumani, vznikla

jiz celd tfada studii zabyvajici se pravé danym tématem. Mezi tyto vyzkumy patii studie
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A. Slezackové, zabyvajici se posttraumatickym rozvojem rodic¢ti U onkologicky nemocnych déti
ajiz Vtéto praci zminované vyzkumy J. MareSe. Na téma posttraumatického rozvoje byly
zpracovany jak diplomové, tak bakalafské prace. J. Rehulkovd se zabyvala vztahem
posttraumatického rozvoje a kvality spanku. V bakalaiskych pracich J. Mickova zkoumala
posttraumaticky rozvoj partner po rozvodu, M. Pazour vénoval pozornost pozitivnimu rozvoji
osobnosti rodicl ditéte s mentalnim postizenim a K. Vlasdkova ve své praci pojedndvala o tézké
zivotni situaci a jejim zvladani.

Téma této bakalaiské prace je velmi rozsahlé a tato prace nedovoluje proniknout do celkového
pohledu na danou problematiku. Myslim si ale, ze se podafilo vytvorit stru¢nou studii o tom, jak se
rodi¢e vyrovnavaji s narozenim ditéte s télesnym postizenim a které pozitivni zisky jsou schopni

akceptovat a cil prace splnit.
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ZAVER
wKazdy 7 ndas ma néjakou bolest a kaZdy z nds md schopnost ji z toho druhého sejmout.

E. Hudeckova

Tato bakalaiska prace se zabyva posttraumatickym rozvojem u rodicii déti s télesnym postizenim.
Zkoumali jsme, jaké zmény, jak pozitivni tak negativni, V této tézké situaci U rodict postizenych
déti nastaly. V teoretické ¢asti jsme se zabyvali problematikou posttraumatického rozvoje, jeho
modelem a zakladnim vymezenim pojmu. Ujasnili jsme si, co je té€lesné postizeni a piiciny vzniku
télesného postizeni. Dalsi ¢ast byla zaméfena na rodice déti s télesnym postizenim, sezndmeni
s diagnostikou ditéte, pribé¢hem vyrovnani se S postizenim jejich ditéte a v neposledni fad¢ jsme
zminili oblasti, které jsou narozenim ditéte S postizenim do rodiny nejvice ovlivnény. V zavéru
teoretické Casti jsme se vénovali oblasti socialni podpory pro tyto rodiny. Jednalo se 0 druhy sluzeb
pro rodiny se zdravotn& postizenym ditétem, piispévek na pééi, davky vyplacené Ufadem prace CR

a davky socialni péce.

V praktické casti jsme se snazili poznat béZny zivot rodin, které vychovavaji dit€ s télesnym
postizenim. Usilovali jsme 0 porozuméni toho, jak obtizna takova udalost pro rodice je. Narozenim
ditéte s jakymkoli postizenim zacind pro rodinu stresujici a dlouhé obdobi, béhem kterého se
vSichni v rodin€ musi naucit S touto situaci zit. Na zakladé¢ zkoumani jsme zjistili, Ze Z4dna rodina
se s touto situaci uplné€ nevyrovnala. Ale i pfesto jsou rodi¢e déti schopni vnimat pozitivni zisky a to
zejména V piehodnoceni jejich Zivotnich hodnot a Vv celkovém pohledu na okolni svét. Rodice
téchto deti jsou schopni vnimat jejich potfeby a pomdhat jim, povzbuzovani nepatrnymi pokroky

svych déti.

Propojenost této bakalatské prace se socidlni pedagogikou lze vidét v upozornéni na nové se
vytvarejici pohled vnimani jedné z t€Zkych zivotnich udalosti, jakou je praveé narozeni postizeného
ditéte. Tato udalost vyznamné ovliviiuje vztahy V rodiné a miize ménit i jeji fungovani. Rodina pro
nas ma nezastupitelnou roli. Tim, Ze se rodi¢e rozhodnou vychovavat své postizené dité v domacim

prostiedi je uctyhodné a ma urcité velky vliv pro nasi spolecnost.

Na zavér bych rada podékovala vSem respondentiim za jejich ochotu spolupracovat pii rozhovorech
a jejich souhlas se zvefejnénim. Smekam pied vSemi, ktefi se dokazali s handicapem svych déti
srovnat, pfijmout novou situaci a poradit si sni. Obdivuji jejich odvahu, vyrovnanost, schopnost

bojovat a nevzdavat se.
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Obr. 1 — Rozdilné dusledky prozitého traumatu
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Obr. 4 — Krizova kiivka
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Obr. 6 — Krizova kiivka
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SEZNAM PRILOH

P 1 — Piepis rozhovoru s respondentem ¢. 2



PRILOHA P 1: PREPIS ROZHOVORU

Rozhovor s respondentem ¢. 2 — uskute¢nény 26. 3. 2016

- Mohla byste mi néco Fici 0 sobé? (vék, kolik mate déti, jak a kde bydlite, co délate)

,w<Jmenuji se P. K., je mi 37 let a pfed matef'skou jsem pracovala v Alcaplastu, pfedtim jsme méli

obchod, takze jsem prodavala.*

- Jaké je postizeni Vaseho ditéte?

,,Ela ma Treacher Collins syndrom.*

- Védéla jste predem, jesté nez se dité narodilo, Ze miiZe byt postiené?
,,Ne vubec, viibec nic ani zadné tuSeni, vabec nic.*

- Kdy jste se dozvédéla o postiZeni VaSeho ditéte?

,INO azZ vlastné po porodu.*

- Kdo Vas o postiZeni informoval?

,»No doktor, ja jsem vlastné lezela 10 dni na jipce jesté, protoZze mi odtekla plodova voda ato se
jesté nic nevédélo, i kdyz to bylo divné, tam jsem podstoupila asi tak 10 ultrazvukd neZ se ona
narodila, takze to bylo skoro kazdy den ultrazvuk, ale nic, prosté az se Elinka narodila, narodila se
diiv ve 32 tydnu. No tak vlastn¢ az se narodila, tak mi ji hned odnesli a mn¢ to v ten moment ani
neptipadalo divné, Ze ji odnesli nékam pry¢ a potom teda hned doSel doktor a fekl, ze ma né&jaké
anomalie Vv obliceji.

- Objasnil Vam nékdo prFiciny postiZeni VaSeho ditéte?

,»INe, dozvidali jsme se to postupné a hodné ptes internet a jako mélo co doktofi takto fekli. My jsme
vlastné¢ dostali jen papirek Snazvem toho syndromu apak uz jsme hledali vlastné jenom na

internetu.
- Vzpominadte si, jaka byla VasSe prvni reakce na zprdavu 0 postiZeni?

,»Strasna.



- Jak jste reagovala na handicap ditéte?

»Ze zaCatku jsme ji meli v ustavu. Po porodu jsme byli 3 mésice V nemocnici na novorozenecké
jipce a potom jsme se rozhodovali kam s ni. No ja jsem to vubec nezvladla a taky jsem si tikala, ze
se 0 ni nedokazu postarat, ona m¢la ten peg, to tracho, takze jsme volili ten Ustav, ale pak, jak jsme
vidéli, ze prospiva, tak jsme si ji vzali domi. V ustavu byla 5 mésicti. Doma byla od jejich deviti

desiti mésict. Ona se narodila v bieznu a na Vanoce uz jsme ji méli doma.*

- ProZivala jste pocit, Ze je to VaSe vina?

,INO to ani ne. Jako mozna jo, ale spi§ ¢lovék hledal, pro€ se to stalo. Mozna to tam prob¢hlo.*
- Kdo Viam byl v té chvili nejvétsi oporou?

,Ur¢it¢ rodina, urcit¢ sestra, fakt ve vSem, to si pamatuju, co mi vSechno vyfizovala papirt
a vSechno. Ur¢ité rodina a Marek (pritel). A pak spoluzacka, protoze ona si prozila néco

podobného, méla postizenou hol¢icku, takze ona se mnou hodné.*

- Jak narozeni postiZeného ditéte do rodiny hodnotila a hodnoti Sirsi rodina, pratelé, znami,

pomohli Vam?

,»SpiS$ ta uzka rodina, sestra a nasi a partner. A takto to ¢lovek ani nem¢l ¢as S nékym probirat tak na

Siroko. Ale jako jo. Pfijali to. Ze zacatku to bylo tézkeé, kazdy na to mél jiny nazor. Taky nas

zarazilo, Ze tam byly takové néazory, ze by své dit€¢ do ustavu nedali. To bylo takové rozporuplné,

ale ted’ uz se to vSechno uklidnilo a Ela je tak Sikovna, Ze si vSechny ziskala.*

- Odborna literatura ¥ikd, Ze pecujici rodice 0O postiZené dité prochdzeji uréitymi fazemi:
faze Soku, - faze zloby, vipoury, zadsté, viteku, - faze uklidnéni, vyjednavani, - faze

deprese, smutku, litosti, - faze smii'eni, akceptace — miiZete to potvrdit?

,Urcité. Jako neZ to ¢lovek pifijme, tak se snazi obvinit kde koho, pro¢ to nezjistili. Opravdu to tak

je. Je to fakt hrozné.*
- Kdy proZivite okamZiky naprosté beznadéje a smutku?

1o asi kdyz je nemocna. Staci n¢jaké blbé nachlazeni a skon¢ime v nemocnici. To je docela
tézké.

vr 1

- Kdy proZivite okamZiky §tésti v souvislosti s postiZenym ditétem?

,,No Stésti urcité, kdyz udéla néco nového, kdyz je néjaky pokrok.*



- Co si myslite? Jaké byly pro Vas zlomové okamZiky?

,» Lak urcité obdobi po narozeni Ely a zjisténi, Ze bude postizend. Pak rozhodovani, jestli ji dat do

ustavu nebo ne, no a nakonec to, Ze jt mame doma a mame z ni radost.
- Jakou jste méla piredstavu 0 budoucnosti?

,No tak kdyz jsem byla t€hotna, tak samoziejmeé jsem oc¢ekavala, Ze se narodi zdravé miminko a ten
klasicky rodinny model.*
- Bylo pro Vas obtizné vyrovnat se s tim, Ze je VasSe dité postizené?

,Ur€ité. Trvalo to do t¢ doby, neZ ona zacala néjak komunikovat, protoZe jsme nevédéli, jestli
s nami bude né¢jak komunikovat, d4 najevo, neda najevo, bude nds vnimat, nebude, bude mentalné
postizena, nebude. Az fakt s ndmi zacala komunikovat. Protoze ona viilbec nevyhledavala ten o¢ni
kontakt a to dé¢laji hodné ty déti autisti nebo mentalné postizené, takze jsem se toho strasné bala, ze
se nedomluvime. Ona se divala jakoby skrz, ale jak zacala hledat ten o¢ni kontakt astim
sluchadlem, jak to Slo tak néjak doptedu, tak potom uz to bylo 0 hodn¢ lepsi. Tteba ted’ mi to uz

viubec nedojde, beru ji jako normalni.*

- Jak ovlivnilo narozeni ditéte Vas partnersky Zivot?

,»Ze zacatku urcité taky hodné, ale ted’ uZ si myslim, Ze je to takovy normal zase.*
- Na ¢em se zaklada kaZdodenni péce 0 Vase dité?

,»No tak ona uz je celkem samostatna, musim ji oblékat, ona se neobleCe, ma jesté pliny, sama si
zatim nefekne na hrnec. Krmeni, no né€kdy si ten parek sni sama, ale ostatni jidlo musime krmit my.
Pak je to o tom odsavani, kdyz je zahlenéna, tak musime odsavat Casto. Zastat m¢ muiize partner

a sestra.*

- Mpyslite, Ze mate dostatek casu sama pro sebe?

,,INO asi ani ne, ale nevadi mi to. Jednou za 3 mésice se vydam S holkami n¢kam.*

- VyuZivate sluZeb néjaké organizace, kterd pomdhd rodindam s péci o postizené dité?

,»INe, méli jsme tu ranou péci jednou, ale jinak ne. Chodim do kurzu znakového jazyka a snazim se

to Ele ptredavat.*



- Sdilite své problémy s rodici jinych, stejné postizenych déti?

»Ano, hodn¢ pres facebook. Pomohlo mi to hodné, ti doktofi nefeknou vSechno, feknou to tak
obecné, ale ty zkuSenosti rodica jsou K nezaplaceni. KdyZz mam néjaky problém a zeptam se V té

skuping, tak hodné lidi na to ma své nazory, zkusenosti. Je to velké plus.*

»Ze zacatku, kdyz méla jest¢ ten peg, hadici do bfiska. Potiebovala neustdlou péci, ted” uz je
samostatna. Cviceni Vojtovy metody, to bylo narocné.*
- Jaké mate zkuSenosti se spolupraci s lékaii?

,»V porodnici Spatnou, ted méame tieba nejlepSi zkuSenost stim na audio centru, jezdime se
sluchadlama, takZe to je Gpln€ perfektni, to mame pana primaie Havlika. To je opravdu pan doktor,
to je parada. A plasticka chirurgie taky docela dobry, to jezdime K primaice Vokurkové a na ORL,

tam je to takové slabsi. Zalezi, jak ktery doktor.*
- Jaké mate zkuSenosti se spolupraci s urady — socialni odbor — Zadani 0 piispévky na péci?

,,Tteba jsme si zadali tady na ufad¢ 0 néjakou finan¢ni podporu a to bylo upIné bez problému a pak
jsme si psali na nadaci, ale tim, Ze uZ jsme to sluchadlo méli, tak na to se to nevztahuje. To

vyfizovani je straSné moc papirovani, je to zbytecné.*
- Zménila jste priority ohledné toho, co je ve Vasem Zivoté dileZité?

,J0, opravdu co n¢kdo bere jako samoziejmost, tak pro nas je to zéazrak, kdyZ udé¢la jakykoliv

pokrok. To urcité.*

- Zménily se Vase vztahy K ostatnim lidem?

,»Myslim, Ze ne, Ze zlstalo vSechno stejné.*

- Lze najit néco pozitivniho Vv proZivani téZké Zivotni situace?

,, UrCite, i kdyz se narodi postizené dité, tak je to prosté¢ Vase dité a vy ho mate rada takové jaké je.
- Jste nyni spokojena?

,J0.%

- Ceho si vazite?

,»Vazim si urCité toho, Ze je to ted’ tak, jak to je, ze ud¢lala takové pokroky.*



- Ceho se bojite?

,,Bojim se, Ze se néco zvrtne, Ze V tom jejim zdravotnim stavu, ze je to takové komplikované, ze se

néco mize stat.”

- Doslo u Vis K néjaké zméné v duchovni oblasti?
,,Ne. To urcité ne.*

- Jakou si predstavujete budoucnost pro Vase dité?

,» Tak urcité, aby se zaclenila a aby se dokazala 0 sebe sama postarat. Aby se nemusela na né¢koho

spoléhat. v budoucnu, aby si nasla praci tfeba v néjaké chranéné dilné.*

- Rady pro ty, co stoji na zacdatku. Co poradite ostatnim rodic¢um, S ¢im maji pocitat, na co
se maji pripravit?

,INo ono je to docela tézké, ono je to hodné podle toho ditéte, jak se vyviji doptedu. J& si myslim, ze

jsme meli §tésti v tom, ze to S ni jde tak dobte, ze vidime ty vysledky.*

- Moc Vam dékuji za rozhovor.

,INemate viibec zac, ja dékuji za povidani*



