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ABSTRAKT

Bakalarska prace se zabyva kvalitou zivota rodi€i a nejblizSich piibuznych déti,
u kterych bylo diagnostikovano dusevni onemocnéni. V teoretické ¢asti nas seznamuje
se zakladnimi pojmy historie a soucasnosti détské a dorostové psychiatrie. Jejimi organi-
zanimi a preventivnimi aspekty a také piechledem vybranych diagnoz z détské psychiatrie
souvisejicich s vyzkumem V empirické ¢asti. Nasledn¢ charakterizuje vymezeni pojmu
kvality Zivota z obecného hlediska. Dale prace popisuje rodinu, jeji psychologicky vy-
znam, funkce a ptedev$im rodinu s dusevné nemocnym ditétem. Cilem kvalitativniho
vyzkumu v empirické ¢asti je objasnit subjektivni vnimani kvality Zivota 0sob pecujicich
o dusevné¢ nemocné dité. Zamérem je také objasnit samotny dopad onemocnéni ditéte
na rodinné, partnerské a mezilidské vztahy jeho blizkych. Vyzkum rovnéz usiluje o ptibli-

Zeni podminek vzdélavani déti s dusevnim onemocnénim.

Klicova slova: duSevni onemocnéni ditéte, détska psychiatrie, prevence, kvalita Zivota,

rodina, péce o dit¢, vzdélavani.

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with the quality of life of parents and immediate relatives of
children who have been diagnosed with mental illness. The theoretical part introduces the
basic concepts of history and present of child and adolescent psychiatry. Of its organizati-
onal and preventive aspects, as well as an overview of selected diagnoses of child psychiat-
ry- related research in the empirical part. Then it characterizes the definition of the quality
of life in general. It also describes the family, its psychological meaning, function and
especially a family with a mentally ill child. The aim of the qualitative research in the em-
pirical part is to clarify the subjective perception of the quality of life of people caring for
a mentally ill child. The intention is also to clarify the actual impact of the disease on the
child's family, partner and interpersonal relationships of his close relatives. The research

also seeks to approximate the conditions of education for children with mental illness.

Keywords: mental illness of a child, child psychiatry, prevention, quality of life, family,

child care, education.



MOTTO:

,Zivot je kratky, cesta umeéni dlouhd, okamzik prchavy, zkusenost klamnd, soud obtizny.
Proto musi nejenom lékar vseho vyuzit, ale i nemocny a jeho rodina a vsechny vnéjsi okol-

nosti musi byt vyuzity.
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UvVOD

Pokud dité v rodiné¢ onemocni, jedna se o naro¢nou zivotni situaci, jak pro né samotné,
tak pro jeho celou rodinu, ktera musi prekondvat spoustu prekazek, obav a nepiijemnosti.
Nemoc ma vyrazny vliv na psychiku nemocného, jeho blizkych a rodinnou soudrznost.
Zvl1aste poté, kdy je rodina sezndmena S diagndézou dusevniho onemocnéni u svého ditéte.
Jedna se o marginalni zasah do chodu celé rodiny. Zalezi na resilienci rodiny, jak bude
schopna se s danou problematikou vyrovnat, vzajemné se podpofit, zvladnout problém

a umgt se prizpisobit nové situaci.

Statisticky dusevnich onemocnéni u déti piibyva. Zivotni tempo se neustéle zrychluje,
psychicka naro¢nost zvladani riznych stresovych situaci stoupd. Lze predpokladat,
ze v dnesni hekticky predimenzované dobé, kdy jsou kladeny stale vétsi vykonnostni naro-
ky na kazdého jedince ve vSech oblastech a na vSech urovnich, tomu nebude jinak.
Pro spolec¢nost je zadouci vénovat této problematice zvySenou pozornost a zamétit se
na jeji studium do budoucnosti a zaméfit se na kvalitu Zivota rodiny s dusevné nemocnym

ditétem.

Teoreticka Cast prace je rozdélena do tii kapitol. V tivodni ¢asti se nejprve kratce se-
znamime s historii a aktudlnim stavem détské a dorostové psychiatrie. V souCasnosti
se v Ceské republice détska psychiatricka diagnostika tidi podle 10. revize Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-10) a co do poctu diagndz je velmi obsahla. Blize si popiSeme
pouze vybrané diagnozy, které maji pfimou souvislost s dusevné nemocnymi détmi, jejichz
rodice a piibuzni byli respondenty vyzkumného souboru v empirické ¢asti prace. Zabyvat
se budeme charakteristikou, pribéhem onemocnéni ditéte a moznostmi zptsobu 1é¢by.
V druh¢ kapitole si vymezime pojem a rozsah kvality Zivota. Dotyka se pochopeni samot-
né¢ho byti, lidské existence, smyslu zivota. Pfedmétem smyslu Zivota je neustalé hledani
stale lepSich podminek pro $tastny a spokojeny zivot kazdého jedince dle jeho piedstav jak
po strance materialni tak i pfedev§im po strance duchovni, socialni a psychologické.
Posledni kapitolu vénujeme rodin¢ v kontextu s duSevné nemocnym ditétem. Blize si popi-
Seme psychologicky vyznam a funkce rodiny. Déle pak jeji specifika, obavy, dilezity sta-
tus v pribc¢hu 1éCby jejich ditéte a nelehkou Zivotni situaci. Neopomeneme kratké sezna-

meni s moznostmi Skolniho vzdéldvani u déti s dusevnim onemocnénim v Ceské republice.

Empiricka ¢ast prace navazuje na uvedené poznatky v teoretické ¢asti. Je realizovana

pomoci kvalitativniho vyzkumu, ktery je zaméfeny na kvalitu zivota osob, které pecuji
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o dit¢ s duSevnim onemocnénim. Pro metodu sbéru dat jsme pouzili polostrukturovany
rozhovor, data byla nasledné¢ analyzovana a interpretovana pomoci techniky kodovani

podle autorti Svaficek a Sed'ova. (2014)

Domnivame se, ze poznatky plynouci z realizovaného vyzkumu této bakalarské prace
by mohly byt inspirujicim zdrojem pro eventualni dalsi vyzkum v této oblasti, ktery by byl
jisté pfinosem jak pro samotnou rodinu, v niz vyrustd dité s duSevnim onemocnénim, tak
pro Sirokou vetejnost a odborniky, ktefi se dané problematice dlouhodobé vénuji a neni

jim, v Zadném sm¢éru, lhostejna.
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1. DETSKA A DOROSTOVA PSYCHIATRIE — HISTORIE A
SOUCASNOST

Historicky prvni zaznamenané kazuistiky dusevniho onemocnéni u déti se datuji
na papyru starém 3000 let pfed naSim letopoctem, kde se mizeme docist napt. o enuréze,
zpravy o epilepsii, koktavosti a mentalni retardaci. Teprve vSak az koncem 18. stoleti
se vefejnost zatina zajimat o déti s psychickym zatiZzenim a za¢ina jim byt vénovana zvy-
Sena péte. Ve Svycarsku se pfi¢inénim Guggenbiihla v roce 1841 otevird prvni centrum
pro mentalné retardované. Pozdéji tamtéz vybudoval vyznamny Svycarsky pedagog Johann
Heinrich Pestalozzi tstav pro opusténé a vychovné zanedbané déti a mladistvé, ktery byl
prvni svého druhu. (Hort et al., 2008, s. 22) Na zacatku 20. stoleti vstupuje v platnost prav-
ni uprava zakona tykajici se nezletilych delikventt a k 1é¢bé z pedagogického uhlu pohledu
je ptidruzen aspekt dynamicko-vyvojovy a socialni. V roce 1933 na sjezdu Svycarské psy-
chiatrické asociace byla MUDr. Moritzem Tramerem détska psychiatrie vydélena jako
novy, samostatny medicinsky obor. Do popiedi zdjmu se za¢ind dostavat rodina a proble-

matika déti. (Dytrych et al., 2002, s. 784)

V Ceskych zemich vznika prvni ustav pro slabomysiné déti Ernestinum roku 1871
v Praze. V roce 1923 byla zalozena v Oparanech prvni détska psychiatricka lé¢ebna, ktera
pod ndzvem Détska psychiatrickd nemocnice spolecné s mnoha dal§imi obdobnymi zatize-
nimi u nas slouzi svému ucelu dodnes. V roce 1971 se v prazské Motole otevira prvni dét-
ska psychiatricka klinika. Koncepce pedopsychiatrie je zaloZena na poskytovani péce vSem
détem a adolescentiim trpicich dusevni poruchou a také tém, kteti ndhle zlstali v zivotni

krizové situaci, ktera vyzaduje pomoc. (Dytrych et al., 2002, s. 784)

V souvislosti s naroky dne$ni doby a zvySujicim se tlakem po stale vét§sim vykonu
na rodiny s détmi ze strany vzdélavaciho systému i celé spole¢nosti, dochazi u déti a ado-
lescentd k rostoucimu vyskytu dusevnich poruch a onemocnéni (Kratochvilova a Hodkova,
2014, s. 257). Vzhledem Kk naro¢nosti dne$ni doby piedpokladame dalsi nartist nemocnosti
depresivnich a tzkostnych poruch u déti, kdy ptic¢inou jsou stale vzrustajici naroky skol-
skych zafizeni na vykon déti i prohlubujici se problematika zanedbavanych a zneuzivanych
déti. Pribyva také problematickych déti z rodin neuplnych, S nizsi sociokulturni Girovni a ze
socialng slabych rodin. S tim souvisi navazujici dusevni onemocnéni v souvislosti s pozi-
vanim navykovych latek. (Matys a Hodkova, 2012, s. 121) Jak konstatuje Kratochvilova

a Hodkova (2014, s. 257) nartsta pocet suicidalnich pokust u adolescentt, stoupa pocet
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psychicky i fyzicky tyranych a zneuzivanych déti. Také se velmi Casto u déti projevuji po-
ruchy chovani, které mimo jiné mohou mit pfi¢inu v prozivani uzkostnych a depresivnich

stavil, pti akutnich i1 chronickych posttraumatickych stresovych poruchach.

Jak jsme v predchozi kapitole uvedli, problematiky dusSevnich onemocnéni u déti pii-
byva. Je tedy potiebné do budoucna se o tyto déti fadné postarat, zajistit jim adekvatni péci
dle jejich potieb. Tomu napomaha i organizace zdravotnich sluzeb, kterou si v nasleduji-

cich kapitolach kratce piiblizime.

1.1 Organizace détské psychiatrické péce v Ceské republice

Kvalitu poskytovanych sluzeb a spokojenost samotnych uzivatelli vyznamnym roz-
sahem ovliviiuje zplisob organizace zdravotnich sluzeb. RozloZeni psychiatrickych sluzeb,
véetnd détské psychiatrie je zastoupeno v Ceské republice nerovnomérné. V mnoha regio-
nech je zastoupeni détskych ambulantnich psychiatri nedostate¢né, 1ékaii jsou tak Casto
nuceni lécit velky pocet pacientl, coz se predevSim odrazi v dlouhé cekaci dobé
na vysetfeni a naslednych kontrolach. V nékterych regionalnich oblastech nejsou dostatec-
n¢ pokryta akutni psychiatrickd lizka. Tolik potiebné zastoupeni komunitnich sluzeb,
je mimo velka mésta prakticky témét vyjimkou. (Petr a Markova, 2014, s. 42) Jak je dale
uvedeno, pii zvazovani vhodnosti organizace zdravotnich sluzeb je Zadouci brat ohled
na nasledujici kritéria:

* dostupnost sluzeb — zahrnuje piekazky, které je nutné piekonavat pii Cerpani zdra-
votnich sluzeb. Lze je délit na dostupnost: geografickou, ktera zahrnuje rozlozeni jednotli-
vych sluzeb v daném regionu. Casovou — ta nam vyjadiuje napi. ¢ekaci dobu na vySetieni
a dobu na pfepravu k 1ékafi. Organiza¢ni — zde mohou byt zahrnuty administrativni pie-
kazky ve zdravotnictvi. Sociokulturni — v dusledku odliSného socialniho a kulturniho zata-
zeni se pacient i jeho rodina hufe orientuje v systému zdravotnickych sluzeb, napf. etnicka

prislusnost a troven vzdélani.

* kvalitu poskytovanych sluzeb — velkou mirou odrazi ekonomickou situaci statu
a s tim souvisejici mnozstvi prostfedkli vynakladanych do jednotlivych zdravotnickych
odvétvi. Vyznamnym zplsobem se do kvality také promita urovenn odborného vzdélavani
a pripravenosti zdravotnickych pracovniki, technologickd a materidlni vybavenost zatize-

ni. V Ceské republice je psychiatrickd pé¢e dlouhodobé podfinancovana. Tato skuteénost
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se negativnim zpusobem odrazi na sluzbach v lizkovych psychiatrickych zatizenich,
V poctu personalu, ve vyuzivani modernich technologii apod.

* vykonnost zdravotnického systému — vyjadiuje, v jaké miie a pti urenych vyda-
jich je zdravotnicky systém schopen zajistit pro urcitou Skalu populace rozsah péce, spoje-
ny S mirou kvality a struktury.

* rovnost — jedna se o velmi podstatné kritérium. Systém v zajistovani pristupu
k 16¢bé a zdravotni péc¢i pro vSechny skupiny pacientti ma byt stejny a rovny, bez ohledu
na jejich etnikum, socidlni status a platebni schopnost. Pravé duSevné nemocni patii
v tomto hledisku mezi rizikovou skupinu. Mohou se z jejich strany vyskytnout napft. barié-
ry v akceptovani jiné, nez psychiatrické péce. (Petr a Markova, 2014, s. 42)

K zakladnim elementiim vzajemné propracované sité sluzeb détské psychiatrické
péée v Ceské republice patii détské psychiatrické ambulance a détské klinicko - psycholo-
gické ambulance. Déle pak liZkova zatizeni, kam fadime détské psychiatrické nemocnice,
détské psychiatrické 1é¢ebny, détska psychiatricka odd€leni psychiatrickych klinik,

nemocnic a léceben. Mezi naslednou pomoc nélezi komunitni péce.

1.2 Ambulantni, liZkova a komunitni péce

Ambulantni péce — jedna se o zdkladni a nepostradatelny ¢lanek vzajemné prova-
zaného a kooperujiciho systému psychiatrické péce. Détska psychiatrickd ambulance po-
skytuje komplexni pedopsychiatrickou péci, ktera obsahuje diagnostické a terapeutické
metody zaméfené na biologicky, psychologicky i socialni rozmér nemoci. Pedopsychiatrie
spole¢né s dalSimi pracovisti zajisStuje a koordinuje specializovanou péci o dité, provadi
dispenzarizaci, prevenci a participuje na veiejné péci. Pedopsychiatr na rozdil od psychi-
atrie pro dospé€lé velice izce spolupracuje S dals$imi institucemi a pracovniky mimo zdra-
votnictvi. Jednéd se ptedevsim o resort Skolstvi, odbory socidln€¢ — pravni ochrany déti pti
magistratech, ufadech mést a obci. Nejvice jsou viak zastoupeni specialisté v MSMT CR —
pedagogové, specidlni pedagogové, Skolni psychologové. Pedopsychiatr v ramei komplex-
nosti 1é€by svymi naslednymi doporucenimi mize ovlivnit vyuku déti a adolescentli na
vSech typech Skol, v¢etné specialnich. Dale také uzce spolupracuje s pedagogicko - psy-
chologickymi poradnami, specialné pedagogickymi centry, détskymi domovy, vychovnymi
ustavy a stiedisky vychovné péce.(Matys a Hodkova, 2012, s. 123) Kapacita détskych psy-
chiatrickych ambulanci v Ceské republice je v soucasné dobé poddimenzovana. Coz také

konstatoval Vetejny ochrance lidskych prav pti navstévach détskych psychiatrickych liz-
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kovych zatizeni. Cekaci doba na vySetfeni je v priméru 3-6 mésicti a v nékterych regio-
nech i del$i. V bézném provozu pak neni prostor pro statimové vySetfeni u akutnich psy-
choz, nahlych dekompenzaci autistl, suicidalnich pokusi aj. Cilem tedy je navyseni dét-
skych psychiatrickych ambulanci podle koncepce pedopsychiatrické sité z roku 2008.
(Matys a Hodkova, 2012, s. 124)

Luazkova péce — dle Koncepce oboru psychiatrie se déli na akutni a naslednou.
Akutni lizkova péée zajistuje nepietrzitou dostupnost odborné péce na nejvyssi trovni
vSem pacientim bezprostiedné po vzniku psychické poruchy, nebo pii nahlé dekompenza-
ci psychického stavu. Na naslednou lizkovou pééi piechazeji pacienti, u kterych stale pti-
tomné projevy psychopatologie neumoziuji dimisi, ale byl dokoncen diagnosticky proces
a nastavena nasledna terapie. (Petr a Markova, 2014, s. 43, 44) Jak ve své zpravé konstatu-
je Matys a Hodkova (2012, s. 130, 131, 141) je v Ceské republice v porovnani s jinymi
evropskymi staty pocet pedopsychiatrickych lizek srovnatelny, ale nedostatecné geogra-
ficky rozlozeny. Celkova lizkova kapacita détské a dorostové psychiatrie ke dni
31.12.2012 ve 14 odbornych zatizenich détské psychiatrie byla 628 luzek, z toho 140 lizek
akutnich a 488 lazek nasledné péce. Jak ze zpravy dale vyplyva, cilem ktery si klade 1Gz-
kova pedopsychiatrie, je ziizeni specializovanych pracovist’ pro problematiku navykovych
nemoci déti a adolescenttl, zfizeni specializované¢ho odd¢€leni pro 1écbu poruch piijmu po-

travy v Moravském kraji, rozSifeni extramuralnich sluzeb — denni stacionare aj.

V ramci 1é¢by ditéte je také vyuzivano individualni psychoterapie, hypnoterapie,

rodinné terapie, canisterapie, arteterapie, muzikoterapie, ergoterapie aj.

Komunitni péfe — ma status na uzké kooperaci zdravotni a socialni oblasti. Jedna
se o souhrn sluzeb, projektti a spolecnosti, jehoz cilem je pomoci vSem, kteii se potykaji
S dusevnim onemocnénim, Zit pokud mozno co nejblize piedpokladim bézného Zivota.
Velmi dulezité je jejich subjektivni uspokojeni a naplnéni zdravotnich, psychologickych
a socidlnich potfeb. Mezi metody komunitni péce patii pfedevs§im podpora socialnich roli,
u déti zejména v oblasti socialniho za¢lenéni, navazovani vztahu mezi vrstevniky. (Petr
a Markova, 2014, s. 45) K problematice Komunitni péce se ve své zpravé vyjadiuji také
Matys a Hodkova (2012, s. 144), ktefi uvadéji, ze pro zastoupeni v détské psychiatrii
je komunitni péce zajisténa vyhradné v oblasti socialni péce a v neziskovém sektoru. Jedna
se predev§im o krizova centra, stacionafe, psychosomatickd a psychoterapeuticka centra,
podplirné vzdélavaci programy. PiiCemz témef vSechny denni stacionafe jsou urceny

pro déti s mentdlni retardaci, kombinovanymi vadami a autismem. V rdmci zdravotnické
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sekce je zajisStovana psychodiagnostika, krizova intervence, rodinna a podptrna psychote-
rapie. V soucasnosti vyhradné chybi systematické zajisténi ,,chranéné moznosti vzdélava-
ni a zajisténi volnocasovych aktivit u déti s psychiatrickymi potizemi. V rdmci nezisko-
vych organizaci existuji pouze ojedin€lé programy, které nemaji celorepublikovou ptisob-
nost (napt. LATA, Baobab). Nezbytna je provazanost se vzdélavacim a socidlnim Systé-

mem.

Stavajici sit’ komunitnich sluzeb je v Ceské republice nedostadujici. Zvlasté pak
tykajici se détské a dorostové psychiatrie, kdy vzdjemna soucinnost sluzeb a jejich prova-
zanost je velmi Casto neuspokojivd, v mnoha piipadech Zadna. Jak odbornikiim, tak
1 rodinam kterych se to tyka, chybi krizova centra, denni stacionate pro déti, sluzby komu-

nitnich — psychiatrickych sester a socialnich pracovnikl pfimo v terénu.

1.3 Preventivni aspekty v détské psychiatrii

Pti stanovovani prevence v détské psychiatrii se zamySlime nad otdzkou, jaké pticiny
vedou k dusevnimu onemocnéni déti a jak proti vzniku détské psychopatologie preventivné
pusobit. Nejde nam pouze o samotné posuzovani poruch v roviné klinického syndromu,
ale jde nam o cely kontext vyvoje ditéte, v¢etné stability rodiny a stanoviska rodi¢u. Zda se
u ditéte projevi klinicka porucha a jak se dale projevuje, zavisi na mnoha rizikovych a pro-
tektivnich faktorech. Vyrazny podil maji také psychosocidlni okolnosti - pfistup rodict
k ditéti, dostupnost vhodné péce. Moderni pedopsychiatrie zdaraziuje multifaktorialni
podminénost poskozeni u déti a spolutCast rizikovych a ochrannych faktorti, které mohou
vychazet z rodinné, individualni nebo sociokulturni sféry. Cilem prevence v pedopsychi-
atrii je usili snizit incidenci psychiatrickych poruch u obyvatelstva, u klinické poruchy na-
rusit negativni dasledek patologického pribéhu, nebo spiSe udrzet co nejdéle pozitivni te-

rapeuticky efekt. (Hort et al, 2008, s. 475, 476).
Prevenci v medicing rozdélujeme na tii oblasti:

* Primarni prevence je zaméfena na snizeni vyskytu projevii poruchy v populaci
a je orientovana na jedince, u kterych dosud nebyly zaznamenany znaky klinické poruchy.

Zamgfuje se na eliminaci pti¢in a rizik, které mohou vést ke vzniku poruchy.

* Sekundarni prevence orientuje se na véasné podchyceni a 1é¢bu klinické poru-

chy. Za jednu z metod sekundarni prevence je povazovana krizova intervence.
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* Terciarni prevence zde se jedna o snahu zmirnéni nasledkt jiz vzniklé klinické
poruchy a pfedchazeni jejimu relapsu. Za dilezitou slozku terciarni prevence je povazova-

na rehabilitace.

Soucasné moderni aspekty v prevenci détské psychiatrie zddraziuji nezbytnost vétsi pro-

pracovanosti primarni prevence a nasledné ji diferencuji:

* Univerzalni preventivni intervence se orientuje na celkovou populaci, bez ziete-

le ke specifickym rizikiim.

* Selektivni preventivni intervence se soustfed’'uje na jedince nebo skupinu obyva-
telstva, u nichz se predpoklada vétsi riziko dusevni poruchy. Tyto rizikové skupiny mohou
byt vyhledavany na zéklad¢ biologickych, psychologickych nebo socidlné rizikovych

okolnosti, o kterych je ndm znamo, ze maji souvislost se vznikem dusevni poruchy.

* Indikovana preventivni intervence se zaméifuje na rizikové jedince,
u nichZz jsou zachyceny vlastnosti nebo symptomy piedchazejici poruse, ale stale jesté

nespliiuji kritéria pro plnou klasifikaci poruchy.

Za rizikové faktory, které zvysuji vulnerabilitu ditéte, miizeme povazovat napt. predCasné
narozeni, opozdény vyvoj, obtizny temperament, podprimérny intelekt, socidlni neobrat-
nost, handicap nebo chronické nemocnéni. Ze strany rodiny se jednd 0 mnoho aspekti,
napf. rozvod rodi¢u, nasili a alkoholismus v rodiné aj. Muze vSak také jit o dysfunkcni
vani ditéte.

Protektivni faktory na stran¢ ditéte oznaCujeme napt. nadprimérny intelekt, pozitivni tem-
perament, socialni zdatnost, kde se odrazi Skolni uspé$nost, dobra adaptace v cizim pro-
stiedi, snadné navazovani vrstevnickych kontaktl, respektovani autorit. U rodiny lze uvést
jako priklad vhodné vychovné postoje rodicii, harmonické rodinné zdzemi a podpora dité-
te.

Ochranny faktor zahrnuje celkovou zdatnost ditéte a jeho fyzické zdravi. (Hort et al, 2008,
S. 476, 477).

Z pohledu prevence v détské psychiatrii je dulezité pokusit se o snizeni dopadu kumu-
lovaného stresu. Podle Dytrycha et al.,(2002, s. 791) vyvoj ditéte negativnim zptisobem
daleko vice ovliviluje kumulace negativnich Zivotnich zaZitkl, neZ jediné silné, byt stresu-
jici psychotrauma. Dilezitym faktorem prevence je resilience, ktera svym konceptem na-

pomaha proti vulnerabilité. V této souvislosti mluvime o vyvojové energii, zachovani pra-
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vomoci a schopnosti uzdravy, kterd izce souvisi s vyvojovou psychopatologii. Ta ndm
nasledné¢ napomaha objasnit diferencovanost mezi epidemiologii v détském a dospélém

véku.

Jak jsme si popsali v ptedchozi kapitole, tak jak ve vSech oblastech mediciny,
je 1 v détské psychiatrii velmi dilezita prevence, na kterou je kladen velky vyznam. Neme-
la by byt v zddném piipad€ opomijena. Je to jeden z mnoha zpiisobt, jak mizeme piedcha-
zet vzniku duSevnich poruch u déti a tim ptispét k jejich (i celé rodin€) spokojenému zivo-

tu.

1.4 Klasifikace dusevnich poruch v détské a dorostové psychiatrii

Kazdy jedinec je Vv historicko- ekologické souvislosti samostatna biopsychosocialni
jednotka, coz je respektovano také v pedopsychiatrii. Pfi¢iny dusevnich poruch u déti mo-
hou byt specifické (symptomy, které jsou pro danou poruchu urcujici), nespecifické (ptipo-
jené symptomy, které mohou byt ptitomny u dalSich psychiatrickych poruch), vnitini (pie-
devsim v dobé fylogenetické a za¢atkem ontogenetického vyvoje) i zevni (mozna ovlivni-
telnost ve vSech ontogenetickych fazich). DuSevni poruchy déti a mladistvych jsou zptiso-
beny spletitym souhrnem vzajemné se prolinajicich vztahti. U déti mladSiho véku se Casto
setkdvame se somatizaci psychickych ptiznaki, které timto zpisobem vyjadiuji své dusev-
ni problémy. V adolescentnim véku se nejcastéji setkavame v souvislosti se somatizaci
s neurastenickym syndromem. V kontextu vyvojové psychopatologie je vyznacné pojeti
kontinuity a diskontinuity poruch, uréeni Ciniteld, které mohou ovliviiovat vulnerabilitu
a protektivitu a nasledné ur¢eni adaptacnich schopnosti ditéte. (Hort et al., 2008, s. 109,
110, 114)

Specifiky détské a dorostové psychiatrie se dale také zabyva Dytrych et al., (2002,
s. 791), ktery je toho nazoru, ze pro zdarny vyvoj ditéte jsou rovnéz duilezité socialni fakto-
ry. V castych ptipadech trpi dit¢ symptomem sekundarné¢ — odezvou okoli na neodpovida-
jici chovani, které socialni reakce posiluje. Vliv ma také kumulace stresovych Zivotnich
udalosti, kdy dochazi k fetézeni negativnich prozitki, které obsahuji nebezpecné faktory
a nasledné dochazi k defektu percepce, vzorcli chovani, paméti a uceni. Nemaly vyznam
zastupuje také genetickd predispozice, kdy vliv genetiky podmiiiuje zvySenou senzitivitu
Kk biologickému nebezpeéi a zpusobuje chovani produkujici negativni socialni reakci.
Na tuto situaci dité reaguje podle svych temperamentnich dispozic a dalSich distorzi proje-

vi, coZ mize vést k zdpornym postojim k nému samotnému.
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Détska a dorostova psychiatrie se fadi mezi obory uvedené ve Smérnici Evropského
parlamentu a Rady Evropy ¢. 2005/36/EC o uznani odbornych kvalifikaci ze dne 7. 9. 2005
(Matys a Hodkova, 2012, s. 145). U stanoveni diagnoz se v pedopsychiatrii #idime podle
desaté revize Mezinarodniho klasifika¢niho seznamu nemoci (dale MKN-10), jak nas se-
znamuje Hort et al, (2008, s. 105). Dale uvadi roz¢lenéni diagnéz v détské psychiatrii

do nasledujicich kapitol:

* Vyvojové poruchy

* Psychotické poruchy

* Afektivni poruchy

* Neurotické a tizkostné poruchy

* Poruchy ptijmu potravy

* Navykova rizika u déti a dospivajicich
* Poruchy chovani a emoci

* Psychické poruchy se somatickymi projevy

S jinym vykladem ohledné rozdéleni diagnoz se setkavame u Petra a Markové

(2014, s. 259), kteti podle MKN-10 v détské a dorostové psychiatrii rozlisuji dvé zakladni
skupiny diagnostickych poruch:

* F80 - F89 Poruchy psychického vyvoje

* F90 - F98 Poruchy chovani a emoci se zaCatkem obvykle v détstvi a adolescenci
Mezi problematiku pedopsychiatrie se fadi také mentalni retardace, ktera se svoji skupinou
diagnoz je shodna jak pro détskou tak i dospélou psychiatrii:

* F70 - F79 Mentalni retardace

v v

nutné korelovat je S vékem a stupném vyvoje ditéte. Pfi ureni hranice mezi normou
a patologii je nutné zvazit u ditéte vSechny dalsi okolnosti, které se mohou na vzniku
a vyvoji onemocnéni svym vlivem podilet, napt. rodinné zdzemi, vztahy rodica k ditéti,
emoc¢ni klima rodiny, kulturni zdzemi, ptilezitost ke vzdélani, Skolni uspéSnost, zapojeni

mezi vrstevniky apod. (Petr a Markova, 2014, s. 259)
Nasledné si pfiblizime charakteristiky diagn6z vztahujici se k détem, s jejichz rodicem
¢i blizkou osobou byl v ramci kvalitativniho vyzkumu za uéelem sbéru dat, proveden polo-

strukturovany rozhovor.
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1.4.1 Aspergeriv syndrom

Podle MKN-10 ma tato diagndza Ciselné oznaceni (F84.5) a tadi se mezi Pervazivni
vyvojové poruchy. Jednd se o poruchu vzijemného socidlniho plsobeni a komunikace
S omezenou, stereotypni a opakujici se zdsobou zajml a jedndni. Prevazny vyskyt
je u chlapct (8:1). Muze byt povazovan za jednu z obmén détského autismu, ale s tim roz-
dilem, Ze u aspergerova syndromu (dale AS) je ptfitomna vyrazna motorickd neobratnost,
naopak chybi motorické stereotypie. Vyvoj i1 feCové schopnosti ditéte byvaji intaktni,
v nékterych piipadech dokonce hypertrofované. AS by nemél byt diagnostikovan u ditcte
s IQ nizsim nez 70. Celkové jsou déti s AS méné napadni, proto dochazi k diagnostice
Castéji az v pozdéjSim veéku nez u autismu. (Dytrich et.al., 2002, s. 810, 811) Mysleni
u téchto déti byva casto rigidni a ulpivavé, jak se mizeme dovédét u Vagnerové (2014,
s. 316). Dodava, ze nechapou bézny humor a urcity nadhled nad situaci, dana sdéleni ve
vétsing pripadl berou doslovné. Tyto déti se Casto vymykaji z kolektivu vrstevnikli, maji
své specifické zajmy, kterym se vénuji se znaCnou ulpivavosti a intenzitou. VéEtSinou jde
o c¢innosti, kde nachazeji pravidelnost a tad, napt. jizdni fady. U déti s AS dochazi
Kk obtiznému chapani socialnich norem a potieb druhych lidi. Jsou mnohdy piecitlivéli
a maji problém s ovladanim svého chovani. Casto se chovaji nepiedvidatelng a i na banalni
podnét reaguji zachvaty nekontrolovatelného vzteku. Hufe se jim dodrzuji hranice vici
autorité, coz mize vést mimo jiné 1 k opétovnym problémim ve skole. K uvedenym pfi-
znaklim je mozné ptidruzeni deprese, coz S sebou piinasi riziko suicidalniho chovani.

Z hlediska terapie je velmi dualezité zapojeni specialni pedagogiky a psychoterapie, jak
dopliuje Hort et al., (2008, s. 138, 141) formou specidlnich edukac¢nich programu, které
umoziuji ditéti 1épe porozumét socialnim pomérim a Iépe se s pomoci rodich
v kazdodennim Zivot¢ orientovat. U déti s AS lze pii edukaci ve specialné pedagogickych
metodach dbat vétsiho diirazu na pouzivani feci, jelikoz tyto déti jsou jak v perceptivni tak
expresivni fe¢ové slozce zdatnéjsi, nez napt. déti s autismem. Z farmakologického hlediska
mohou byt pfi [écbé individudlné vyuzivana neuroleptika, antidepresiva, psychostimulan-

cia.

1.4.2 Obsedantné - kompulsivni porucha

Je zafazena dle MKN-10 (F42) do Neurotickych a tzkostnych poruch. Obsedantné -
kompulsivni porucha (OCD — obsessive-compulsive disorder) patii u déti a adolescentti

mezi tzv. internalizované poruchy. Projevuji se charakteristicky subjektivné prozivanou
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nevyrovnanosti, zkosti, tenzi, pocitem bazn¢, znepokojeni, pfitomnosti obsesi a kompulzi.
80 — 90% déti si uvédomuje, ze v tomto piipade jde o jejich vlastni zvySenou mentalni ak-
tivitu a maji snahu ji potlacit nebo vykompenzovat jinym zpisobem chovani. (Dytrych
et al., 2002, s. 799) Obsesi nam blize specifikuje Hort et al.,(2008, s. 228) jako stale se
opakujici nutkavé, vtiravé myslenky, podnéty nebo impulsy, které jsou v drtivé vétSing
neodbytné, zbytecné a vyvolavajici v ditéti tizkost. Kompulze definujeme jako nutkavé
chovani, zastoupené napf. priliSnou vlastni kontrolou, nebo také psychické aktivity, napft.
pocitani, coz déti konaji jako reakci na obSese. Nazyvame to ritudly, pomoci nichz se déti
vyhybaji nutkavym impulziim, myslenkdm ¢1 ptihoddm. Obcas se mohou vyskytovat sa-
mostatné, bez mentalni komponenty a to zvlasté u adolescentti. U déti s obsedantné - kom-
pulsivni poruchou (dale OCD) mize jit také o chovani s velmi rigidnimi pravidly, které
jsou mnohdy pfehnané a nepfimétené, s urcitou frekvenci a intenzitou. Za cil maji zmiriio-
vat uzkost nebo zabranovat hrozivym nasledkiim ve vnimani ditéte. Z prospektivnich studii
u déti a adolescentti zjistujeme, ze 10 — 15% situaci ma chronicky prubéh s vyraznou ma-
lou socialni adaptaci, 85 — 90% je zastoupeno remisemi. Obcas se jedna o kompletni remi-
se, jindy pouze s mirnym zhor$enim socialniho za¢lenéni.

V terapii u OCD uéinily v poslednich letech velké pokroky dva zakladni pfistupy.
Za zna¢n¢ UspéSnou metodu je pokladana kognitivné — behavioralni terapie (dale KBT).
Z farmakoterapeutického ptistupu jde o zastoupeni antidepresivy. Uvedené terapie maji pii

soucasné 1é¢bé KBT a farmakoterapie u OCD az 80% uspé&snost. Hort et al.,(2008, s. 233)

1.4.3 Bipolarni afektivni porucha

Bipolarni afektivni porucha dle MKN-10 (F31) se tfadi mezi afektivni poruchy.
U déti a adolescentii jsou tyto poruchy V soucasné dob¢ rozeznavany, diagnostikovany
a léceny ve vétsi mife, nez tomu bylo v minulosti. Maji sva odlisné specifika projevi opro-
ti dospélosti, zfejmé proto byly diive jeji projevy vnimény spiSe jako atypické tapani
pti dospivani. Pojem ,,afektivni“ obsahuje obecny koncept subjektivni pocitové emociona-
lity s jejim fyziologickym doprovodem. Samotny afekt je zastoupen emo¢nim vykyvem
kratkého trvani. Nalada se odviji od situacnich faktorl a osobnostniho zalozeni ditéte.
Oznadeni ,,bipoldarni* sd€luje, Ze afektivni porucha se projevuje v epizodach paticky zme-
néné nalady. Epizoda se miiZze projevit pouze jedenkrat, nebo miZze dojit k jejimu opako-
vani. V soucasné klasifikaci MKN-10 je bipolarni porucha dale ¢lenéna dle forem psycho-
patologie - hypomanie, manie, deprese a smiSené formy jejich projevi. Z epidemiologic-

kého hlediska bipolarni porucha postihuje Castéji chlapce, jak divky, pficemz intelekt
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u téchto déti je v 90% normalni. Heredita je prukaznd predevSim u piipadi s Casnym
zaCatkem — ptiblizné 15% postizeni. (Hort et al., 2008, s. 181, 184)

Rozvoj bipolarni poruchy v détstvi je spiSe ojedinély, jak popisuje Vagnerova (2014,
s. 371, 372), zavisi na genetickych dispozicich a vzajemném pisobeni se zatézi. Prubéh
a projevy onemocnéni jsou odlisné od dosp€lého veéku. Charakteristickym prvkem je kom-
binace povznesené nalady a zvySené drazdivosti. Miize se pridruzit také hyperaktivita, ne-
stalost a roztékanost. Typickym znakem u déti je absence flexibility, kterd ma za nasledek
obtizné zvladani aktudlnich ukold, ukonceni jedné ¢innosti, aby bylo mozné zacit druhou.
Tyto déti mohou mit také problémy pti zpracovavani emocnich podnétli, kdy maji snizenu
schopnost rozpoznavani mimickych vyrazii emoci a dochazi k neptimétenym reakcim vici
témto podnétim. Afektivni porucha je spojovana se zménou aktivity. At jiz jde o jeji
utlum, navysSeni nebo neadekvatni zaméieni, je dilezité objasnit ptfiCinu, coz se vZzdy ne-
zdafi. Ze socialniho hlediska je pro rodinu mnohdy piijatelnéjSi deprese, nez ruSivéjsi
a obtizné¢jsi projevy manie. Dochdzi také k ptipadiim neakceptovatelnosti ze strany rodiny
této diagnozy u ditéte. I ptes odborné vysvétleni 1ékaiti ohledn€é nemoci se domnivaji, ze ze
strany ditéte jde pouze o pirechodny stav lenosti a potieby byt ve stiedu zajmu.

Lécba u bipolarni afektivni poruchy musi byt zamétena komplexné, tzn. uplatnéni farma-
koterapeutického a psychosocialniho piistupu. Terapeutickym cilem je zlepSeni
a stabilizace psychického stavu a dosazeni prevence. Z farmakoterapie lze pii 1é¢bé indivi-
dualn¢ vyuzit antikonvulzivni stabilizatory afektivity, neuroleptika, benzodiazepiny, anti-
depresiva, jind antimanika, psychostimulancia. Velmi podstatnou a nezbytnou soucasti
1écby je psychoterapie, jejimz prvofadym ukolem je prohloubeni informovanosti jak sa-
motného ditéte, tak i jeho rodiny o povaze, projevech, pribéhu a prevenci nemoci. Dale

pak nastaveni comliance, ktera je velmi dalezitou soucasti prevence relapsu. (Hort et al.,
2008, s. 186, 187)

1.4.4 Deprese

Patii mezi afektivni poruchy (F32) - MKN-10. Deprese v détském veéku se vyskytuje
relativné Casto, je v§ak mnohem castéji zaménovana piedevsim s poruchami chovani, agre-
sivitou a rliznymi somatickymi problémy, neZ se symptomy depresivni poruchy. Pfesto
i u depresivnich déti a adolescentl pozorujeme obdobné piiznaky jako u dospélych — nizké
sebevédomi, pocit sebeobvinovani, nedokdZou se smat a radovat jako ostatni déti, znaky
smutné, misty az zoufalé nilady s moznymi myslenkami na smrt. Casto jsou osamoceni,

podrazdéni, v socialni izolaci, mize byt pfitomna agresivita, neklid az hyperaktivita, nebo
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naopak tichost, unavenost, apatic se somatickymi a vegetativnimi pfiznaky. Deprese
se vyskytujiu 1 — 8% déti a adolescentil, pficemz riziko suicidia u nezletilych depresivnich
déti je az dvacetkrat vyssi nez v bézné populaci. U depresi v raném véku hraji velkou roli
biologické a genetické faktory, ale také faktory psychosocidlni, predevs§im zivotni udalosti,
které jsou pro dité stresujici zalezitosti. Mezi rizikové okolnosti pfi vzniku této poruchy
fadime rodi¢ovskou psychopatologii, hereditu, nedostate¢né socialni vztahy a dovednosti,
konfliktni rodinné prostiedi, neschopnost zvladani stresu, chudé nebo chybé&jici pratelské
vztahy mezi vrstevniky. (Hort et al., 2008, s. 189, 190)

Depresivni symptomy podle vékového obdobi déti u deprese Skolaku definuje Dytrych
et al., (2002, s. 797): ,,Nesousttedivost, odpor k uceni, somatizace (bolesti hlavy, bticha,
enuréza, enkopréza, onanie), emocni a afektivni labilita, agitovanost (agrese) stiidana

utlumem, socidlni maladaptace.*

Cilem terapie depresi v détském veku je odstranéni cilovych symptomti pomoci psycholo-
gickych i farmakologickych piistupt (antidepresiva, neuroleptika). Pfi stanovovani terape-
utického planu u ditéte je nutné vychazet z proménnych, jako jsou veék ditéte a jeho vyvo-
jové obdobi, ve kterém se nachazi, urCeni, o jaky typ deprese se jedna, symptomy, které
jsou prekazkou dal§iho vyvoje (napi. uzkosti, suicidalni myslenky), stupeit kognitivnich
schopnosti a socialnich dovednosti. (Dytrych et al., 2002, s. 797) Do komplexni 1é¢by dale
zahrnuje Hort et al., (2008, s. 209) psychoterapii s rehabilitaci, reedukaci a resocializaci,
na které se musi podilet nejen samotné dité, ale také pfedevsim jeho nejblizsi osoby a rodi-

na. Motivace ke komplexni 1¢cb¢ je kliCovym momentem terciarni prevence.

1.4.5 Mentalni anorexie

Diagnozu mentalni anorexie (F50.0) fadime mezi poruchy piijmu potravy (MKN-10).
U déti je problematika atypického obrazu poruch pifjmu potravy zvlasté rizikova,
S ohledem na jejich télesny rist a vyvoj. Mentalni anorexii typicky charakterizuje védomé
omezovani piijmu potravy za Gcelem snizeni télesné hmotnosti. Nasledné hubnuti je spoje-
no s podstatnymi télesnymi zménami, které jsou disledkem dlouhodobé nedostatecné vy-
Zivy, ptipadné zneuZivanim diuretik, laxativ, anorektik a ¢asto také spojené s vyvolavanym
zvracenim. Dochazi také k psychickym zménam, zvySené drazdivosti, mizZe se pfidruzit
depresivni syndrom. Nastava zména télového schématu, spojend s neredlnym piesvédce-
nim nemocného, ze ma nadvahu, ptetrvava vtirava obava z tloustky. Télesna vaha pti men-

talni anorexii je nejméné 15% pod piedpokladanou hmotnosti, kterd se uruje za pomoci
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vypoctu tzv. Queteletliv index hmoty téla (BMI) 17,5 nebo méné. Pokud je mentalni ano-
rexie diagnostikovana pted pubertou, dochdzi k opozdéni nebo az zastaveni pubertalnich
projevi. Zpomaluje se celkovy rist, nevyvijeji se sekundarni pohlavni znaky, u divek ne-
dojde k menarche, nebo muiize nastat preruseni menstrua¢nich cykld, u chlapci ztstavaji
détské genitaly. V pripad¢ uzdraveni dochdzi se zpozdénim k normalnimu dokonceni pu-
berty.(Hort et al., 2008, s. 264) Jak také upozorfiuje Vagnerova (2014, s. 431, 432) miize
dochazet ke zméndm v uvazovani u divek s mentélni anorexii, prestavaji byt dostatecné
pruzné v reagovani na zmény, ztraci smysl pro humor, maji silnou potfebu byt Gspésné,
coZ se odrazi na jejich celkové nejistoté. Vyznacuji se emociondlni plochosti, kdy nedoka-
zou vyjadiit zlost, ale ani prozit opravdovou radost. K ostatnim lidem a okoli byvaji spise
introvertné orientované, rezervované a neduverivé.

Pfi terapii u mentalni anorexie v détském veéku klade Dytrych et al., (2002, s. 801) velky
duraz na vhodny terapeuticky piistup, ktery je zalozeny na komplexnosti a multidiscipli-
narnosti. PfihliZi nejen k medicinskym a biologickym hlediskiim, ale zohledfiuje 1 psycho-
logické a socidlni potteby ditéte. Velmi dilezitym faktorem je stejnd vyznamnost terapeu-
tického vztahu jak se samotnym ditétem, tak i s jeho rodi¢em. Lécba se zaklada na kom-
plexnim terapeutickém planu, kde je zahrnuta rezimova 1écba, psychoterapie, rodinna tera-
pie, psychoedukace, farmakoterapie a za velmi dulezitou slozku 1é¢by je také pokladana

spoluprace se Skolou ditéte.
1.4.6 Neorganicka enkopréza

Dle MKN-10 ( F98.1) tuto diagnézu fadime do psychickych poruch se somatickymi
projevy. Hort et al.,(2008, s. 367) specifikuje, Ze enkopréza je diagnostikovana u déti star-
Sich ctyr let, kdy je vyloucen organicky podklad potizi. Jedna se o opakovanou mimovolni
defekaci ptirozené konzistentni stolice. Enkoprézu rozdélujeme na primarni, kdy dité do-
posud ve svém véku neudrzovalo osobni ¢istotu a sekundarni, jestlize uz dit¢ mélo diive
osvojené hygienické navyky. U Dytrycha et al., (2002, s. 822) se dozvidame, ze 99% déti
ve veéku nad pét let ma osvojenu schopnost vlastniho kontrolovaného vyprazdnovani.
Hlavnim diagnostickym znakem podle MKN — 10 je mimovolni defekace v obleceni,
vV nevhodnou dobu a na nevhodnych mistech. MiiZe se jednat o defekaci normalniho mnoz-
stvi stolice, ale také pouze o umazani stolici na spodnim pradle, pfipadné rozmazadvanim
stolice po vlastnim téle, ¢i okoli. V téchto piipadech dochazi k defekaci pievazné b&hem

dne, ale neni vyjimkou i no¢ni defekace v lizku. Etiologie je rizna, mize byt disledkem
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nadmérného tlaku ze strany rodicl na brzké ziskani ndvyka osobni Cistoty, nebo naopak
zanedbavajici nedostate¢na vychova. Vyznamnou roli mize sehrat také psychologicky vliv
— disledky konflikti v roding, rozvodova situace mezi rodici, narozeni dalSiho sourozence,
adaptace do kolektivniho zafizeni ¢i problémy s vrstevniky ve Skolnim prostfedi. Sekun-
darné prinasi ditéti problémy spojené s enkoprézou znaéné problémy, at’ jiz v rodiné nebo
mezi vrstevniky v kolektivnim zatizeni.

V 1€¢be je diilezity na prvnim misté nacvik Cistoty, ktery spociva predevsim v defekacnim
rezimu. Dité¢ se uc¢i vyprazdiiovat rano na lacno, po vypiti sklenice vlazné vody, coz ma
vést k vyprovokovani defekace. (Hort et al., 2008, s. 367, 368) K tomu dale dopliuje
Dytrych et al., (2002, s. 822) dulezitost komplexni terapie, ktera spociva v rezimové 1é¢bé
— Uprava pitné¢ho rezimu a spanku, psychoterapii, behavioralni terapii a rehabilitaci spoje-
nou s rodinnou terapii. V nékterych situacich lze po zvazeni pouzit jako podptrnou lé¢bu
farmakologii pomoci antidepresiv. V ¢astych piipadech u takto nemocnych déti se osveédci-

ly 1é€ebné pobyty mimo rodinné prosttedi se soub&Znou rodinnou terapii a hypnozou.

Z vyse uvedeného je ziejmé, Ze obtize spojené s onemocnénim déti jSou velmi naro¢né
jak pro né samotné, tak také predevSim pro jejich blizké. Domnivame se tedy, ze je
na misté intervence vSech zacastnénych, at’ jiz 1€kati, pedagogl, socidlnich pracovnika
a dalSich, ktefi prichazeji s takto postizenymi détmi do styku. Pochopeni stavu, emoc¢ni
podpora, entuziasmus a snaha pomoci - vSe vede ke zdarné resocializaci a Casto také piijeti

ditéte zpet do bézného zivota a do kolektivu vrstevnikii.
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2. KVALITA ZIVOTA - VYMEZENI POJMU

V soucasné dobé mizeme pozorovat zaméfeni na kvalitu Zivota ve velké skale véd-
nich a spolecenskych obord, které se zabyvaji riznymi ptistupy vnéjSiho a vnitiniho pro-
stfedi jedince i spoleCnosti. Nejcastéji se s nim mizeme setkavat v psychologii, psychiatrii,
medicing, sociologii, geografii, geodemografii, ekologii, antropologii, politologii aj. Roz-
poruplnost daného tématu Ipi v tom, Ze doposud neni - a snad ani nemize byt — povsech-
né piijimana vymezeni kvality Zzivota a neni proto dano ani jednozna¢né pojeti této defini-
ce. Je zde tedy dana ,,obtizna uchopitelnost” uvedeného tématu, jelikoz koncepce kvality
zivota piimo vychazi z celistvosti a sloZitosti zivota ¢lovéka samo o sobé, tj. od reality, kdy
zivot Clovéka je slozen z fady nejrozmanitéjSich vnéjSich a vnitfnich okolnosti, podnétu,
mnozstvi nejriznéj$tho meziosobniho plsobeni, ktera se vzajemné piekryvaji jak

v z4jmovych oblastech, tak i1 v socialnich skupindch. (Hefmanova, 2012, s. 11)

Ustava svétové zdravotnické organizace WHO (World Health Organization) definuje
kvalitu zivota (QOL = Quality of Life) jako postaveni jedincovy pozice Vv jeho Zzivoté
Vv souvislosti ke své kultufe a svému hodnotovému systému, ve vztahu Kk jeho zamérim,
ocekavanim, normam a znepokojenim. Jedna se o velmi Siroké zaméteni, které je ovlivneé-
no jak fyzickym tak psychickym zdravim jedince, jeho osobnim vyznanim, vzijemnymi
socialnimi vztahy a vztahem k nejdtlezitéj$im oblastem prostfedi, ve kterém Zije. (Vad'u-

rova a Miihlpachr, 2005, s. 11)

Jak uvadi Payne (2005, s. 206, 207) pro jednotlivce je velmi dilezité mit takové Zi-
votni podminky ke svému zivotu a zit v takovém zivotnim prostiedi, aby byl se svym zivo-
tem vnitin¢ spokojen a naplnén, mohl a umél si zivota uzivat a nachazel v ném smysl.
V této souvislosti si WHO uvédomuje nutnost a naléhavost podpory studia i vyzkumu kva-
lity zivota a v poslednich letech vytvotila mnoho dalezitych dokumentt a programi, které

vetejné podporuji aktivni ptistup ke zdravi.

Napiiklad Matousek (2008, s. 100) definuje kvalitu zivota jako ,.komplexni kritérium
pouzivané k hodnoceni efektivity socialni péce. Jde o ekvivalent ,,zisku* v ekonomickém
uvazovani. Opira se bud’ o $irSi definici zahrnujici zdravi, socidlni postaveni, mezilidské
vztahy, materidlni podminky, ptfehled dennich aktivit apod., nebo o jedno métitko, napf.

o zivotni spokojenost.*

Pojeti kvality zivota zahrnuje podle Gurkové (2011, s. 23, 24) Sirokou stupnici riz-

nych druhti zkuSenosti ¢loveka, at’ uz jde o télesné funkce, prozivani osobniho §tésti az po
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dosahovani zivotnich zaméra a cili. Mazeme jej ptirovnat také k mezniku, ve kterém se

stietavaji a prolinaji rizné nazory a stanoviska k dané definici.

V socialni psychiatrii se zabyvaji pojmem kvality Zivota Dragomirecka a Skoda (1997
cit. podle Hetmanova, 2012, s. 35): ,,Kvalita zivota spiSe nez na jednozna¢ném teoretic-
kém zakladu lezi v prusec¢iku mnoha soudobych tendenci a smérd, coz ma za nasledek vel-

kou rozmanitost snah ji defini¢né vymezit.*

S kvalitou zivota velmi izce souvisi pojem zdravi. Podle Svétové zdravotnické orga-
nizace WHO muizeme pojem zdravi chapat nikoliv pouze jako absenci nemoci, ale jako
stav GipIného statusu vyrovnanosti a pohody (Payne, 2005, s. 208). Z toho vyplyva dileZi-

tost u kazdého c¢loveka proziti jeho zivota co mozna nejkvalitnéji a dle jeho ocekéavani.

Domnivame se, ze V této souvislosti by ke kvalité zivota rodin, kde denné¢ musi fesit
stabilni podporu a péci o dité s duSevnim onemocnénim, velkou mérou ptispélo Sirsi zacle-
néni sluzeb socialnich pedagogii a to nejen ve Skolstvi, ale 1 ve zdravotnictvi (nemocnice,
1é¢ebny, 14zné), v Gstavni péci (détské domovy, détské diagnostické ustavy, vychovna zati-
zeni), V zajmovych organizacich aj. Zde by se socidlni pedagog mohl uplatnit jako vycho-

vatel, socialni pracovnik, pedagog volného Casu, preventista ¢i poradce.

2.1 Rozsah pojeti kvality Zivota

V celkovém pojeti oblasti méfeni kvality Zivota je ¢lovek, co by jedinec pouze dil¢i
oblasti. Kvalitu Zivota je mozné také posuzovat v nasledujicich hierarchicky odliSnych

oblastech, které popisuje Kiivohlavy (2002, s. 163, 164):

» makro — rovina tato oblast se zajima o problematiku kvality Zivota velkych spole-
censkych celkli (jednotlivé zemé¢ a kontinenty). Zakladni myslenka je zde kladena na mo-
ralni postoje a nejzakladnéjsi hodnoty Zivota, coz musi byt ve vyznamu pojmu pln¢ zacho-
vano. Okruh problémil zjiSt€nych pii tomto vyzkumu by mél byt nezbytnou soucésti pii
vychodiscich politickych strategii, napt. boj s chudobou a hladomorem, boj s terorismem,

rozdélovani financi do infrastruktur.

* Mezo — rovina popisuje oblast kvality zivota malé socialni skupiny (nemocnice, lé-
cebny, détské domovy, skoly, domovy pro seniory). Je kladen diraz na vzajemny respekt
a pozitivni vztahy mezi lidmi navzjem, ucta vii¢i moralni hodnoté€ Zivota. Pfedmétem vy-
zkumu je také i vzdjemné sdileni hodnot a uspokojovani potieb jednotlivych clenil

Ve skuping, pfitomnost socidlni jistoty.
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* osobni (personalni) rovina mapuje zivot jedince (dité, rodi¢, pacient), je objasné-
na nejjednoznacnéji, a dotyka se kazdého ¢lovéka. Vychodiska kvality zivota jsou zde sta-
noveny z osobniho, subjektivniho hodnoceni riznych oblasti — zdravotniho stavu, nadéje,
spokojenosti, bolesti. Nedilnou souc¢asti hodnoceni jsou pfitomny osobni hodnoty jednot-

livee, jeho nazorové smysleni, o¢ekavani, tuzby, nadéje ¢i vize.

* rovina fyzické (télesné) existence zde sledujeme pozorovatelné chovani druhych
lidi, které je mozné nasledné zméfit, porovnat a vyhodnotit. (napft. chiize pted a po vyméné

kycelniho kloubu).

Ptesto i pies danou objektivitu a moznost operacionalizace, postrada posledni rovina
rozsah, ktery je nepostradatelny pro hlubsi pojeti kvality Zivota a proto neni doporuc¢ovan

pii definici QOL (Bergsma a Engel, 1988, cit. podle Kfivohlavy, 2002, s. 164).

Titaroviiovy model popisuje Kovac (2001, cit. podle Vad'urova a Miihlpachr, 2005,
s. 16), ktery uvadi teorii pojeti kvality Zivota tvofenou tfemi navzajem se prolinajicimi
urovnémi:

* bazalni (existencni, vSelidskou) sem zahrnujeme psychickou vitalitu, télesny stav,
zivotaschopnost, zivotni prostfedi, fungujici rodinné zazemi, materidln¢-socialni zabezpe-
ceni.

* mezo — urovni (individualné specifickou, civilizacni)

* meta — urovni (prvotiidni, kulturné duchovni)

Kazdé hledisko pfitom dostava v jednotlivych trovnich odliSny vyznam. Napiiklad
materidlné — socialni zabezpeCeni predstavuje na bazadlni urovni bydleni u rodicq,
na mezourovni samostatné bydleni v podnajmu a na metaurovni vlastni byt. Kova¢iv mo-
del umoznuje vzajemné prolinani jednotlivych slozek kvality Zivota ve vSech urovnich
a pripousti dosazeni nejvyssi irovné, aniz by musela byt naplnéna troven nizsi. (Vad’urova

a Miihlpachr, 2005, s. 16)
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2.2 Dimenze kvality Zivota

K hodnoceni a konceptu kvality Zivota mizeme ptistupovat vzdy ze dvou pohledi —
objektivniho a subjektivniho. Odbornici ze vSech obort zabyvajicich se kvalitou Zivota
se Vv posledni dobé ve velké vétSin¢ priklanéji k subjektivnimu hodnoceni QOL, které
je pro zivot kazdého cloveéka zasadni a urCujici. Tento posun lze zaznamenat také
Vv Iékaiském oboru, kde métitelna objektivita zdravi byla dlouhodobé povazovana za nej-
podstatné;jsi a nejrozhodnéjsi volbu pro dalsi postup v 1€¢bé a nasledné pomoci. (Vad'urova

a Miihlpachr, 2005, s. 17)

Podstatnou spojitost mezi kvalitou Zivota jedince a zdravim uvadi Hefmanova (2012,
S. 63) — ,,Zdravi je vyznamnou soucasti (a povétSinou i nutnou podminkou kvalitniho)
plnohodnotného Zivota.“ Zdravi je uvadéno na ptednich mistech hierarchie hodnot a ¢asto
je brano 1 jako predpokladana samoziejmost. V této souvislosti 1ze objektivni i subjektivné
vnimanou kvalitu Zivota zvySovat vlastnim pfi¢inénim — podporou individudlniho psychic-
kého a somatického zdravi (pocit sobéstacnosti, nezavislosti na druhych lidech, moznost

hybnosti, vykonavani prace, prospésnosti druhym).

Objektivni kvalita zivota jak definuje Vad’'urova a Miihlpachr (2005, s. 17) mapuje
socialni zabezpeceni, socidlni postaveni ve spolecnosti, materidlni jistoty, fyzické zdravi.
Lze ji tedy nazvat jako souhrn zdravotnich, socidlnich, ekonomickych a environmentalnich
podminek, které ovliviiuji v zivoté konkrétniho jedince. Pokud hovofime o objektivni kva-
lit¢ zivota podle Hefrmanové (2012, s. 47), mame na mysli prevazné urcité, Casto métitelné
podminky pro zivot, véetné¢ dosazené zivotni urovné at’ jiz jednotlivce, socialni skupiny,
nebo celého obyvatelstva. Zjistujeme zde predevsim zivotni podminky, jako je dosazitel-
nost vzdélani, zdravotni péCe a bydleni, moznosti zaméstnanosti, ale 1 kvalita prostiedi,
v némz zijeme. Na druhou stranu je také celé mnozstvi Zivotnich podminek, které nelze
relevantnim zptisobem zméftit ¢i ovéfit, napf. souhrn zvyku a zvyklosti, vliv oblastnich
tradic, objektivita pravniho systému, mira demokracie, aj. Pomoci jiz ovéfenych kvantita-
tivnich ukazatell, které se tykaji jednotlivcl, celého obyvatelstva, nebo jen vybrané¢ho
vzorku rodin mapujeme zivotni Giroven - status finan¢niho zabezpeceni nebo naopak chu-

doby (prizkum ptijmu, vydaji a spotfeby domacnosti).

Subjektivni kvalita Zivota je vysvétlenim jevu, jak jednotlivec vnima své postaveni

ve spolecnosti, ve které zije, v souvislosti s jeho kulturou a hodnotovym systémem. Vysle-
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dek spokojenosti je pfedev§im zavisly na jedinci samotném - na jeho oCekavanich, cilech

a zajmech. (Vymeétal, 2001, cit. podle Vad’urova a Miihlpachr, 2005, s. 17)

Jedny z nejvyznamnéjsich ¢initeld, kteti ovliviuji proces vnimani subjektivni kvality
zivota U jednotlivce, jsou podle Hefmanové (2012, s. 48) nékteré jejich sociodemografické
charakteristiky. Mezi nejdalezitéjsi patii vék a od néj se odvijejici ur€ité zivotni zkusenos-
ti, generacné odlisné naroky ohledné zivotnich podminek. Déle lze uvést troven vzdéla-
nosti, typ profese a celkovy rozhled, od nichz se odvijeji hlavni materialni hodnoty. Nema-
lou ulohu ve vnimani a hodnoceni mohou sehrat i gangerova specifika, typ osobnosti,
osobni pfima zkusSenost S danym Zivotnim prostiedim, zprostiedkované informace o Zivot-
ni Urovni V riznych oblastech a regionech. Stupnice hodnot téchto vyznamnych ¢initelt
a predevsim jejich diferencujici vyznam na miru spokojenosti jedincti, pti riznorodych
existencnich podminkdch jejich ziti, je jiz standardné zastoupena pii dotazovani

Vv sociologickych vyzkumech.

V dtsledku dusevniho onemocnéni ditéte miizeme v rodinach pozorovat mozné zhor-
Seni kvality Zivota v bazalni urovni. Pokud jsou problémy s ditétem dlouhodobé a ¢asové
naro¢né, stdva se, ze pecujici osoba nemuze dlouhodobé pracovat, nebo je Casové limito-
vana, coz ma vliv na ekonomické aspekty, materialni zabezpe€eni a Zivotni iroven rodiny.

V pozdéjsim veéku je riziko Spatného uplatnéni duSevné nemocného na trhu prace.

V tieti Casti této prace se budeme zabyvat pojmem rodina. Rodina je pro kazdé dité
nenahraditelné misto, ve vztahu K socializaénimu procesu patii mezi nejzakladnéjsi a nej-
vyznamnéjsi prostiedi. Pravé v roding si dité osvojuje zakladni normy a hodnoty socidlniho
chovani pro budouci zivot. Kratce si pfiblizime psychologicky vyznam a funkce rodiny,
nasledn¢ pak predevsim uskali rodiny pecujici o dité s psychickym onemocnénim a pro-

blematiku $kolniho vzdé&lavani u téchto déti.
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3. RODINAA JEJI PSYCHOLOGICKY VYZNAM

I pfes rtizna tskali a peripetie, kterymi si rodina musela v ramci svého historického
vyvoje projit, zistdvd i1 v dneSni dob& nenahraditelnou a nepostradatelnou instituci
pro kazdého jedince. Ve svém fungovani je nejvyznamnéjs$im socializaénim ¢initelem a ma
vyhradni nezastupitelnost pti pfedavani hodnot z generace na generaci. Ma prvotni vyznam
pii ovlivitovani v rozhodujici fazi pocate¢niho rozvoje osobnosti jedince. (Kraus, 2008,

S. 79)

S dal§im ndzorem na soucasnou rodinu nas seznamuji Matousek a Pazlarova (2014,
S. 17), ktefi rodinu definuji jako univerzalni, nenahraditelny tikaz vseho lidského spolecen-
stvi. Slozeni a fungovani rodiny ma pfimou souvislost na nastaveni a fungovani dané spo-
lecnosti, ve které ¢lovek zije. V dneSni postmoderni spole¢nosti, kde je kladena subvence
na individualismus a orientaci na pracovni prestiz, stava se typickou rodinou spise mala
a proménliva. Setkavame se s tim, ze skloubeni péfe o rodinu a zaméstndni se méni
v konkurenéni zivotni oblast nejen pro muze, ale i pro Zeny. V téchto typech rodin je hlav-
Nim poutem emocionalni bilance dospélych. Vytraci se vliv tradi¢niho systému socialniho

fizeni rodinného chovani, jako jsou zajmy Siroké rodiny, nabozenstvi aj.

Dnesni rodina se bezpochyby nachazi v jinych pomérech nez diive. Samotné defino-
vani a vymezeni dnes$ni rodiny jako malé primarni socialni skupiny, jak poukazuje Kraus
(2008, s. 80), je velmi nesnadné. Ve spole¢nosti piestavaji byt uznavana tradi¢ni kritéria.
PfedevSim manzelsky svazek neni nutnou podminkou rodinného Zivota, jak tomu bylo dii-

ve. Pfesto i takova souziti mohou byt funk¢ni a spliovat znaky rodiny.

Jak podotyka Rican (2013, s. 60), rodina jako celek je povazovana z psychologického
hlediska za oazu v dnesnim nekompromisnim svété, ktery je plny vysokych narokt, ano-
nymity, pokrytectvi a honby za vidinou Uspéchu. Doma neni nikdo svazan konvencemi,
je mozné si hrat dle libosti, lidské vztahy jsou povySeny nad vykonem a prestizi, coz fadi-
me mezi nejzédkladnéj$i hodnoty, které ma pravé dit€¢ v rodin€ ziskat pro cely dalsi Zivot.
Ve spojitosti s fungujici rodinou se v rodinné psychologii také setkavame s pojmem mu-
tualita. Tento odborny termin nam zahrnuje pojmy jako je souziti, vzajemnost, prostor pro
otevienost, pravdivost, upfimnost, napomocnost. Naopak pojem pseudomutualita je spojo-
van pii nejvétSsim nedostatku rodinného Zivota, kdy dochazi k predstirani vzajemnosti
a upfimnosti. Dit¢ mize Zit v zdanlivé dokonalé¢ péci, kde vSak chybi vnitini vzajemny

kontakt, pocit sounalezitosti. Pfesto nesmi zapochybovat o dogmatu rodiny, Ze je vSe bez-
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chybné. Pro zdarny psychicky vyvoj ditéte je nutné rodinnd koheze, vzajemna pospolitost,

pevné vazby a soundlezitost.

Z psychologického pohledu Maté¢jcka (2005, s. 362, 363) se dozvidame, Ze z hlediska
ditéte, nejsou vné&jsi znaky rodiny az tak dulezité. Dobrodini rodinné vychovy
a soundlezitosti dit€¢ mlze zazivat i ve spolecenstvi lidi, které podle zdkona rodinou neni.
O rodinném souziti tedy mluvime, jestlize rodice uspokojuji psychické potieby ditéte a dité
uspokoji potieby rodict. Dité rodi¢e v mnohém obohacuje, umoziuje jim ziskat zkuSenosti
jinak neziskatelné. Obohacuje je o pocit vlastniho spole¢enského vyznamu a uzZitecnosti,
dava jim dojem jistého citového ptilnuti ditéte k nim. Diky ditéti se rodicim otevird Cas
do budoucnosti, moznost — prostiednictvim ditéte — piekrocit svlij osobni Cas.

Pro rodinnou vychovu je vsak také charakteristické i urCité citové napéti, kdy rodice prozi-
vaji zklamani, starosti, prohry, rezignace, radosti, vyCitky a odpousténi sob¢ 1 ditéti. Proje-
vy tohoto chovani patii mezi zakladni rodi¢ovské vztahy vici ditéti a svédéi 0 zaintereso-

vanosti rodi¢u na osudu ditéte.

V kontextu zvladani kazdodennich povinnosti, naroki a mimofadnych situaci v rodiné
se u nas v poslednich letech hovoifi o rodinné resilienci, kterou chapeme jako jednu
Z pozitivnich stranek zvladani Zivotnich potizi. Rodina ma v tomto ptipad¢ dostatek sil,
moznosti zdroji a pozitivni vzorce fungovani, aby byla schopna celit problémtm, piestoze
je konfrontovana s rizikovymi okolnostmi a zatézovou situaci zvladla. (Sobotkova 2007,
s. 80, 84)

V souvislosti resilience rodiny Walshova (2002, 2003, 2006, cit. podle Tesaf, 2012,
S. 268, 269) upozoriuje na dulezitost zdroju odolnosti, strukturu a hierarchii hodnot rodiny,
které se mohou vlivem doby v dané rodiné¢ ménit. Pfi praci s rodinou je vzdy vhodny indi-
vidualni pfistup, jelikoz fenomenologie rodiny se v ¢ase obménuje. V terapeutickém pro-
cesu jsou tvoreny zdroje odolnosti, které se ndsledné projevuji formou efektivnéjsiho zdo-
lavani prekazek. V disledku se tedy jedna o systém prevence.

O resilienci se zminuje i Kfivohlavy (2001, s. 71) ve spojitosti S oznac¢enim osobnostni
charakteristiky typu ,,nedat se a bojovat s tézkosti“, ktera je v ¢eském jazyce nazyvana
nezdolnost. Pteklad terminu ,resiliency” ma doslovny vyznam pruznost (houzevnatost,

elasti¢nost, hbitost, nezlomnost).
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3.1 Funkce rodiny

Rodinu Ize nazvat také dle vyznamu, jak uvadi Kraus (2008, s. 80) na nukledlni, ktera
se sklada zrodi¢t, nebo jednoho rodice a déti. Do rozsifené rodiny fadime nejblizsi
pribuzné, prarodice, tety, stryce apod. Rodina orientacni je oznaCovana ta, v niz jedinec
vyrusta jako dité a nasledné rodinné souziti, ktera samo zaklada, oznac¢ujeme jako prokre-
acni.

Z hlediska funk¢nosti a socializace hovotime o rodin€ funkcni, kterd vSechny své uko-
ly plni dostate¢né, dale dysfunkcni, kdy nalézame vyhrady k plnéni funkci, ale neni ohro-
zena celkova funkénost rodiny a afunkcéni - rodina neni schopna zvladat zakladni funkce,

vnitiné se rozklada, dochazi k zdsadnimu naruSeni vychovy a socializacniho vyvoje ditéte.

Naroky a pozadavky na rodinu v moderni spole¢nosti stale stoupaji, diusledkem je, Ze ve
svych zakladnich funkcich selhava. Ptesto, nebo praveé proto soucasna doba posilila hodno-
tu rodiny jako utocisté pred vefejnym svétem, kde je mozné nalézt zazemi. Pokud hovofti-

me o funkcich rodiny, nasledné je rozdélujeme:

» Biologickoreprodukéni funkce — ma vyznam pro samotného jedince,
ale 1 pro spole¢nost, ktera pro svoji zdarnou budoucnost potiebuje kvalitni reprodukéni
zékladnu. Podstata této funkce zlstava stale stejné zadana, presto dle soucasné¢ho trendu
pozorujeme nizsi porodnost, ¢i rodiny pouze s jednim ditétem.

* Emocionalni funkce — z tohoto pohledu je rodina nenahraditelnd a pro kazdého
jedince zasadni pro jeho cely dalsi vyvoj. V zadné dalsi organizaci nelze vytvofit tolik po-
ttebné citové zazemi, pocit bezpeci, lasky a duvéry. V tomto nemiize byt smysl a podstata
rodiny nikdy zaménéna.

* Socialné — ekonomicka funkce — rodina je vyznamny aspekt pro spolecnost
z hlediska ekonomického rozvoje, spotiebniho trhu a pracovniho uplatnéni. Nedostate¢né
fungujici ekonomicka funkce ma v dnesni dob€ za dasledek hmotny nedostatek v rodinéch,
zvySovani zivotnich nékladi a nezaméstnanost ¢lent rodiny.

* Ochranné (zaopatrovaci, pecovatelské) funkce — zahrnuji zajisténi zékladnich
zivotnich hygienickych, biologickych a zdravotnich potfeb vSech ¢lenli rodiny. Od rodiny
se ocekava vetsi zainteresovanost a spoluucast ohledné péce o své ptibuzné, nez tomu bylo
doposud. Je kladena vétsi mira odpovédnosti na kazdého jednotlivee za své zdravi.

* Socializa¢né — vychovna funkce - rodina je pro dité prvni socidlni skupina,

ve které si osvojuje a ziskdva zdkladni socidlni navyky a zdklady vhodného chovani
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ve spoleCnosti. Z pedagogického hlediska je vhodné pfipomenout, ze zde velmi zalezi
na vhodnosti volby ptistupu (stylit) ve vychové rodict k ditéti, kterd ovliviuje jeho dalsi
socializa¢ni proces ve spole¢nosti.

* Rekreacni, relaxa¢ni, zibavna funkce — rodina také musi myslet na volnocasové
aktivity vSech ¢lent rodiny, zejména pro déti maji predevSim nejvétsi vyznam. Pro vza-
jemné vztahy v rodin¢ je dulezité, jak travi spolecné sviij volny ¢as, ¢emu se vénuji, jak ho

smyslupIné prozivaji, napt. v ramci dovolenych. (Kraus, 2008, s. 81 - 83)

V piedchazejicich dvou kapitolach jsme se seznamili S nékolika zakladnimi nazory
na vymezeni pojmu rodina a sjejimi funkcemi pfi standardnim zptisobu fungovani.
Také v rodinach vSak dochazi k nepfijemnym udalostem, se kterymi se jednotlivi clenové
musi vyrovnavat. Domnivame se, ze jednou z nejzavaznéjsich situaci je i onemocnéni dité-

te zvlaste pak, jedna-li se o dusevni onemocnéni ditéte.

3.2 Rodina s dusevné nemocnym ditétem

Jakékoliv zavaznéjSi onemocnéni neni zalezitosti jedince, zvlasté ditéte, ale ovlivni
nasledujici zZivot a fungovani celé rodiny. Vyrovnavani se s prozivanym stresem vyzaduje
Cas a zaroven pusobi jako urcity test soudruznosti rodiny, nakolik je odolnd zvladnout
zatézoveé situace. Po zjisténi dusevniho onemocnéni ditéte mohou Clenové rodiny prvotné
reagovat jeho popiranim, které nevyjadiuje pouze obranu vlastni psychické rovnovahy,
ale vyjadfuje 1 potfebu chranit samotné dité. V détském veéku ma nemoc jiny vyznam, déti
maji jiné uvazovani a prozivani jak dospéli, ktefi onemocnéni u déti vnimaji spiSe jako
nespravedlnost a 4jmu. DuSevni onemocnéni ditéte z pohledu rodic¢e fadime mezi nejveétsi
zatézove zivotni situace. Diametralni rozpor mezi ocekavanim a skuteCnosti, kdy je dité
nemocné, muze vést k prozitklim stresu, vyc€itek 1 omezenim pozitivnich zazitki. Rodic¢
spole¢né s ditétem pritbéh nemoci silné emocné proziva, se snahou co nejvice ditéti pomo-
ci a ochranit jej. Zpracovani ptitéze, kterou pro rodi¢e obnasi onemocnéni ditéte, probihé
v ur€itych fazich. Meznikem mezi diivéjsi dobou klidu a novym obdobim nepohody
je potvrzeni nemoci. Nasleduje postupné piijimani skute¢nosti, vyrovnavani se s danou
situaci a hledani feSeni. Pod vlivem zatéZe, kterou samotna nemoc pfinasi, mize u rodici
dochazet ke zménam v postoji k ditéti. VEtsinou se jedna o protektivni postoj, kdy se rodi-
¢e snazi ditéti vynahradit jmu, kterou nemoc pifindsi. Vyjimecn€ naopak mize dojit

k zanedbavani péce o dit¢ vlivem vyc€erpanosti rodi¢ii a stagnaci prognozy stavu ditéte.
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Nemoc ditéte také muze ovliviiovat vztahy dalsich ¢lend rodiny. V tomto naro¢ném obdobi
celé rodiny je velmi dilezita vzajemna spole¢na komunikace mezi rodi¢i, vytvoteni ptilezi-
tosti pro sdileni a pochopeni svych pocitl, vyjadieni vzajemné podpory a nalezeni konec-

ného feseni. (Vagnerova, 2014, s. 79, 85, 86)

Problematika dusevniho onemocnéni ditéte v roding je zvlasté citlivé téma a zasahuje
vSechny ¢leny do hloubky. Rodi¢e maji byt v rdmci moznosti maximalné informovani
o onemocnéni svého ditéte. Je dulezité ukazat jim smér, jakym zpisobem maji dité vy-
chovné podpofit, jakym zplisobem reagovat pii problémovych situacich, aby nedochazelo
vlivem nedorozuméni (napf. nepiiméfenym vychovnym zasahem) k traumatizaci ditéte.
Nesmime vSak zapominat ani na samotné rodice, ktefi také potfebuji porozuméni, péci
a podporu odbornikl. Pfi 1é€be je nutna spoluprace zdravotni a socidlni slozky. V ramci
danych moZnosti pomahame roding najit adekvatni formu nasledné péCe a moznosti vyuziti
stacionarni formy. Doporucujeme rodinnou terapii, kterd napomahéd rodin¢ vyrovnat se
s danou situaci, pomaha ke zlepSeni vzajemné komunikace. Je také dulezité dbat na resoci-
alizaci a zmirnéni socidlnich dopadt dasledki nemoci na rodinu napft. ve finan¢ni, bytové

a pravni oblasti. (Vojackova-Kuncova, 2008, s. 101, 103)

Strategie zvladani zatéze v rodiné popisuje Sobotkova (2007, s. 77, 78) kdy uvadi,
ze odbornici, ktefi pracuji s rodinami nemocnych ¢lend, nejCastéji déti, propaguji ve svéte
posledni dobou tzv. trength — based approach neboli ,,postoj zaloZeny na silnych strankach
rodiny*. Postoj je zalozeny na ptedpokladu, Ze vSechny rodiny disponuji silami a moz-
nostmi, které mohou dale rozvijet. Muze se stat, Ze rodina sama o téchto moznostech nevi
a tudiz je neumi vyuzit ve svlij prospéch do té doby, nez se obrati na odborniky. Cilem
odborné pomoci je spravna identifikace a rozvijeni existujici rodinné koheze tak, aby rodi-
na vychazela z vlastnich jedine¢nych a konkrétnich dispozic.

Faktory, kterymi je rodina ovlivnéna pti zvladani zatéze:
* charakteristika stavu nebo udélosti
* vnimané ohroZeni rodinnych pomért a cilt
* zdroje, které ma rodina ke svému pouZziti
» predchazi zkuSenosti se zatéZzovou Zivotni situaci
Zvladani zatéze family coping v rodiné je v psychologii rodiny novy pojem, ktery si zada

dalsi védecky vyzkum.
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O efektivnim zvladani zatézové situace naslednych potteb clenti rodiny se dozvidame
od Péce a Probstové (2009, s. 204 - 206), ktefi odkazuji na programy podporujici rodiny

dusevné nemocnych, jejich hlavni témata lze uvést v kategoriich:

* Informovanost o nemoci, pristupu k ni a jeji dosud znamé pri¢iny. Pokud
rodice maji byt schopni vhodné ptistupovat k psychicky nemocnému, musi byt dostate¢né
informovani o samotné nemoci, tzn. jeji diagnoze, vcéetné puvodu, disledcich
a prognozach, jsou-li tyto informace znamy. Nutné je také sezndmeni se zplisobem 1éCby,
jeji potieby, moznych vedlejsich G¢inkd 1 moznych alternativnich feSeni. Také je nutné

seznameni s postupem osettovatelské péce a moznosti podilu ¢lent rodiny u terapie.

* Orientace na silné stranky. Rodiny se citi ohrozené. V tomto obdobi je zvlaste
dulezité, aby se pii rodinném poradenstvi zamétila veSkera pozornost na silné znaky rodi-

ny, aby byla zachovédna jeji funkcéni struktura do doby, nez se situace stabilizuje,

v

¢1 vyresi.

* Spolecné sdileni emoci. Také je zddouci vénovat dostate¢nou pozornost emocio-
nalni zatézi, kterou Clenové rodiny spolecné zazivaji, v nékterych pripadech se miize jednat
1 0 dobu n¢kolika let. ZvIasté rodiCe prebuji ¢as na vyrovnani se s danou skute¢nosti a po-

tfebuji prehodnotit sva ocekavani.

« Komunikace v kruhu rodiny. Pfi zvladani jakékoliv krize v rodiné nejen
pii onemocnéni ditéte plati, Zze je velmi dilezitd jasnd a oteviena komunikace mezi vSemi
Cleny rodiny. Stejné tak schopnost spoleéné se radovat, smat se, schopnost akceptace
zmén, predchazeni vlastniho obvinovani, snizovani kritiky a negace viici sob¢é navzajem.

rvrs

« ReSeni potiZi. Efektivni feSeni probléma pii duSevnim onemocnéni ditéte se skla-
d4 zné€kolika fazi: identifikace problému, diskuze o problému s odborniky, stanoveni

a vybér vhodného feSeni, kontrola uskute¢nitelnosti a zhodnoceni.

* Obnova spolecenskych vazeb. Pro zdravé fungovani rodiny je dulezité zachovani

stavajicich vazeb a kontakttl, jak v rdmci rodiny, tak 1 mezi pfateli a znamymi.

» Kontakt se zdravotniky. Dochazi k situacim, kdy rodi¢e pod vlivem ocekava-
nych pfili§ rychlych zmén, maji se zdravotniky negativni zkuSenosti. JelikoZ se v ramci
lécby u déti jednd o dlouhodobou spolupréci, je zadouci vytvofeni pozitivniho vztahu

spoluprace na obou strandch.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 38

3.3 Vzdélavani duSevné nemocnych déti

Vzdélavani u duSevné nemocnych déti a dospivajicich predstavuje s ohledem piechod-
ného nebo chronického dopadu duSevni nemoci na kognitivni schopnosti nemocnych

vyznamnou soucast komplexni péce.

Podle nazoru Matyse a Hodkové (2012, s. 123) v ramci komplexnosti terapie pedopsy-
chiatr svymi odbornymi doporucenimi a radami zasahuje do skolni vyuky déti a adolescen-
tt na vSech typech skol. Také je v zajmu ditéte v izkém kontaktu s pedagogicko — psycho-
logickymi poradnami a specialné pedagogickymi centry. Pfedev§im jsou to vSak zastupci
resortu Ministerstva $kolstvi, mladeze a télovychovy Ceské republiky — pedagogové, spe-
cialni pedagogove, Skolni psychologové a etopedi, ktefi maji zasadni vyznam pii vzdéla-
vani déti a adolescentii. DneSni poznatky z oboru détské psychiatrie nekoresponduji
se souCasnou legislativou ve Skolstvi, ktera nezajiSt'uje vymahatelnost prdva na béznych
typech Skol pro déti s dusevnim onemocnénim, predevSim v ramci inkluzivniho vzdélava-
ni. Prosazovani rtuznych opatieni potiebnych pro dité, jsou v praxi ¢asto velice obtizné,
mnohdy nemozné. V ¢astych ptipadech nejsou ze strany Skolniho zafizeni respektovany
a dodrzovany lékaiské pedopsychiatrické zavéry a doporuceni, ulevy ve vyuce, Skolni za-
tézi a Skolniho zatazeni. Takto zazita praxe ma za nasledek komplikace v 1é¢b¢ duSevnich
poruch déti a adolescentd, relapsy, problémy ve vyvoji osobnosti a celkové dekompenzaci

zdravotniho stavu ditéte.

Aktualni pristup ke vzdé€lani téchto déti fesi pouze Skolsky zakon ¢. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném vzdélavani, spolecné
s vyhlaskou ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zakl a studenti se specialnimi vzdélavacimi
potiebami a déti, zaka a studentii mimoiadné nadanych. Uvedené zakonné normy umoziu-
ji Skolskym zatizenim poskytnout détem adekvatni péci. Ze zakona vSak povinnost zajisté-
ni péce nevyplyva. Chybi standardy soucinnosti mezi détskou psychiatrii a resortem $kol-
stvi. Nezbytnosti je vySsi podil spoluprace s rezortem Ministerstva Skolstvi, mladeze a t¢-
lovychovy véetné odpovidajicich zmén v legislativé. Pedagogové a Skolsti pracovnici maji
beze sporu vyznamny vliv na prubéh terapie dusevnich poruch u déti a adolescentt. Vzdé-
lavani psychicky nemocnych déti je nutné podpofit v maximalni moZné mife, predev§im
s ohledem na poZadavky integrace a inkluze déti se specidlnimi vzdé€lavacimi potiebami.
Je pfitom vhodné volit takové prostiedky, aby bylo umoZnéno vzdélavani v ptivodnim pro-

stiedi ditéte. (Matys a Hodkova, 2012, s. 125, 143).
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Hledani novych cest a zpusobi, jak rodindm s détmi s duSevnim postizenim pomoci
je dulezitou soucasti vSech zucastnénych, ktefi pracuji s témito détmi. Nelze se vSak vzdy
ridit a orientovat podle pfedpisi a norem. Pfi samotné realizaci pomoci ptichdzime
do kontaktu s nepiebernym mnozstvim momentl a situaci, kdy je pro tyto déti a jejich
rodiny prvotng potiebné jim intuitivné naslouchat a nabidnout pocit spolutcasti, pochopeni

a empatie.
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II. PRAKTICKA CAST
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4. VYZKUM

V této praci jsme si zvolili metodu kvalitativniho vyzkumu, jelikoz se domnivame,
ze pro sbér pottebnych informaci k danému tématu vyzkumu se jevi jako nejpiinosnéjsi
a nejverohodnéjsi.

V socialnich védach vychazi kvalitativni vyzkum z toho, jak jsou rtizné vztahy a kon-

cepce vnimany samotnymi ucastniky socialni skutecnosti.

Pfi kvalitativnim vyzkumu jde o postup zkoumani jevl a ptekazek v ptirozeném pro-
stiedi se zamérem ziskat komplexni pfedstavu téchto jevii zalozenych na hlubokych datech
a specifickém vztahu mezi vyzkumnikem a uc¢astnikem vyzkumu. Prostfednictvim celé
fady postupt a metod je zamérem kvalitativniho vyzkumu rozkryt a interpretovat to, jak

lidé vnimaji, proZivaji a vytvateji socialni skute¢nost. (Svaficek a Sed’ova, 2014, s. 17)

Jak ve své knize dale uvadi Svafi¢ek a Sedova (2014, s. 28) kvalitativni vyzkum
je obcas kritizovan a to ve smyslu absence objektivnosti a zobecnitelnosti. Pokud vsak jsou
dodrzena dana pravidla, miZeme napi. v pedagogice objevit nové jevy, které nejsou statis-
ticky métitelné. Tyto nové poznatky zasadnim zplisobem ovliviiuji a obohacuji dalsi vy-

chovné vzdélavaci postupy.

4.1 Vyzkumny problém

V praktické casti bakalaiské prace se budeme zabyvat problematikou psychicky
nemocnych déti v rodiné, problémy a dusledky, které tyto nemoci piinaseji do kvality zivo-
ta rodi¢l a blizkych osob. V prubéhu vyzkumu se pokusime popsat a porozumét potizim,
se kterymi se denné potykaji nejen samotné déti, ale cela jejich rodina, ktera je pro né ne-
postradatelnou a hlavné nenahraditelnou soucasti. Dale se pokusime zachytit vlastni nahled
rodi¢l na soucasnou Ssituaci v rodiné, zmapovat nejvétsi uskali ve vychové ditéte

s handicapem i z hlediska socialné pedagogickych aspekti.

Nejsme prozatim sezndmeni se zddnym zrealizovanym vyzkumem tykajicim se piimo
uvedené problematiky kvality Zivota osob pecujicich o dité s duSevnim onemocnénim
a Zadny vyzkum na toto téma nenalézadme. O problematiku dusevnich poruch u déti, jejich
pticin, aspektl, diagnostikou, lé¢bou, disledky a vyzkumem se zabyva mnoho odbornikd.
Pfedevsim z oblasti pedopsychiatrie, détské psychologie, ale také z ostatnich oboru, které
s détmi uzce souvisi a tedy navzajem spolupracuji - Skolstvi, pedagogika, specidlni peda-

gogika, pedagogika volného cCasu aj. Podrobné se zminuje o stavu détské psychiatrie
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na tizemi Ceské republiky zprava z roku 2012 (Matys a Hodkova, 2012), kde je uveden
1 vyzkum tykajici se narGstu nové diagnostikovanych ¢i hospitalizovanych déti, prehled
a zejména nedostatek détskych psychiatrickych ambulantnich sluzeb, vcetné zastoupeni
Vv jednotlivych krajich republiky. Kvalitou zivota u déti a dospivajicich se vice zabyva
Mares (2008, s. 39), ktery také uvadi, ze problematikou ,;rodi¢ovského zvladani zdravot-

nich problémi déti“ se ve svych vyzkumech zabyvaji Vancura, Kazak, Barakat aj.

Jak uvadi Matys a Hodkova (2012, s. 121), vyzkumné studie dokladaji, ze vyskyt
dusevnich poruch u déti a adolescentd se ukazuje v 10-20% v détské a adolescentni popu-
laci. Onemocnéni u déti ptibyva a s nimi tedy i rodin s timto zatizenim. Zaslouzi si neje-
nom nas$i pozornost, ale 1 pozornost vetejnosti, Skolstvi, zdravotnictvi a vSech ostatnich
instituci, které s détmi a jejich rodinami pfichazeji do styku. Vzhledem Kk narocnosti,
obtiznosti a usili, které musi pecujici denné vynalozit, aby zvladli nejenom naro¢nou

vychovu nemocného ditéte, ale také dokazali zit 1 spole¢ny plnohodnotny Zivot.

4.2 Vyzkumny cil

Hlavnim vyzkumnym cilem je popsat subjektivni vnimani a dopad duSevniho
onemocnéni ditéte na kvalitu zivota rodic¢t a blizkych osob, se kterymi ziji ve spole¢né
domacnosti. Z vyzkumu také chceme ovérit, zda doslo po onemocnéni ditéte Vv rodiné
ke zméné Zivotni situace, ev. k materidlnim problémum. Z divodu studia specialni peda-
gogiky se v dil¢ich cilech vyzkumu zaméfujeme na mozné zmény v oblastech Zivota,

jako jsou rodinné, partnerské a mezilidské vztahy, spoluprace se Skolou ditéte, moznosti

pracovniho uplatnéni a volnoc¢asovych aktivit.
Hlavni vyzkumny cil:

Hlavnim vyzkumnym cilem préace je popsat subjektivni vnimani kvality zivota pecuji-
cich osob u ditéte s duSevnim onemocnénim.
Diléi vyzkumné cile:
1. Zmapovat zmény v kvalité zivota rodic¢t a blizké osoby v souvislosti rodinnych,
partnerskych a mezilidskych vztahii v kontextu duSevniho onemocnéni ditéte.
2. Zjistit nazory pecujicich 0sob na ptistup skoly ve vzdélavani k ditéti s dusevnim

onemocneénim.
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3. Zjistit, zda ovliviiuje dusevné nemocné dité v rodiné kvalitu zivota pecujicich osob
v souvislosti ekonomického zabezpeceni rodiny, moznostech pracovniho uplatnéni

na trhu prace a pii volnoc¢asovych aktivitach.

4.3 Vyzkumné otazky

Hlavni vyzkumna otazka:

Jak vnimaji duSevni onemocnéni ditéte v souvislosti s kvalitou Zivota rodi¢e nebo

blizké osoby, kteti o n¢j pecuji?
Dil¢i vyzkumné otazky:

1. Jaky dopad ma duSevni onemocnéni ditéte na kvalitu Zivota rodi¢ti nebo blizké
osoby v kontextu rodinnych, partnerskych a mezilidskych vztahi?

2. Jak vnimaji peCujici osoby ptistup ve vzdélavani ze strany skoly k ditéti s duSevnim
onemocnénim?

3. Jak ovliviiuje péce o dusevné nemocné dité¢ v rodin€ kvalitu zivota pecujicich osob
v souvislostech ekonomického zabezpeceni rodiny, moznostech pracovniho uplat-
néni a pii volnocasovych aktivitdch?

4. Jaké zmény by pecujici osoby pfivitaly ze strany spolecnosti ke zlepSeni kvality

zivota rodinam s dusevné nemocnym ditétem?

4.4 Vybér vyzkumného souboru

Pro vybér vyzkumného souboru byla zvolena ziejmé nejrozsifencjsi metoda vybéru,
se kterou se setkavame u kvalitativniho vyzkumu a to metoda zamérného (Gcelového)
vybéru. Pii této volbé vyhledavame ucCastniky cilenou formou podle urcitych znakd.
Na zaklad¢ urcitého kritéria oslovujeme respondenty, kteti spliiuji nase podminky vybéru
a jsou svolni zapojit se do vyzkumu. Pfi naSem vyzkumu byla zvolena metoda prostého
zamérného (ucelového) vybéru. Tato metoda spociva ve vybéru, bez dalsich specifickych
strategii, t€ch potencionalnich Gc¢astnik vyzkumu, ktefi se nam jevi pro tcéast ve vyzkumu
vhodni a s vyzkumem souhlasi. Tento zptisob vybéru uplatiiujeme piedevsim tam, kde se
nejednd o pfili§ velky potiebny vybeérovy soubor a potiebné osoby jsou pomérné snadno

dostupné. (Miovsky, 2006, s. 135)

Kritériem naseho vybéru byla skutecnost, aby respondent zil minimalng 12 mésict

S psychicky nemocnym ditétem, které ma svétené do své péce, ve spole¢né domacnosti.
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Dale pak, aby se respondent vyzkumu tcastnil bez obav a dobrovoln¢ se zarukou zachova-

ni anonymity.

4.5 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii rodi¢e a blizkd osoba déti s psychickym onemocnénim.
Osloveni byli rodice a péstounka déti aktualné hospitalizovanych na détském oddé¢leni
Psychiatrické nemocnice v Krométizi ptimou, osobni zadosti v dobé navstév. Vyjimku
tvoti pouze jeden rodic, jehoz dité bylo hospitalizovano na détském oddéleni Psychiatrické
Vyzkumny soubor tvofi celkem 5 rodi¢ii a 1 péstounka. Do vyzkumu jsme se snazili zahr-
nout ob¢é pohlavi, tj. muZe i Zeny. Pfesto pievladaji Zeny (4:2) a to ze dvou duvodla —
V pfevazné vétsing jsou to pravé matky, které fesi zdravotni problémy svych déti a komu-
nikaci se zdravotnickym personalem. Nasledné pak nizka ochota spoluprace a projevu
sdilnosti ze strany otct. Piesto podotykame, ze i otcové tvoii v tomto sméru vyjimky. Oba
dva otcove, které se nam podafilo oslovit pro ziskani dat do naseho vyzkumu, maji svéfeny
déti do své vlastni péCe a fadné o své déti pecuji.

Pro snadnéjsi orientaci v interpretaci dat z vyzkumu, si v nasledujici podkapitole

piiblizime zakladni informace o jednotlivych respondentech.

4.5.1 Demografické udaje o respondentech

R1 — Zena, 41 let, vdana, Zije spole¢né s otcem ditéte. 1 dit€. Zaméstnana, ve své praci
je spokojend. Na dceru hodné citové vazana. Heredita: matka sama méla v dospivani stejné

zdravotni problémy, jako dcera.

R2 — Zena, 36 let, rozvedena. 2 déti (nevlastni sourozenec ze strany matky). S otcem ditéte
nezije ve spolecné domdacnosti, pfesto maji dobré vztahy a pe€uji spolecné o dité.
V zaméstnani nespokojend, nyni na docasné pracovni neschopnosti, bude ukoncovat

pracovni pomér. Chce se vice vénovat nemocnému synovi.

R3 — muz, 43 let, kratce podruhé zenaty. 2 déti (nevlastni sourozenec ze strany otce).
S matkou ditéte byl otec rozvedeny, dité¢ svéfeno po dohod¢ mezi rodi¢i do péce matky.
Po smrti matky pied 3 roky si otec pievzal dit¢ do své péce. Dlouhodobé zaméstnan u stej-

né¢ho zaméstnavatele, spokojen. Heredita: matka ditéte méla psychické problémy.
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R4 — Zena, 40 let, podruhé vdana. 2 déti (nevlastni sourozenec ze strany matky). S otcem
ditéte je denné ve styku, ten ma Vv ptistupu k problémum ditéte odliSny nazor, nez matka.

Zaméstnana, prace je pro ni koni¢ek. Heredita: vlastni otec ma stejné onemocnéni jako syn.

R5 — Zena, 35 let, rozvedend, samozivitelka. Péstounka ditéte. Dalsi 2 vlastni déti péstoun-
Ky vroding. S vlastni rodinou ditéte je v kontaktu pouze v nejnutnéjSich ptipadech.
Péstounka neni v zaméstnaneckém poméru, nyni je doCasné¢ na rodicovské dovolené

S nejmladSim ditétem.

R6 — muz, 46 let, podruhé Zenaty. 3 déti (2 nevlastni sourozenci ze strany otce). Se synem
ma velmi pé€kny az pratelsky vztah. Siln4 vzajemna citova vazba. S matkou ditéte vychaze-
ji dobfe, jsou v Castém kontaktu ohledné potieb a styku s ditétem. Pracovné hodné vytize-

ny, presto spokojeny. Heredita: matka ditéte ma psychické problémy.

Pro piehlednéjsi orientaci uvadime zakladni informace o respondentech v tabulce:

Zkou | Pohlavi | Vék Ptibuznost | Za- Pohlavi | Diagndza Délka
mané s ditétem | mést- | ditéte ditéte onemoc-
0soby nani | + vek néni ditéte
R1 zena 41 let | matka ano divka mentalni 6 mésicu
12 let anorexie
R2 zena 36 let | matka ano chlapec | neorganicka | 2 roky
7 let enkopréza
R3 muz 43 let | otec ano divka deprese 1,5 roku
13 let
R4 zena 40 let | matka ano chlapec | aspergeriv 8 let
14 let syndrom,
OCD
R5 zena 35 let | péstounka | RD divka deprese 2 mésice
12 let
R6 muz 46 let | otec ano chlapec | bipolarni 6 let
16 let afektivni
porucha

Tab.1. Zdkladni udaje o vyzkumném vzorku

4.6 Vybér metody sbéru dat

Pro samotnou realizaci kvalitativniho vyzkumu a ziskavani potfebnych dat jsme zvolili

metodu polostrukturovaného rozhovoru (interview). V pedagogickém vyzkumu pravdépo-
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dobné¢ patii mezi nejpouzivanéjsi a nejvice akceptovatelné metody rozhovoru. Jeho velkou
pfednosti je moznost vyuziti elementl strukturovaného i nestrukturovaného interview
a tim se stava idealnim vyzkumnym prostiedkem pro okruh vétSiny vyzkumnych projektt
v ramci kvalitativniho vyzkumu. Pti jeho osvojeni nejde vyhradné o ziskani potiebnych
socidlnich zdatnosti a vnimavosti, ale také o zdokonalovani schopnosti uméni pozorovat
a jisté obratnosti ob¢ tyto metody vzajemné propojit a dokdzat z nich pro vyzkum vytézit
co moznd nejvice. Pfi polostrukturovaném rozhovoru vychazi vyzkumnik z predem pftipra-
veného schématu, ve kterém je obsazen dany okruh otazek, na které se bude respondenta
dotazovat. Tzn. piestoze jadro rozhovoru je pfedem pfipravené, je vhodné, nebo spise
zadouci, klast v priabéhu rozhovoru dopliujici otazky, které umoznuji proniknuti do hloub-

ky daného okruhu problémd. (Miovsky, 2006, s. 159 - 161)

Pii zvoleném tématu prace a pro ziskani dat ve vyzkumu se nam jevila metoda
polostrukturovaného rozhovoru jako nejvhodnéjsi a pfinasejici nejsubjektivnéjsi pohledy
respondentii na danou problematiku.

7w

Kvalitativné orientovany vyzkum pfina$§i moznost osobniho kontaktu s respondenty
a nasledné¢ hlubsi porozuméni zkoumané problematiky. Zjistuje stanoviska a nazory
konkrétnich osob na dané nesnaze, piinasi nam informace v SirSim kontextu s ostatnimi
jevy a dava ndam moznost hlubsiho vhledu do zkoumanych zalezitosti. I ptes znacné osobni
zaujeti vyzkumnika Ize povazovat za nevyhodu pomérné velkou c¢asovou narocnost
pii zpracovavani kvalitativniho vyzkumu. Je nutné také brat na zietel, Ze se jedna o sdéleni
subjektivnich postojii a ndzori zadmeérné vybranych respondentii a nasledné¢ subjektivné
vyhodnocené vyzkumnikem, tudiz zjiSténé poznatky nelze v Sir§i mife zobecnit. Také
zjisténé jevy lze chapat pouze jako informativni, jelikoz jsou provazany s konkrétni skupi-

nou 0sob a v daném d&ase.

4.7 Proces sbéru dat

Vyzkum byl realizovan s rodi¢i a péstounkou déti S duSevnim onemocnénim, které
byly v danou dobu aktudIn€ hospitalizovany na détském oddéleni Psychiatrické nemocnice
a jistd divéra. Byly nam také znamy podrobné informace ohledné anamnestickych tdajt
a 1é¢by ditéte z divodu vlastniho pracovniho zatazeni na daném oddéleni v pozici zdravot-
né — socialni pracovnik. Pfi osloveni byli ptibuzni déti ubezpeceni nejen o zachovani ano-

nymity, ale také vzhledem k dané situaci o tom, ze poskytnuty rozhovor a informace v ném
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sdélené nemaji a nebudou mit zaddnou souvislost s hospitalizaci jejich ditéte na détském
oddéleni a nebudou mit zcela zadny vliv na prub¢h dalsi 1é¢by. Samotny vyzkum se sou-
hlasem ptibuznych probihal u 5 respondentii vV pracovné zdravotné — socidlniho pracovni-
ka, kde k tomu byly nejvice vyhovujici podminky. Také jsme méli snahu piedejit naruseni
lécebné terapeutického programu na détském oddeleni. S jednim piibuznym, se kterym
byla schtizka domluvena telefonicky, byl polostrukturovany rozhovor na zakladé pozvani
zrealizovan v jiném mésté, V prostorach jeho pracovisté. Pti prubéhu kazdého rozhovoru
byl ptitomen pouze vyzkumnik a respondent, ktery byl pozadan o souhlas se zvukovym
nahrdvanim rozhovoru s ujisténim, ze ziskané informace budou pouzity pouze pro ucely
kvalitativniho vyzkumu bakaléiské prace. Jednotlivé rozhovory byly ndsledné zaznamena-
ny na diktafon. Pouze respondentka R1 pozadovala po pfepisu rozhovoru nahrany zaznam
anulovat, ¢emuz bylo nasledné¢ vyhovéno. Délka jednotlivych rozhovorta se odvijela od
sdilnosti samotnych respondenti a pohybovala se v rozmezi 12 — 38 minut. Pii samotné
realizaci dotazovani u rozhovort jsme postupovali podle pfedem piipraveného souboru
otazek, které jsou uvedeny v P Il. Piesto v jejich pofadi ¢i formulaci mohlo dojit
Vv zavislosti na odpovédich respondenta ke zménam, ¢i doplilujicim otazkam, které jsou pro
pochopeni situace zadouci. Rozhovory probihaly v klidné atmosféie, presto velmi Casto
dochazelo ze strany respondentii k emo¢nim projeviim a prozivani sdélovanych informaci
tykajicich se jejich déti. Tyto osobni reakce byly vzhledem k danému tématu pochopitelné
a bylo projevovano porozuméni. V pievazné vétsing€ byli respondenti po tivodnim ostychu
otevieni, komunikativni a vice sdilni, rozhovoftili se 1 o situacich a vécech, na které nebyli
dotazovani. Jisté tomu prispéla i skutec¢nost, ze jsme byli opakované ve spole¢ném kontak-

tu ohledné jejich ditéte, zvlasté pak pii snimani anamnestickych tidajia o ditéti v dobé jeho

vvvvv

Néslednou vyznamnou ¢asti v procesu tohoto vyzkumu byla transkripce ziskanych dat,
ktera je pomérné ¢asové naro¢na. Piesny pisemny piepis do pisemné podoby ndim umozni-
la pfedchozi zvukova nahravka. Doslovny pisemny piepis obsahuje hovorové vyrazy
respondentli, opakovana slova, pomlky i citové projevy jako jsou povzdech, smich apod.
Jsme toho nazoru, Ze timto zpisobem zachovavame a pfiblizujeme autenti¢nost jednotli-

vych rozhovorti.
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5. INTERPRETACE ZISKANYCH UDAJU

Pti zpracovani ziskanych informaci jsme zvolili metodu oteviené¢ho kddovani, které je,
jak uvadi Svaiicek a Sedova (2014, s. 211) pomérné viestranny a velmi uéelny zptisob

analyzy dat pii kvalitativnim vyzkumu.

Ziskané informace prostiednictvim rozhovori od jednotlivych respondentti jsme
Vv prvni fazi ptepsali do pisemné formy a ptekontrolovali jejich doslovny ptepis. Nasledné
jsme vsSechny rozhovory opakované, dikladné precetli, pficemz jsme se snazili najit
Vv jednotlivych Castech textu urcité shodné body (slova, vétu, né€kolik slov). V tomto bod¢
se priklanime k nazoru, ktery uvadi Svaticek a Sed'ova (2014, s. 216): ,,V nékterych piipa-
dech je tfeba kodovat nejen to, co bylo vyiceno, ale téz to, co bylo zamlceno.”“ Postupné
jsme vytvorili jednotky stejného ¢i podobného vyznamu, které jsme pro lep$i orientaci
a prehlednost barevné oznacili. Kazdou takovou jednotku jsme nazvali urcitym koédem.
Nasledné jsme vytvofili celkem 5 kategorii, ke kterym jsme piitadili jednotlivé kody podle

obsahové podobnosti.

5.1 Ja a moje pocity, moje dité a naSe nemoc

Prvni kategorie obsahuje kédy: na starosti sama/sam, emocni zatéz, vyrovnanost Se

situaci, hledani pfi¢iny, zvySena péce o dité, rizné alternativy 1éCby.

Pokud dojde v rodiné k dusevnimu onemocnéni ditéte, nastava pro samotného rodice
diametralni rozpor mezi o¢ekavanou budoucnosti ve spojitosti s ditétem a skute¢nosti, kte-
rd nastava. Je zadouci se s danym stavem co nejdiive vyrovnat, pfijmout ho a zacit fesSit
1é¢bu ve prospéch ditéte, jak jsme si jiz pribliZili v teoretické ¢asti prace v kapitole 3.2.
Ackoliv si pecujici uvédomuje danou odpovédnost, silnd emocni zatéz a prozivané obavy

o zdravi ditéte mohou vést k prozitkiim stresu, vy¢itek i omezeni pozitivnich zazitk.

Ptestoze rodi¢e maji své dit¢ neskonale radi, ochrafiuji ho, pomédhaji mu
v kazdodennim Zzivoté, v zatézové situaci mize dojit ke stavu, kdy jeden z nich selhava
a neni schopen unést tthu odpoveédnosti a narokd, které dané okolnosti pfinaseji. V tu chvili
druhy z partnert, tiebaze je také emocionalné zasazen, zUstava na feSeni probléma sam.
Respondenti potvrzuji, ze zadané opory se jim v potiebnou chvili od toho nejblizsiho nedo-
stava. Takto se vyjadfuje i R1 v souvislosti postoje manzela k onemocnéni ditéte:,, ... Kdyz
je vSechno v poradku, tak je to v pohode, ale prijde problém a on prosté, on ho viastné

neresi, resim ho ja no. Ale on kFici a nechce ho mit prosté, ten problém. Rika, Ze ma svych
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starosti dost... “(...),, ... jd totiz vzdycky Fikam, Ze to je vidycky na mé, zZe on mé jeste zasla-
pava do zemé, zda to ustojim, kdyz on mné jesté nadava jo, ale prosté snazim sa jo, to vy-
svetlovat a mluvit a myslim si, Ze to tak trosku vnima jako... ze neskodi ji...“ Na zvladani
tézkosti okolo ditéte se také citi sama R4. Pomoc a podporu pii péci o syna nepocitovala
nikdy ze strany jeho vlastniho otce, spiSe naopak. Rozdilnost v ptistupu k 1é¢bé syna tesi
stale. A prestoze dal$i manzelstvi hodnoti jako velmi spokojené, na dennodenni naro¢né
feSeni problémut vyplyvajicich z disledki onemocnéni syna zlistava sama: ,, ...mdm skvéle-
ho muze, fakt skvélého muze, ted toho druhého, ktery je pravy opak toho predchoziho, ale
Jsou véci, které on treba nechce chapat. Prosté...se synem mi prosté nepomiize jo a... jd se
mu na jednu stranu nedivim, nebo, proste, protoze syn se k nemu chova pomerné osklive,
tak chapu, Ze prosté se nebude snaZzit se mu zalibit a zavdécit a ja nevim co, ale pripadam
Si pak prave, ze jsem na to sama... “ Z vyzkumu dale vyplyva, ze se pecujici asto dostava-
ji do psychického tlaku, at’ jiz pfi sdéleni diagndzy nebo pii samotném prub&hu 1é¢by, po-
cituji bezmocnost, vycerpanost a nevi, jak svému ditéti pomoci. Respondenti shodné vy-
jadfuji obavy z budoucnosti. Zda a hlavné kdy bude jejich dité opét v potadku. Pokud se
v rodin¢€ vyskytuje predispozice onemocnéni, jsou obavy o to vice opodstatnéné. R1, ktera
sama méla stejné zdravotni problémy jako dcera, sdéluje: ,,... vice se bojim o dceru,
Ze...aby jako nemusela projit tym, ¢im ja.* Dochéazi k velkému emocionalnimu vypéti
a kladou si otazku: ,, Pro¢ se to muselo stat zrovna nam, pro¢ pravée ja...“ R2 uvadi: ,, ...
kolikrat doma brecim. Ze prosté vidim, Ze tomu synovi opravdu nejde pomoct a je to takové
tezke...“ Emoce se pii tak naroéném zivotnim obdobi nevyhybaji ani tatinktim, pfestoze je
nedavaji ptili§ znat, jak doklada ve své vypovédi R3: ,, ...na rovinu, dost se mé to dotykd,
i kdyz ja teda emoce moc najevo nedavam, ale mrzi mé to, ze ma ty problemy, jaké ma... "
Emocialni naro¢nost, psychickd vycerpanost, obavy o zdravotni stav ditéte, nejasna bu-
doucnost vyvoje nemocnéni, to vS§e muze vést i k ndslednym zdravotnim problémim sa-
motnych pecujicich, jak dokladd R4: ,, ... a je fakt, Ze..a za to teda miize syn, viastné od
minulého jara co se mu tak sSilené rozjelo to océdécko, tak jsem taky zacala brat antidepre-
siva. Takze uz jsem nemohla v noci spat, zacalo mi busit srdce, ja jsem prosté ho nemohla

zastavit... a prosté jsem ja sahla po kroku, ktery jsem si myslela, Ze nikdy neudélam. *

Efektivnim zvladanim zatézové situace naslednych potieb ¢lent rodiny Vv souvislosti
s duSevnim onemocnénim se zabyva P&E a Probstova (2009), jak jsme si uvedli v kapitole
3.2 teoretické Casti prace. V této souvislosti hovoiime o nutnosti dostatecné informovanosti

ptibuznych k dané nemoci ze vSech doposud znamych Uhli. Z vypovédi respondentii
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vyplyva, Ze je nutné se s danymi informacemi svym zplisobem smifit, v rdmci moznosti
je ptijmout, ale pfedevsim s nimi ve prospéch ditéte zacit pracovat. Jejich dité to od nich
ocekava. PredevS§im ono samo se Vnové nezndmé situaci citi ohrozené, vystrasené
a s odevzdanosti spoléha na pomoc svych blizkych. R6 sd€luje: ,, ...jd se s tim nesmiruji.
Porad hledam cesty, aby to bylo pryc. Aby to bylo pry¢, aby on se netrapil, protoze jak
jsem uz rekl v predchozi odpovédi, kazdy vika ,,ty to mads tézké“, ale ja to nemam tézke.
On to ma tezke.” Na otazku, jaka byla reakce na sdéleni diagnézy u ditéte, R6 dodava:
., Kdyz se déje kolem vas néco, cemu nerozumite, tak je jakakoliv diagnoza dobra. Protoze
to si reknete, tak jo, tohle pochopim a budete s tim pracovat. To je vSechno. Proste.
V podstaté jsem mél radost. Ale ona ta diagnoza byla pokazdé jina. Stridala se.(diiraz).
Ona se stridala jo. Na zacatku jsme rikali autismus, pak to bylo ADHD, jo a pak se to zase
meénilo. Nakonec to koncilo v podstate tady v tom 15. roku prosté pocinajici schizofre-
nii... " Pfevazna vétSina blizkych, diive nebo pozdé¢ji si klade otazku, kde zaCaly prvni
varovné momenty, ze neni néco v poradku. Néco se dé&je s jejich ditétem a co je, nebo
mohlo byt, toho pii¢inou. Pfichazi i vniténi pocit obavy, zda k tomu nezavdali pfi¢inu ro-
dinnymi predispozicemi, chovanim ¢i vztahy uvnitf rodiny. K onemocnéni dcery R3 sd¢€lu-
je: ., ...vlastné to ted’ budou tri roky, co ji zemrela matka. Takze zhruba rok po tom, rok
a pul po tom, kdy to zacalo byt takové, zZe clovek uz nevédel — ma problém... nema pro-
bléem...déla jenom naschvaly jo, tak proto jsme se potom obratili na lékare, abych zjistil,
ten ditvod. “ 'V praxi se také mizeme setkat s ptipady, kdy by rodice radéji volili alternati-
vu pii¢iny onemocnéni u ditéte v organickém podkladu potizi, se kterou by se jim, z jejich
hlediska, 1épe vyrovnavalo. Jasnd odpovéd’ na otazku ,,pro¢“ ¢i ,,z jaké pii¢iny” by byla
pro mnohé z nich po emociondlni strance svym zptusobem osvobozujici, jak doklada R2:
,Ja jsem se pravé ptala pana primare, jestli...mu dobre zkontrolovali ten konecnik, jestli
ndahodou nemd ten svérac néjaky Spatny... on mi rekl, Ze ano. Ze se svéracem nic prdavé
nemda, coz my jsme si mysleli, Ze to bude ... Ze... Ze ten svérac¢ bude mit néjaky Spatny...
nevime. Prosté, no. Sami uz nevime co.” Pokud dochdzi k onemocnéni ditéte z psychic-
kych divodi, nésledné 1écba trvda mnohem déle, nez u somatického onemocnéni. Je Casoveé
narocnd a zdlouhava. Péce o takové dit¢ vyzaduje koordinaci spoluprice mnohdy celé
rodiny, jak dokazuje R2, ktera popisuje pomoc ze strany babicky, kterd je zaméstnana
ve skole ditéte, kam dochazi: ,, ... kazdou prestavku chodila a kontrolovala ho, no. A kdyz
mél, jak se rika plklé, tak ho opravdu dycky prosté umyla a dala mu cisté slipecky..."

R4 popisuje slozity, kazdodenni proces se vstavanim u syna spojeny S povinnostmi.
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Rodina bydli 11 km od mésta, kde se Skola nachazi, s dopravou syna k vyucovani vypo-
maha matce vlastni otec ditéte: ,,...mame strasné boje prosté ohledné vstavani, takze
prosté rano to je... néjakd takova nocni mira. TakzZe do sedmi hodin dostat ho z postele —
pricemz tatinek - tim jak syn ma to océdécko, tak pro ného rano jet néjakym dopravnim

I3

prostredkem, je nepredstavitelné.

Prvotni a pochopitelnou snahou ze stran blizkych je svému ditéti v co nejkrat$i dobé
uleh¢it a pomoci v jeho nesnazich. Hledaji moznosti, jak toho dosdhnout co nejdfive,
co nejSetrnéjsi cestou k ditéti. Zpisobem a lécbou, které jsou pro dit€ co mozna nejméné
zat€zujici, jak po strance organické tak i psychické. Také tedy i v téchto pfipadech dochazi
K riznym alternativnim metodam pii 1écb€. Jak se k tomu vyjadiil R6: ,,Je to cesta. Je to
cesta jako vse. “ Kazdy Clovek je jedine¢na osobnost a priklani se k jinému zptisobu pomo-
ci, v kterou davétuje. R1 se spoléha na jogu a knihy o meditaci, které studuje a nachazi
Vv nich uklidnéni. R2 sd€luje, Ze u ditéte jiz vyzkouseli pomoc ze strany léc¢itele, bylinky,
nyni se obraceji 0 pomoc na homeopatii. Bezkaseinové a bezlepkové diety i dochazku do
organizace APLA vyzkousSela se synem R4. K riznym druhiim a hledani pomoci, ale
1 naslednym nezdartm pii jejich absolvovani, dodava: ,, ... ale taky vzdy potom prijde tako-
va vina, kdy mam potrebu, nebo...jo, kdy na néco nového narazim a si rikam jo, to by moh-
lo pomoct, to zkusime...” R6 po opakovanych, ze svého pohledu mén¢ uspésnych, 1é¢bach
svého ditéte na détské psychiatrii, nachdzi nyni pomoc u ob¢anského sdruzeni HOLOS.
Presto R1, R3, R4 a R5 zlstavaji rad¢ji u klasického zptisobu 1écby a vkladaji prozatim

duvéru pouze ambulantni a lazkové pedopsychiatrii.

5.2 Vztahy za i prede dvefmi domu

Druhou kategorii tvoii kody: sounalezitost rodiny, obavy rodiny, sekundarni autorita,

rozdilnost v pfistupu, o problémech nemluvim, oteviena komunikace, ptatelé ano i ne.

Zivoty v ramci rodin nejsou vedeny jen svobodnymi rozhodnutimi, ale jsou vedeny
1 ur¢itymi spoleCenskymi podminkami, zvyklostmi v chovani a smyslem, ktery je s tim
vazan. Pro fungujici vztahy jednotlivych ¢lent rodiny je dilezita vzajemna podpora vSech
zucastnénych. Zvlasté v dobe¢, kdy rodinu oslabuje necekand udalost, nepiijemnosti, nepo-
hoda a obavy, ke kterym se da predevsim pfi¢itat i onemocnéni ditéte. Projevy ochranitel-
ského chovani patii mezi zékladni rodiCovské vztahy viéi ditéti a svéd¢éi o zainteresova-

nosti rodi¢l na osudu ditéte, jak jsme si jiz uvedli v teoretické casti prace, kapitola 3.
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Pro pecujici o dité s dusevnim onemocnénim V jejich nelehké situaci je velmi dulezité
pevné zazemi, poskytnuta pomoc a opora ze strany téch nejblizsich. Pokud k tomu dojde
i od otce ditéte, prestoze jsou rodiCe jiz rozvedeni a nebydli ve spole¢né domacnosti, lze to
povazovat za uvédomély a vstiicny postoj k odpovédnosti za vychovu ditéte. Jak uvadi R2:
., ... ten je takovy hodny otec, on je opravdu otec s velkym O. A ten taky pro to déla maxi-
mum, Ze aby prosté, aby to dobre dopadlo. Tohle viastné se synem, ta nemoc. Proto my
vSechno probirdme spolu poidd ...* Sirsi rodina se také zapojuje do péée o nemocné dité,
aby si pripadné rodi¢ mohl odpocCinout a zregenerovat sily, potiebné k dalSimu zvladani
kazdodennich naro¢nych situaci s ditétem. Pecujici uvadéji, ze v téchto ptipadech nejvice
pomahaji hlavné prarodiCe, jak doklada R4: ... ted’ jsme méli trosku zmenu v posledni
dobé, kdy si ho brala moje maminka na vikendy a s tim, Ze se spolu jakoby trosku ucili,
takze ja jsem o vikendech doma bez starsiho syna s mladsim synem... . Samotné disledky
onemocnéni v rodiné maji vliv i na sourozence nemocnych déti, ktery to vnima svym
vlastnim, specifickym zptisobem. Nektery si ani nevSimne, Ze se néco déje, jiny ma souci-
téni s matkou, nebo samotnym bratrem ¢&i sestrou. Maji na to svij détsky nahled
a snazi se pomoci podle svych moznosti daného veku. Ptesto, Ze je to pro né narocné,
nezaznamenali jsme od respondentti negativni reakce v tomto sméru. R4 K tomu uvadi
piiklad snahy pomoci pfi rannim vstavani, ze strany Sestiletého syna, kdy je situace v jejich
domacnosti pravidelné pod tlakem, z davodu chlapcovych potizi spojenych s jeho diagno-
zami: ,, ... a to uplné vidite... kolikrat litam kolem toho starsiho a ted najednou jdu do toho
pokojicku k mladsimu, ten tam stoji pred skiini, bezradné vytahuje tam takhle néjak ty slipy

a prosté...aby se rychle oblikl...aby mé pomohl! Aby to jako ta maminka stihla!*

Rodice také Casto sd€luji nazor, ze maji ostych ¢i nechut’ o problémech ditéte hovofit
s ostatnimi lidmi. At jiz je to z diivodu, Ze je samotné cela situace zatézuje, citi se bezradni
a unaveni, nevi, jak sami ditéti pomoci. Je tu i uré¢ita obava, ,,co na to feknou lidi“ — obava-
Jji se nepochopeni, odsouzeni, urcité nalepky ,,jinakosti“. Své problémy si chtéji fesit sami.
R1 sd€luje své obavy ze sdéleni informace prarodicim o hospitalizaci ditéte
V Psychiatrické nemocnici: ,, ... ja jsem to viastné ani nechtéla rikat, az na to prijde cas,
tak jim to reknu, ale protoze bydlime v jednom bardku...*(...) ,, ...tak jsem to rekla babicce,
Jjako kdyz jsem ji Fikala, Ze to nemusi hned vseckym vykladat, bylo to tézky aj pro nds,
aj pro nu, tady ju dat....“ S opacnym nazorem se setkdvame u R3, ktery pfed ostatnimi
lidmi o potizich s dcerou nemluvi, ale svétuje se se starostmi pouze rodin€. Presto dodava,

spise stylem moc to ,,nefesit. Se stejnym nazorem se shoduje i R5: ,, ...nefikam to kazde-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 53

mu, urcité ne. Spis jako jenom ta rodina. Ta rodina. Té rodiné se sverim, ale Ze bych néko-
ho potkala a rekla bych...ne.” Kazdy Clovék je jiny, jinak reaguje na sdélené informace,
jinym zpusobem fe$i problémy, ma jiny styl komunikace a jinou potfebu sdilnosti
K druhym lidem. Jsou lidé, kterym v zatéZzovych situacich naopak pomaha o problémech
hovotit, svéfit se. Jak bylo sdéleno jednim respondentem mimo zdznam ,,sdilend starost,
polovi¢ni starost.“ R3 v rozhovoru popisuje situaci, kdy na socidlni siti facebook oteviené
sdélila diagnézu u svého syna. Urcita prolomeni bariéry ml¢enlivosti o handicapu ditéte ji
svym zplsobem ptinesla vnitini ulevu, osvobozeni a zji§téni, ze ,, v tom neni sama“. Nao-
pak je mnoho rodin, které maji s ditétem stejny problém, pouze se ostychaji o ném hovoftit
a tesit jej. Uvadi: , tak jsem napsala, Ze ma problémy tady s tim kakanim a bylo neskutec-
né, kolik lidi mé potom volalo a kolik lidi se na to ptalo...*(...) ,,...je to fakt pro ty lidi ta-
bu, oni to prosté nerikaji... (... ),,...takze de videt, Ze enom my nemame ten problém,
prosté.”“ Stejny nazor, na komunikaci 0 onemocnéni ditéte s ostatnimi lidmi zastavaji
i dalsi respondenti, véetné R6: , Vite co, ja jsem otevienej, ja s tim nemdam problém jo. Pro-
toze kdyz bych se tvaril, Ze mé to trapi, lidi mé budou litovat a to bych, to bych neudrzel
tohle proste, aby mé nekdo litoval, protoze necitim se byt v situaci, ze bych potieboval poli-

tovat. “

Obavy v rodin€é se mohou projevovat rtizné. Na prvnim misté rodi¢e pochopitelné
uvadéji strach o samotné dité a piani, aby bylo brzy zdravé. Vylécilo se a vSe se vratilo
do pivodniho stavu. Bohuzel v ptipadé psychickych poruch mize byt 1écba dlouhodoba
a ¢leniim rodiny se zdé situace bezvychodna. R6 k tomu sdéluje nazor manzelky, nevlastni
matky syna: ,, ...nicméné moji Zenu to kolikrat trdpi a je z toho Spatnd. Samoziejmé by to
chtéla mit vSechno rychle vyresené, jako kazda Zenska a chtéla by védét uz néjaky ten hori-
zont, kdy jako...jak se to bude resit a kdy vsechno...“(...) ,, ... ale ma to logiku, Ze ji se to
hur snasi, i kdyz to neni jeji dite. “ Pokud dité vyrasta v rodiné€, kde je nevlastni rodi¢, ma
pro n& a tedy pro spokojenost celé¢ rodiny zdsadni vyznam vzijemné piijeti ditéte
se sekundarnim rodi€em, coz potvrzuji i sami respondenti. R6 popisuje vztah nevlastni
matky a svého syna: ,, A je prisnd i stejné na syna a on to vi a je to pro néj strasné dilezi-
té, Ze ona je stejné na ného, jak na ty dalsi mladsi, takze nema pocit, Ze kdyz neni primo
jeji, takze by to mél horsi. To on vidycky vedél. *“ Piestoze dité ma nevlastniho rodice rado,
citi k nému urcity respekt a vazi si ho, pfiznaky dusevniho onemocnéni miiZzou dité natolik
ovlivnit, Ze dochazi k vzdjemnym neshodam, hadkdm a nasledné rozladiim celé rodiny.

R4 sdéluje svlij ndzor na vztah syna s nevlastnim otcem nasledovné: ,, tim, Ze syn ho
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do jistée miry respektuje a obdivuje, myslim si, Ze ho i obdivuje, zZe si ho i vazi prosteé,
Ze si je vedomy toho, Ze je to clovek, ktery néco zvladne, néco dokdze, ze neni hloupy,
ale na druhou stranu neochota ho jakoby prijmout jako clena rodiny...no prosté zit
jako v jedné domdacnosti...takze prosté mu to dava velmi najevo..” Jednou z prvotnich za-
sad pfi vychové ditéte je jednotnost vychovavajicich. Mit stejny nazor na vychovu, ctit
stejné zasady a pravidla, kterd vzajemné vSichni respektuji a dodrzuji. Ne jinak je tomu
i u nemocného ditéte, v€etné dodrzovani jeho lécebného rezimu. V mnohych ptipadech
se u rodicl nazor na ptistup k situaci, ¢i feSeni problému u ditéte rozchazi, v hor§im ptipa-
dé i vyhrocuje. Rodi¢e se vyjadiuji, Ze pravé nejednotnost mezi partnery v piistupu
k nemocnému ditéti vede k jejich vlastni nepohodé, jak doklada R1, ktera se domniva,
ze otec ditéte nerozumi podstaté nemoci u jejich dcery: ,, ...on furt 7esi lidi, jak ten vypada
Jjak tohle jo, a ten...a na to décko to moc puisobi...jedina hranice byla, aby nerekl ji, Ze je
tlusta... " (...) ,, ...taky nemiize pochopit, jakoze sa normalné nenaji...* Také R4 potvrzuje
obtiznou komunikaci s otcem ditéte, ktery ma diagnostikované stejné onemocnéni, jako
jejich spolecny syn: ,,...ta prehnana ocekavani od ného a absolutni nepochopeni, Ze syn
ma néjaké problémy. On to jako odmita akceptovat. A je prekvapeny prosté. Potom napros-

to netolerance jakychkoliv [ékii... (...),, ...tatinek vidi problém prosté vSude jin-

vvvvv

I3

Z niceho nic, ze dne na den...*

V zivoté Cloveka maji svoje misto 1 dalsi vztahy, nez pouze ty rodinné. Mame kolem
sebe znamé a pratele, se kterymi nas poji vzpominky z dé€tstvi, nebo na spolecn¢ prozité
chvile. Pod tihou zivotnich udalosti, kam lze fadit 1 nemoc, dochazi v n¢kterych situacich
K pferuSeni kontaktd a vazeb. Pouze ty pevnéjsi zistavaji nezménény. Ty jsou pro spoko-
jenost ¢loveka dualezité a kazdy by si jich m¢l vazit. Svym vyjadienim na naro¢nou situaci
V pécCi o syna v kontextu ¢asu na piatele vystihla R4: ,,Jd pratele v podstaté uz ani nemam.
Protoze, protoze za poslednich nékolik let, mam pocit, Ze jsem veSkeré vazby prerusila.
Mam jednu kamardadku z détstvi, ktera dvakrat do roka prosté zvedne telefon a prosté se
neprudko nahldsi na navstévu, protoze vi, zZe ja bych prosté ten telefon nezvedla a vi, Ze ja
Jji strasné rada vidim a potiebuju ji videt, potirebujeme se bavit, ale prosté ja...takzZe to je

¢

jediné, jinak ja uz zZadné pratele nemam.
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5.3 Cesta vychovou za vzdélanim

Kategorii tvoii tyto kody: vychova — zaklad fungovani, pristup pedagoga a skoly, pozi-

tivni vztahy.

V obdobi détstvi u kazdého jedince dochazi k rozvoji celé osobnosti a vytvareji se za-
klady pro cely jeho budouci Zivot. Zakladnim prvkem pii vychové ditéte je predevs§im
rodina a prostiedi, ve kterém vyrtstad. Zmény v rodinach pod vlivem vnéjsich narokd pro-
bihaji neustale, bez ¢asového omezeni. Déti se uci od rodict po cely Zivot a taktéz rodice
se od svych déti uci az do svého staii. Nezanedbatelnou a nepostradatelnou vychovnou
slozkou je také Skolni dochazka, edukaéni proces, ktery jedince provazi celé jeho détstvi

a ma na jeho spolecensky, socializa¢ni 1 profesni vyvoj zasadni vliv.

Vychovu ditéte povazuji respondenti za zasadni. Shoduji se, ze dulezitd pi1 vychove
je laska, klid, trpé€livé vedeni, pochopeni, vzor, vlastni ptiklad a respekt. Dé&ti jsou jako
nase zrcadlo, jak se chovame my k nim, budou se ony chovat k nam. Se stejnym nazorem
se pripojuje i R3. Vyjadril se, ze ¢lovek se rodi jako prazdna schranka a zalezi, co se do ni
a jakym zpusobem nasype a jak si to ten jedinec piebere. Nejvice se k vychové vyjadiuje
R6, ktery opakované fes$i u syna nasledky citového straddni v raném détstvi ze strany
vlastni matky: ,, ...matka proste musi fungovat! Jsem obrovskym zastancem stridavé péce
jo, ti lidé, kteri rozhoduji o svéreni péce, jestli otci, nebo matce, vitbec nechdapou, co zpu-
sobuji nekterym jedincum citlivym, jako muj syn. Dité potiebuje oba rodice... “(...) , byt si
miizu myslet, Ze jsem nejlepsi otec na svete, tak jsem nikdy tu matku nedokazal nahradit.
I kdyz jsem byl jako ta hystericka matka... prosté ten strach, kdyz byl maly..." Ne vzdy
maji déti pro svij vyvoj idealni podminky v biologické roding, kde je mnohdy vychova
zcela opomijena. K tomu se vyjadiila i RS, kterd, piestoze je matkou samozivitelkou dvou
vlastnich déti, si vzala do péstounské péce dalsi dité: ,,Jd si myslim, Ze tam, kde vyriistala,
tam to méla hodne tezke... " 1 ptesto, ze dit€ vychovavaji oba biologicti rodice spole¢né,
nemusi se shodnout na stejnych vychovnych postupech a vzorech. Zvlasté, pokud ma dité
zdravotni problém, jak za respondenty potvrzuje R1: ,, ...miij manzel je takovy clovek, ktery
hodnoti svoje okoli jako a ja jsem ho na to mockrat upozornovala, Ze to je proste...(... )
,,... jedina hranice byla, aby nerekl ji, Ze je tlustd...ja jsem mu mockrat rikala, hodnoceni
je prosté Spatné jo, ona si potom mysli, Ze to okoli potom takhle hodnoti ju jo, Ze vSichni
hodnoti vSechny a proto musi byt takto Stihla a musi takhle vypadat a akorat...“ Na Vvy-

chovu lIze také pohlizet opacnym zplisobem. Setkdvame se s ndzorem, Ze nevychovavaji
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pouze rodice, pedagogové a dalsi. Ale i naopak. Déti vychovavaji a uci také nds, jak se
k tomu vyjadtil R6: ,, Clovéka to uci jo. To dité toho clovéka...to uct. A nemusi byt ani ne-
mocné, miize byt nezvladatelné, miize byt hyperaktivni...ono nds uci...takze zmény
K lepsimu urcité.

Respondenty velmi oslovila otazka ve vztahu Skola a jejich dité. Je znat, ze $kolni
dochazka je doprovazi spole¢né s ditétem kazdy den, tudiz ma v roding toto téma opravne-
né misto. Pro rodi¢e i1 samotné dité je zasadni, aby dit¢ dochdzelo do Skoly spokojené
a rado. Pokud se tak dé¢je, je spokojena i jeho rodina. Kazdy si jist¢ vybavi ze svého
détstvi, Ze nejvice co ho ve spojitosti se spokojenosti ve skole ovlivnilo, byl ptistup peda-
goga. Respondenti v naSem vyzkumu potvrzuji jak pozitivni, tak i negativni zkuSenosti.
Domnivaji se, Ze k negativnim zkuSenostem piispiva 1 samotné onemocnéni ditéte. R2 po-
pisuje vztahy s pani ucitelkou v 1. tfidé syna: ,, ..tak co bych vlastné rekla o pani ucitelce
synové ve Skole — tak na tu nemam vitbec pékné slovo jako...na pani ucitelku, opravdu ne
.. (...) ,,ale mrzi mé to teda samotnou,no, prosté ja si myslim, protoze ta ucitelka ma taky
aspon néjakou tu mensi psychologii vystudovanou, ze jo a méla by trosku zapojit tu psy-
chologii na to, ale nevypada to tak teda absolutné. To mé mrzi.“ Opaénou zkuSenost se
zdravotni problémy: ,, ...V treti tridé mél ucitelku, ktera viibec neresila jeho reakce jo. Pre-
hnané reakce na neuspéchy, to jako nechavala a ten kluk se upiné zklidnil. Najednou byl

‘

prosté uzasny. “ Piesto 1 tento chlapec mél kvili svym zvlastnostem v chovani ve skole
potize: ,,oni ho vzdycky nekam tlacili...on se vidycky v nécem vymykal, vymykal se bud’
reakcemi, kdyz mu néco neslo, protoze byl perfekcionalista, nebo matematikou, nebo
prosté nékteryma védomostma se uplné vymykal a kdyz se ho ucitelé snazili zatlacit jakoby
do toho prumeru, aby vsechno délal, jakoby stejné a ne nékteré veci lip a nékteré véci hir,
tak tam byly obrovské konflikty . Opakované se také v praxi setkavame S ptipady, ze pra-
vé pedagogové jsou prvni, co zasdhnou pii Spatném psychickém stavu ditéte a nabidnou
mu odbornou pomoc. Takto popisuje situaci R5, bezprostfedné pied odvozem ditéte
K 16Cbe: ,, ...ona se jeste svérila ve skole a tam se to zacalo resit. Prvné ne, prvné pan psy-
cholog rekl, zZe to bude spis jako,, aby vycnivala z davu*, Ze takto na sebe chtéla upozornit,
ale pak se to zacalo Fesit, takze mé viastné kontaktovali, Ze to Fesi v Feditelné... “ Na pozi-
tivni pfistup ze strany pedagoga navazuje R3: ,,Ve Skole s jeji tridni, t0 jsou perfektni vzta-
hy. Bohuzel pani ucitelka uz piijde do diichodu na konci skolniho roku“. Dlouze se o Skol-

nim zafazeni, ptistupu pedagogii i chybé&jiciho inkluzivniho vzdélavani rozmluvila R4,
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ktera musi v souvislosti s onemocnénim syna denné feSit stiznosti a konflikty ze strany
kmenové Skoly jejiho syna. Pozitivni pristup ze strany pedagoga a skolského zatizeni zazi-
va v dob¢ hospitalizace ditéte na détském oddéleni v Psychiatrické nemocnici v Kromé&fizi,
kam dochazel do Zéakladni skoly pfi zdravotnickém zatizeni. S nadSenim sdéluje: ,, Treba
ja jsem tedka uplné nadsend, kdyz jsem mluvila s panem ucitelem a kdyz slysim, jak slysim,
jak mi syn rikad, co tady ted zaziva ve Skole, tak to je néco uplné jiného, nez co zaziva
V normalni skole. Ja si myslim, Ze kdyby mohl mit Skolu, kde by opravdu chapaly jeho pro-
blémy, ale neslevovali mu jo, ja se vidycky setkavam bud’ s tim, Ze jakoby ignorace toho
jeho problému, anebo naopak mu to jakoby... ulehcovani, které pak naopak vede k tomu,
Ze on prestane pracovat“. Vzdélavani psychicky nemocnych déti je pro pedagogy a ostatni
Skolské pracovniky zcela jist¢ velmi naro¢né a nedocenéné. Presto jak jsme si uvedli
v souvislosti v teoretické ¢asti prace (kap. 3.3) je nutné podpofit integraci a inkluzivni
vzdelavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami v maximalni moZné mife. Adekvat-
ni Skolské zatazeni ma beze sporu vyznamny vliv na priubéh terapie duSevnich poruchu
déti a adolescentli. K uvedenému se vyjadiuje R4: ,, Urcité co si myslim, Ze by nam vSem
a hlavné synovi usnadnilo Zivot, kdyby tady v miste bydlisté byla prosté néjakda takova
Skola, ktera je jak jsem slySela v Praze, nebo Hradci Kralove, nebo prosté skola pro déti
S aspergerovym syndromem, kde jim prosté...kde maji individualni pristup a miiZou se roz-
vijet. “(...),, A kdyby on do takové skoly mohl chodit, tak to by ndm... (nadseni) protoze,

ta Skola... to ... to zabere tolik energie... *

5.4 Bez prace nejsou kolace, ale ani zabava

Ctvrta kategorie tvofi kody:

V teoretické Casti prace v kapitole 2.2 jsme si uvedli, ze péce o duSevné nemocné dité
je v mnoha ptipadech ¢asové narocna a mnohdy musi pecujici osoby pfistoupit ke zméné
zaméstnani. V naSem vyzkumu se vSak setkdvame s respondenty, ktefi tuto zkuSenost ne-
potvrzuji. Pouze R2 z divodu zvySené péce o syna zamysli ukonceni pracovniho poméru
u soucasného zaméstnavatele. Sdé€luje:,,... prosté opravdu jsem synovi slibila, Ze az se vrati
dom, Ze uz do prdce nepiijdu...ale chcu byt se synem do toho srpna doma. Ale pudu potom
az od toho zari, no protoze mé ted budou vypldcet ty rodinné pridavky a takové, takze mam
na to ty penize, abych mohla byt do toho zari se synem doma. “ Situaci ohledné zaméstnani

nefeSi ani RS, kterd je samozZivitelka na rodiCovské dovolené. O budoucim pracovnim
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zatazeni prozatim nepfemyslela. Doslovné sd€luje: ,.No, jad jsem na materské dovolené,
takze ja to vlastné neresim... " Ostatni respondenti se vyjadiuji ke svému zaméstnani pozi-
tivng, jak sd€luje R3: ,,Tak prdci, diky Bohu, zatim mam, snad jeste mit budu. Slusnou,
dobrou, viastné delam to vic, nez dvacet let, jednu a tu samou praci.“ Pro R4 je jeji za-
meéstnani dokonce konicek, kterému vénuje 1 svlij volny cas, ackoli pravé u ni je zna¢na
Casova narocnost v souvislosti s péfi 0 syna. Prestoze respondenti jsou pievazné
v zaméstnani spokojeni, po dobu vykonu své prace zazivaji ur¢itou psychickou zatéz spo-
jenou s myslenkami na své dit€, ¢i problémy s tim spojené. R4 bezradné popisuje zazivany
stres: ,,jsem uprostred prednasky a zavolaji mi ze Skoly — pFijedte si okamzité pro syna,
zacal byt agresivni-...a ted uprostied néceho...nebo tam mam pana velvyslance a ted mi
vola pani doktorka, Ze synovi dali injekci a poslali ho na muzské oddeleni... (...),, a pri-
padam si pak samozrejmé taky hloupé, protoze clovek by mél byt profesionalni, nemam
rada, kdyz nékdo taha soukromy Zivot do pracovniho Zivota... “. Pokud je dit¢ dlouhodob¢
nemocné, rodice jsou Casto jiz sami unaveni z negativného vyvoje situace, shoduji se, ze se
jim nechce alespon v praci o tom hovofit. Sdélovat bliz§i informace, aby se nedostali tzv.
,,do fe¢i“. Takto potvrzuje i R1: ,,...jd to tak mdm i vV praci... ja prosté to nechcu slyset tu

113

otazku, abych to méla nékomu tam prosté to vykladat...” Stejny nazor ma i R3:
,,...a hlavneé v praci se snazim to netahat, protoze néekteré kolegyné v prdci, ty jsou zvéda-
vost sama a se snazim, pokud mozno, CO nejméné o téchhle vécech komunikovat.“ Zadny
Z respondentii se nedostal kviili onemocnéni ditéte do situace nutnosti opustit zaméestnani
a plné o dité pecovat. Z vyzkumu vyplyva, Ze z ekonomického hlediska jsou vSechny rodi-
ny, znichz respondenti pochazi, zajistény. Ve vztahu k onemocnéni ditéte dochazi
k akceptovatelnym vydajim u rodin, kde nejsou naklady spojené s dasledky onemocnéni
¢i platbou za 1écbu ptilis vysoké. R2 uvadi: ,, ...akorat, zZe ty slipecky musi c¢lovek porad
kupovat...” (...) ,, ...kdyz byly pokakané, tak jsme to dali do sacku a zrovna jsme to vyhodili
do popelnice Ze, takze to bylo, to jsme kupovali...Pane BoZe, treba i osm krabicek slipii za
tyden...“ Jinou zkuSenost ma R6, ktery hleda alternativni metody v 1é€bé u svého ditéte.
Dojizdi se synem do centra na psychoterapeuticka sezeni a holotropni dychani, které pro-
zatim nehradi pojistovny v Ceské republice: ,,...ted" to je tam a zpdtky cesta, jedno sezeni
stoji 1.800,- K¢, tak néjakym zpusobem se to odrazi. Ale na tom nasem rozpoctu zrovna
jako to neni tak zdsadne videét jo. Takze...asi ziejmé nékdo, kdo Setii kazdou korunu, tak by

S tim problém urcite mel.
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K volnoc¢asovym aktivitam se respondenti vyjadrovali rizné. SpiSe se ukazuje,
ze onemocnéni ditéte a disledky s tim spojené, nemaji v této oblasti na pecujici zasadni
vliv. R5 u otazky ohledné¢ volnocasovych aktivit priznava spiSe nedislednost a laxnost
z vlastni strany, spojenou s nedostatkem casu pii vychoveé tii déti bez pomoci partnera.
Také se potvrzuje Sirokd rozmanitost v zdjmech jednotlivych respondenti. R3 spontanné
sd€luje: ,, ...jd viastné ty konicky mdam jako zZe ty deti*“(...) ,, To je prosté na prvnim misté. *
R6 sviij volny ¢as vénuje sportu a détem, o kterych se vyjadiuje jako ,, 0 nepopsanych lis-
tech®, které ho svoji Cistotou a uptimnosti nabijeji: ,, pro mé je treba vyborné chodit tréno-
vat ty deti jo. To si beru jako cas pro sebe a ja to délam 3x tydné. Ja jsem strasné zamest-
nany, ale tady je vidét, kolik casu najdete, tolik ho budete mit. “(...) ,, TakzZe to je ten miyj
cas, ktery ja sam sobé venuju, tim, Ze s néma viastné trénuju. “ Ve svém volném case napt.
R1 rada sbira bylinky, pracuje na zahradce, cvi¢i jogu, medituje, ¢te knizky o energetické
medicin€, pomoci které zvlada zatézové situace. Naopak R4 pii otdzce na volnoCasové
aktivity nejprve uvadi, ze zadné koni¢ky nema. Pfesto si v zavéru odpoveédi sama piiznava,
7e prace je vlastné svym zpusobem jeji konicek: ,,...ja nemdm Zdadné konicky, ale je to taky
tim, Ze jsem ambiciozni, Ze mam ndrocnou prdci, ze délam na své habilitaci, Ze delam riz-
né projekty, a kdyz to tak vezmu, tak Ze i ta prdce je castecné i miij koni-
cek...“(...),, ...vénuju spoustu casu studiu, které souvisi s moji praci... je to studium.

I3

Ale zajima mé to, mam to rada.

5.5 Nas zivot mezi vami

Posledni kategorie obsahuje kody: vice tolerance mezi lidmi, vlastni zodpovédnost,

spokojenost.

Dusevni onemocnéni ditéte miize postihnout kteroukoliv rodinu bez ohledu na gene-
tické predispozice. Klicovou roli pro zachovani kvalitniho Zivota jedince i rodiny jako cel-
ku, mé socidlni opora. Tu nachazi ptedev§im mezi dal$imi ¢leny rodiny a prateli. 1 pies
fungujici socialni sit’ ve svém nejbliz§im okoli, potiebuji tyto rodiny v ramci socialniho
zaclenéni vnimat potiebnou podporu a spolutcast také ze strany spolecnosti. Od ostatni
populace by uvitali vice pochopeni, vstiicnosti, taktu a zdolavani zazitych piedsudku, into-

lerance a stigmatizace duSevniho onemocnéni.
K vySe uvedenému se v zavéru rozhovoru vyjadfovali také respondenti na otézku,
co by pfispélo ze strany spolecnosti ke zlepSeni jejich Zivota. R2 uvadi, Ze by se lidé méli

k sobé chovat pekné, chybi vzajemna tolerance a respekt. To potvrzuje také R1, které se
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osobn¢ dotyka, jak lidé ptistupuji k problémim druhych. Spise jako ke zdroji informaci
k povidani, nez k zamysleni jak pomoci, nebo alespoil svym jednanim neuskodit. Uvadi:
., ... mé strasné vzdycky vadilo to, jak vsichni resi vSechno...ani tomu nerozumi, ale to
uz taky jsem si jaksi prijala, jo, mé to strasné vadilo, kdyz jsem si predstavila, jak resija,
jak to honem povi tam... oni tomu ani nerozumija...“ SpiSe nez o¢ekavani zainteresova-
nosti ze strany spolecnosti pii feSeni disledkti psychického onemocnéni v roding, uvédo-
muji si vii¢i svému zivotu a vychové ditéte rodie predevsim vlastni odpovédnost.
R4 se vyjadiuje: ,, ...VSechno ostatni beru...jako rodic se musim starat, mam takové ne-
Jake dite, takze je potreba, abych se postarala...” Obdobny nazor ma i R3: ,, ... kdyz to tak
vezmu, tak asi ten jeji problém neni tak veliky, aby to mélo néjaky extrémni dopad, tak ne-
citim néjakou potrebu, Ze bych potieboval néjakou pomoc.“ Prestoze rodiny pecujici
o nemocné dité zazivaji negativni projevy emoci, opakované signaly nespokojenosti
a uzkosti nejen u sebe, ale 1 ze strany svych blizkych, ziskavaji postupné na situaci nahled
a nachazi vnitini zklidnéni. Dovedou svym vlastnim zptisobem piijmout nemoc ditéte, kte-
rou piifazuji k dalsi zmén€ ve svém zivote. Pokud dojde k takovému vnitfnimu vyrovnani,
dokézou prozivat opétovné radost a spokojenost. Velmi vystizné to doklada vypoveéd Ré6:
., ...protoze pro mé opravdu ten Zivot zacal az v téch triceti, kdyz se mi ten kluk narodil.
Do té doby mé zajimala prace a spousty takovych nesmyslii a ve triceti se mi narodil ten
kluk a zacal mi ten Zivot, a s nim probléemy byly od zacatku, takzZe ja to nemam srovnat
S ¢im jo. A presto jsem naprosto spokojenej a nikdy bych neménil, protoze si jako nedokazu
predstavit, kdyby on nebyl. On mé naucil tolika vécem... trpélivosti, on byl i takové ne-
zvladatelné dité, on nemél pud sebezdachovy, nic, ve skolce Fikali ,,nebezpecny sam sobé“,
on byl prosté... on byl, on byl lavina, prosté zZivel. A to mé... tvarovalo. Trpélivosti mé to
ucilo. Ucilo mé to prosté vnimat a vsechno. Ja si nedokdzu predstavit, Ze by to nebylo jo.

‘

Asi by to bylo horsi, kdyby tohle nebylo.
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6. SHRNUTI EMPIRICKE CASTI

V empirické ¢asti prace jsme se pokusili co nejblize ptiblizit vypovédi respondentii
na otazky souvisejici s jejich vlastnim vnimanim kvality zivota v kontextu s péci o dusevné
nemocné dit€. Je nutné op&tovné uvést, ze vSechny ziskané poznatky ve vypovédich vyja-
dfuji subjektivni nazor jednotlivych respondentt. Je tedy vhodné k nim ptistupovat indivi-
dualné a nelze tyto poznatky i vzhledem k velmi nizkému poctu respondentt vV ramci dané
problematiky zobecnovat a globalizovat. V analyze a interpretaci dat jsme vychazeli pie-
devsim z vypovédi respondentt, jelikoz se domnivame, Ze pro vizualizaci autenti¢nosti
problémt v rodiné s dusevné nemocnym ditétem je tento zptisob nejvérohodnéjsi a nejpti-
nosnéjsi. Pro srozumitelngj$i navaznost v textu a porozuméni dané problematice jsme
se opirali a odkazovali na védomosti uvedené v teoretické Casti prace. Piipojili jsme také
postiehy a zkuSenosti, které zname z vlastni praxe s rodinami, kde je tato problematika
aktudlni. Zjisténi a poznatky, které vyplynuly z naSeho vyzkumu, miZeme zrekapitulovat

Vv néslednych bodech, které¢ ndm 1 odpovidaji na jednotlivé vyzkumné otazky:

* Pecujici osoby povazuji duSevni onemocnéni u svého ditéte za jeden z nejvétSich

negativnich zasahu do jejich Zivota ( R1, R2, R3, R4, R5, R6).

* V pocate¢ni fazi pecujici osoby ( R1, R2, R3, R4, R5, R6) vnimaji v souvislosti s du-
Sevnim onemocnénim ditéte negativni emoce, napi. uzkost, bezmocnost, strach o dit¢,

osamélost, nejistotu, vycitky a obavy z budoucnosti.

* Pozitivni aktivum k zvladani narocné situace pomaha pecujicim osobam neustalé

hledani novych mozZnosti 1é¢by a viru v uzdraveni ditéte ( R1, R2, R3, R4, R5, R6).

* Piestoze péce o dusevné nemocné dité je Casto emocionalné, ¢asoveé i organizaéné
velmi naro¢na, snazi se pecujici 0soby vytvoftit pro dité i celou rodinu optimalni podminky

K plnému, plnohodnotnému Zivotu v ramci danych moznosti ( R1, R2, R3, R4, R5, R6).

* Rodina a rodinné vztahy, jejich nasledna projevena podpora, soudrznost, citlivost
a empatie jsou pro pecujici osoby ( R1, R2, R3, R4, R5, R6) prvotné dilezité k prekonani

obtizného Zivotniho obdobi. DilleZity status m4 resilience kazdé rodiny.

* Diisledky duSevniho onemocnéni ditéte mohou naruSovat kvalitu vzajemnych rodin-
nych vztahil pecujicich osob (R1, R4).
* Pecujici osoby (R2, R3, R5, R6) se nedomnivaji, ze duSevni onemocnéni u jejich di-

téte ma vliv na kvalitu jejich dalsich vztahii v ramci rodiny.
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* V hodnoceni partnerské pomoci pecujici 0soby uvadéji, ze v souvislosti s dusevnim
onemocnénim u ditéte ztistavaji na feSeni probléma samy (R1, R3, R4, R5, R6). Negativni
postoj mezi partnery muze byt disledkem nedostatecné vzajemné komunikace, neinformo-

vanosti o problému, vlastni zdravotni predispozice partnera, obavy, neschopnost fesit za-

vvvvvv

* Dusevni onemocnéni ditéte ovliviiuje mezilidské vztahy u pecujicich osob ( R1, R2,
R3, R4, R5, R6) individualné podle typu osobnosti, v oblasti komunikace, otevienosti

a sdilnosti v rdmci daného problému.

* Idealni vztah k ditéti s dusevnim onemocnénim ze strany $koly rodie prvotné vidi
v individualnim pftistupu ze strany pedagogii. Rodi¢e poukazuji na nedostatecnou integraci
a inkluzi déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami, na nedostatek Skol s vyukovym za-

métfenim pro dusevné nemocné déti (R2, R3, R4, R6).

* Péce o dusevné nemocné dit¢ nema vliv na ekonomické zabezpeceni rodiny (R1, R3,
R4, R5). V individualnich pfipadech (R2, R6) se jedna pouze o tinosné navyseni vydaju

spojenych s diisledky onemocnéni ditéte a vydajti za thradu alternativniho zptsobu 1écby.

* V moznostech pracovniho uplatnéni respondenti (R1, R3, R4, R5, R6) nespatiuji za-
sadni prekazku v souvislosti s pé¢i o duSevné nemocné dité. Pouze R2 bude ukoncovat

pracovni pomér u soucasné¢ho zaméstnavatele z davodu péce o dite.

* Volnocasovym aktivitim se pecujici osoby (R1, R2, R3, R4, R5, R6) individualné
vénuji stejnou intenzitou a dle ¢asovych moznosti srovnatelné stejnou mérou pied i po

onemocnéni ditéte.

* Respondenti ( R1, R2, R3, R5) se shoduji v nazoru, Ze ze strany spole¢nosti neoce-

kavaji zasadni zmény, které by ptispély ke zlepSeni jejich kvality Zivota.

* Pfesto by pecujici osoby ze strany vefejnosti uvitaly vice tolerantnosti, diskrétnosti

a pochopenti v jejich nelehké Zivotni situaci (R1, R2, R3, R4, R6).

* | pfes nelehké Zivotni obdobi spojené s onemocnénim ditéte vyjadiuji pecujici osoby

se svym zZivotem v uréitém smyslu vyrovnani a spokojenost (R1, R2, R3, R4, R5, R6).

» Lze také uvést, ze respondenti (R1, R2, R3, R4, R6) vyjadfuji nazor, ze duSevni
onemocnéni u ditéte nemusi byt vzdy vnimano pouze ve frustrujici a negativni spojitosti.
Vysvétluji si to také jako dalsi zivotni zkuSenost. Urcity vyvoj, ktery je obohacuje, posiluje

a posouva k tomu, byt lepSim ¢lovékem.
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Pomoci naseho vyzkumu jsme se snazili pfiblizit subjektivni vnimani Zzivota 0sob,
které pecuji o dit¢ s duSevnim onemocnénim. Jak jsme si jiz uvedli v teoretické casti
(kapitola 3.2) problematika dusevniho onemocnéni u ditéte je zvlasté zavazné a citlivé
téma a zasahuje vSechny ¢leny rodiny do hloubky. Lze konstatovat, Ze osloveni responden-
ti vnimaji dusevni onemocnéni u svého ditéte ze svého vlastniho, osobitého uhlu pohledu.
Piesto je spolecné spojuje snaha ditéti porozumét, pomoci, ulehéit situaci nejen v jeho
samotném prozivani nemoci a s tim souvisejicich zmén, ale i fungovani ve spolecnosti
a Vv kolektivu vrstevnikd. V neposledni fad¢ co nejlépe, i s ur¢itym handicapem, dopomo-

ci k uspéchu v edukac¢nim skolnim procesu.

Ackoliv byl samotny vyzkum zaméfen na pecujici osoby o dité s dusevnim onemoc-
nénim, problematika, diskuze i vystupy se vztahuji potazmo k samotnému ditéti. Ovliviiu-
jicim faktorem miizeme oznacit existenci neodmysliteln¢ho, ptirozeného a pevného pouta
mezi rodicem a ditétem. Pokud se dité dostavd do jakékoliv ohrozujici situace, do které
miuzeme piifadit i duSevni onemocnéni, milujici rodi¢ odsouva své vlastni pocity a potieby
do pozadi a soustied’'uje svoji pozornost zcela na dité. Tyto poznatky se nam potvrzuji
I v samotném vyzkumu, kdy rodie na pocatku udivuje téma prace. Citi se nejprve nejiste,
zaskocen¢ a v tématu problematiky oproti ditéti nepodstatné. V odpovédich na otazky, kte-
ré jsou zaméfeny na jejich osobu, maji opakované tendence vyjadiovat se k samotnému

ditéti. Jsou presvédceni, ze dité, vlivem dusledkt svého onemocnéni ma Zivotni cestu slo-

vvvvvv

Z vySe uvedeného se domnivame, Ze rodi¢e nedoceniuji vyznam své vlastni role v ro-
diné. Avsak dit¢ muze byt spokojeno pouze tehdy, pokud je spokojen i jeho rodi¢. Je tedy
nezbytné, aby o sebe kazdy rodi¢ dbal a pecoval v ramci zachovani dusevniho zdravi,
zvlasté v zatézovych situacich. Zavérem naseho shrnuti v empirické ¢asti prace ptipojuje-
me v bodech nékolik doporuceni pro rodi¢e a pecujici osoby, které by pro n¢ mohly byt

inspirujicim navodem:
* pokud nepecuji o sebe, nemohu dostate¢né dobie pecovat ani o dité,
* dusevni hygiena
* naucit se vénovat ¢as i sam/a sob¢, relaxovat,
» uvédomeni, ze cilem zivota neni pouze péce o dité,

* vymezeni si prostoru na spole¢né chvile s dal§imi détmi a partnerem,
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* dilezitost prace na rodi¢ovském vztahu k ditéti a to 1 v dob¢, kdy rodice nesdili spo-

leénou domacnost,

* vyvazenost vztahl v rodiné — nezapominat na nutnost udrzovani a rozvijeni partner-

ského vztahu,
 vymezeni ¢asu na vlastni zaliby, konicky, sportovani,

* v piipadé unavy a vyhoteni pecujici osoby piesun odpovédnosti na dalsiho Clena
rodiny. Vyuziti pomoci odleh¢ovaci péce, ozdravnych pobyti (napf. letni ozdravné pobyty

na détském oddéleni Psychiatrickych nemocnic a 1é¢eben aj.),
« zustat profesné aktivni, zvlasté v ptipadé€, pokud pecujici osoby jejich prace napliuje,

* uCast ve svépomocnych skupinach. Starosti, obavy a problémy se Iépe sdileji s lidmi,

ktefi maji stejnou zkuSenost,

* vyhledani odborné pomoci, pokud si pecujici osoba dovoli ptiznat, Ze dale naro¢nost

situace vlastnimi silami nezvladne.

Vyzkumy, které by se zabyvaly tématem kvality Zivota osob pecujicich o dité
S duSevnim onemocnénim, v odborné literatufe nenalézdme. Predpokladame tedy, ze vy-
stupy z naseho vyzkumu mohou byt inspirujicim aktivem pro vyzkum v této oblasti. Mohly
by jisté byt také pfinosem pro samotné rodiny s détmi, potykajici se S duSevnim onemoc-
nénim. Vysledky vyzkumu by také mély pfispét k pochopeni problematiky dusevné ne-
mocného ditéte v rodin€ a s tim souvisejicich zmén na kvalitu zivota jedince, ktery o dité
pecuje. Zajisté by také mohly byt impulsem pro hlubsi a intenzivnéjs$i spolupraci mezi
resortem zdravotnictvi a Skolstvi, kde stale chybi nedostatecna legislativni iprava zakont
vztahujici se k problematice déti s dusevnim onemocnénim. Ke zlepSeni situace ve zkou-
mané oblasti rodin S détmi s duSevnim onemocnénim by nesporné také ptispéla vetsi in-
formovanost vefejnosti o daném problému formou osvéty ¢i tematickych seminéit
K jednotlivym diagndézam s odborniky. Zde by rodice ptedev§im nacerpali rady, co je
mozné ve vyvoji nemoci ocekavat, jak s ditétem pracovat, ¢eho se vyvarovat, kam je moz-
né se eventuelné obratit o pomoc. Pro pecujici je také dilezité sdileni problému se stejnou
skupinou, tzn. setkani s rodici, ktefi maji stejné¢ nemocné dité. Dochazi k vzajemné vyméné
nazort, zkusenosti, doporuceni pfimo mezi pecujicimi a K tolik potiebnému poznani,

Ze v tomto problému nejsou sami.
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V neposledni fadé¢ miize byt tato prace také inspirujici k napomoci ke zlepseni kva-
lity zivota téchto rodin nejen pro zdravotniky, pedagogy, socidlni pedagogy, vychovatele,
socidlni pracovniky, dobrovolniky, ale také pro vSechny, ktefi s nemocnymi détmi a jejich
ptibuznymi ptichazeji do styku a jsou s touto problematikou, at’ profesn¢ ¢i osobné, intere-

sovani.
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ZAVER

Pedopsychiatrie prosla v poslednich nékolika desetiletich fadou zmén a modernizaci
jak v diagnostice, postupech 1é¢by, farmakologii tak i pfistupem k samotnym détskym pa-
cientim a jejich ptibuznym. Presto je détska a adolescentni psychiatrie na zacatku 21. sto-
leti z medicinského hlediska stale opomijenym oborem. V Ceské republice a ve Zlinském
Kraji je obzvlasté nedostatek détskych psychiatrickych ambulanci. Jisté k tomu pfispiva
I dosavadni praxe v systému vzdélavani v medicinském oboru - dlouhé piedatestacni pti-
pravy u pedopsychiatrii. Chybi také erudované ordinace détskych klinickych psychologi,
zazemi pro psychiatrickou rehabilitaci, fyzioterapii, psychoterapii, rodinnou terapii, denni
stacionaie aj. Celorepublikové jsou kritizovana lizkova pedopsychiatricka oddé€leni, kdy je
apelovano na sniZeni jejich poctu, nebo Uplné zruSeni a pievod na ambulantni formu,
¢i denni stacionate. I pies uvedené vize je o 1é€bu po dobu hospitalizace u ditéte ze strany
rodic¢i enormni zajem. Pedopsychiatrickd [iZkova zafizeni jsou stile kapacitné pfedimen-
zovéna a ¢ekaci doba na umisténi ditéte trva i n€kolik tydnd. Ptesto je to praveé détska laz-
kova psychiatrie, ktera se musi U laické 1 odborné vetejnosti neustale obhajovat, Ze jeji
misto je tu stale potfebné a prozatim v systému medicinskych a néaslednych sluzeb nena-

hraditelné.

V teoretické Casti jsme nejprve vénovali zna¢ny usek k vysvétleni pojmt z oboru
détské psychiatrie, popsali jsme si jednotlivé diagndzy souvisejici s vyzkumem
Vv empirické Casti prace. Nasledné jsme si vymezili pojem a rozsah kvality zivota. Ptiblizili
jsme si také rodiny pecujici o dit€ s duSevnim onemocnénim z teoretického hlediska. Neo-
pomenutelnou slozkou v Zivoté pecujicich osob a jejich ditéte, at’ jiz je jakkoliv handica-
povano, je Skolni dochazka. Jelikoz se jedna o vzdélavani a budoucnost ditéte, je tato otaz-
ka pro pecujici jedna ze zasadnich. V empirické ¢asti prace jsme méli za cil co nejblize
popsat divody a pfi¢iny samotné zmény v Zivoté pecujicich osob po onemocnéni jejich
ditéte. Domnivame se, Ze timto bliz§im popisem se mizeme alesponi pokusit pochopit ob-
tiznou zivotni situaci, denni zvladani téZkosti a emociondlni zatéz pecujicich osob

o dité s dusevnim onemocnénim, jak jsme si uvedli v shrnuti empirické ¢asti prace.

Jak jsme si jiz piiblizili, duSevniho onemocnéni u déti a adolescentli v poslednich le-
tech pfibyva a s nimi i rodin, kterych se tento problém tyka. Jsme toho ndzoru, Ze k této
realité prispiva souCasna pfedimenzovana doba, zvySené vykonnostni naroky na ¢lovéka,

stres, neuspokojivé Zivotni jistoty a vzajemnd intolerance mezi lidmi. Rodice jsou v prvni
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fad¢ vzorem pro své déti. Pfenaseji na né at’ védome ¢i nevédomeé sva vnitini presvédcent,
své chovani a postoje. Pro své dité se snazi byt kazdy rodi¢, dle svého svédomi a svych
moznosti, tim nejlepsim rodi¢em. Miizeme témert s jistotou fici, Ze pokud neni spokojeno
dité, nemtize byt ani rodic se svym Zivotem spokojen. Lze tedy konstatovat, Ze spokojenost

rodice s kvalitou vlastniho Zivota paralelné souvisi se spokojenosti jeho ditéte.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ADHD

APLA

AS

BAOBAB

BMI

F31

F32

F42

F50.0

F84.5

F98.1

HOLOS

KBT

LATA

R2

R3

R4

Attention Deficit Hyperactivity Disorder, hyperkineticka porucha

Asociace pomahajici lidem s autismem

Aspergerim syndrom

Obcanské sdruzeni, které poskytuje podporu lidem s duSevnim onemocnénim
Quetelettiv index hmoty

Bipolarni afektivni porucha

Deprese

Obsedantné kompulsivni porucha

Mentalni anorexie

Aspergertiv syndrom

Neorganicka enkopréza

Obcanské sdruzeni, jehoz hlavnim cilem je prosazovat a rozvijet holisticky
pristup k zivotu pii vyuziti nejmodernéjSich védeckych poznatkd.

Kognitivné — behavioralni terapie

Prazskéa neziskova organizace pomahajici ohrozenym détem, mladym lidem
a jejich rodinam v Praze a Stiedoceském kraji.

10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci

Ministerstvo skolstvi, mladeze a télovychovy

Obsessive-compulsive disorder, obsedantné — kompulsivni porucha

Quality of Life, kvalita Zivota

Respondent 1

Respondent 2

Respondent 3

Respondent 4
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R5 Respondent 5
R6 Respondent 6

WHO World Health Organization, Svétova zdravotnickd organizace
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SEZNAM PRILOH

PI Typy rodinam, kde mohou najit pomoc
PII Otazky k rozhovoru

P Il Ptepis rozhovoru



PRILOHA PI: TYPY RODINAM, KDE MOHOU NAJIiT POMOC

www.apla.cz — asociace pomahajici lidem s autismem.

www.animaviva.cz — pomoc a podpora pro lidi s psychickym onemocnénim v je-
jich pfirozeném socidlnim prostiedi

www.askos.cz — asociace komunitnich sluzeb v oblasti péce o dusevni zdravi.
www.capz.cz - Ceské asociace pro psychické zdravi — snaha o sniZeni stigmatizace
a diskriminace ze strany vetejnosti vii¢i lidem s dusevnim onemocnénim, realizace
projektll komunitni péce.

www.cdzjesenik.cz — poskytuji psychiatrickou, psychologickou a psychoterapeu-
tickou péci.

www.cedrops.cz — pomoc lidem s duSevnim onemocnénim s cilem zajistit jejich
spokojeny Zivot v prostiedi vlastni volby.

www.csdz.cz- obcanské sdruzeni pomahajici lidem s duSevnim onemocnénim
a Vv psychické krizi.

www.cmhcd.cz — centrum pro rozvoj péée o dusevni zdravi Ceska spole¢nost pro
duSevni zdravi.

www.duhovahvezda.org- poskytuje poradenské a terapeutické sluzby v oblasti psy-
chického, fyzického a socialniho zdravi. Zaméteno na jednotlivee i celé rodiny.
www.help24.cz — stranky zamétené na duSevni zdravi, psychoterapii a psychoana-
lyzu; kontaktni centra pomoci.

www.iporadna.cz — bezplatna odborna socialni poradna a informac¢ni portal pro lidi
se zdravotnim znevyhodnénim.

www.klinikaeset.cz- komplexni integrovana péce pro lidi, ktefi trpi duSevnim one-
mocnénim.

www.Kkrystalplzen.ic.cz — nabidka socialnich sluzeb pro lidi s duSevnim onemocné-
nim vcéetné ndsledné péce; provoz volnocasovych klubt.

www. ledovec.cz — poskytovani socialnich sluzeb lidem s dusevnim onemocnénim.
www.mamdepku.cz — pomoc pfi depresich - poradna, konzultace, vecerni a viken-
dové seminafe; ¢asopis osobniho ristu.

www.manaol.cz — psychoterapeutické, aktivizaéni, socialné podpurné a socialng te-
rénni sluzby pro duSevné nemocné v Olomouckém kraji.

www.menssana.cz- podpora a rozvoj psychoterapie, ergoterapie a socialni prace

zamefené na problematiku péce o dusevné nemocné.


http://www.apla.cz/
http://www.animaviva.cz/
http://www.askos.cz/
http://www.capz.cz/
http://www.cdzjesenik.cz/
http://www.cedrops.cz/
http://www.csdz.cz-/
http://www.cmhcd.cz/index.php
http://www.duhovahvezda.org-/
http://www.help24.cz/
http://www.iporadna.cz/
http://www.klinikaeset.cz-/
http://www.krystalplzen.ic.cz/
http://www.ledovec.cz/
http://www.mamdepku.cz/
http://www.manaol.cz/
http://www.menssana.cz-/

www.modra-laguna.cz - preventivni lé¢ebna a rehabilitacni ambulance s psychiat-
rickou a psychologickou péci.

WWW.iregistr.mpsv.cz — katalog poskytovatell socidlnich sluzeb CR.
www.oshaobab.cz — obcanského sdruzeni poskytujici podporu lidem s dusevnim
onemocnénim.

www.piafa.cz — socialné rehabilitaéni centrum i pro déti s dusevnim onemocnénim.
www.prah-brno.cz- psychosocialni rehabilitace, podpora a péce o dusevni zdravi
pro lidi, ktefi maji dlouhodobé psychické potize.

www.psychozaablizci.ic.cz — svépomocna skupina pro sourozence a potomky lidi
s duSevnim onemocnénim.

www.psychocentrumzlin.cz - sousttedéné sluzby psychiatrické, psychologické
a psychoterapeutické.

www.psychoprofi.cz — soukroma psychologicko-psychiatricka ambulance - kom-
plexni péci détské a dorostové psychiatrie, psychoterapie déti.

WWW.sanity.cz — ob¢anské sdruzeni piibuznych, ptatel a pfiznivcd pomoci dusevné
nemocnym.

www.sktlib.cz- nestatni zdravotnické pracovisté, vénujici se ambulantni 1é¢bé psy-
chosomatickych poruch.

www.snadno.estranky.cz — ob¢anské sdruzeni pomahajici dusevné nemocnym.
www.stopstigma.cz — stranky zaméfené proti predsudkim a diskriminaci z divodu
psychiatrického onemocnéni.

www.sympathea.cz — celonarodni sdruzeni rodi¢t a ptibuznych duSevné nemoc-
nych.

www.sweb.cz/hopdn — Hnuti na ochranu prav dusevné nemocnych HOPDN.
www.sancedetem.cz — pomoc rodindm ohrozenych déti v feseni jejich problémové
situace.

www.unko.cz/index.php/logos/ - odborné socialni, psychologické a specialné - pe-
dagogické poradenstvi pro déti, dospivajici a jejich rodice.

www.vidacentrum.cz — obcanské sdruzeni zakladajici VIDA centra, ktera jsou za-
méfena na problematiku duSevniho zdravi a nemoci; v ramci Programu prevence

potadaji pro Skoly a Sirokou vetejnost pfednasky a besedy.


http://www.modra-laguna.cz/
http://iregistr.mpsv.cz/
http://www.osbaobab.cz/
http://www.piafa.cz/
http://www.prah-brno.cz-/
http://www.psychozaablizci.ic.cz/
http://www.psychocentrumzlin.cz/
http://www.psychoprofi.cz/
http://www.sanity.cz/
http://www.sktlib.cz-/
http://www.snadno.estranky.cz/
http://www.stopstigmapsychiatrie.cz/index.php
http://www.sympathea.cz/
http://www.sweb.cz/hopdn/
http://www.sancedetem.cz/
http://www.unko.cz/index.php/logos/
http://www.vidacentrum.cz/

PRILOHA P II: OTAZKY K ROZHOVORU

Jednotlivé otazky byly v prubehu kazdého rozhovoru mirné ptizptisobovany a slov-
n¢ obménovany (napft. dit¢ — dcera, syn apod.), podle situace, sdilnosti respondentd a na-

vaznosti rozhovoru.

Uvodni otazKky. Ucelem zafazeni téchto otdzek bylo navozeni uvolnéné atmosféry, snizeni

ostychu z neznamé situace a emocionalniho napéti respondentu.

1. MiZete mi, prosim, popsat jak vypada vas bézny den ve vasi roding?
2. Jak prozivate vikend?

3. Co planujete na dovolenou v 1ét&?

Jadro rozhovoru: obsahuji otazky, které ndm pomohly najit odpoveédi na stanovené vy-

zkumné cile.

4. Kdy jste u svého ditéte poprvé zaznamenala/a zdravotni potize?

5. Jakeé okolnosti vas vedly k vyhleddni odbornika pti problému s ditétem?

6. Jak jste zareagoval/a, kdyz vam byla sd¢lena diagndza ditéte?

7. Jak vniméate onemocnéni ditéte?

8. Jak jste se s danou situaci vyrovnaval/a a jak se s ni vyrovnavate v souc¢asnosti?
9. Co vam naptiklad poméaha situaci zvladat?

10. Miizete srovnat vas zivot, zZivotni styl pred a po onemocnéni ditéte?

11. Jaké nastaly zmény ve vasem zivote?

12. Jak hodnotite pomoc s feSenim problémii u ditéte ze strany jeho vlastniho ot-
ce/matky?

13. Popiste vztahy s dalSimi Cleny rodiny. M4 na n¢ vliv onemocnéni ditéte? Jaky?
14. Kde, piipadné u koho hledate pomoc nebo radu pii feSeni problému s ditétem?
15. Jak se Vam hovoii s ostatnimi lidmi o problémech ditéte?

16. Jaké vztahy mate nyni s okolim, ve Skole ditéte, s vlastnimi ptateli?

17. Jaky je va&$ ndzor na tvrzeni, ze pritbéh onemocnéni ditéte ovliviiuje vychova
a prostiedi ve kterém vyriista?

18. Jak vas ovliviiuje péce o dité v Case na vlastni konicky, zaliby, kulturu, sporto-
vani?

19. Jaky ma dopad péce o dité na vas zdravotni (fyzicky ¢i psychicky) stav?

20. Jak se odrézi onemocnéni ditéte na vaSem rodinném rozpoctu?



21. Jak vas ovlivituje zvysena péce o dité pii vykonu zaméstnani ¢i uplatnéni na tr-
hu prace?
22. Co myslite, ze by vam usnadnilo péci o vase dité ze strany spole¢nosti?

23. Co by ptispé€lo ze strany spolecnosti ke zlepSeni vaseho zivota?

Dopliiujici otazky: Témito otazkami jsme zamysleli dat respondentiim prostor k vyjadieni

svého nazoru a pfani ve spojitosti s onemocnénim jejich ditéte.

24. Kolik ¢asu vé€nujete sama/sam sob¢ v kontextu s pééi o dité?
25. Jaké sluzby nebo pomoc nejvice postradate v misté bydlisté ve spojitosti s one-

mocnénim ditéte?

Ukondovaci otazky: Tyto otazky davaji respondentim moznost K doplnéni informaci,

o kterych bylo hovofeno a které mohly byt z jejich pohledu opomenuty:

26. Chcete jesté néco dulezitého sdélit, na co jsem se Vas nezeptala?
Je néco dulezitého, na co jsem se vas nezeptala a co povazujete za dilezité mi sd¢-

lit?



PRILOHA P I11: PREPIS ROZHOVORU

Rozhovor 2 (R2) - Dg. ditéte: neorganicka enkopreza
Datum: 22. 02. 2015

Celkovy ¢as: 28 min

Rada bych vas pozadala o rozhovor, ktery je soucasti kvalitativniho vyzkumu bakalarské
prace na téma kvalita Zivota osob pecujicich o dité s dusevnim onemocnénim. Z naseho
rozhovoru bude proveden zvukovy zdznam, ktery bude slouzit pouze pro kvalitnéjsi zpraco-
vani a vyhodnoceni ziskanych informaci. Dale bych vas také pozZadala o moznost zpraco-
vani zakladnich anamnestickych dat u vaseho ditéte. Veskeré ziskané informace budou
zpracovany anonymni formou a nebudou nikde zverejnény.

Miizu Vas pozadat o souhlas s rozhovorem a predchozim sdélenim?
Ano, souhlasim.
Dekuji. Tak, miizete mi, prosim popsat, jak vypada vas bézny den ve vasi rodiné?

Uplné zcela normalné rano vstanu, uvaiim si kakao, nasnidam se, vlastné udélam si hygie-
nu, a vlastné ted’ jak jezdim do prace, tak vlastné jedu do prace, tak v Sest hodin rano, prak-
ticky vzato odjizdim do zamé&stnani. No, tam jsem vlastné do ¢tyf hodin a po té zas jedu
vlastné nékolik téch kilo... téch Sedesat...sedmdesat kilometri vlastné dom. ...A mam to

ted’ka vlastné fikat bez syna, nebo se synem?

Miizete i se synem..Muzu i se synem...Hm...No tak vlastn¢ kdyz... miij ten vétsi syn musi
davat malého vlastné do Skole, takZze nachystam snidani, vSechno tady kolem toho, co se
vlastné tyce a ja teda musim odjizdét diiv, protoZe v.. mam daleko do prace, Ze jo... proto-
7e jedu v téch Sest hodin...... vy vlastné dojizdite....ja dojizdim, takze v Sest hodin rano
musim odjet a oni se pak vypravijou do $kole no...Hmm...N&kdy se stiidame s tim mojim
byvalym manzelem, kdyz on je tieba doma, tak vzdycky tfeba veer mu tam tfeba syna
odvezu a on si ho potom tfeba dé.. aby ten syn nemusel tak brzo réano vstavat, kdyz tifeba
star$i syn neni u mé a je tfeba u svého tatinka, tak musi s mou maminkou uz o pil sedmé
tieba ten syn uz jit do skole, ze jo...nmm... coZ jako je lepsi, kdyz ten jeho otec je tieba
doma a vezme si ho k sob¢ a syn miize vstavat tteba az v sedm, a nemusi se mnou, na tu
pil Sestou, ze jo... no atak vlastng to je dycky rano. No a pak dojedu z prace, syn uz je
u naSich, jako u mojich rodicli, vezmu ho, vysleCem se a jdeme si hned jako psat ukoly,

ucime se, ale tak pravé ta nevyhoda je, ze dojedu az tak kolem pul Sesté vecer, proto ted’



vlastné si shanim jiné zaméstnani, abych.. abych.. uz chci jen na kratky uvazek, nechci
délat...uz ted” jen na poloviéni, prosté. Protoze kdyz se vrati dom, aby jsme to néjak ted’

skloubili prosté vSecko dohromady, no. ...
..aby jste méla vic casu na dite...

...prave jako no. Protoze ja vlastné tady vlastné v té€ nové praci jsem vlastné asi tak rok, ale
prosté se mé to nelibi, Ze prosté dojedu o pul Sesté veCer dom, a ja pak uz nic nestihnu.
ProtoZe ja jsem byla tfeba zvykla, ze kdyz jsem byvala takhle doma, méla jsem tfeba jinou
praci, kdyz jsem délala kratky, dlouhy tyden, tak jsme se synem vlastné furt jezdili... od
nas to je vlastné kousek od vétsiho mésta. Muj tatinek pochazi z vesnice, to je prosté stras-
n¢ krasna vesnicka prosté, tatka pochdzi vlastné ze sedmi sourozencti a n¢ktefi tam jesté
potad ztistali u babicky na bardku. No a my tam pravé do té vesnice jsme byli zvykli, Ze
jsme tam furt jezdivali, takZe jsme mé&li celé odpoledne pro sebe, Ze jo a takhle — kdyz ja
jezdim o pul Sesté vecer dom, nic nestihnem (duraz). Chodime krmit jesté vlastné ovecky
a ty vietnamské prasatka, jo a tak to na to neni ¢as — kdyZ o pul Sesté dojedu z prace a do
osmi se u¢ime, piSeme tkoly a uz ho musim dat spat, Ze jo.. prave, takze to je takova ne-
vyhoda tady toho, Ze prosté tieba ...jako mam vikendy volné, ale prosté aji ptes ten tyden
je toho moc jako..ja jsem si fikala, kdyz bude 1éto, co pak budeme délat, Ze... ja bych cht¢-
la s nim zajet se taky tfeba vykoupat, néjaké koupalisté... nebo néco... takze to zas ... my
jsme byli zvykli, Ze prosté kazdé odpoledne jsme n¢kde byli, ze my jsme hlavné jezdivali
opravdu do té vesnice no, tam je to opravdu krasné a teta tam ma takovy stanek na parko-
visti, tak jsme se vzdycky tam obcerstvili...a tak rizné, a bravam si vzdycky.. kazdé 1éto
mam od bratra déti, takze jsem byla vzdycky zvykla, Ze nds bylo doma hodné déti... jeste
kdyz jsme vlastné bydleli u..kdyz jsme jesté¢ byli manzelé, tak jsme bydleli v rodinném
domku, ted bydlime v byté...tak.....tak je to zase jiné......tak je to zase zména, ale my zas
jak vlastné mame byt, tak rodice bydli v té stejné bytovce a my jsme vlastniky vlastné
stra$né velkého pozemku za tim, za tou bytovkou. TakZe my tam mame déts. .. takové dét-
ské htisté¢ jsme tam udélali, synovi jsme udélali takovy osobdk, jakoze difevéné auto jsme
mu udélali, tak rozhlednu tam ma s ¢eskou vlajkou a tak jakoze ..(nadSeni) protoze...
...je tam spokojeny ... Ano, ano. No, protoze to je hrozné obrovskd zahrada, tam je 50 stro-
ma merungk a tak jako, takovy ovocny sad tam mame, no... ale fikam, ze teda ted” mi to
tak nevyhovuje, prosté tady tahle prace, protoze jsem byla zvykla, ze jsme fakt odpoledne
byvali spolu, bar kam jsme jezdili na kole a takhle...nmm.....no a tak se mé ta prace prosté

nelibi, ze jezdim az o pil Sesté veCer dom.



A vikendy proZivate jak?

A vikendy, tak to vesmes vlastné¢ vzdycky dohromady vSichni i s jeho tatinkem no.. my
dycky...Vikendy travite spolecné......no, porad jako. | vtydnu. Takze kdyz vlastné jeho
otec dojede pozdé z prace, my vlastné jdeme k nému. Takze ¢ekame tieba, on kolem té
paté — Sesté taky jezdi dom, ale kdyZ neni n€kde daleko, protoze kdyz ma pracu, ja nevim,

uplné mimo republiku jakoze, tak tieba spi nékde jako, jo.
A co planujete v lété na dovolenou?

No, tak to uréité pojedeme nékam.. ja jsem ale chtéla sem do Ceska ne k mofi, protoze my
se synem to moc nemame radi, to mo.. jakoze to .. je to sice p€kné, nékdo na to je, nékdo
na to neni. A ja pravé chcu jet s nim do toho do Tyrolska. Bych chtéla jet se podivat, no.
Tam jsme... Uz jste tam byli? Nebyli a pravé, ja bych se tam chtéla jet podivat, protoze
vlastné......poznat néco nového...No no no nod, jakoze by jsme tieba i to Svycarsko prave,
néco takového. Ne k mofi, ale zas néco jin¢ho troSku néjakou jako Ze zménu no a hlavné
pravé ze chci odejit z té€ prace a ted’ chei byt pravé doma. Kdyz néco nesezenu, nevadi
a fekla jsem si, ze prosté budu az dooo...do srpna s nim doma...Hm...A az od toho zafi
bych nastoupila tfeba nékam do prace, no. Tak uvidime jako... ja jsem aji s byvalym man-
zelem domluvena, on je zas takovy dobry ¢loveék, ze by nas nenechal tak na holickach,
ze 1kdyz jsme rozvedeni, tak mame opravdu mezi sebou strasné pékny vztah. Vsak to vidi-
te sama, Ze ..ano... to nejde ani na nas poznat, jako no... opora....ano, ze uz nezijete spolu.
N¢, jakoze, to nikdo, .. jakoZze kdo nds nezna, tak opravdu by nefekl, ze jsme rozvedeni
jako. Protoze my se k sobé opravdu pékn¢ chovame jo. Ja4 su za to strasné vdécna a su za to
rada, Ze to tak je, protoZe ja si myslim, Ze u hodné lidi, to tak prosté nebyva. Ze tieba koli-
krat opravdu kdyz stim synem jedeme k nému, tak on bydli hned pod nama kou-
sek...ano...Mame to dvé minuty cesty, jo a my pak dojdem a on m¢ fekne, nedas si, nedas
si bramborovou kasi, udé€lal jsem karbenatky... takové prosté... vlastné...Ze ani syn to
vlastné ani nepozna, Ze jo. Ja su jeding rada, Ze to tak opravdu je, no. Ze tak to..ze furt

jsme spolu, no. To je dobre. Hmmm.
Kdy jste u svého ditéte poprvé zaznamenala néjaké ty problémy zdravotni, které on ma?

To bylo tak...kolik mohl mit syn?...tak pét a pal, kdyZ mél. A to jsme s manZelem pravé
fikali, Ze...pfff ( povzdech)...z jidla, jako... nebo to... tak jsme upravili trosku ten jidelni-
¢ek, jsem se s panem doktorem pravé bavili ne, tak on pravé tikal, tak mu zkusime dat tre-

ba dietu, tfeba to ma z mlécnych vyrobkl, musime to zkouset..( nadech) no a pak prosté



jsme byli ve mésté¢ V nemocnici vlastné kvili tomu ai, ale tam taky bez vysledné ... jako
ze by mu néjak pomohli, oni mu akorat udélali vySeteni a nam pan primat fekl, ze bude-
me vlastné chodit kazdé dva mésice na kontroly, ze dycky podle toho, jak ndm dojde
oznameni, ze mame dojit na kontrolu, ne..ze ndm to bude posilat poStou..Ano..No, my
jsme vlastn€ z té nemocnice dojeli dom a byli jsme tam vSeho vSudy asi tfikrat ...4 vyset-
reni dopadla v pordadku.. No... Ten organicky podklad potizi byl vyloucen. My jsme prave
mysleli.. ja jsem se prave ptala pana primare, jestli .. mu dobie zkontrolovali ten kone¢nik,
jestli nahodou nema ten svéra¢ néjaky Spatny..4 to bylo vsechno V porddku. On mi fekl,
7e ano.Ze se svéradem nic pravé nemd, coz my jsme si mysleli, Ze to bude... Ze..Ze ten

svéra¢ bude mit né¢jaky Spatny.. nevime. Prosté, no. Sami uz nevime co.
Jak jste zareagovala, kdyz vam byla sdélena diagnoza ditéte?

No byli jsme z toho oba dva Spatni. Vlastné nejenom ja, ale i vlastné.. -ja budu fikat man-
zel, ze- ano.. tak vlastné 1 manzel no. Tak jsme mu kladli na diiraz, ze se prosté se musi
taky snazit ...tfeba jsme si s nim sedli opravdu jo a promlouvali jsme si S nim o tom S nim,
ale uplné bez vysledn€, on nam prosté nam nedokazal na to odpovédét, chtéli jsme tu od-

poveéd’, ale nedockali jsme se zadné odpovedi, no..
Jak vnimate onemocneni ditéte?

No dost Spatné pravé jako. Je to takové Ze...eee, aji kdyz s manzelem si ho nékam vezme-
me, my jezdime ptes zimu hodné do toho, do termali, my mame kousicek, to je 15 minut
pies hranice jo, takze vlastn¢ tam jedeme s nim, ale to je takové.. aby jsme méli aspon troje
plavky nahradni, Ze sebou, prost¢ furt starosti.. nékam dete, mame furt batiizek, kde mame
nahradni obleceni jako...tak prosté.. jako Ze jde vidét, Ze prosté jsme z toho takovi oba dva
ne$tastni, no. Ze opravdu, Ze ho mate jak miminko, Ze taky vozite s sebou nahradni oble-
¢eni...Ano...No, ale prosté, kdyz uz mate sedmileté dité¢, no tak... no my se bojime,
ze kdyz se vrati zpatky, aby se mu to tieba... jo tady dobré, ale... je to néjak jesté ukori-
govat, Ze uz to neni, jak to byvalo... byval i 7x denné pokakany, ale i tak, jakoZe prosté
pofad se to... pofad.... pofad... My mame takovy pocit, Ze se nic ned&je no. Ze se to ne-

lepsi. Ze je to stejné? Ze je to stejné.. hmmm. Pravs...
Jak jste se s danou situaci vyrovnavala a jak se s ni vyrovnavate ted, v soucasnosti?
No tak porad tak jsem na tom uplné stejné. Prosté $patné no.

Co vam napriklad pomaha situaci zvladat?



Aaaahhhh...( povzdech) tak ja nevim.. ja to tak kompenzuji tieba tim, kdyZ jsem sama
doma, tak jako tfeba rada pecu, tak vzdycky néco upecu, nebo uvatim. To je.. a praveé
furt... a ja tieba vafim a neudélam jedno jidlo, udélam tieba dva chody a jesté potad néco
k tomu jo, takze to je takové prosté...tézké, slozité. A chodime za babi¢kou mojou, kterou
uplné miluju, protoze mam jenom jednu posledni, takze prosté, Ze syn je tadyk, tak a mam
Cas a ted’ jsem vlastné 14 dni doma, tak to tak délam a se star$im synem chodime, jakoze
spolu. Jezdime vlakem, nebo chodime spolu ven, a mam toho star§iho syna doma, a kdyz
on neni doma, tak jdu prosté€ k té babi¢ce. A bydlim vlastné u rodicti, se da prakticky za to
fict, ze jo. TakZe jsu furt Stéma... mezi téma ... mezi tou rodinou, mezi téma lidma.
No a vlastn€ 1 kdyz syn je tady, tak i s tim manzelem se setkavame .. vSechno, takze .....
i tak jste spolu...1tak jsme spolu, i kdyz syn je vlastné tieba tady a tfeba by jsme se nemu-
seli stykavat ze jako, ale i pfesto normalné tam dojdu. Tak star$i syn ho tpIné miluje

a neni to jeho pravy otec, takze...
Miizete srovnat vas zivot, nebo zivotni styl pred a po onemocnéni ditéte?

No je to hodné velky teda rozdil. Opravdu. A4 jaky?..Tim ze mate ty starosti prosté, jak mu
pomoct, chtéla by jste mu pomoct prosté a nejde to. Furt ¢lovek patra a patra, z ceho to
mize byt, nebo pro¢ to je jako protoze...my jme mysleli.. nékdo fekne, ze to je
Z psychickych diavodu ne, Ze tfeba jako - ,,no vy ste se rozvedli, on to ma z toho®, ale ja
fikam, on to mél jesté, kdyz jsme byli s manzelem spolu jo a my jsme se nikdy pied détma
nehadali, nikdy. (draz). A hlavné on neni, manzel neni viibec hadavy typ, ja taky ne, jo.
Takze nem¢l by ten syn mit takovou tu psychickou ujmu, jak nékteré déti mivaji, ze tieba
jako, Ze to je z té rodiny, z téch rodi¢u. Tak nas taky pravé ze zajimalo, z ¢eho to taky mii-
ze jako mit, ze jo. Takze to je takové prosté ... furt patrate, z ¢eho to mize byt... a nedo-

patrate se no.. jako..
Jaké nastaly zmeény ve vasem Zivoté? U vds.
U mé, no. furt Ze nad tim pfemyslim tfeba jako. Nad tim, Ze se pokakava, Ze pro¢ no..

Jak hodnotite pomoc s resenim problému u ditéte ze strany vlastné jeho otce... vy jste uz

o tom povidala ..

Hm...tak... tak vlastné s manzelem...manzel ten je takovy hodny otec, on je opravdu otec
s velkym O. A ten taky déla pro to maximum, ze aby prosté, aby to dobie dopadlo. Tohle

vlastné se synem, ta nemoc. Proto my vSechno probirame spolu pofad jako, no...



Takze zajem ma, resite probléemy.

Ano, to ma. Jako to bych nemohla fict, ze by nem¢l, jako to teda ne, opravdu. My si vola-
me porad vecer, dycky, on mé vold ve tii ¢tvrté na sedm, kazdy den to tak je ne, protoze
on vola od pul do tfi ¢tvrté na sedm, pak mi dycky zavola — ,,uz jsem synovi akorat do-
mluvil, ted’ mu zavolej ty*, takze takova sranda to je aji docela aj ne..ze ( smich), prosté to

tak mame zavedené jako, Ze jo.. prosté spolu, no.
Popiste vztahy s dalsimi c¢leny rodiny. Ma na né vliv onemocnent ditete? Jaky?

Tak ja si myslim..tak star§imu synovi to taky dojde lito, hlavné on s nama vyrista, Ze jo,
prosté, protoze ten s nami byva, prosté jako spolu, ale prost¢ manzelovy dcery z prvniho
manzelstvi, tak ty bydlijou jsou 400 kilometra daleko, takze tam si myslim, Ze... ty holky
maji Gplné jiny.. maji svlij Zivot .. uz jsou dospé€lé, maji sedmadvacet let, Sestadvacet

a sedmadvacet, ta jedna uz je taky maminkou a ja si myslim, Ze ty..
A prarodice?

A prarodiCe.. jak na to nahlizi.. no tak to abychom ho vzali zpatky dom, to posloucham

dennodenné. Fakt. Jako hodné. Kor moji rodice.
A ve vztahu k tomu onemocnéni?

No, eee...moje maminka se vlastn¢ o n¢ho starala, protoZe ona pracuje ve Skole, kam syn
vlastné chodi. Ano. TakZze ma vlastné¢ nasklddané ve sktiiice slipy, rucniky, vlhéenaky,
vSecko. Nez vlastné Sel semka, Ze jo. On vlastné nastoupil v zafi do Skole, tak nastésti tam
mam tu maminku, ktera se vlastn¢ o ného mohla starat no. Aspon, ze teda chodila, kazdou
prestavku chodila a kontrolovala ho, no. A kdyz m¢l, jak se fika, tak mél plklé, tak ho

opravdu dycky prosté umyla a dala mu ¢isté slipec¢ky no.
Kde pripadné u koho hledate pomoc pri reseni problémii s ditétem?

Tak rtzné. Tieba my jsme se tfeba s manzelem divali aji na internetu, co by to tteba mohlo
byt a takhle od znamych, nebo prosté, my jsme prave... v pondéli budeme volat jedné pani
doktorce, ktera je vlastné i détska lékarka ve mésté na poliklinice. Ano. A ona je zaroven
i homeopatka. Tak my to chceme zkusit jako. Tak uvidime. Ja vim, Ze ti homeopatové se
spi$ .. ja nevim.. spi§ 1&¢i .. j4 nevim, kdyZz mate imunitu slabou, nebo néco takového,
ale za to nic nedame, kdyZ tam prosté vV pondéli zavolame. No jinak manzel, tak on byl
taky uZ u jednoho lécitele se synem. Kousek od naés, v jiném mésté. Tak mu prohmatéaval

btisko a tak rizné€ a nasadil mu rizné bylinkové €aje, které jsme mu vafili, které poctive pil



a e$t¢ mu daval...co to.. n¢jaké.. sprosté..to byly...jak mate tak néco...Tinktury? Ano,
presné. No ale stejnak, dodrzovali jsme to tak, jak vlastné¢ on nam fekl, ale bezvysledné.

Opét bezvysledné, prosté no.
Jak se vam hovori s ostatnimi lidmi o problémech ditéte?

No.. vite co, my jsme takovi, ze ..chh...my to neskryvame. Ale setkali jsme se s tim,
ze pravé ty déti, co maji problém tady s tim pokakavanim, tak oni lidi o tom nemluvi. (po-
mlka) Ze to taji. Tabu, Giplné tabu. A my teda opravdu nee. Tieba ja potom...kazdy dneska
ma ten facebook, kdyz si prosté sem tam dam néjakou tu fotecku se synem, prosté tam
dam néjakou tu fotku a strasné moc ohlasti na to bylo, kazdy, pro¢ tam syn je..a tak jsem
napsala, ze ma problémy tady s tim kakanim a to bylo neskute¢né, kolik lidi mé potom
volalo a kolik lidi se na to ptalo. Oni ti lidi totiz na vefejnosti o tom nechcou mluvit, jako
kdyby se stydéli, ale tak prosté, neda se s tim nic d€lat prosté je to tak — pokakava se. A ja

to nebudu drzet tabu, Ze jo. A to bylo upln¢ neskutecné, kolik bylo ohlasti na to. (1div)
Takze ohlasy mate spise pozitivni ..

Ano, ano.. kazdy se na to..vite co ale, to je to tieba, Ze pravé volala mi jedna kamaradka,
ona ma Ctyfletou hol¢icku a ona to ted’ko... pil roku se ji v kuse pokakava a ona nenosi od
roku

a pul plinky. Ted’ ma ¢tyfi roky a taky... potom vlastné jesté¢ od manzela tak netef, tak ten
mali¢ky taky.. tak on zacal, ted’ je to pil roku, co se pokakava, ze ma furt plklé ve slipec-
kach jako ne.. takze a. tak rizné. Lidi m¢ psali, lidi m¢ volali a bylo teda dost téch lidi,
nebylo jich malo jako. A to je to, my jsme se o tom aji s manzelem o tom bavili, Ze je to

fakt jako tabu po ty lidi, oni to prosté nefikaji. ..
Pomohla ta odezva od téch lidi i vam, Ze jste videla, Ze nejste sama?

Ano, ano. To je prave vono. J4 jsem...oni se m¢ praveé ze ptali, Ze maji ten problém s téma
détma a taky nevijou, jak dal, jak se to da Iécit, nebo néco. Takze to byly, to byly moje
rozhovory, to.. to dycky jsme tieba takhle po telefonu, ale nedalo se to jako Ze tak.. tak
tteba ja jsem dosla za tou kamaradkou, nebo ona ke mné a takhle to bylo. Ale hodné& lidi
opravdu no. A ted’ vlastné nez jsme to s manzelem tak néjak zvefejnili.. opravdu, to je ne-
skutecné, kolik lidi se aj jeho osobné na to ptalo. Takze de to vidét, Ze enom my nemame

ten problém, prosté.

Jaké vztahy ted mate, teda nyni s okolim, ve skole ditéte, nebo s vlastnimi priteli?



Eeee.. tak co bych vlastné fekla o pani ucitelce synové ve Skole — tak na tu nemam vibec
pekné slova jako ... na pani ucitelku opravdu ne... Nevychadzi vam vstric? Nevychazi, abso-
lutné ne. Vite co, kdyz tam jdete prosté pro néjaké, tak to je... kdyz tam jdu pro ty véci,
co zrovna probiraji ve Skole, abych dala semka do Skoly, tak ona ani nefekne tieba — ja si
myslim, Ze to je sluSnost, Ze se to patii — pozdravujte syna, at’ se brzo uzdravi...nebo néco
prosté.. blablabla... to je jedno, ale prosté staci jenom pozdravujte syna. Tohle ta pani uci-
telka netfekla ani jednou jedinkrat. Ona jediné, co ud¢€la, tak mi stréi ten papirek co ma syn
vlastné d¢€lat tady do Skole a zeptd se vzdycky jenom - kdy se vrati, na jak dlouho to tam
ma. Uplng prosté..jako Ze ne p&kné teda. Rozhodné ne. Jako je na fiu hodné stiznosti ne,
jako Ze jenom ja bych na fu néco tikala, ale i od rodict ze tfidy jo.. aaaa... pravé bych
chtéla, aby syn radsi opakoval 1.ro¢nik, aby s fiou nebyl, aby s iou nebyl az do tieti, nebo
ctvrté tiidy, protoze kdyz jsem vlastné mluvila tady s pani uéitelkou, co ma syn, tak jsme
mely na to ¢as pochopitelné, tak jsme ji to vykladala, jaka pani ucitelka u nés je, jak ona se
k nému chova a ona sama mé teda poradila, at’ ho dam na jinou $kolu, na n&jakou spis
takovou rodinou, vite, kde neni tolik déti..,ano.. nebo to... a kdyz nic nesezenem, kdyz to
prosté nevyjde, tak urité, ze by nam taky doporucovala .. Ze tak ona taky tady pani ucitel-
ka chce, aby syn opakoval prvni ro¢nik. J& fikdm jako mé je to jedno, nam to nevadi, pro-
toze my jsme chtéli, aby syn byl jesté vlastné tento rok ve skolce, jenomze nam uz to ne-
povolili, protoze dva odklady se nedavaji. A on opravdu nebyl zraly jesté¢ porad, aby..aby
Sel do prvni tfidy. My jsme to projednavali aji s pani psycholoZkou, co mame svoji vlastni
ve Skole no a takze by nam to jediné vyhovovalo, protoze on stejnak, kdyz potom piijde do
prvaku, tak on by Sel z osmé tiidy, neSel by ani do devaté. Takze on by v prvaku byl se
stejné staryma déckama potom, takze tam by nemél néjakou tu Gjmu nebo néco. Ale
prosté mrzi mé¢ to teda samotnou no, protoze ja si myslim, protoze ta ucitelka ma taky
asponi néjakou tu mensi psychologii vystudovanou, Ze jo a méla by zapojit trosku tu psy-

chologii na to, ale nevypada to tak teda absolutné. To mé mrzi.

Ano. Jaky je vds ndzor na tvrzeni, Ze pribeh onemocnéni ditéte ovliviiuje vychova a pro-

stredi, ve kterém vyrusta?

Hm... jaky vliv..no, to je tak $patné ... tézko fict ... ze ten.. vliv no ... ja nevim. Na toho
syna ... to je...pffff... ani nevim, jak mam na to viilbec normalné odpoveédét tedkom

..tézko .no..

Dobre. Jak vas ovlivituje péce o dité v case na viastni konicky, zaliby, kulturu nebo sporto-

vani?



Tak ja zadné konicky jako takhle nemam vlastné pomalu. Protoze ja vlastn€¢ konicky mam
jako Ze ty déti. Ano, takze Vénujete se detem. Jasny, no. To je prosté na prvnim misté.
My jsme tak zvykly prosté to odpoledne, my madme za zahradou vlastné ty prasatka, mame
tam ovecky, kozenky tam mame, takze my vzdycky suSime doma chlebiky a vlastn¢ ty
rohliky takze aji kdyz opravdu, kdyz syn si sedne na kolo a jedeme nakrmit vlastné ty zvi-
fatka. A takhle rtizn€ no a hlavné co on teda miluje, tak ma dvé ctyrkolky, ze jo. Tak si
dycky udélame i ¢as na to, aby se mohl jet projet, takZe vlastné manzel sedne na velkou, on

na tu mensi a jedou vlastné dozadu az za vinohrady a tam tak jezdijou no. Hmm .
Kolik ¢asu vénujete sama sobé v kontextu S péci o syna?

Sama sob¢ ja ...malo Casu. To ... fakt kazda matka to vi prosté, Zze vzdycky vénujete Cas

détem, ze jo. No. Musite.
Jaky ma dopad péce o syna na vas zdravotni at’ fyzicky ¢i psychicky stav?

No je to takové ... Ze kolikrat doma bre¢im. Ze prosté vidim, Ze tomu synovi opravdu ne-
jde pomoct a je to takové tézké, ze. A pravda, aji manzel mi vzdycky fika, hlavné nebre¢
vecer do toho telefonu, kdyz mu volas. Takze se vzdycky prosté drzim, abych nebrecela,

brec¢im, az dovolam no. To je takové tézké no, Ze je prosté tak daleko od nés no.
Je vam to lito. Hm...(matka ma slzy v oc¢ich) hodné no.
Eee...jak se odrdzi onemocnéni ditéte na vasem rodinném rozpoctu?

Nijak, ze by.. vlastné my tady nic neplatime takze a kdyby néco, tak my opravdu by jsme
to s manZelem prosté vSechno.. .. ne pouze SPojeno s hospitalizaci, ale vseobecné. No tak
akordt...Tam je akorat, Ze ty slipecky musi ¢love€k potad kupovat...porad perete... furt,
no spis, kdyz byly pokakané, tak jsme to dali do sa¢ku a zrovna jsme to vyhodili do po-
pelnice ze, takze to bylo, to jsme kupovali... pane boze ticba i osm krabiéek slipu za
tyden jako jo. Takze tohle no, ale jinak jako nee, Ze by to néjak financné€ nds zrujnovalo to

teda vlibec.
Jak vas ovliviiuje zvysena péce pri vykonu zaméstnani ¢i uplatnéni na trhu prace?

No, tak pravé to je...ze prosté.. vy jste uz o tom rikala... no, ze prosté opravdu, jsem
synovi slibila, Ze az se vrati dom, Ze uz do prace neptjdu, no...dala jste vypoved? Ja jesté
marodim, jak mé pustili z t¢ nemocnice, takZe jsem doma, ale vratit se tam teda nechci
jako no, protoze me to hrozné.. ja jsem byla praveé zvykla, kdyz jsem pred tim pracovala,

tak jsme méla kratky, dlouhy tyden. TakZe — prosté jeden tyden jsem byla prosté pét dni



doma, druhy tyden jsem byla zase jako ze zas stieda ¢tvrtek doma, ale mate pofad volno,
prosté jo, prosté jste tfeba cely den doma. Jenomze takhle ja si nestihnu zajit ani na Gfad, ja
si nestihnu zajit k doktorovi a ted” kdyz mate i nemocné dité, tak ja nemam s nim kdy jit
k tomu doktorovi. Takto, kdyz ¢lovek déla ten kratky, dlouhy tyden tak mate, mate kdy si
zajit na ufad, mate kdy jit s tim ditétem, objednate se k zubarovi jo, ja vim, Ze stieda Ctvr-
tek mam, mam volno, su doma, tak si to vSecko tak naplanuju, ale tady mi to prosté nevy-
hovuje. Absolutné. A hlavné i to jednani, jaké maji oni, $¢fové k nam no. Takze budete
hledat jiné zaméstnani. Ano ale chcu byt se synem do toho srpna doma. Ale pudu potom az
od zafi, no protoze m¢ ted’ budou vlastné vyplacet ty rodinné ptidavky a takové, takze

mam na to penize, abych mohla byt do toho zafi se synem doma no.
Co myslite, Ze by vam usnadnilo péci o vase dité ze strany spolecnosti?

Ja si myslim, Ze jenom rodie se mizou postarat o ty, 0 ty déti a ne zadna spolecnost.

Hmmm.
Co by prispélo ze strany spolecnosti ke zlepseni vaseho Zivota?

Ja si myslim, Zze by sta¢ilo hrozn¢ malo, aby se ty lidi chovali k sobé pékné. Ja si toho
Vv posledni dobé hrozné v§imam, ze vam zavidi lidi 1 to, co nemate. Je to ¢im dal tim vic

horsi. Hmmm.

Jaké sluzby nebo pomoc nejvice postradate v misté bydlisté ve spojitosti s onemocnénim

vaseho syna?

Mame vSechno kousek, neni to zas tak daleko, to mésto je opravdu ... tam jste za 20 minut
autem, takze .. a u nds mame vlastné svojeho lékare, ze tam syn ma svého détského lékare,
takze tam vlastn¢, jinak tam je toho dost no.. u nds.. a to nejdilezitéjsi to je vlastné

ve mésté a to je kousek, neni to daleko.

Chcete jeste néco diilezitého sdelit, na co jsem se vds nezeptala?

MiiZete se mé jesté vy na néco zeptat jesté klidné, ja vam odpovim. (smich obou)
Jste moc hodna. Tak dékuji za rozhovor a za vas cas.

Neni zag, ja vam taky dekuju.

Dékuji.



