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ANOTACE

Bakalatskd prace je zaméfena na problematiku zivota rodiny s handicapovanym ditétem.
Nejprve popiSe pfistupy socialnich véd k postizeni a piedstavy o normativnim détstvi a
rodicovstvi. Zajima se o to, jak se tyto konstrukce roli a procesu vychovy promeéni s narozenim
handicapovaného ditéte a jakou roli pfi tom hraji vlivy socidlniho okoli (neformalnich
socialnich siti ¢i instituci). Informanty jsou nejen rodiCe, ale i sourozenci ditéte. Prace je
zaloZzena na vlastnim kvalitativnim terénnim vyzkumu s rodinami. Hlavni metodou je

interview - technika polostrukturovaného rozhovoru, doplnéné pozorovanim.
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TITLE

Changes in the concept of childhood and parenthood: Life with a child with disabilities from
the perspective of the family.

ANNOTATION

The bachelor thesis is focused on the problems of the life of a family with a handicapped child.
First, it describes the approaches of social sciences to disability and the concept of normative
childhood and parenthood. It is interested in how these constructions of roles and the process
of childrearing will change with the birth of a handicapped child and what role is played in this
process by the social environment (informal social networks or institutions). The informants
are not only the parents but also the child's siblings. The work is based on own qualitative
fieldwork with families. The main method is a semi-structured interview supplemented by

observation.
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UvVOD

Narozeni ditéte je pro kazdého velkou udalosti. Obcas se bohuzel stane, ze se dité narodi
s handicapem, o kterém rodice do té doby tfeba ani nevédeli. Smifeni se a piijeti této okolnosti
je pro celou rodinu velmi naro¢né. V prubéhu zivota se navic zméni jejich role, vztahy, nastanou
situace a udalosti, které jsou jim do té doby neznamé. Zivot se zdravym a handicapovanym

ditétem je naprosto odlisny a rodinu ¢eka béh na dlouho trat’.

Toto téma jsem si vybrala predev§im z toho divodu, Ze j4 sama mam mladsi sestru
s handicapem. Jiz v détstvi jsem se piatelila s divkou, ktera je také mentalné postizena a ja se
tématu mé utvrdila i ma praxe, kterou jsem absolvovala ve specialni $kole. Tam jsem si mj.
uvédomila i to, Ze bych se touto problematikou chtéla zabyvat i nadale a ziejmé tomu

uzpusobim své nasledujici vzdélani.

Cilem mé prace bylo tedy zjistit, jak se s narozenim handicapovaného ditéte vyporadali
rizni rodinni piislusnici, at’ uz se jedné o rodice ¢i sourozence. Hlavni vyzkumna otazka zni:
Jak se konstrukce rodinnych roli a procesu vychovy proméiuje s narozenim handicapovaného

ditéte a jakou roli pii tom hraji vlivy socidlniho okoli (neformalnich socidlnich siti ¢i instituci)?

Prace je rozdélena na teoretickou Cast, kde se vénuji tématim jako je zdravotni
postizeni, rodina a dale propojeni téchto témat, tedy dopadu narozeni ditéte s handicapem na
rodice, sourozence apod. V dalsi ¢asti popisuji metodologii, konkrétn€ vyzkumnou otazku,
prabéh celého vyzkumu, uzité metody a charakteristiku dotazovanych informanti v¢. informaci
o jejich handicapovaném ditéti/sourozenci. Posledni Casti je samotna interpretace ziskanych

dat.

10



1 Zdravotni postiZeni

Abychom 1épe porozuméli souvislostem, popisi v této kapitole nazory riiznych autort
na téma zdravotni postizeni. Dale se zaméfim na to, jak se k lidem se zdravotnim postizenim
pristupuje a zminim instituce, které se zabyvaji jejich pravy. Ve spole¢nosti existuji jisté
predstavy o normalité, které se postizeni vymyka, a proto par radka patii pravé tomuto tématu

spolu se souvisejici stigmatizaci.

Dle Rosemarie Garland-Thomson je postizeni urCity konstrukt, ktery piedstavuje velkou
skupinu lidi, jejichz vzhled, té€lesnost, hendikep atd. jsou povazovany za abnormalni a dochazi

tak ke stigmatizaci s nasledkem vyloudeni ze spoleénosti.

Krhutova uvadi, ze zdravotni postizeni byva €asto zaménovano slovem nemoc, ale mezi
témito dvéma pojmy je velky rozdil. Urcujicim rdmcem nemoci je diagnoza, kdezto zdravotni
postizeni je dlouhodoby stav, ktery ovliviiuje lidské funkéni schopnosti a zabrafnuje plnému
zapojeni do spole¢nosti. Za synonyma lidé povazuji: ,,lidé se zdravotnim znevyhodnénim,
s hendikepem (hendikepovani), s disabilitou, se specidlnim i specifickymi vzdélavacimi

potiebami atd. *?

S timto ndzorem ¢astecné souhlasi 1 Libor Novosad, ktery o zdravotnim postizeni také
hovoii jako o dlouhodobém stavu. Tento stav mé velky vliv na obvyklé lidské fungovani a
nejen, ze ho ovliviiyje, ale také omezuje zivot v riznych rovinach. Upozoriiuje na to, ze kazdy
jazyk pouziva jiné terminy souvisejici s postizenim. Vymezuje tedy Ctyfi terminy vychazejici

z otazky zdravotniho postizeni v anglickém jazyce:

1. |, impairment — naruseni, zhorseni vykonu ci poskozeni funkce

2. disability — omezeni schopnosti, popr. neschopnost v néjaké oblasti (opak to be
able — byt schopny)

3. handicap — znevyhodnéni v urcité oblasti osobnich i socialnich aktivit (koreny
pojmu jsou ve sportu, jako je golf, dostihy apod., kde se také tradicné pouziva)

4. disorder — porucha, dysfunkce, tzn. néco, co neni funkcné v poradku (opak in

1 KOLAROVA, Katetina. Jinakost — postizeni — kritika: spolecenské konstrukty nezpiisobilosti a hendikepu:
antologie textii z oboru disability studies. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2012. 17 st. ISBN 978-80-7419-
050-6.

2 KRHUTOVA, Lenka. Uvod do disability studies [online]. 2. vyd. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé,
2013 [cit. 2020-03-01]. ISBN 978-80-7464-288-3. Dostupné z:
http://www.digitalniknihovna.cz/mzk/uuid/uuid:b8527{7f-9764-4605-a889-f85c95b666a6
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order — v poradku) 3

V Ceském prostiedi se nejCastéji vyskytuje vyraz zdravotni postizeni ¢i handicap, ale
dosud piezivaji vyrazy typu vada ¢i defekt, které jsou zna¢né negativniho charakteru. Kromé
zdravotniho postizeni, o kterém jsem se jiz zminila, popisuje Novosad pojem handicap a
invalidita, které nejsou totozné, jak by si mozna laik mohl myslet. Handicap vidi jako
nepfiznivou socialni situaci vychézejici z omezenych schopnosti cloveéka, zatimco invaliditu
jako neschopnost pracovat ¢i znehodnoceni v riznych oblastech. Pojem invalidita se také hojné
pouziva v systému Ceského prava socidlniho zabezpeceni. Zminuje i fakt, ze zpisob, jakym o

lidech s postizenim mluvime, vyjadiuje nase realné smysleni a postoje k nim.*

Ve vymezeni nékterych pojmt se s Novosadem shoduje i Jifi Jankovsky, konkrétné se
jedna o impairment, disability a handicap. I on upozoriiuje, ze ne vSechny pojmy jsou v riznych
jazycich pouZzivany stejné, resp. zda jsou adekvatné pouzivany v tom smyslu, jak je publikovala
WHO? v ramci Mezinarodni klasifikace poruch, disabilit a handicapti (IC IDH). Dilezité je
zminit, Ze v roce 2001 doslo k tipravé, kterou piijala i Ceska republika a nyni se tedy uziva
oznaceni Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (IC FDH). Zcela se
upustilo od pojmu handicap, ktery je povazovan za matouci a nahradil ho vyraz restringovana
(omezend) participace. Ta se tyka predevsim hodnoceni funkéni schopnosti jedince. Znamena
to tedy, ze dany jedinec nemuize vykondvat urcité aktivity, coZ se projevi v omezeni ¢innosti,

které jsou pro néj diilezité ve vztahu k socialnimu prostiedi.®

V knize Libora Novosada, Télesné postizeni jako fenomén i zivotni realita, Matousek
hovoii o zdravotnim postizeni jako o pficin€ neschopnosti navazovat a udrzovat vztahy s lidmi.
Funk¢ni omezeni, které postizeni predstavuje, je dle jeho ndzoru neovlivnitelné, ale handicap

je prostiednictvim systémovych opatieni ovlivnitelny.’

3 NOVOSAD, Libor. Télesné postizeni jako fenomén i Zivotni realita: diskursivni pohledy na télo, télesnost,
pohyb, ¢loveka a télesné postizeni. Praha: Portal, 2011. 85-88 st. ISBN 978-80-7367-873-9.

4 Tamtéz, 89-91 st.

> WHO - Svétova zdravotnicka organizace

® JANKOVSKY, Jifi. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 2. vyd. Praha: Triton,
2006. 37-38 st. ISBN 80-7254-730-5.

"MATOUSEK, Oldfich. In: NOVOSAD, Libor. Télesné postizeni jako fenomén i Zivotni realita: diskursivni
pohledy na télo, télesnost, pohyb, cloveka a télesné postizeni. Praha: Portal, 2011. 90-91 st. ISBN 978-80-7367-
873-9.
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Ivana Fitznerova ve své knize Mdame dité s handicapem piiblizuje své vlastni zkuSenosti
a jiz z ndzvu mizeme postiehnout, Ze klade dlraz na to, aby se o jeji dcefi nehovofilo jako o

postizeném ditéti, ale jako o ditéti s handicapem.®

V knize Umlcené télo popisuje antropolog Robert Murphy sviij vlastni ptibéh o tom, jak
se stal handicapovanym. Uvadi, ze uzivani pojmil jako mrzak, kripl nebo invalida je
nepiipustné, nicméné praveé lidé s handicapem mezi sebou tyto pojmy ¢asto uzivaji, aniz by to
m¢élo hanlivy ¢i urazlivy podtext. Pro spoustu z nich neni natolik dalezité, zda jsou oznacovani
jako postizeni lidé nebo lidé s postizenim, ale dbaji spiSe na respektujici pfistup a slusné

chovéni ze strany druhych.’

Jiny pohled na postizeni se snazi vystihnout disciplina Disability studies. Hlavni
koncepty, které zkouma4, jsou spolecenské konstrukty nezpusobilosti a hendikepu. Snazi se o

socialni zménu, kdy by se na jakkoli stigmatizované osoby nahliZelo s respektem a uznanim.°

Do této doby jsem popisovala stigmatizaci pouze jako negativni postoj vuci lidem
S postizenim. Nicmén¢ ani extrémné pozitivni pfistup neni zcela vhodny, nebot’ nas respekt za
to, ze lidé své postizeni zvladaji a predstavuji pro nas jakési hrdiny je stigmatizujici, aniz
bychom si to tfeba uvédomovali. Disability studies tedy mj. zkoumaji, jakym zplsobem jsou

vlastné nastavovany hranice ohledné normality a abnormality.!

1.1 Pristup k postiZeni

Lidé s postizenim se rodi odjakZiva. Postaveni spolecnosti ale velmi ovliviiuje dana
doba a kultura. Dilezitym obdobim bylo 20. stoleti, kdy nastaly velké spolecenské zmény.
Zmeénilo se 1 postaveni lidi s postizenim, nebot’ na zlepSovani jejich Zivotnich podminek

pracovali kromé profesionalil z réiznych oblasti i oni sami.*2

Zacalo se vice dbat na podporu nezavislosti a v souvislosti s tim vzniklo severoamerické

hnuti Independent Living. Toto hnuti vzniklo aktivitou lidi s télesnym postiZzenim, ktefi

8 FITZNEROVA, Ivana. Mamé dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 34 st. ISBN 978-80-7367-663-6.

® MURPHY, Robert Francis. In: NOVOSAD, Libor. Télesné postizeni jako fenomén i Zivotni realita: diskursivni
pohledy na télo, telesnost, pohyb, ¢lovéka a télesné postizeni. Praha: Portal, 2011. 92 st. ISBN 978-80-7367-873-
9.

10 KOLAROVA, Katetina. Jinakost — postizeni — kritika: spolecenské konstrukty nezpiisobilosti a hendikepu:
antologie textii z oboru disability studies. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2012. 14-15 st. ISBN 978-80-
7419-050-6.

1 Tamtéz, 14-19 st.

12 KRHUTOVA, Lenka. Uvod do disability studies [online]. 2. vyd. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé,
2013 [cit. 2020-03-02]. ISBN 978-80-7464-288-3. Dostupné z:
http://www.digitalniknihovna.cz/mzk/uuid/uuid:b8527{7f-9764-4605-a889-f85c95b666a6
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usilovali o stejna prava a piileZitosti ve spoleénosti, které jsou pro ostatni naprosto b&zné.:
Jednim z jeho zakladatelti je Ed Roberts a diky jejich politickym aktivitdm zacala vznikat
centra. Prvni z nich bylo v USA, kde se nasledné rozsitila a poté se dostala i do Evropy a
Australie. Cilem téchto center bylo pfedevSim zajisténi bezbariérového prostiedi, osobni
asistence, poradenstvi atd. Hlavnim znakem odliSnosti od jinych organizaci s podobnym
zaméfenim je slozeni pracovnikli, nebot v téchto centrech pracuji prevazné sami lidé

s postizenim.!*

V Ceské republice vznikl vroce 1991 Vladni vybor pro osoby se zdravotnim
postizenim. S hnutim IL*™ ma podobny cil, tedy vytvofeni rovnocennych moznosti pro lidi
S postizenim ve spole¢nosti. Také fakt, Ze se na spolupraci podili sami lidé s postizenim, je
stejny u obou zfizeni. Vybor zajiStuje informovanost vefejnosti o zdravotnim postizeni a
podporuje realizaci bezbariérovosti ve méstech i obcich. Spolupracuje mj. i na ptipravach
Narodnich pland. Momentalné je platny Ndrodni plan podpory rovnych prilezitosti pro osoby
se zdravotnim postizenim na obdobi 2015-2020, vychazejici z Umluvy o pravech osob se

zdravotnim postizent.*®

1.2 Norma

Projevy, které se n&jakym zplsobem vymykaji béZnym znalostem, jsou casto
povazovany za abnormalni, protoZe nejsou tak dobfe srozumitelné. Nejcastéji jde o ty, které
jsou hodné vyrazné nebo poutaji pozornost. Zkratka vSechno neznamé je odmitano, protoze to
vyvolava nejistotu a strach. Samoziejmée vzdy zalezi na vyspélosti a urovni dané spolecnosti.
Zde také hraje velkou roli Casovy faktor, nebot’ se vyvojem spolenosti méni i kritéria
posuzovani. MiiZze naptiklad vzristat tolerance k n€kterym jeviim, které tedy prestavaji byt

fazeny mezi abnormality, napt. koufeni, rozvody, homosexualita atd.!’

13 NOVOSAD, Libor. Telesné postizeni jako fenomén i Zivotni realita: diskursivni pohledy na télo, télesnost,
pohyb, clovéka a télesné postizeni. Praha: Portal, 2011. 98 st. ISBN 978-80-7367-873-9.

14 KRHUTOVA, Lenka. Uvod do disability studies [online]. 2. vyd. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé,
2013 [cit. 2020-02-25]. ISBN 978-80-7464-288-3. Dostupné z:
http://www.digitalniknihovna.cz/mzk/uuid/uuid:b8527f7f-9764-4605-a889-f85c95b666a6

15 1L — Independent Living

16 VLADA CESKE REPUBLIKY. Vladni vybor pro osoby se zdravotnim postizenim. Vidda Ceské republiky
[online]. Praha: Vlada Ceské republiky, ©2009-2020 [cit. 2020-03-06]. Dostupné z:
https://www.vlada.cz/cz/ppovivvozp/uvod-vvozp-17734/

17VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské psychiky. 3.
vyd. Praha: Portal, 2002. 22 st. ISBN 80-7178-678-0.
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1.2.1 Pojeti normy

Za normalni se povazuje to, co je bézné a obvyklé a jak uz bylo feceno, odviji se to od
dané spoleénosti a kultury.'® Peter Berger a Thomas Luckmann ve své knize Socidlni
konstrukce reality, popisuji spolecnost jako objektivni realitu, kdy ,,lidé spolecné vytvaireji
lidské prostiedi se viemi jeho socidlné-kulturnimi a psychologickymi formacemi.“*® Clovék
tedy neustale vytvaii urcity socialni fad. S nim souvisi 1 role, které kazdy ¢loveék zaujima —
kazda spolecnost si vytvaii naptiklad svoje modely normativniho rodi¢ovstvi nebo détstvi. Na
ty pak dana spolecnost nahlizi tim zpisobem, Ze jsou zkratka nevyhnutelné. ,, Nemam v této
zdleZitosti na vybér, musim postupovat takto, protoze si to Zdidd mé postaveni.“?° Kazda
spolecenskd instituce, tedy rodi¢ovstvi i détstvi, je ve spolecnosti podrobena socidlni kontrole.
Autofi pisi: ,,Déti se museji ,ucit, jak se maji chovat® a kdyz to uméji, museji byt ,drzeny
V patiicnych mezich. To se pochopitelné vztahuje i na dospélé.“** Déti, které se ,,neuméji
chovat“ nebo dospéli, kteti dit€ ,,neuméji vychovat“ pak predstavuji uréité naruSeni
spolecenského tadu, ostatni lidé jejich chovani mohou odsuzovat, obdvaji se ho nebo mu
nerozumi a neuméji na n¢j adekvatné reagovat. I z téchto divodl méli moji informanti nékteré
$patné zkuSenosti na vefejnosti nebo ve styku s riiznymi organizacemi a odborniky. Casto se

také zvysila jejich spolecenska izolace.

Odlisni lidé jsou tedy povazovani za abnormalni, avSak ne z diivodu skutecné zdvaznosti

potizi, ale predevsim proto, Ze se zkratka vymykaji béZznému ocekévani. Ve vymezeni normality

hraji v dnesni dobé& velkou roli média.??

Népadné projevy vétSinou nejsou hodnoceny piiznivé, piestoze se nemusi jednat o
vazné poruchy. Lidska potieba orientovani se, obCas vyvolavéa tendence znackovat odlisné
jedince, ¢imz mtize dojit k jejich stigmatizaci.?®
1.3  Stigmatizace

Pojem stigma neni pevny a ustileny termin, nebot’ se jeho vyznam v pribéhu casu

18 Tamtéz, 20-21 st.

19 BERGER, Peter, Thomas LUCKMANN. Socialni konstrukce reality. Brno: Centrum pro studium demokracie a
kultury, 1999. 54 st. ISBN 80-85959-46-1.

20 Tamtéz, 92 st.

21 Tamtéz, 65 st.

22 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese: variabilita a patologie lidské psychiky.

3. vyd. Praha: Portal, 2002. 20-21 st. ISBN 80-7178-678-0.

2 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 5. vyd. Praha: Portal, 2012. 23 st. ISBN 978-
80-262-0225-7.
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vyvijel v souvislosti se spolecenskymi zménami a stejné tak vyvstavaly i kulturni rozdily v jeho
chapani. V minulosti byl oznadovan jako stopa, ktera nesla jisté svédectvi. Rekové timto slovem
oznacovali cejch vypalovany otrokiim. V 19. stoleti zacala vznikat kriminalistika a stigmata
zloCincu predstavovala razné fyzické znaky, které je podle této rané védy usvédCovala ze

zlo¢ineckého charakteru.?*

Pojeti stigmatu se ménilo i podle moralky dané spolecnosti - ,, kdyz se lepra stala méné
endemickou, ztratila svou moc jako stigma, a kdyz byly riizné jevy spojené s kouzelnictvim

vysvétleny, lidé se praktik kouzelnikii prestali obdvat. “?

Uznéavany americky sociolog Erving Goffman uvadi: ,, Za poslednich 10 let?® se v
socialné psychologické literature udélal velky kus prace na téma stigmatu — situace jedince
wlouceného z plného spolecenského prijeti.*’ Pii setkdvani a komunikaci s lidmi dochazi
k urCité kategorizaci podle jejich atributh (vlastnosti) a tim pfedviddme jejich ,,socidlni
identitu®. Vytvarime si tedy jisté pozadavky, které by lidé méli spliiovat (Casto nevédomky) a
na zdkladé toho vzniké jejich virtudlni socialni identita. Teprve v ptipadé, kdy hovofime o

kategoriich a atributech, které jsou dané osobé vlastni, se jedna o skuteénou socialni identitu.?®

Goffman rozdé€luje stigma na tfi rozdilné typy. Prvnim z nich jsou télesné vady. Dal§im
jsou vady charakteru, mezi néz patii napt. slaba vile, nepfirozené vasn¢, nepoctivost atd.
Poslednim typem jsou stigmata kmenova napf. rasa nebo naboZenstvi, ktera se §iti po rodovych
liniich a mohou tak zasahnout vSechny ¢leny rodiny. U vSech typl se vSak nachazeji stejné
sociologické rysy. Clovék, ktery by mohl byt jednoduse piijat do spoleénosti, ma jisty
charakteristicky znak, ktery je pro ostatni natolik vyrazny, Ze naprosto pominou jeho ostatni

atributy a odvrati se tak od ng&j.?®

Stigmatizovani a ,,normalni* lidé se spolu ¢asto dostavaji do styku a nachazejici se tak
ve stejné ,,socialni situaci®. Pro stigmatizované jedince muzZe byt psychicky velmi narocné
védomi, ze jsou t€émi druhymi (,,normalnimi‘‘), Skatulkovani a na zaklad¢ toho je jim dana jina
identita. Nemusi se ale vzdy jednat o negativni hodnoceni. Pro tyto jedince je naro¢ny i

pozitivni piistup ze strany normalnich, nebot’ si uvédomuji, Ze je vytvoren praveé na zakladé

2 BARTLOVA, Sylva. Nemoc jako stigma. Kontakt [online]. 2006, ro¢. 8, &. 2, 265-271 st. ISSN 1212-4117.
Dostupné z: https://kont.zsf.jcu.cz/artkey/knt-200602-0011_nemoc-jako-stigma.php

%5 Tamtéz, 265-271 st.

% Prace byla publikovana v roce 1963.

2" GOFFMAN, Erving. Stigma: pozndmky o zpiisobech zvladani narusené identity. Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 2003. 7 st. ISBN 80-86429-21-0.

28 Tamtéz, 9-10 st.

2 Tamtéz, 12-13 st.

16



jejich stigmatu. Pfi kontaktu s clovékem s postizenim tedy vnimaji prave jen jeho handicap a

neumi se pres to prenést a vidét v ném i jiné véci.*

Tato kapitola nam tedy ukézala, jak spole¢nost pfistupuje k lidem se zdravotnim
postizenim. VétSina lidi mé zarytou predstavu o jakémsi ,,normalu* a handicap z n¢j vybocuje.
Dochazi tak k popsané stigmatizaci, ktera je pro lidi s postizenim dozajista narocna a jejich

zivot jesté ztézuje.

30 Tamtéz, 23-23 st.
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2 Rodina

V této kapitole popisi, jaky ndzor maji riizni autofi na téma rodina, détstvi a rodicovstvi.
Poté tyto pojmy propojim se samotnym postizenim a vysvétlim, jak probihd pfijeti postizené¢ho
ditéte ze strany rodicl, sourozenct, spolecnosti a jaky vliv mé postizeni na celou rodinu. Na
zaver se zminim o existenci nevhodnych modell vychovy, které se v téchto ptipadech Casto

vyskytuji.

Ale§ Sekot definuje rodinu jako ,,soubor lidi spojenych krvi, manzelstvim (¢i jinou
formou souhlasného vztahu) ¢i adopci, sdili zakladni zodpovédnost za reprodukci a péci o cleny
spolecnosti. “** Podobnou definici vymezil i Hartl, podle niz je rodina , skupina spojend
manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a vzdjemnou pomoci.** Kazdy ¢len
rodiny ma vymezeny urcité role, které maji vliv na jeho identitu a v rdmci téchto roli vznikaji
mezi ¢leny uréité vztahy. V rodinach existuji rizné preference a jejich ¢lenové se rozhoduji na
zaklad¢ stanoveného a nauc¢eného rezimu. ,, Rodina je tedy duleZita socialni skupina, kterd plni

celou radu biologickych, ekonomickych, socialnich i psychologickych funkci. 3

2.1 Détstvi a rodicovstvi

Détstvi je prvni etapou socidlniho vyvoje, kterd zac¢ina narozenim a obvykle kon¢i ve
véku 13 let. Z hlediska biologického kon¢i az v obdobi pubescence a z hlediska socidlniho pfi
prilezitosti samostatného Zivota. ,, Ve vsech kulturach je détstvi obdobim domaci vychovy,
primarni socializace, kdy jsou ditéti zprostredkovany normy, hodnoty, jazyk, vzorce chovani a

zdkladni dovednosti.«*

Existuji v8ak studie détstvi, které fikaji, ze kazdé dité ho proziva jinak a né&jaké
idealizované piedstavy o ném nejsou zcela realistické. Francouzsky socidlni historik
Phillipe Ariés tvrdi, Ze détstvi je konstrukci dané spolecnosti a zéaleZi tedy na urcité dob¢ a
kultufe, nebot’ se jeho vyznam a role v zavislosti na nich méni. ,,Ma tedy smysl mluvit o

rozmanitosti détskych zazitki spise nez o jediném univerzalnim jevu détstvi. “*®

3L SEKOT, Ales. Sociologie v kostce. Brno: Paido, 2004. 161 st. ISBN 80-7315-077-8.

%2 HARTL, Pavel, Helena HARTLOVA. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2009. 512 st. ISBN 978-80-7367-
569-1.

3 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 4. vyd. Praha: Portal, 2008. 589 st. ISBN
978-80-7367-414-4.

3 JANDOUREK, Jan. Sociologicky slovnik. Praha: Portal, 2001. 59 st. ISBN 80-7178-535-0.

35 MORROW, Virginia. Understanding Children and Childhood. Lismore: Centre for Children and Young people
Background Briefing Series [online]. 2011, no. 1. (2nd ed.), 3-4 p. ISSN 18385524. Dostupné z:
https://epubs.scu.edu.au/cgi/viewcontent.cgi?article=1027 &context=ccyp_pubs

18




Kazdy ¢len rodiny ma urcité role, které slouzi k naplnéni potieb ditéte, at’ uz jsou to role
fyzické, moralni, citové aj. ,,V prvém obdobi je to za normdlnich podminek matka, ktera dité
nejen oSetruje, ale dava mu i prvni intenzivni podnét emocni, kdyz je chova, laskad, sméje se na
né a hovori k néemu. Role otce jako jistého vzoru chovani i jako zdroje jistoty a autority stoupd

V pozdéjsim véku, ale uz v predskolnim véku je velmi patrnd. “*®

2.2  Prijeti postiZeného ditéte rodici

m¢éla byt radostnd. Pro rodi¢e to znamena naplnéni jejich vztahu a tuzeb. Planuji svému ditéti
skvélou budoucnost, vytvari si predstavy o jeho uspéSich, dokonce i v oblastech, kde sami
rodice selhali. Velky naraz vSak pfichazi ve chvili, kdy se dozvi, Ze je jejich dité postizené.
Dochazi tak k tzv. ,,copingu, tedy vyrovnani se s tim, Ze jejich dité vybocuje z normalu, a Ze

nebudou naplnéna ta o¢ekavani, ktera do jeho narozeni vkladali.%’

Pro rodice je velmi obtizné, smifit se s diagnézou svého ditéte, ale jeSt€ mnohem
naro¢néjsi je to v pripadeé, kdy piesnou diagndzu neznaji, nebot’ nevédi, s ¢im piesné se musi

smifit.38

Sarah Newman ve svém piibéhu uvadi, Ze ve chvili, kdy se dozveédéla synovu diagnozu,
sesypala se. Bylo to vSak aZ po roce jeho zZivota, nebot’ se méalokdy stane, ze by doktofti zjistili
presnou diagnozu hned po narozeni. Spoustu lidi uvadi, ze je pro né takova chvile Zivotnim

zlomem, ktery vede k naprostému piehodnoceni priorit, protoZe si teprve v tu chvili naplno

vvvvvv

Ivana Fitznerova v knize Mame dité s handicapem uvadi, ze podle détského psychologa
Zdenikka Matéjcka ,,diteé uz naddale nesmi predstavovat Zivotni nezdar a zklamani, ale naopak
Zivotni ukol. K tomuto zasadnimu obratu potirebuji rodice zpravidla urcity cas i vhodnou pomoc

svého nejblizsiho okoli. “®

Podobny ndzor zastava i Jiti Jankovsky: ,,- aby byli schopni prijmout dany problém ne

% LANGMEIER, Josef, Zdenék MATEJCEK. Psychickd deprivace v détstvi. 2. vyd. Praha: Statni zdravotnické
nakladatelstvi, 1968. 141 st. ISBN 08-063-68.

37 JANKOVSKY, Jiti. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 2. vyd. Praha: Triton,
2006. 59 st. ISBN 80-7254-730-5.

38 FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 34 st. ISBN 978-80-7367-663-6.

39 NEWMAN, Sarah. Hry a ¢innosti pro vyvoj ditéte s postizenim. Praha: Portal, 2004. 15-16 st. ISBN 80-7178-
872-4.

“ MATEJCEK, Zdengk. In: FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 49 st. ISBN
978-80-7367-663-6.
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Jako udel, ale ukol, ktery je zapotrebi splnit, a nabyli tak postupné presvedceni, zZe i tato tiziva

situace miize mit urcity smysl. “4*

Vyrovnani se s tak zdvaznou skute¢nosti ma jisty charakteristicky pribé¢h. Jankovsky ve
své knize Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim zminuje, ze jako
prvni ho popsala Elisabeth Kiibler-Rossova. Jedna se o Sest stadii a prvnim z nich je inicialni
Sok. Ten predstavuje silny emocni prozitek, kdy si rodi¢e kladou otazku, pro¢ se zrovna jim
narodilo dité s postizenim. Tento pocit je velmi uzce spjat se ztratou, ztratou dokonalych
predstav, o¢ekavani, planti do budoucna... Druhym stadiem je popieni. Rodic¢e vytésni realitu
a Casto se obraci na riizné odborniky s nadéji, ze se dozvi priznivéjsi zpravy. To vede ke tfetimu
stadiu, tedy smlouvani. VéEtSinou pak nasleduje zlost aZ agrese, kterd je nejcastéji mifena na
zdravotnicky persondl, ¢i lidi z nejblizSiho okoli, coz vyusti do stadia tizkosti a depresi. Rodice
obvitiuji sami sebe, Ze udélali néco $patné a tohle je jejich trest.*? Poslednim stadiem je
akceptace pravdy, ktera ale mize probihat dvojim zplisobem. Jednak mize nastat smifeni
s danou situaci, nebo naopak rezignace a zoufalstvi.*® | Wyrovnat se s tak tizivymi Zivotnimi
ukoly je svédectvim o velkém hrdinstvi. Umoznit ditéti i sobé za téchto okolnosti uspokojivy, ba

§tastny Zivot je dilo mimoradné hodnoty osobni i spolecenské. “**

Faze pfijeti, popisuje mnoho autorid a mezi dal$i patii napt. 1 Bartofiov4, Bazalova a
Pipekova®se svou knihou Psychopedie: texty k distancnimu vzdélavani. S podobnym
vymezenim se ztotoziiuje také Marie Vagnerova® a dle jejiho nazoru vypadaji jednotlivé faze

nasledovné:

1) Faze Soku a popieni

Sok nastava ve chvili, kdy se rodi¢e dozvédi o postizeni svého ditéte. Pro nékteré jedince
je to tak silny vjem, Ze nejsou schopni jakékoliv reakce. Poté mize dojit k naprostému popieni
nastalé situace, nebot” si tim lidé chrani vlastni psychickou rovnovahu. Reakci rodic¢ti velmi
ovliviiuje doba, kdy se o postizeni svého ditéte dozvédi. Casto dochazi k tomu, Ze se rodi¢im

nezda vhodny zptsob sdéleni takové informace a celkovy pfistup zdravotnického personalu.

1 JANKOVSKY, Jif. Etika pro pomdhajici profese. Praha: Triton, 2003. 138 st. ISBN 80-7254-329-6.

42 JANKOVSKY, Jifi. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim. 2. vyd. Praha: Triton,
2006. 60-61 st. ISBN 80-7254-730-5.

43 JANKOVSKY, Jifi. Etika pro pomdhajici profese. Praha: Triton, 2003. 133 st. ISBN 80-7254-329-6.

“ MATEJCEK, Zden&k. In: FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 53 st. ISBN
978-80-7367-663-6.

4 BARTONOVA, Miroslava, Barbora BAZALOVA a Jarmila PIPEKOVA. Psychopedie: texty k distancnimu
vzdeélavani. 2. vyd. Brno: Paido - edice pedagogické literatury, 2007, 49-50 st. ISBN 978-807-3151-614.

4% VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 5. vyd. Praha: Portal, 2012. 165-168 st.
ISBN 978-80-262-0225-7.
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Proto je také bézné, Ze se I€kaii v ten moment stavaji vinikem.

2) Faze bezmocnosti

V této fazi si rodice s ni¢im nevi rady. Nikdy si ni¢im podobnym neprosli a nemaji
tuSeni, co by méli délat. Matky casto pfemysli nad pribéhem téhotenstvi, nad kazdym
vySetienim, odbérem krve a nechapou, kde se stala ta chyba. Prozivaji pocity viny vici svému
ditéti, ale také pocity hanby ze strachu, jakych reakci se dockaji od svého okoli. Velmi dilezita

je pro n¢ v tuto chvili pomoc, i kdyz sami piesné nevédi, jak by méla vypadat.

3) Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

V této fazi prichazi zajem o informace ze strany rodicii. Snazi se zjistit, pro¢ k postiZeni
doslo, o jaky druh se jedna a jak by tedy méla vypadat jejich péce o dité. Presto, ze se informace
snazi pfijimat, mize dojit ke zkresleni, a to pfredevSim kvili jejich $patnému emocnimu

naladéni. Dle autorky existuji dvé strategie zvladani dané situace — aktivni a pasivni.

e Aktivni strategie spoc¢iva v boji s nepfijatelnou situaci. At uz se rodice snazi vyhledat
pomoc u néjakého lékate Ci 1éCitele, jejich zvySend snaha mize vést ke snizeni

psychického napéti.

e Pasivni strategie prichdzi ve chvili, kdy rodice jest¢ nejsou schopni postizeni svého
ditéte pfijmout. Jejich kroky mohou byt rizné — odchod od rodiny, umisténi ditéte do
specializovaného zafizeni nebo popteni nemoci, kdy se chovaji tak, jako by to bylo

pouze docasné a dité se mélo uzdravit.

Rodice si v tuto chvili nedokdZou ptedstavit budoucnost, a proto je dilezité, aby byli

obeznameni se zdravotnim stavem svého ditéte, s moznostmi péce, s dalsi 1écbou apod.

r

4) Faze smlouvani
V tomto obdobi miiZe rodice provazet inava a vycerpani, nebot’ uz danou situaci

nevnimaji jako trauma, ale jako dlouhodoby proces. Jsou ve fazi, kdy relativné akceptuji

danou situaci, ale potiebuji mit jistou nad¢ji. Hledaji u svého ditéte jakykoliv pokrok, byt by

m¢él byt minimalni.

5) Faze realistického postoje
V posledni fazi dochazi k akceptaci skute€nosti. Rodice zacinaji uvazovat redlnéji a
pfijimaji své dit¢ takové, jaké je. Ke smifeni vSak nemusi dojit vzdy, velmi to ovliviiuji

okolnosti jako je vyvoj ditéte, nastup do matetské skoly, zakladni Skoly atd.
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Vétsina mych dotazovanych informantl s témito fazemi souhlasi, nebo alespon s casti

z nich. Rozdil je vSak v dobé¢, kterou si kazdy z nich jednotlivymi fazemi prochézel.

V ptipadech, kdy se postizeni projevi az pozd¢ji, se zase vytvaii konflikt mezi dvéma
potiebami. Prvni potiebou rodicl je znat piesnou diagnoézu a mit dostatek informaci o stavu
jejich ditéte. Opakem je druhd potieba, kdy si rodice pteji uchovat predstavu a nadéji, zZe je
jejich dité zdravé. Jejich chovani se miize vymykat normé, ale v tak naro¢nych situacich neni
divu, ze se neovladaji tak jak by méli. ,, Matka kombinované postizeného syna se vyjadrila takto:

Jde o normalni reakce na nenormdlni situaci. “*’

Rodictim by v téchto chvilich méla byt poskytnuta krizova intervence a nejlépe hned v
porodnici. U nas v CR je tato sluzba bohuZel spide vyjimetnou zaleZitosti. Cela rodina si
prochazi velmi naro¢nym obdobim, ale je dulezité, aby veskera starost nestdla na jednom
primarnim pecovateli (zpravidla matce). Veskeré tikony by mély byt rozloZeny mezi dalsi cleny
rodiny, ptipadné se mohou obratit na profesionalni sluzby (pt. osobni asistence). Existuji i riizné
staciondie, ve kterych déti mohou travit nékolik hodin denné, kde maji vytvofeny bohaty
program. Potadaji ale i odleh¢ujici tydenni ¢i vikendové pobyty. Kazdy pecujici o postizené
dité by mél mit alespoi na kratky ¢as ,,dovolenou*, kdy se bude moci starat pouze sam o sebe.*8
Za velmi ptinosnou sluzbu shledavam ranou péci, kterou tedy 1 naSe rodina vyuZivala. Rana
péce je pro rodice a déti do v€ku 7 let. Zamétuje se na podporu rodicl a vyvoje ditéte s jeho
specifickymi potfebami a jeji hlavni &innost je ,, vzdélavaci, vychovnd a aktivizacni. “*® Velka
vyhoda spociva v tom, Ze pracovnici z agentury mohou dojizdét pfimo do domécnosti rodin, a

to jednou az dvakrat za 2 mésice.>

Zajimava se mi zda diskuze, zda by profesionalové méli rodicim sdélovat informace o
moznostech Ustavni péfe. Pro nékoho by to mohlo byt zavadéjici a vést k uvazovéani nad
moznostmi, které by jinak tfeba ani nezvazoval. Nicmén¢ kazdy ma pravo znat veskeré
existujici alternativy a kone¢né rozhodnuti je vzdy na rodiné. K praci pomdhajicich

profesionalii ale uréité patii poskytnuti informaci o moznych nasledcich jakékoliv volby.>!

47 Tamtéz, 168 st.

48 MATOUSEK, Oldtich, Hana PAZLAROVA a kol. Podpora rodiny: manudl pro pomdhajici profese. Praha:
Portal, 2014. 101-102 st. ISBN 978-80-262-0697-2.

49 STREDISKO RANE PECE V PARDUBICICH O.P.S. Kdo jsme. Stiedisko rané péce v Pardubicich o.p.s.
[online]. Pardubice: Stredisko rané péée v Pardubicich o.p.s., ©2015 [cit. 2020-03-02]. Dostupné z:
https://ranapece-pce.cz/kdo-jsme/

% MATOUSEK, Oldfich, Hana PAZLAROVA a kol. Podpora rodiny: manudl pro pomdhajici profese.

Praha: Portal, 2014. 102 st. ISBN 978-80-262-0697-2.

51 Tamtéz, 102 st.
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2.3  Prijeti postiZzeného ditéte spolecnosti

V piipadé, ze se rodi¢tm narodi dité s handicapem, jako prvni se to ve vétsiné piipada
dozvi rodina &i blizci kamaradi. Clovék by si mé&l promyslet, jakou reakci od nich mize
ocekavat, aby to nebylo spise na skodu nezli k uzitku. V dobé, kdy byli mladi jejich rodice (tedy
prarodice ditéte), se na postizené déti nahlizelo jako na lidi nevzdélavatelné a je tedy patrné, ze
se za tu dobu veskeré nazory a postoje ve spoleCnosti zmenily. Miize se vSak stat, Ze to pro
prarodice, ktefi se s takovym ditétem nikdy nesetkali, bude natolik naro¢né, ze pro rodice
nebudou podporou, ale naopak budou muset pomahat oni jim. AvSak v piipad¢, ze si jsou rodice
jisti, Ze se na né i tentokrat mohou obratit a bude jim poskytnuta pomoc, bude to pro n¢ velka
vyhoda. Prarodi¢e maji vici ditéti jedinecné postaveni, ve kterém nechybi divéra, laska a
zajem. Dobfi ptatelé jsou jim v tu chvili také velkym zdrojem sily a podpory, proto by na né

nemélo byt opominano.>?

Jak uz bylo fe€eno, existuji nevhodné, a naopak piinosné¢ reakce okoli a Ivana

Fitznerova® je vymezila takto:

e Bagatelizovani problému nastava piedevsim v ptipadech, kdy handicap ditéte neni
patrny na prvni pohled. Miize to byt problém s pomalym vyzravanim nervové soustavy,
hyperaktivita, poruchy soustfedéni atd. Ostatni lidé tyto poruchy bagatelizuji a jejich

vewr

u déti zdravych.

e ZveliCovani problému je opakem bagatelizovani, tedy pifehdnéni a dramatizovani
situace. Miize k tomu dojit 1 za zady rodicl, kdy si mezi sebou zbytek rodiny sd€luje,
jak jsou na tom Spatné, a Ze je celd situace hrozné nestésti. To vSak pro rodic¢e neni viibec
pfijemné a maze to vést az k depresi, coz by bylo nezadouci i pro samotné dité, nebot’
se jeho stav hodné odrdzi od stavu rodicu, predev§im tedy matky. Autorka méa motto:

,.spokojend matka rovna se spokojené dité. “>*

e Ignorovani problému je pro nékteré lidi jednodussi nez dany fakt pfijmout, protoze by
si museli uvédomit, Ze jejich stéZovani na bézné Zivotni udalosti je v mnoha piipadech

az ostudné. Autorka uvadi osobni zkuSenost, kdy jejich dcera ve 3,5 letech uméla zhruba

52 NEWMAN, Sarah. Hry a ¢innosti pro vyvoj ditéte s postizenim. Praha: Portal, 2004. 22-23 st. ISBN 80-7178-
872-4.

58 FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 131-132 st. ISBN 978-80-7367-663-6.
54 Tamtéz, 97 st.
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50 zakladnich slov typu haf, bum atd. Jeji Svagr ale tikaval, Ze je to normalni, protoze
jejich syn také zacal mluvit az v pozd¢€jsim veku, coz ale pro rodi¢e bylo neptijemné,

protoze jejich problém zlehcoval a v podstaté ignoroval samotny handicap jejich dcery.

e Pozor na vlastni precitlivélost, ktera ma nejvétsi intenzitu zpocatku, kdy tfeba sami
rodiCe jesté nejsou s nastalou situaci zcela vyrovnani. V takovych chvilich jsou pro né
jakékoliv poznamky vuci jejich ditéti velmi narocné. ,, Déti s handicapem kladou
zvySené naroky na cas jejich rodicii, na télesnou namahu i rodinné finance. Do rodiny
vnasi napéti i zatez, kterd se néekdy prodluzuje i na velmi dlouhou dobu (podle druhu
handicapu). Rodice se stavaji uzkostnéjsimi a citlivejsimi vici nesetrnym sloviim,

neopatrnému zajmu, netaktnimu jednani ostatnich lidi v okoli. “>®

¢ Vhodnéjsi reakce je ale také tézké urcit. Nékdo by si mohl myslet, Ze kdyz pouzije
slova utéchy a povzbuzeni, bude to mit spravny ucinek, ale vzdy zalezi na konkrétnim
ptipadu, je to velmi individualni zélezitost. Pro rodice, jejichz dit€ ma napt. opakované
siln¢ epileptické zachvaty, které se ob¢as nedaji ovlivnit ani antiepileptiky a jeho vyvoj
skute¢n¢ poskozuji, je velmi narocné, kdyz ho n¢kdo utésuje slovy ,,neboj, to bude

dobry*, ,,neboj, ono se to zlepsi*, ackoliv je to mysleno v dobré vite.*

Co se tyce celkové spolecnosti, tedy lidi, ktefi nam nejsou nikterak blizci, je pfijeti
kolikrat mnohem naro¢néjsi nez u rodinnych ptislusnikti. Na lidi s postizenim, se ¢asto nahlizi
se soucitem ale zaroveti i strachem a odporem viiéi jejich handicapu.®’ Pfedsudky se mezi lidmi
vyskytovaly vZdy a v dneSni dob€ tomu neni jinak, ba dokonce je ten vyskyt mnohem vé&tsi.
Mohou se §itit pomoci médii, ale naprosto jednoduse 1 v roding, v n¢jaké skupiné lidi apod. I v
tomto ohledu je tedy velmi dilezitd vychova a prostiedi, ve kterém se déti nachézi, nebot’ jsou
schopné vnimat odliSné postoje jiz ve v€ku 3 let a Casto se tyto zkuSenosti projevuji i v jejich

dosp&lém zivots.>®

Predsudky maji dopad i na tyto situace, nebot’ lidé mnohokrat nepfemysli nad
konkrétnim piipadem. Postizené uz maji néjakym zplisobem zafixované a nevnimaji

jednotlivce s jeho individualnimi potiebami a odliSnostmi. S postizenim ¢lovek také ziskava

5 MATEJCEK, Zdengk. In: FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 101-105 st.
ISBN 978-80-7367-663-6.

5 FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. 131-132 st. ISBN 978-80-7367-663-6.
5 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 5. vyd. Praha: Portal, 2012. 189 st. ISBN 978-
80-262-0225-7.

% MICHALIK, Jan, Lenka KRHUTOVA a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011.
47-48 st. ISBN 978-80-7367-859-3.
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socialni roli a s ni spojeny status. Obecné¢ jsou postizeni lidé povazovani za ménécenné. Nikdo
nepiedpoklada, ze by se v né€em mohli vyrovnat lidem zdravym a ve chvili, kdy by se o to
tteba pokusili, spolecnost reaguje odmitnutim a rovnocennost zkratka neuznava ani v piipadé
n¢jakého uspéchu Cloveka s postizenim. Nejen, Ze jsou tito lidé podceniovani, ale také se mohou
snadngji stat obét'mi zneuzivani jakéhokoliv druhu. Opét tedy dochézi ke stigmatizaci, kterou

jsem se jiz zabyvala.>®

2.4 VIiv postizeného ditéte na rodinu

Poté, co rodice pfijmou postizeni svého ditéte a jsou s nim smifeni, ¢ekaji je bézné
kazdodenni starosti. V této chvile je opét velmi dilezitd podpora, aby to hlavni pecujici
neprozival sam. Samoziejmé se ale spoustu véci zméni oproti tomu, jak to bylo pfed narozenim
ditéte. Zméni se vztahy v rodiné, jeji dynamika, vztah mezi manzeli, role jednotlivych clenil
atd. Je ale zajimavé, ze se dosud vice zkoumal fakt, jak rodice ptisobi na dité, nikoliv jaky vliv

ma dité na rodice.5°

V knize Marie Vagnerové, Narocné materstvi, popisuje E. Erikson narozeni postizeného
ditéte jako zivotni krizi, kterou provazi chronicky stres. V priibéhu zivota se jeho mira méni
v zé&vislosti na okolnostech, at’ uz se jedna o détstvi, dospivani, vybér vhodné Skoly aj. PostiZeni

ale kromé negativnich disledki pfedstavuje pro nékteré rodice 1 pozitivni zmény. A ve chvili,

wewvr

narodi, aby vas nécemu naucily a abyste pochopili, o ¢em ten Zivot opravdu je. “®!

Od svych dotazovanych informantd jsem se dozvédéla, Ze nejvice negativni je pro né
fakt, ze nemaji dostatek volného €asu sami pro sebe a Ze nemlzZou fungovat jako normalni
rodina, ktera jen tak vezme dé€ti na vylet, aniz by je néco omezovalo. Dokazali na tom ale najit
1 pozitiva, coZ si myslim, Ze je pro Zivot velmi potiebné. Nejcasteji zminovali, Ze se tim zménila
jejich osobnost, preference a celkové pohled na svét, nebot” si teprve v téch chvilich zacali
uvédomovat, co je doopravdy dulezité. Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, Ze se diky tomu
poznali se spoustou skvélych lidi, se kterymi by se v jiném piipad¢ tfeba ani neméli moznost

setkat.

% VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 5. vyd. Praha: Portal, 2012. 189-191 st.
ISBN 978-80-262-0225-7.

80 VESELA, Jana. Skola a zdravi pro 21. stoleti, 2010: zdravotné znevyhodnénd rodina, aneb, klopytdni Zivotem.
Brno: Masarykova univerzita ve spolupraci s MSD, 2010. 23, 49 st. ISBN 978-80-7392-134-7.

61 VAGNEROVA, Marie. Narocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte. Praha: Karolinum, 2009. 108-110
st. ISBN 978-80-246-1616-2.
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Marie Vagnerova ve své knize Ndarocné materstvi uvadi, ze vétSina matek nakonec
hodnoti zivot s postizenym ditétem pozitivné, i piesto, Ze jim to obcas pfivodi stres. Problémy
mohou nastat i ve spolecnosti, nebot’ rodi¢e uz jsou se svym ditétem sziti a uzivaji si jeho
veskeré projevy radosti a lasky, zatimco neznamy ¢lovék vidi pouze jeho postizeni. Nevi, ¢im
si rodi¢e prosli, jaky proces s pfijetim zazili, jakych pokrokti dosahli a nedokdzou to tudiz
vyhodnotit pozitivn€. Od toho se samoziejmé odviji i jejich postoj viici rodindm s postizenym

ditétem.5?

2.4.1 Sourozenci postizeného ditéte

Sourozenec postizeného ditéte ma v rodiné pomérné narocnou roli. Zalezi samoziejmée
1 na tom, jak se k dané situaci postavi rodice. Sourozenec vétSinou chépe, Ze postizeny clovek
zanechd stopy, at’ uz negativni ¢i pozitivni. Hrozi, Zze se rodiCe zaméfi na péci o dité
s postizenim, a to zdravé odsunou do pozadi, aniz by to sami vnimali. Také miize dojit k tomu,
ze po svém zdravém ditéti budou vyzadovat vyspélé chovani, které ale neni pfimétené jeho
véku. Tim se vztah mezi zdravym a postizenym sourozencem muze zkomplikovat. V1iv na ngj

ma také spole¢nost, jeji nevhodné reakce a predsudky.®®

Zdravi sourozenci ale mohou mit na postizené dité€ i rodi¢e velmi dobry vliv. V ptipadé
mladsiho sourozence jsou urcitou dobu vyvojove na stejné trovni, ale ptedevsim jde o to, Ze je
to pro rodie jakasi vzpruha. Zdravé dit€ jim dodava optimismus a sebevédomi, které velmi
potiebuji. Nicméné¢ 1 star§i sourozenec je pro rodi¢e velkym pomocnikem. Svého mladSiho a
postizeného sourozence miize ochrafiovat a pomoci rodi¢tim s pééi o n&j.% Casto dokonce
dochdzi k tomu, Ze rodic¢e stanovi svému zdravému ditéti roli budouciho pecovatele o jejich
postizeného sourozence. Je ale nutné v kazdé situaci zvazit, zda je na to jejich zdravé dité
dostate¢né pripravené a nebude to pro néj piedstavovat vyraznou zatéz. V piipadech, kdy to
zdravé dité€ nezvlada, vytvaii si obranné mechanismy. ,, Jestlize brani postizeného sourozence
pred utoky ostatnich deéti, chrani tim i sebe sama, svou vlastni sebetictu a identitu vazanou na

rodinu, ze které oba pochdzi. “%

62 Tamtéz, 112-113 st.

88 VAGNEROVA, Marie. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 2014. 162-164 st.
ISBN 978-80-262-0696-5.

8 BLAZEK, Bohuslav, Jitina OLMROVA. Svéty postizenych: socidlni posila v rodindch s mentdlné
retardovanym ditétem. Praha: Avicenum, 1988. 86 st. ISBN 08-083-88.

6 VAGNEROVA, Marie. Oftalmopsychologie détského véku. Praha: Karolinum, 1995. 52-53 st. ISBN 80-7184-
053-X.
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Z vlastni zkuSenosti mohu potvrdit, Zze zivot s handicapovanou sestrou je z urcitého
hlediska naro¢ny. Co se psychiky tyce, nejhiife jsem to nesla v obdobi pubescence, kdy jsem ji
hodné¢ litovala a fikala jsem si, jak je mozné, Ze ja jsem zdrava a ona ne. Dnes uz jsem s tim
relativné smifena, ale o to vic si uvédomuji, co vSechno to obnasi pro mé rodice. Jsem schopna
pomoci jim s péci, ale je pro mé neptedstavitelné, Ze piedev§im moje maminka, ktera ani
nemiize chodit do prace, protoze sestra potiebuje neustdlou péci, zaziva den, co den stejné

starosti, které¢ jsou s tim spojené.

2.5 Pojeti vychovy

S vychovou ditéte je tedy potieba zacit jiz od pocatku jeho zivota. U déti s handicapem
vyvoj mnohem vice opozdén. Také je vhodné dodrzovat ve vychové jistd pravidla, at’ uz je to

pravidelny rytmus dne, déislednost ve slovech, smysluplnost jednani atd.®®

Existuji ale i nevhodné modely vychovy, které jsou u rodi¢l déti s handicapem pomérné
Casté (urcité vice nez u rodin se zdravymi détmi). Tak miize snadno dojit k tomu, Ze vyvoj ditéte

neni dostateéné podporovan. Mezi tyto modely dle Fitznerové®’ patii:

e Vychova prili§ uzkostna, ktera se projevuje predevSim u déti, jez jsou diky své nemoci
ohroZeni na Zivoté, napf. epileptici, astmatici. Rodi¢e na nich pfili§ Ipi, protoZe maji
strach, aby si neubliZili, coZ ale vede k tomu, Ze jim spoustu ¢innosti zakazuji provadét

a tim naruSuji jejich socidlni vyspivani a iniciativu.

e Vychova rozmazlujici, kterd nastdva v pfipadé, kdy je dit€ naprosto zboZnovano,
protoze si rodic¢e mysli, Ze mu laskou vynahradi to, o co podle nich pfisel diky svému
handicapu. AvSak ze strachu, aby mu nebylo ubliZzeno, se snazi udrzet ho na sobé
zavislym, ¢imz brani jeho pfirozené touze po osamostatnéni se. Rodice touto vychovou

mohou ztratit autoritu a dité€ zase postrada pocit jistoty a sebedivéry.

e Vychova perfekcionisticka, tj. s pfepjatou snahou po dokonalosti, kdy se rodice snaZi,
aby jejich dité bylo ve vSem nejlepsi, takze ho nuti do soutéZi s ostatnimi détmi, aniz by
se uvédomovali jeho redlné moznosti. Tim zase jenom brani spravnému utvaieni jeho

osobnosti.

6 FITZNEROVA, Ivana. Mdme dité s handicapem. Praha: Portl, 2010. 131-132 st. ISBN 978-80-7367-663-6.
67 Tamtéz, 130-131 st.
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e Vychova hyperprotektivni, kdy rodice svému ditéti ve vSem a se vSim pomahaji,
Slapou mu cesticku a od ostatnich pro néj vyzaduji vétsi tlevy a ohledy, ¢imz mu

nedovoluji osamostatnéni se.

e Vychova zavrhujici se neprojevuje ptimo, ale spiSe v riznych skrytych formach, a to

v ptipadé¢, kdy je dité pro rodice zatézi a predstavuje pro n¢ nestésti.

Pro rodi¢e mize byt vychova naro¢na i z fyzického hlediska. S pfibyvajicim vékem
mentalné postizené¢ho ditéte roste i jeho fyzickd sila, zatimco uvédoméni o tom, co déla,
zaostava. Tento problém casto pfichazi v obdobi pubescence a rodic¢e se ho dopfedu obavaji.
,,No ty puberty se bojim u néj, teda trosku, protoze mu bude téch jedendact let, to uz zacind to

klackovity chovani a jesté takova ta sexualita a ty véci, z toho mam docela takovy strach. “%

Tato kapitola nam ukézala, jak tézké muze byt piijeti postizeného ditéte nejen rodinou,
ale také spolecnosti. Mezi lidmi navic existuje mnoho ptedsudkt vii¢i handicapovanym lidem,
coz predevsim rodin€ znesnadiiuje situaci. Narozeni postizené¢ho ditéte ovlivni rodinu na cely
zivot. VSem pfislusnikiim se zméni postaveni v rodiné a jejich dosavadni role. Pro rodice je

naro¢na 1 samotna vychova, a to nejen z psychického, ale 1 fyzického hlediska.

8 VAGNEROVA, Marie. Narocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte. Praha: Karolinum, 2009. 272 st.
ISBN 978-80-246-1616-2.
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3  Metodologie

S vybérem tématu pro svou bakalaiskou praci jsem si dlouho nevédé€la rady. V minulosti
jsem vsak psala praci ohledn¢ integrace handicapovanych déti do béznych skol a fekla jsem si,
ze praveé handicapu a postizeni bych se chtéla drzet. M¢la jsem k tomu navic osobni divod a
tim je ma postiZena sestra. Zpo¢atku jsem nevédéla, jak se tématu chopit. Zivot s postizenym
dité¢tem? To je velmi obecné a existuje mnoho informaci, které by se do toho daly zahrnout.
Konzultovala jsem tedy s vedouci prace, a nakonec jsem se rozhodla zaméfit svou praci na

veskeré zmény socialnich konstrukei roli, které pfisly s narozenim handicapovaného ditéte.

V nasledujicich kapitolach pfiblizim cely pribéh vyzkumu, vymezim vyzkumnou

otazku a cile svého vyzkumu, popisi uzité metody, sbér dat atd.

3.1 Kbvalitativni vyzkum

Pro svou praci jsem tedy zvolila kvalitativni vyzkum, nebot je typicky pro
antropologicky modul, ktery studuji. V ptedchozich letech jsem navic spolupracovala na
kvalitativnich aplikovanych vyzkumech, takze s nimi jiz mam zkuSenosti. Poslednim a stejné
tak dilezitym divodem je fakt, ze kvalitativni vyzkum je pro téma, které jsem zvolila, vhodné&jsi
nezli vyzkum kvantitativni, ve kterém se pracuje predevsim se statistikou, mefenim a Cisly
obecné.® Diky své volbé jsem méla moznost osobng&jsiho nahledu do rodinnych situaci a

dozvédéla jsem se mnoho informaci, které by mi jinak mohly uniknout.

3.2 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, jak se zméni zivot rodiny s pfichodem
handicapovaného ditéte. Zamétim se na jejich Zivotni situace, jak moc se zménily konstrukce
rodicovstvi, détstvi a sourozenectvi. Jaké role rodin€ vznikly ptipadné zanikly a jaky vliv to

mélo na rodinné vztahy.

Vvyzkumna otazka tedy zni:

Jak se konstrukce rodinnych roli a procesu vychovy proménuje s narozenim
handicapovaného ditéte a jakou roli pfi tom hraji vlivy socidlniho okoli (neformalnich

socialnich siti ¢i instituci)?

8 HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zékladni teorie, metody a aplikace. 4. vyd. Praha: Portal, 2016. 42 st. [ISBN
978-80-262-0982-9.
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3.3 Strategie vyzkumu a uZita metoda

Ve své praci se zaméiuji na Ctyii rodiny. V prvni z nich figuruji jako informantka ja a
moje matka, ve druhé otec, ve tieti matka a ve ¢tvrté syn. Jak jsem jiz uvedla, rozhodla jsem se
pro kvalitativni vyzkum a jako metodu jsem zvolila polostrukturovany rozhovor, nebot
dotazovanym informantiim umoznuje ukazat osobnéjsi pohled na véc a pro me je tak snazsi
nahlédnout do dané rodiny. Tuto metodu jsem navic doplnila i pozorovanim, které mi
dopomohlo k potiebnym zjisténim. Pro rozhovory jsem si piipravila par témat, ktera pro mé
byla klic¢ova a chtéla jsem, aby se o nich dotazovany informant zminil. Zaroven jsem ale chtéla,
aby mi povédél celistvy pribéh, takze jsem mu nechévala dostatek volné prostoru pro vyjadieni
viech myslenek a pociti. Casto se tedy stavalo, e jsem ani nemusela nic fikat a informanti

sami zacali hovofit o tématech, kterd jsem méla pfipravena.

3.4 Vybér vzorku

Vybér dotazovanych pro mé byl jednoduchy. Vzhledem ktomu, Ze mam
handicapovanou sestru, prvni z vybranych byla moje maminka a i ja sama, formou urcité
autoetnografie, kterou inspirujicim zplisobem provadi naptiklad antropolog Robert Murphy.
Pokusila jsem se odpovidat na stejné otazky jako dalsi dotazovany sourozenec a troufam si fici,
ze mij pokus byl relativn€ uspé$ny. Ani vybér druhé rodiny nebyl naro¢ny, nebot” se jedna o
rodinu mého pfitele, ktery se tak stal dalSim dotazovanym. Tteti rodinu pfedstavuji nasi sousedi,
takze to pro mé byly dal§i znamé tvare a velkou vyhodu vidim v tom, Ze se se vSemi znam
osobn¢, tudiZ znam 1 jejich ptibéhy. Myslim si, Ze diky tomu mé pozorovani doznalo zcela
jinych rozmért, nez by to bylo v ptipadé naprosto cizich lidi. Plati to alespoii u zkouméani rodiny
mé a ptitelovy, nebot jsem méla spoustu moznosti, jak se zapojit do jejich kazdodenniho Zivota.
S vybérem ctvrté, a tedy posledni rodiny, mi pomohla ma maminka, nebot’ se pfi vodéni mé
sestry do specialni Skoly setkdva s rodici ostatnich zakl a ma urcité vétsi piehled nez ja, kdo by
mohl byt ochotny poskytnout mi informace. Nejprve se tedy jedné z maminek zeptala ona, a

poté, co s tim souhlasila, pfedala mi na ni kontakt.

3.5 Sbér dat

Jak jsem jiz zminila, pro svou praci jsem jako metodu zkoumani zvolila
polostrukturovany rozhovor a pozorovani. Vzdy jsem nechala na dotazovanych informantech,
aby rozhodli, kde budou rozhovory probihat, protoze jsem chtéla, aby jim bylo zvolené misto

pfijemné a nebali se o cemkoliv mluvit. Vétsina rozhovort tedy probihala v domécim prostredi,
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kromé& jednoho, ktery probihal v parku. Pfi zddném znich se neobjevily komplikace, vse
probihalo v potadku a dle mych ptedstav. Dotazovani informanti byli komunikativni, snazili se
mi sd€lit co nejvice informaci a neméli problém zabéhnout i do osobnéjsich a citlivéjSich témat,

1 kdyz bylo obcas ocividné, ze je to pro né narocné.

Data jsem sbirala v priibéhu tinora a bfezna 2020 a ziskala jsem je tedy od tfi Zen a dvou

muzu, celkem se jedné o Ctyfi rodiny.

3.6 Etika vyzkumu

Pti provadéni mého vyzkumu a sbéru dat jsem dodrzovala veskerd eticka pravidla. VSem
dotazovanym jsou poskytla informace o své praci a jejim ucelu. Také jsem pozadala o povoleni
poftizeni nahravky rozhovoru, s ¢imz bohuzel vétSina dotazovanych nesouhlasila. Samoziejmé
jsem vSechny dotazované informanty ujistila o anonymité, s tim, ze jim pfiradim fiktivni jména.
SnaZila jsem se pro n¢ udélat rozhovor co nejpiijemnéjsi a informovala jsem je o moZnosti

rozhovor prerusit, ¢i do n¢j kdykoliv a jakkoliv zasdhnout.

3.7 Analyza dat

Poté, co jsem rozhovory provedla, pfespala jsem je a zacala pracovat s daty a vSemi
informacemi, které jsem ziskala. Zacala jsem tedy s kodovanim jednotlivych tematickych celki
a vytvafrenim kategorii, ze kterych nakonec vznikly ¢Etyfi kapitoly s nékolika podkapitolami. V
prvni z nich se zabyvam sdélenim diagnozy a soucasné pristupem l€kaii a instituci k rodicim
handicapovaného ditéte. Ve druhé kapitole popisuji pfijeti novych konstrukei, at’ uz se jedna o
rodicovstvi, détstvi ¢i sourozenectvi. Tuto kapitolu jsem rozdélila na n€kolik ¢asti, aby vynikla
rozdilnost pohledu rodicl, ptibuznych a celkové spoleCnosti. Do tieti kapitoly jsem zatadila
role, které rodi¢iim narozenim handicapovaného ditéte vznikly a jak to ovlivnilo jejich rodinné
vztahy. Ctvrta, a tedy posledni kapitola, popisuje piistup instituci a organizaci, se kterymi rodice

spolupracovali.

3.8 Predstaveni dotazovanych informantua

Informant ¢. 1 — pani Klara
Prvnim informantem je pani Klara - moje maminka, ale pro lepsi orientaci v textu ji
vzdy oznacuji za pani Klaru. Obcas se v textu nachazi pfipomenuti, Ze se jedna o mou maminku,

ptipadné tam oznacuji sebe, jakozto jeji druhou dceru. Moje rodina zije v rodinném domé¢ na
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vesnici. Ema (14 let) se narodila jako tfeti, tedy posledni dit¢, a jeji diagndzy se nazyvaji: Tézka
mentalni retardace, mozeckova symptomatologie a sekundarni epilepsie. Tento stupeit mentalni
retardace znamena, Ze se Cloveék 1 v dospélosti nachazi v mentalnim véku mezi ttemi az Sesti
lety.”® Rodi¢tm ale déla nejvétsi starost epilepsie, nebot’ Ema trpi zachvaty, které nesou nazev
Status epilepticus. Pii tomto druhu zachvatu hrozi poskozeni mozku a ohrozuji tak Emu na

Z1vote.

Informant ¢. 2 —ja

Druhym informantem jsem ja sama. Informace o nasi rodin¢ a sestfin¢ diagnoze jsem

jiz zminila v pfedchozich tadcich.

Informant €. 3 — Patrik

Ttetim informantem je muj pfitel Patrik. Jeho rodina zije ve dvougenera¢nim rodinném
dom¢ na malé vesnici. Jeho bratr Tomas (24 let) se narodil jako tfeti, tedy predposledni dité, a
jeho diagndzou je stfedné t€zka mentalni retardace a epilepsie. Tento stupent mentalni retardace

znamena, Ze se ¢loveék i v dospélosti nachazi v mentalnim v&ku mezi Sesti az deviti lety.”*

Informant €. 4 — pan Roman

Ctvrtym informantem je pan Roman, ktery Zije se svou rodinou, tedy Zenou a tfemi
détmi ve stejné vesnici, jako moje rodina. Martinek (11 let) se narodil jako druh¢ dité a jeho
diagnoza se nazyva Connexin 25, coZ je oboustranna hluchota. Tato diagnéza vSak umoznuje

vlozeni kochlearniho implantatu, diky kterému se ur¢itym zplisobem nahradi sluch.

Informant €. 5 — pani Jana

P4tym informantem je pani Jana. Se svou rodinou, tedy manzelem a dvéma syny, Zije
v rodinném domé v men$im meésté. Jeji prvni syn, Jakub (17 let), se narodil s diagnézou
LennoxGastautiv syndrom. Toto onemocnéni se projevuje jiz v détstvi, vyjimecné
v adolescenci a charakterizuje ho predev§im polymorfni, tedy mnohotvarna epilepsie a
mentalni retardace. Pro pecujici rodiny je to velmi naro¢né i kviili riziklim poranéni pii padech,

zpusobenych zachvaty.”

0 KOHOUTEK, Rudolf. Patopsychologie a psychopatologie pro pedagogy. Brno: Masarykova univerzita, 2007.
98 st. ISBN 978-80-210-4434-0.

I Tamtéz, 98 st.

2 MORAN, Miroslav. Praktickd epileptologie. Praha: Triton, 2003. 45 st. ISBN 80-7254-352-0.
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4  Vysledky vyzkumného Setfeni a jejich interpretace

4.1  Sdéleni diagnozy — pristup instituci

V této kapitole se zaméfim na to, jak probihalo sdélovani diagnozy rodi¢tim, nasledna

péce o né i dit¢ a celkovy pfistup nemocnicnich zatizeni vic¢i rodi¢im v takové chvili.

Témeét vSechny piipady maji jedno spolecné, t€hotenstvi a samotny porod prob¢hl u
vSech zen naprosto v poradku, nemély zadné potize, tedy ani podezieni, ze jejich dit€¢ nebude
zdravé. Jeden z ptipadi se vSak zasadné 1isi, a to tim, Ze Martinek ma ,,pouze* fyzické postizeni,
nikoliv mentélni. Rodi¢e ani dlouho po porodu netusili, Ze je néco v nepotradku. Teprve kdyz
Martinkovi byly zhruba 2 roky, vidéli, Ze se nechova stejn¢ jako déti v jeho véku. Zasli s nim
tedy k jejich détské 1ékaice, ktera to ale zlehCovala a tvrdila jim, ze je Martinek pouze liny. 1
presto se rodi¢e rozhodli nechat Martinka vysetfit v chrudimské nemocnici, odkud je nasledné
poslali na dalsi vySetfeni do Pardubic. Konkrétné se jednalo o vySetteni BERA, tedy kontrolu
usi, provadgjici se pomoci specidlnich sluchatek. V tu chvili se poprvé setkali
s neprofesionalnim ptistupem 1€kait. ,, Nejhorsi byl asi ten pristup doktorii, v Pardubicich
prisel borec, donesl papir, Fekl nam, Ze to vypada blbé, ale vic informaci nam reknou v Praze.
Kdyby si s nami sedl a v klidu vsechno vysvétlil, bylo by to uplné o nécem jinéem. Takhle jsme
nemeéli skoro Zadné informace, jen ten papir, takze jsme sedli k internetu a ted’ uz to tam na tebe
zacina vyskakovat. TakzZe to, Ze je nas syn nejspis hluchej, jsme se dozvedéli z internetu. “ Poté
se provadi v narkéze. Vysledkem tohoto vysetfeni bylo zjisténi presné diagnoézy — Connexin
26, coz je oboustranna hluchota. V tu chvili, pro rodi¢e opravdu narocné, se opét setkali se
Spatnym ptistupem lékate. ,, Tady se doktor choval taky jako prase, moje Zena byla v té dobée
tehotna a on ji klidné nechal stat ve dverich.* Je tedy patrné, ze Martinkovi rodi¢e nemaji

S pfistupem nemocni¢nich zatfizeni dobré zkuSenosti.

Vyjimkou je narozeni ToméaSe, nebot’ dle slov jeho bratra Patrika, byli rodice
informovani o postizeni jiz v prub€hu téhotenstvi. VSichni z rodiny se K tomu stavéli tim
zpusobem, Ze se snazili pfemluvit jejich matku, aby podstoupila interrupci, coz se ale nestalo.
Tomas se tedy narodil s diagnézou stiedné tézka mentalni retardace a 1ékati pry méli podezieni
1 na epilepsii. Patrik si mysli, Ze pfi¢inou toho postizeni mize byt i fakt, Ze jeho maminka ma
dlouhodobé psychické problémy a v t€hotenstvi se pfili§ nevyhybala alkoholu. Bohuzel jakoZzto

bratr TomaSe nezna informace ohledn¢ sd€leni diagndzy, ani o pfistupu l€kati a instituci.
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Se Spatnym piistupem lékaiti se ale setkala i pani Klara. Tu provazely zdravotni
komplikace jiz pied porodem, ale naprosto nesouvisejici. Zhruba 6 tydni pred nim si zlomila
nohu a byla poslana na rentgen, nicméng¢ ji 1ékafi ujistili, ze to neohrozi zdravi ditéte. Po porodu
se ale u Emy vyskytly kieCe a po 6 tydni jejiho zivota byly povazovany za kiecCe
novorozenecké. Kviili nim byly z chrudimské porodnice ptevezeny do Fakultni nemocnice
v Hradci Kralové a nasledné na neurologii do Thomayerovi nemocnice v Kréi. Teprve tam se
zjistilo, Ze se jedna o epilepsii a mozeckovy syndrom. Pani Kléra si jiz pfesn¢ nepamatuje, co
jim ktery 1ékat o diagnoze sdélil, ale vi, ze v Krci méli mirnéjsi a opatrnéjsi pristup, zatimco
v Hradci Kralové byli vii¢i nim vice pfimi a ostejsi. Nejsiln€jsi zazitek si nese z doby, kdy Emé
byly zhruba 2 roky. Byli tehdy na kontrole u neurologa v Chrudimi, ktery jim natvrdo sdélil, ze
je jejich dcera postizend a své vrstevniky ve vyvoji nikdy nedozene. ,, V té dobé uz jsme védeli,
Ze je Emicka nemocnd, ale prosté vidycky doufas, Ze se ten stav zlepsi a jeji vyvoj bude néjak
pokracovat. Ten doktor byl fakt neprijemnej a jeho pristup byl hodné tvrdej. “ V pani Klaie to
zanechalo natolik $patné pocity, ze k tomuto 1ékafi uz nasledné nechtéla s dcerou dochazet. Za
nejveétsi pochybeni ale povazuje to, ze jim, jakozto rodic¢im postizeného ditéte, nikdo nenabidl
odbornou pomoc ve smyslu n¢jaké terapie ¢i navstévy psychologa. Pani Kléra si je jista, ze by
tuto moznost urcité vyuzili, nebot’ byli v situaci, kdy sami nevédéli, jak se k celému procesu

postavit a vyrovnat se s tim.

Jak jsem jiz ve své praci zminovala, Matousek v knize Podpora rodiny uvadi, ze by
rodi¢im méla byt v takové situaci poskytnuta krizova intervence, nejlépe hned v porodnici, ale
bohuzel se to v CR moc &asto nestava. Toto tvrzeni mohu diky pani Klafe jenom potvrdit a
vlastn€ nejen diky ni, nebot’ se nikdo z ostatnich dotazovanych informantti nezminil o tom, ze

by jim byla néjaka pomoc nabidnuta.

Pani Jana byla naopak s pfistupem Iékaiti velmi spokojena. Kubovu diagnézu se
s manzelem dozvédeli zhruba v jeho 1,5 roce Zivota. Jedna se o epilepsii, ale bohuzel diky
antiepileptikiim a dalS$im 1ékiim, které Kuba musi uzivat, je postizen i mentdln¢. Stejné jako
pani Klara s Emou, byli pfevezeni do Fakultni nemocnice v Hradci Kralové a nasledné do
Thomayerovy nemocnice v Kréi, kde nakonec stravili pil roku. Lékafi se tam snazili o zmirnéni
epileptickych zachvatli, coz by byl pro Kubliv zdravotni stav velky pokrok. Nekolik dni se
zdalo, Ze to vychazi, Kuba byl bez zachvatii, ale bohuzel, jak rychle zmizely, tak rychle se
vratily. Pro pani Janu to samoziejm¢ byla narocna situace, ale pomahal ji ptivétivy ptistup jejich
oSettujici Iékarky. ,, Ta byla jako vynikajici. Prosté to, my jsme se spolu v podstate bavily jako

rovnej s rovanym, akordt v podstaté ona mé, i kdyz jsem se ji ptala jako, tak ona mi vika, ja vam
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nereknu. Prosté pokud se zbavime zachvatu, tak to bude dobry no. Kdyz se téch zdachvati
nezbavime, tak to prosté bude spatny.

7 oo /4

4.2  Prijeti/neprijeti jiné konstrukce rodicovstvi, détstvi a sourozenectvi

V této kapitole se zaméfim na pfijeti novych konstrukci rodicovstvi, détstvi a
sourozenectvi z pohledu nejen rodiny, ale i spolecnosti. Dale na zménu dosavadnich roli a

vztahu v rodiné.

4.2.1 Z pohledu rodici a sourozenci

Pro vSechny rodiny to samoziejmée bylo naro¢né obdobi. D4 se fici, ze se s tim kazdy

musi vypotadat po svém, ale z odborné literatury vime, Ze existuji jisté faze ptijeti.

Pro pani Klaru byl velmi naro¢ny prvni pobyt v Thomayerové nemocnici v Kréi. Tehdy
jesté neznali presnou diagndzu, ale pani Klara dosla k poznani, Ze je i jind konstrukce
rodicovstvi, nez na kterou byla zvykla. ,, Nez jsme prijeli do Prahy, tak jsme poradné nevedéli,
co se deje, ale samoziejmé jsme tusili, Ze je to Spatné a néco neni v poradku. Hrozny pro mé
ale bylo, ze nas dali na pokoj, kde lezel s maminkou asi Sestilety postizeny kluk, ktery ani
poradné neudrzel hlavicku, prosté jenom lezel a ja si zacala predstavovat, ze by takhle mohla
dopadnout i nase Ema, to pro mé bylo hrozny.* V prvni chvili, kdy se rodi¢e dozvédéli o
postizeni své dcery, to pro né¢ byl Sok. Je to samoziejmé, protoze pribch te€hotenstvi, ani
samotny porod nenasvédéovaly, Ze se néco takového stane. ,,Sok to pro nds byl hroznej, protoze
Jjsme si celou dobu mysleli, Ze se nam narodi zdravy dite. “ Stejné tak pani Klara souhlasi, Ze si
prosli dal§imi fazemi, které zahrnuji bezmocnost, postupné vyrovnavani se s problémem a
nasledné smlouvani. V této fazi se nachdzeli zhruba do 2 let jejich dcery, tedy do chvile, kdy
jim doktor oteviené¢ sdélil, Ze je Ema postizena a jeji vyvoj nikdy nebude takovy, jaky by mél
byt. ,, V té dobé uz jsme védeli, ze je Emicka nemocnd, ale prosté vidycky doufas, zZe se ten stav
zlepsi a jeji vivoj bude néjak pokracovat.” Od té doby ale uplynulo spoustu let a pani Klara je
S nastalou situaci relativn¢é smitena. ,,Dlouho jsem doufala, Ze se ten jeji stav zlepsi, ale ted’ uz
vim, Ze se to nestane. Nevim, jestli muZu rict, Ze jsem se s tim plné smirila. Beru to tak, jak to
je, ale je jasny, Ze bych byla stastna, kdyby byla Ema zdrava. Nebo kdyby aspon zmizela ta
epilepsie. “ Co se sourozenct tyce, tedy me¢ a mého bratra, pani Klara si troufa fici, Zze jsme Emu
pfijali velmi dobte. Nikdy neméla pocit, Ze bychom se Emy néjak stranili z divodu studu, nebo

ze by nam byla na obtiz.
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S tvrzenim pani Klary o pfijeti sourozenci viceméné souhlasim. Myslim si, Ze ja jsem
Vv détstvi Emino postiZeni tolik nevnimala. Vyristala mezi zdravymi détmi, a ackoliv jeji vyvoj
neprobihal stejné jako u ostatnich, ziejmé jsem neméla pocit, ze by se od nich extrémné lisila.
Nejhiiie jsem to vnimala v obdobi pubescence, kdy jsem Emu hodné litovala a stéZzovala si na
nespravedlnost, ze nikdy nezazije uplné obycejné véci, které proziva zdravy clovek. Proces
pfijeti pro mé mozna nebyl natolik ndro¢ny i z toho divodu, Ze jsem se v détstvi kamaradila
s divkou, Olou, ktera je také mentaln¢ postizena, takze uz jsem s nékym takovym piisla do
kontaktu. I pfes ten fakt, Ze Ema proziva naprosto jiny zivot nez tfeba ja, véfim nazoru, ze lidé

S postizenim maji sviij svét, ve kterém mohou byt také Stastni.

Podobné jako ja to vnima 1 Patrik. ,, Tak bylo to tezky no, kdyz nedostal co chtél, zacal
se hrozné vztekat a nadavat. Ted uz takovy vylevy nemiva, protoze ma silnéjsi prasky. Tezky to
bylo i po psychicky strance. Vzdycky jsem ho litoval, Ze nemiize zit plnohodnotny zivot, nemiize
si delat co chce. “ Ted’, v dospélosti, uz to zkratka bere tak, jak to je, a je smifeny s tim, ze jiné

uZ to nebude.

Pani Jana s manzelem méli prabéh piijeti trochu jiny nez pani Klara. Poté, co se
dozvedeli synovu diagnézu, nedostavil se vyrazny Sok, protoze o ni méli mylné predstavy. ,, No
tak dobre, tak mdte epilepsii, no tak jako dobry, no tak epilepsii ma ledaskdo, Ze jo, no tak se
S tim nidko da Zit no. Postupné nam dochdzelo, Ze viastné se s tim moc Zit nedd, a Ze prosté se
to nezvlada. ** Zhruba do Kubovych 5ti let se 1ékati pokouseli hledat zptisoby, jak jeho epilepsii
zmirnit, ¢imz celou rodinu udrzovali v nadéji, Ze by se jeho stav mohl vyrazné zlepsit. Pani
Jana neustale zaujimala stanovisko, Ze je silnd a dokaZe pfekonat vSe, co ji ¢ekd, ale zaroven
vkladala divéru do 1€kait, ze Kubovi pomuzou. ,, Kuba zacal i celkem, jakoze by zacal mluvit
a prosté bylo to takovy... byla nadéje. Jenomze ta nadéje zas po néjakych, ja nevim, 3 mésicich
skoncila, protoze ty zdachvaty se znovu vratily. “ Tim jejich nadéje skoncila a museli se smifit
s tim, ze Kubliv stav se bohuZzel nezlepsi. Dnes uz to pani Jana bere jako hotovou véc a dokaze

na celou situaci nahliZet i z pozitivniho hlediska.

Pro rodinu pana Romana bylo zjiSténi diagnézy také ndrocné. Po prvotnim Soku
nasledovaly chvile beznadéje a rodice si nevédéli rady. ,, To vis, Ze jsme to brali Spatne, Zena
pordad brecela, stejné tak babky. Porad jsme méli depky, ale pak prisla chvile, kdy jsme to nejak
prijali a zacali jsme Fesit, co bude dal.“ Pomérné rychle ale zaujali stanovisko, Ze se jejich
problém moznéa déa néjak fesit a zacali na tom pracovat. Martinek mél s touto diagnézu Stésti

V nestesti, nebot” spliioval podminky pro vlozeni kochlearniho implantatu, coz rodi¢im velmi

36



pomohlo s pfijetim postizeni i jejich novych roli. Dnes, s odstupem ¢asu, to pan Roman vidi
nasledovné: ,, Vzdycky kdyz je v rodiné néjaky zdravotni problém, tak je to spatny a smutny. No
a co je na tom dobryho? Asi to, ze véci kolikrat nejsou tak v viti, jak se jevi na zacatku, u nas to
nakonec dopadlo relativne dobre. Takze se tomu nesmis poddavat, nesmis hazet flintu do Zita,

protoze ten fakt uz stejné nezmenis.

Z vypoveédi nekterych dotazovanych informantl tedy vyplyva, Ze dané faze prijeti
Z literatury jsou pravdivé a lidé si jimi skute¢né prochazi. Nemusi projit vSemi, samoziejme je
to velmi individualni zélezitost a stejné tak neni dané, jak dlouho se v jednotlivych fazich

¢lovék nachézi.

4.2.2 Z pohledu blizkych

Pani Kléara s manzelem se obavali toho, jaké reakce od jejich blizkych je ¢ekaji. Da se
fici, ze vsichni z rodiny pfijali Emic¢ino postizeni relativné dobfe, pouze matka pani Klary
pronesla zvlastni vétu, a to, Ze Ema nevypadé nijak divné, na to Ze je postizend. Ziejme se
jednalo o projev jakychsi pfedsudki o lidech s postizenim. Ob& babicky si uvédomuji, ze je

neustala péce pro rodice narocna, takze se snazi pomahat alespon obcasnym hlidanim.

Ze strany babi¢ky jsem se sama s vyjadfenymi pfedsudky setkala. Zrovna neddvno mi
sdélila, jak je zvlastni, Ze ma Ema tak hezky rostlé zuby, protoZe u téchto lidi to pfeci nebyva
zvykem, vétSinou je maji kfivé a oSklivé. Druha babicka ma zase pevné néazory ohledné
vychovy a nebere v potaz sesttin stav. Neuvédomuje si, Ze neni tak jednoduché uplatnit stejny
vychovny model vii¢i ditéti zdravému nebo postizenému. Myslim si, Ze ackoliv to nikdy nedala
pfimo najevo, neni schopna ten fakt plné pfijmout. V. mém Zivoté je také velmi dillezité, Ze ma
s Emou dobry vztah muj pritel Patrik. Je to dané predevSim tim, Ze on sdm ma bratra
S postizenim, takze to pro né¢j nebylo tak naro¢né, ackoliv ze zacatku byl trochu nesviij. Pro nas

osobni zivot, tedy pro planovani vlastni rodiny, to ale mozna znamena jisté komplikace.

V Patrikové rodiné probihal cely proces pfijeti s vétSimi komplikacemi. Prarodice, kteti
zili s TomaSem a jeho rodici ve stejném domé, se se situaci relativné smifili. BliZ§i vztah si
Tomas vytvoril s dédeCkem. ,, Bliz mel urcité k dedovi, rad s nim koukal na televizi a taky spolu
chodili na fotbal. Babicka na néj byla prisnejsi nez deda, takze si myslim, Ze se ji trochu bdl,
mél jsem takovy pocit. Ted si myslim, Ze uz maji lepsi vztah, sam k ni prijde a koukaji tFeba na

«

televizi. “ Stejné tak se k tomu postavil dédecek ze strany matky. BohuZzel problém nastal u

babicky. Ta se s tim nesmifila a z mého pozorovani soudim, ze ani nema snahu o to, aby se jeji
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vztah s Tomasem zlepsil. ,, Babicka ho moc nema rdda no, ja s Vojtou (nejmladsi bratr) ji
Jjezdime pomahat, kdyz potiebuje a Tomds ji s nicim pomoct nemiize, takze si ho nevazi. Ja sama
jsem byla svédkem situace, kdy jsme spolu s Patrikem vezli Tomase do Jitfenky a cestou
vyzvedli pravé 1 babicku, kterd potfebovala odvézt k doktorovi. Snazila se s Tomasem navazat
kontakt a vyptavala se ho, co v Jitfence d€laji. Tomas ji odpoveéde¢l, ze si tieba hraji, zpivaji
nebo taky koukaji na pohadky a babicka na to odvétila, Ze si myslela, ze tam délaji néco
smysluplného. Takova reakce se mi viibec nezamlouvala, nebot’ z ni bylo patrné, ze je pro ni

ménécenny.

Nejvice vyhrocenou situaci zazila rodina pani Jany. ,, Muij bratranec, prijeli na navstévu
a takova véta hrozna, kterou budu slyset do smrti. A co s tim prosim vas budete délat? Ja jsem
Fikala a s ¢im? A on mi Fika, tak ho dejte do ustavu ne? Ja rikam, no vy jste se zblaznili ne?
Bohuzel se jejich postoj nikdy nezménil. Urcité nepfiijeti ptislo i ze strany babicky (matky pani
Jany), ale v trochu jiném smyslu. ,,Je schopna mi Fict, treba v néjaky rozepri, nebo neda se rict
V hadce: Cos ty dokazala, podivej se, co mate doma. Takovymhle zpiisobem jo, ona totiz musi
hledat vinika.“ Co se ostatnich z rodiny tyce, pfijali to celkem dobfe, nikdo dal$i nezaujal

podobné stanovisko jako bratranec ¢i matka.

Uplnym opakem je ptipad rodiny pana Romana. Prarodiée to zpocatku obreéeli a bylo
to pro né narocné, ale Martinkovo postiZzeni se dalo feSit vloZenim kochlearniho implantatu,
ktery vSem velmi usnadnil situaci. Pro Martinka je to samoziejmé skvélé feSeni, nebot’ diky
nému alespon néjakym zptisobem slysi a je mu tak umoznéno zaradit se postupné do spole¢nosti

bez vyrazného omezeni.

4.2.3 Z pohledu spolecnosti

Jak jsem jiZ zminila, Martink(v stav se vyviji velmi dobfe a postupné se zacleniuje do
spolecnosti. Ziejm¢ diky tomu nema pan Roman zadny vyrazny zaZzitek ohledné pfiijeti

spole¢nosti.

Opakem je zkuSenost pani Klary. Poté, co se po porodu vratily domt, byli na Emu
vSichni zvédavi. Takze se stavalo, Ze §la pani Klara na prochazku s koc¢arkem a lidi ji do néj
nakukovali a ptali se na jeji zdravotni stav, coZ pro ni bylo nepiijemné. Nejsilngjsi zazitek si
nese z chvile, kdy Sly s kamaradkou a spolu s détmi po hodin¢ logopedie do cukrarny. Bohuzel

vevr

ubrecenéjsi a bylo tezke ji utisit. U vedlejsiho stolu zrovna sedéli néjaci kravataci a v podstaté
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mi vynadali, Ze si sem prisli v klidu popovidat, a ne poslouchat tohle dite. “ Ja takové chovani
neschvaluji a zda se mi neuvéfitelné, jak mohou byt lidé necitelni. Kviili reakcim lidi, se Klare
stava, ze se s Emou neciti ve spolecnosti dobte, nebot’ n¢kteti jedinci si neodpousti zvédaveé a

obcas dokonce pohorsené pohledy.

Stejné pocity jako pani Klara (moje maminka) obcas zazivadm i ja sama. Jak jsem jiz
zminovala, v détstvi jsem se pratelila s Olou, ktera je také mentalné postizend. Z mamincina
vypraveéni ale vim, ze jsem jednoho dne ptisla doma s tim, ze uz se s ni ptatelit nechci, protoze
se mi za to déti ve Skole sméji. Tehdy jsem nad tim zfejmé tolik nepfemyslela a nechala se jimi
ovlivnit, ¢ehoz dnes lituji. Piesto se obcas pfistihnu, ze je mi ve spole¢nosti pfitomnost Emy
nepiijemnd, coz ale neni v potfadku. Pro€ si pfipaddm Spatné vedle své sestry? Pro¢ mé tolik
zajimaji nazory ostatnich? VSechno je to tim, jak lidé v dneSni dob& uvazuji nebo mozna naopak
neuvazuji. Ten, kdo nikdy v zivoté nepfisel do blizsiho kontaktu s postizenym ¢lovékem a nema
piedstavu o tom, jak rodina s takovym ¢lenem Zije, nema zadné pravo soudit. Veskeré moje
nepiijemné pocity ve spolecnosti jsou zplsobeny tim, Ze kolemjdouci lidé nestydat¢ ziraji nebo
mou sestru dokonce komentuji. Takovi lidé by si méli uvédomit, jaké maji Stésti, ze jejich déti
jsou zdravé a nemuseji si timto prochazet také. Myslim si tedy, Ze by na sebe 1lidé méli byt

hodnéjsi a vSemu otevienéjsi.

Podobny nazor ma i Patrik, ale je pravda, Ze jeho zkuSenosti jsou trochu jiné. Napft. lidé
z vesnice piijali Tomase relativné dobfe. Chovaji se k nému hezky, ale na druhou stranu, pofad
jako k malému ditéti. Je znat, Ze jejich postoj vii¢i nému je jiny nez vici ostatnim v jeho véku,
neberou ho vazné. Co se SirSiho okoli ty¢e, mé Patrik v podstaté stejny nazor jako ja. ,, Tak to
vis, stydim se. Diiv docela dost. Kdyz zacal vyvaddet, vsichni se otdcej a koukaj, tak to neni

«

prijemny. Myslim si, Ze by lidi méli mit vétsi pochopeni a méli by byt radi, Ze oni jsou zdravi. *

Svétlou vyjimkou jsou zkuSenosti pani Jany, ale je otazka, ¢im je to zptisobeno. Rodina
pani Jany jezdi i spolu s obéma syny na vodu, nebot” to maji velmi radi. Tam ale jezdi s partou,
kterou jiz znaji a vSichni Kubu berou takového, jaky je. Jeho stav dle pani Jany neumoziuje,
aby s nim chodili do spole¢nosti, ve smyslu navstévy kina, divadla, aquaparku atd, tedy tam,

kde je mnoho lidi. Myslim si, Ze i to je faktor, ktery zptsobuje, Ze nema Spatné zkusenosti.

4.3 Zména roli a vztahu

S prijetim postizeni svych déti a sourozenct, tedy s novou konstrukci rodicovstvi a

sourozenectvi, se celé rodin¢ zménily jejich role a v souvislosti s tim i vztahy. Vychova a péce
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o dité s postizenim je samoziejmé narocna nejen fyzicky, ale i psychicky. Pani Klara to v dobé¢,
kdy byla Ema mald, nepocitovala v takové mife, jako je tomu nyni. Ema potiebuje péci
neustalou a kvili tomu se z role matky vyklubala role oSetfovatelky. Manzel pani Klary chodi
do préce, takze péce je z veétsi Casti na jejich bedrech. Nejvetsi zmeénu, kterd prisla po Eminé
narozeni, vidi ve ztrat¢ svobody a volného ¢asu, ale obecné tika, ze se ji tim zkratka zménil
cely zivot. ,,Ja to beru tak, Zze mam dveé téla a jednu hlavu, protoze Ema beze mé nic neudéld,
porad musim premyslet i za ni. Ted ji je sice 14 let, ale porad je jako malé dité. * Se samotnou
vychovou si rodi¢e zcela nevédéli rady, nebot” dle 1ékait méla byt Ema udrzovana v klidu a
nejlépe bez stresu, kvili epileptickym zachvatim. Emé se ale nelibi, kdyZ nema to, co chce,
takze nasleduje pla¢ a vztek a v tu chvili si pani Klara neni jistd, jestli si miize stat pevné za
svym, kdyZ to Emu rozruSuje. I pfes veskery strach z novych roli, se tenkrat pani Klara
s manzelem rozhodli nevyuzit Gstavni péce, za coz je vdécna. ,,Jd jsem hned védéla, ze tahle
moznost neprichdzi v uvahu, alespon pro mé, to bych prosté nezviddla. Ale nejsem si uplné jista,
Jestli to stejné tak vidi i Tomas. Bohuzel se pozdéji vyskytl problém i v manzelstvi, nebot
manzel pani Klafe vycital, Ze je aZz na druhém misté, tedy vzdy za Emou. Pani Kléra se zminila,
ze jednou dokonce navstivili manzelskou poradnu, kde ji terapeutka sd¢lila, Ze na prvnim misté
musi byt vzdy manzel, teprve poté déti. Je ale otazka, do jako miry se da tato rada praktikovat
Vv ptipad¢ postizeného ditéte, které vyzaduje neustalou péci. Nastésti se vSe spravilo, ackoliv si
pani Klara neni védoma, co zménilo manzeliv pohled na véc, ale nyni uZz to tak nevidi a zda se,
ze se jejich vztah opét utuzil. Jako rodice si ale uvédomuyji, Ze se 0 Emu nebudou moci starat i
ve stafi, proto je ¢eka velka tivaha o tom, kdo se o ni bude starat. Pani Klara si je jista jednou
véci, a to, ze nechce, aby se o ni starali sourozenci (ja a muyj bratr). ,, Nechci, abyste se o ni
starali vy. Budete mit sviij Zivot a takhle by se vam uplné zmenil, to nejde. Doufam ale, zZe s ni
zustanete v kontaktu. Jestli bude treba nekde ve stacionari, tak chci, abyste ji aspon

navstévovali, aby tam neziistala uplné sama.

J4 sama si neumim predstavit, jak to v budoucnu bude vypadat. Tuto starost ziejme
zaziva kazda rodina s postizenym ditétem, nicméné pro nas to zatim neni aktudlni téma.
Vzpominam si, Ze za mnou jednou maminka pfisla s otazkou, zda jsem n¢kdy neméla pocit, ze
by nas (mé a mého bratra) néjakym zplisobem upozad’ovala kviilli Emé. Chtéla, abych védéla,
Ze nas ma vSechny stejné rada. Dle mého nézoru logické, Ze ji vénovala vice ¢asu a péce, a ja
jsem to uz tehdy brala jako hotovou véc, zkratka to nejde jinak. Nikdy jsem neméla pocit, Ze
bychom kviili tomu byli né¢jakym zpiisobem zanedbani nebo cokoliv jiného. Sama jsem Emu

zacala v pozdéjsim vEéku hlidat, takze jsem zjistila, co vSechno péce o ni obnasi. Rozumim tedy
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tomu a naprosto s tim souhlasim, Ze moje maminka jezdi jednou ro¢n¢ na mésic do 1azni, kde
si uziva volny ¢as sama pro sebe. M¢ osobn¢ tato zkusSenost urcité ovlivnila a myslim si, ze
nasledného zaméstnani, nebot’ bych se chtéla né¢jakym zpiisobem starat o lidi s postizenim,

protoze to povazuji za velmi uziteCnou a zaslouzilou ¢innost.

Podobn¢ jako ja, to vnima 1 Patrik. Nikdy nem¢l pocit, ze by rodic¢e dé¢lali mezi détmi
rozdily, naopak, mysli si, ze se ke vSem chovali stejn¢, a dle jeho slov je samoziejmé, Ze
s TomaSem musi travit vice ¢asu. Nejvice se o néj starala maminka, ale i pfesto, ma Tomas
bliz§i vztah k otci. Patrik ma stejné zkuSenosti s hlidanim jako ja, takze také vi, co péce o
TomaSe obndsi, avSak rozdil je v tom, Ze oproti Em¢ je Tomas mnohem samostatnéjsi. D4 se
fici, Ze nevyzaduje neustalou péci. Dokaze normalné komunikovat, rozumi souvislostem, umi
¢ist 1 trochu psat a ma neuvétitelnou pamét’. ,,Urcite vim, Ze ma fotografickou pamét, vem si, Ze
dokaze prerikat treba S Certy nejsou zerty nazpameét. Nebo uz v dobé, kdy jeste neumél poradné
cist, dokazal vyjmenovat cely televizni program, protoze mu stacilo videt obrazky. OvSem
neznamend to, ze by se o sebe dokazal postarat zcela sam. Nemysli na béZzné potieby, tedy
dodrzovani pitného rezimu, piisun jidla, nezna hodnotu penéz a dalsi dulezité¢ faktory pro
samostatny Zivot. Patrik v poslednich letech ptevzal urcité povinnosti za rodice. Nejprve vozil
Tomase do Skoly a momentaln€ do denniho stacionate Jitfenka, kam 2x tydné€ dochazi. I Patrik
si mysli, ze je jeho zivot touto zkuSenosti ovlivnén, ale pfedevsim pozitivné. ,, Emu (ma sestra)
jsem vzal docela dobre, si myslim. Kdyz uz mas néjakou takovou zkusenost, uz vis, jak se k nim
chovat nebo tak. Navic mam urcité vétsi sympatie vuci takovym lidem a myslim si, Ze diky tomu
Jjsem i klidnéjsi povaha, jako Ze vse resim s klidem. * Dopad tedy vidi pfedevsim ve vyvoji své

povahy a osobnosti.

Manzel pani Jany dochdzi do prace, takze péce o Kubu spociva na ni, stejné jako je tomu
Vv pfipad€ pani Klary. Pomocnikem je ji mladsi syn Josef, ktery mé s Kubou velmi dobry vztah
a je schopny ho alespon na chvili pohlidat, kdyZ je potfeba. Pani Jana vnima nejvétsi zménu
VvV tom, ze Kuba potiebuje urcity rezim, vyzaduje neptetrzitou pozornost a kvili tomu nemize
jejich rodina plnohodnotné travit ¢as spole¢né. Nemohou s nim navstévovat mista, kde se
nachazi mnoho lidi a vyZaduje se tam urcité spoleCenské chovani. ,,Nemiizete vzit jako normalni
rodina deti a jit nekde na vylet, ja nevim, do divadla nebo do kina nebo prosté do néjakyho,
Feknu aquaparku, prosté to nejde. Musi vidycky jeden na plno hlidat Kubu a druhej se treba
venovat tomu Pepovi. Nemiizeme fungovat jako normdlni rodina, abysme se sesli na jednom

misté a byl nejakej takovej klid. Sedli si v klidu ke stolu a popovidali si, prosté to nejde, nelze. *
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Po Kubové narozeni se pani Jana zacala zajimat o canisterapii a pozd¢ji se rozhodla, pofidit si
pejska a provadét ji sama, ¢imz nasla ¢innost, do které se miize zapojit cela rodina. Samoziejme
pro Kubu je canisterapie velmi uzite¢na a zbytek rodiny se stara o pejsky, chodi s nimi na
vycvik atd. Po celou dobu je pani Jan¢ velkou oporou jeji manzel a zda se, ze se tim jejich vztah

jesté vice prohloubil.

Situace Vv rodiné pana Romana ma naprosto jiny vyvoj nez v ostatnich piipadech.
Zpocatku rodicim samoziejmé piibylo mnoho novych povinnosti, nebot’ s nim museli dojizdét
na lékatské prohlidky. Ty probihaly v Pardubicich, Hradci Kralové i v Praze, takze je to
opravdu zaméstnavalo. Také na logopedii dojizdéli az 3x tydné a stejné jako tomu bylo
Vv ostatnich rodinach, manzel dochazel do prace, takze se o Martinka starala predevsim matka a
na jiz zminovanou logopedii s nim dojizdéla také predevSim ona. S tim souvisi i to, Ze
S Martinkem travila mnohem vice ¢asu nez s jejich dal$imi dvéma détmi, coz si i pan Roman
uvédomuje, ale nastala situace to zkratka vyzadovala. Martinek podstoupil operaci jednoho
ucha, pfi niZ mu byl vlozen kochlearni implantat a diky nému jeho sluch alespon z urcité casti
funguje. Po operaci vSak nastaly jisté komplikace a s ohledem na to se rodi¢e rozhodli, ze
operaci druhého ucha Martinek nepodstoupi. Navic si mysli, Ze je v tomto stavu spokojeny a
nema téméi zddna omezeni, takze to neni az tak potrebné. Zde bych chtéla vyzdvihnout fakt,
ze rodice jsou kvili §tésti svého ditéte ochotni nadale pfijimat novou podobu rodi¢ovstvi, aniz
by se snazili za kazdou cenu si to ulehcit. Ur€ité je ale mnoho véci teprve ¢ekd. Kochlearni
implantat prochazi riznymi aktualizacemi a na tento proces ma kazdy nérok jednou za 10 let.
Tato operace je ze 70% hrazena pojistovnou, ale pomoc a zastdni mohou rodie nalézt u
riznych nadaci a fondl, do kterych mohou zaslat zadost o poskytnuti piispévku. Martinkv
stav se celkove vyviji velmi dobfe, mozné az nad veskera o¢ekavani a zda se, Ze ho ¢eka skvéla

budoucnost bez velkych omezeni.

4.4  Organizace a jejich pristup

V této kapitole se budu veénovat tomu, jak se k rodicim ditéte s postizenim stavi
jednotlivé organizace, zda jim pomahaji s pfijetim jejich nové konstrukce rodicovstvi a

souvisejicich roli.

441 Rana péce

Témet vSichni dotazovani maji vlastni zkusSenost se sluzbami rané péce. Urcit€ je tieba

vyzdvihnout, ze se v kazdém z ptipada jedné o pozitivni zkuSenosti, nebot’ to rodinam pomohlo
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S pfijetim a spravnym uchopenim jejich nové konstrukce rodiCovstvi. Pani Klara o ni vSak
zpo&atku nebyla piesvédéena: ,, Rikala jsem si, Ze nemdam potiebu nékde ukazovat postizené
dite, ale hodne na mé tlacili, Ze je to dobra sluzba a méli bychom ji vyuzit. Nakonec jsem rada,
Ze jsme do toho sli. “ Sviij ndzor tedy pozdéji zmenila a je za to vdécnd. Kazdy mésic za nimi
dojizd€la pracovnice a vozila Emeé hracky. Kléara tedy sluzbu hodnoti kladné, nebot’ to pomohlo
nejen v rozvoji Emy, ale i ji samotné v oblasti poradenstvi, at’ uz se to tykalo 1ékafd, terapii,
socialni sféry atd. Také se diky rané péc¢i dozvédeli o odpocinkovych/vzdelavacich pobytech v
Holesovicich, kam dojizd€li rodi¢e se svymi postizenymi détmi. Byl tam pro né vytvotfen
kvalitni program s détmi, ale i bez nich, kdy je hlidali pfitomni asistenti, a tento ¢as byl vénovan
predevsim vzdélavani. O tomto pobytu se dozvédéla i rodina pani Jany, ktera do stejného
zatizeni, dokonce 1 se svym druhym (zdravym) synem. Se sluzbami rané péce byli moji
informanti spokojeni, a to natolik, Ze s jejimi pracovniky ziistavaji i nadale v kontaktu a obcas
se zucastiuji nékteré z jejich akci. Na vzdélavaci seminafe dojizdéla i rodina pana Romana.
Vyuzivala sluzeb rané péce od Centra pro détsky sluch Tamtam a také tuto sluzbu hodnoti jako

velmi uzite¢nou.

4.4.2 Materska Skola

Pti vybéru mateiské Skoly méla kazda rodina urcité preference a doporuceni, a je
zajimavé, Ze se mnohdy liSily. Kazd4 rodina zvolila jiny druh Skolky, pfipadné asistence. Pani
Jana méla pii vybéru skolky jasno. Nékde se doslechla o bézné mateiské skole Svatopluka
Cecha v Chrudimi, ktera ale mé&la vytvofenou specidlni tiidu. Po prohlidce a rozhovoru s pani
feditelkou byla pfesvédcena, Ze zvolila spravné. Jeji syn Kuba tam navic mohl mit svou osobni
asistentku, takze rodiCe byli spokojeni. Rozdilnou zkuSenost mé rodina pana Romana, ktera
zvolila béZnou matefskou Skolu v misté jejich bydlisté. Uvazovali sice o jiné Skolce, kde
dokonce vyuzivaji i Montessori pedagogiku, ale nechtéli Martinka odtrhnout od déti, které jiz
zna. Jejich vztah s pani feditelkou byl ale naprosto odlisny, nez to bylo v pfipadé pani Jany.
Pti¢inou toho byl rozhovor pani feditelky s matkou, kdy se ji pani feditelka snazila vysvétlit, ze
neni jisté, zda Martinek jiz bude moci nastoupit do zékladni Skoly, ale bohuZel nezvolila
spravna slova a odivodnila to tak, Ze je Martinek hluchy jako poleno, coZ povazuji za velmi
netaktni pristup. Se stejnou pani feditelkou nebyla spokojend ani pani Klara, ktera s manzelem
také uvazovala o umisténi dcery do této Skolky, ale prave kvili pfistupu pani feditelky, ktery
se jim nelibil, tuto moznost zavrhli. Dalsi Skolka, ktera pfipadala v vahu se nachézi ve Skutci

a jednd se piimo o specialni zafizeni. Problémem ale je, Ze tato Skolka neni bezbariérova, tudiz
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pro n¢ nevhodna. Variant tedy zvazovali n€kolik, ale nakonec dali na doporuc¢eni Eminy détské
1ékatky a rozhodli se pro béznou Skolku nedaleko jejich bydlisté, kde Ema méla svou osobni

asistentku. Po celou dobu dochdzeni byli spokojeni, az na posledni rok. Jednalo se piedevsim

vvvvv

vvvvv

proto se ruce pani asistentky hodily spiSe ve tfidé¢ s malymi détmi. J& jsem si zcela
nepamatovala, dle ¢eho moji rodice Skolku vybirali, ale véd¢€la jsem, ze byli vcelku spokojeni.
Také se mi velmi libil starostlivy pfistup Eminy osobni asistentky a pani feditelky, nebot’ i potg,
co Ema jiz dochazela do zakladni Skoly, pfijely se na ni podivat k ndm domu, protoze je
zajimalo, jak se ji a celé nasi rodiné dafi. Do matei'ské Skoly, kam dochazel Martinek, dochazel
shodou okolnosti i Tomas (o n¢kolik let diive). Dle slov jeho bratra Patrika ale nepotieboval

svou osobni asistentku, nebot’ se v té¢ dob¢ jeho postizeni zfejmée jeste tolik neprojevovalo.

Jak je tedy vidét, existuje mnoho moznosti, které rodice postizenych déti mohou vyuzit.
V ptipadech dotazovanych informantd vznikaly jisté problémy a komplikace, ale myslim si, Ze
ve vysledku byli vSichni se svym vybérem spokojeni, nebot’ jejich déti tam byly spokojené a to
stavaji ,,pravou rukou‘ ditéte a zaroven jednaji dle napln¢ instituce ve které pracuji. Stoji tedy

né¢kde mezi poZadavky ditéte a instituce.

4.4.3 Zakladni Skola

Poté uz vSechny rodice ¢ekal vybér zakladni Skoly a ani to nebylo vzdy jednoznacné a
jednoduché. Ziejmée nejjednodussi to bylo v pfipadé Martinka, ktery nastoupil do zdkladni
Skoly ve stejném mésté, kde jiz dochazel do Skolky. Piesel i se svou osobni asistentkou, kterou
mél po boku do 4. tfidy. Martin je ale velmi Sikovny, uivo zvlada skvéle, dokonce své
spoluzéky doucuje matematiku, a proto se rodi¢e rozhodli, Ze to letos zkusi bez asistentky.
Zatim to vychazi dobfe, ale je otazka, zda to tak bude fungovat i nadale, nebot’ Martinek piisti
rok nastoupi do 6. tfidy, takze mu piibydou povinnosti a bude si muset zvykat na nové ucitele,
a proto rodie zvazuji, zda se zase nevrati k fungovani s osobni asistentkou. Stejné sluzby
vyuzivali i rodi¢e Tomase, ktery dochazel do specialni zakladni skoly v Chrudimi. Tehdy to
Skola jesté¢ umoznovala a rodi¢e si tak mohli platit vlastni osobni asistentku. Jeji prace
nespocivala pouze v pomoci ve Skole, ale také TomaSe doprovézela na autobus a byla mu
K ruce, kdyz potieboval. Po této skole je mozné nastoupit na ucilisté¢ v Chroustovicich, ale vSem

bylo jasné, ze to uz by bylo pro Tomase pfili§ narocné. Béhem svého dochdzeni do Skoly
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propadl a mohl tam tak zGstat o rok déle, coz bylo ve vysledku pro rodi¢e piinosem. Stejnou
situaci bude zfejmé zazivat i pani Jana, nebot’ je jejim ptanim, aby Kuba zistal ve Skole co
nejdéle. Ta to s vybérem Skoly neméla snadné, nebot’ byla zprvu presvédcena o Zakladni a
praktické Skole Svitani v Pardubicich. Byla se tam s manZelem podivat v den otevienych dvefi.
Pti té prilezitosti mluvila i s pani feditelkou, se kterou probrala celou situaci ohledné Kuby, aby
bylo vSe jasné a pani feditelka ji uklidnila, Ze se nemusi bat, Ze se tam Kuba bude mit dobfe.
Velkou vyhodu vidéla pani Jana také ve svozu zakl, nebot’ by to pro ni znamenalo ptilezitost
vratit se do prace, alespoii na zkraceny tivazek. Mysleli si tedy, Ze jsou na vS§em domluveni a o
to vice byli nemile piekvapeni, kdyz se i s Kubou dostavili k zapisu. Pani feditelka byla
zaskoCena Kubovym stavem, coz rodi¢e nechapali, protoze ji o v§em doptedu informovali a na
zaklad¢ této Spatné zkuSenosti se rozhodli, Ze ho zapiSou do jiné Skoly. Druhou volbou tedy
byla jiz zmifiovana specialni Skola v Chrudimi, kde s pfijetim nebyl Zadny problém a rodice
jsou s timto rozhodnutim naprosto spokojeni. Do téze Skoly dochazi i Ema a rodi¢e zpocatku
chtéli, aby méla také svou osobni asistentku. Bohuzel to jiz nebylo mozné, nebot’ to skola pry
po Spatnych zkuSenostech nedovoluje, ale pani Kldra byla ubezpecena, Ze se v kazdé tiidé
nachdzi pedagog a dva asistenti pedagoga, coz je dostacujici. Pani Klara by byla se Skolou
spokojena, ale bohuzel Emicka neni. Nechce tam chodit a ¢asto to provazi brek a kiik. Nechce
tedy chodit ani do druziny, cozZ je problém, protoze ted’ zavedli nova pravidla, ktera jsou pro
pani Klaru naprosto nevyhovujici. Jedna se o to, ze kazdé dit&, které chce 1 nadale vyuZzivat
sluzeb druziny, musi dochazet minimalné ¢tyti dny v tydnu. ,,Jsou dny, kdy Ema nema viibec
dobrou naladu a ja jsem rada, ze ji néjak dostanu do Skoly, takzZe ji nechci jesté stresovat
druzinou. Ted zavedli tohle pravidlo, a to se mi viibec nelibi. Druzina by snad méla byt od toho,
aby byla rodiciim néjak napomocna a takhle to vypada, Ze my budeme muset odejit, protoze uz
mi druzinarka rikala, Ze tam akordt zabirame misto, ktery by mohl vyuzit nékdo jiny. * Jinak si
ale pani Klara uvédomuje, ze se jim Skola snazi vychazet vsttic, tteba kdyz Ema nechce vstavat,
a proto piijedou do Skoly az na druhou hodinu, takze ve vysledku je spokojena. Také je rada,
ze Ema jiz jednou propadla a dochazku do zékladni Skoly si tak prodlouzila, nebot’ jim to
alespont o chvili odsune starosti, co bude nasledovat po Skole. Ja naprosto souhlasim s pani
Klarou (mé matka), Ze $kola dba na individudlni potieby svych zakt. Dochéazi tam déti, kterym
jejich stav neumoznuje pifitomnost ve Skole kazdy den, takze se vSe pfizpisobuje jejich

moznostem.
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4.4.4 Stacionare

Z ptedchozi podkapitoly je patrné, ze pro rodice, jejichz déti dochazi do specialnich
zakladnich Skol, je narocné predvidat a planovat budoucnost. Pani Kléara si uvédomuje, Ze by si
Ema méla zacit zvykat i na jiné lidi. J& si ale myslim, Ze v tomto ptipad¢ to bude problém, nebot’
ma sestra je na ni velmi fixovana. V Chrudimi je denni stacionar Jitfenka, coz by byla moznost
pro mé rodice, jak si zachovat alesponi trochu volného ¢asu pro sebe. O tomto zafizeni uvazuje
i pani Jana, avSak neni si jista, zda by to tam s Kubou zvladli. Sama tam dochazi s pejskem na
canisterapii, takze ma predstavu o tom, jak to tam funguje. Jejich klienti jsou relativné
sobéstacni, dokdzou se sami pohybovat, najist se atd. Kubtv stav vSak tyto dovednosti
neumoziuje, takze je otdzka, zda by ho tam viibec pfijali. Pfimou zkuSenost s timto staciondiem
ma Patrik a jeho rodina, nebot’ tam Tomas 2x tydné dochézi. Z vypravéni Tomdse vim, ze si
tam tfeba hraji, zpivaji nebo se spole¢né divaji na pohadky atd. Samoziejmé se jedna o hrazenou
sluzbu, béhem které Tomas dostava 2 svaciny a obéd. Patrik odhaduje, Ze za vSe poskytnuté

rodice plati 5 000,- mésicn€. Zminil, Ze jim na to moznd piispiva i obec, avSak tim si neni jisty.

Jisté ale je, Ze tato sluzba by byla pro vSechny rodic¢e idealni volbou, nebot by jim ztstal

alesponl néjaky volny Cas, ktery dozajista potiebuji.

4.5 Vyhodnoceni ziskanych dat a vyzkumné otazky
Kazdy rozhovor jsem se snazila sméfovat ke své vyzkumné otazce:

Jak se konstrukce rodinnych roli a procesu vychovy proméiuje s narozenim handicapovaného

ditéte a jakou roli pfi tom hraji vlivy socidlniho okoli (neformalnich socidlnich siti ¢i instituci)?

Dle mého nézoru je ale tato otdzka natolik sloZitd a komplexni, Ze se na ni neda
odpovédét jednou vétou. Celkove bych to dle vypovédi mych dotazovanych informantti shrnula
tak, ze narozenim handicapovaného ditéte se zméni naprosto vSe. Zpocatku se rodice musi
vyrovnavat se samotnym zjisténim diagnozy, ptijmout ten fakt a naucit se s nim zit. Ve vétSiné
ptipadech jim byla velkou oporou rodina. D4 se fici, Ze vSichni dotazovani se se situaci smifili
a presto, Ze jsou diky tomu jejich Zivoty jiné, v rdmci moznosti spokojené pokracuji. Pani Klara
vystihla problém, o kterém vime jiZ z literatury. Rodi¢iim by méla byt po porodu poskytnuta
krizova intervence, aby se na novou situaci mohli Iépe adaptovat, ale v CR se to ¢asto nestava.
Pani Kléra to potvrdila a sama fikd, ze by tehdy ur¢itou pomoc rozhodné uvitali a dozajista by
pro né byla velmi uzite¢na. Velky vliv na celou situaci mé také pfijeti nejen z fad rodinnych

prislusnikt, ale 1 celkové spolecnosti. VEétSina dotazovanych informanti méla to Stésti, ze jim
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jejich pratelé i rodina zlstala po boku a stala se jim oporou. Bohuzel se vSak nasly i vyjimky.
Tento pfipad je nejpatrnéjsi v rodiné pani Jany, kdy se nekteti rodinni pfislusnici nedokazali
s nastalou situaci smifit a zniCilo to jejich, do té doby, dobré vztahy. Téméf ve vSech rodinach
se také nachazi osoba, ktera nedokaze postizené dité¢ naplno piijmout. Velky rozdil je ale v tom,
Ze zatim co vétSina z nich se 1 piesto snazi néjak prispét a rodinu podpofit, v piipadé Tomasovi
babicky se takova snaha neobjevuje a je otazka, z jakého divodu tomu tak vlastné je. Dle
vypoveédi vétSiny dotazovanych také soudim, ze velkym problémem je jiz zminovana
spolecnost. Rodice tvrdi, Ze se svym postizenym ditétem nemohou jen tak jit na mista, kde je
hodné lidi, protoze jejich déti jsou hluéné a rusily by ostatni. Myslim si ale, ze to vypovida
pravé o spolecnosti, kdy jsou lidé zvédavi a bohuzel se najdou i taci, kteti maji vii¢i postizenym
rizné poznamky a piipominky, které ptesahuji hranice sluSnosti. Pro rodie je to natolik
narocné, ze radéji omezi svilj kontakt s lidmi a chodi pouze na mista, kde nebude dochdzet
k takovymto konfliktim. Rodina s handicapovanym ditétem tedy prochdzi castéjsi socidlni
izolaci a rodiCovstvi v plné intenzité na rozdil od ,,standardnich® rodin trva ¢asto po cely zivot
ditéte. Nejzasadngjsi promena roli probéhla vétSinou praveé u zen — matek, které péci i v oblasti
télesnosti ditéte neposkytuji jen ,.kdyz je dit€¢ malé®, ale v podstaté nepfetrzité, coz je pro né
velmi vycCerpavajici. Na mife postizeni ditéte zalezi, zda rodi¢im v jeho pozd&j$sim véku

umozni vétsi odpoutani od ditéte.

Ani sourozenci postizenych déti to neméli a nemaji jednoduché. Jejich détstvi a
dospivani existenci takového sourozence bylo velmi ovlivnéno, nebot’ rodic¢e museli vénovat
vetsi péci praveé détem s postizenim a muze se tak stat, ze je zdravy sourozenec odsunut do
pozadi. Z vypovédi mych respondentt je ziejmé, Ze to tak opravdu byva, ale zdravi sourozenci
to nepovazuji za zadné pochybeni ze strany rodicl. Naopak, chdpou to a snaZi se jim s péci
pomoci. Piedstavuje to tedy jisty zavazek i1 pro né samotné. Muze tedy dojit k Castenému
pfevzeti role peCovatele a zarovei role ochrance postiZeného sourozence vii¢i okolnimu svétu,

napiiklad vi¢i détskému kolektivu.

Co se tyce detstvi postizenych déti, je prece jenom trochu odlisné od détstvi zdravého
ditéte. Samoziejme neni jako standardni posuzovéano odborniky nebo lidmi mimo rodinu, déti
stravily mnohem vice €asu u I€kaii a v nemocnicnich zafizenich. Jejich vyvoj také nepostupuje
jako u zdravych déti a v tom vidim nejvétsi rozdil. Jak jiz vime, obdobi détstvi v urcitém veéku
kon¢i, ale da se fici, ze predevsim u lidi s mentalnim postizenim toto obdobi nekon¢i nikdy,
nebot’ se vyvojove stale nachazi na trovni ditéte. Ze ziskanych dat od Patrika navic vime, ze 1

kdyz uz je jeho bratr Tomas dospély a lidé z vesnice se k nému chovaji hezky, je tam patrny
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rozdil. Potad ho povazuji za dit¢ a neberou ho s vaznosti jako jiné lidi v jeho véku. Ziejmé je
to pochopitelné, nebot’ déti s postizenim jsou nesamostatné a situace jim nedovoluje fesit stejné
zalezitosti jako tém zdravym. Kazdé¢ dité si piedstavuje, ¢im by jednou chtélo byt, co by chtélo

studovat, kde bude bydlet atd. VSechny tyto predstavy jsou ale pro postizené déti nerealné.

Existuje také mnoho instituci a organizaci, se kterymi rodi¢e museli spolupracovat, a i
ty mély vliv na jejich novy rodinny Zivot. Zivot s handicapovanym ditétem tedy vyzaduje asto
veétsi a dlouhodoby kontakt s riznymi institucemi, zdravotnimi a socidlnimi sluzbami a
odborniky. Ve dvou rodinach se vyskytly problémy s pfistupem l€kaiti, coz v takto tézkych
chvilich vnimam za obrovské pochybeni nemocnicnich zatizeni. Naopak velkou chvalu ziskala
sluzba rana péce. Jejich pracovnice se vénuji nejen samotnym détem, ale jsou také velkou
podporou pro rodice, nebot” jim poskytuji cenné rady a doporuceni. Co se tyce organizaci jako
je matetska Skola, zakladni Skola, pfip. stacionaf, myslim si, Ze proces vybéru je trochu odlisny,
nez je tomu v piipadé rodict zdravych déti. Ze zkusenosti svych kamaradu, ktefi jiz déti maji,
vim, Ze matefskou Skolu a nasledné 1 zékladni Skolu vybiraji pfedev§im dle vzdalenosti od jejich
predchazela osobni navstéva danych zafizeni a nasledovala fadné tvaha, zda tam splnuji vSe,
co dani rodice a jejich dité vyzaduji. Pani Klara se zminila o specialni Skole ve Skutci, ktera ale
neni bezbariérova, coz se mi zda naprosto nevhodné. Vybér Skoly tedy vyzadoval velkou

informovanost o kazdé organizaci a jejich pracovnicich.

Rodi¢e musi celit riznym problémim a tézkym rozhodnutim. Jedno obrovské
rozhodnuti je teprve ceka, a to, co se bude dit s jejich postizenymi détmi, az sami nebudou péci
o n¢ zvladat. VétSina dotazovanych nechce, aby péce spadla na jejich dalsi déti, tedy nechtéji,
aby se o postizen¢ dit¢ staral jejich sourozenec. Jsem si ale jistd, Ze tento budouci proces bude

jeste pro vSechny rodiny velmi naro¢ny.
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Zavér

Cilem mé prace, Zmény v pojeti détstvi a rodicovstvi: Zivot s handicapovanym ditétem
z pohledu rodiny, bylo zjistit, jaky vliv ma narozeni postizené¢ho ditéte na rodinu a jak moc se
tim zméni role jednotlivych ¢leni a vzajemné rodinné vztahy. Vyzkumna otazka tedy zni: Jak

se konstrukce rodinnych roli a procesu vychovy promeénuje s narozenim handicapovaného

ditéte a jakou roli pfi tom hraji vlivy socidlniho okoli (neformalnich sociédlnich siti ¢i instituci)?

Nejprve jsem se na toto téma zaméiila z teoretického hlediska, abych 1épe porozuméla
souvislostem. V prvni kapitole jsem popisovala zdravotni postiZzeni, jak ho vymezuji rizni
autofi a jaké mohou nastat v souvislosti snim problémy, ve smyslu Spatného postoje
spolecnosti. Jedna se predevsim o fakt, ze 1idé maji urcité predstavy o tom, co je ,,normalni* a
postizeni do toho nespadd. Miize tak dojit ke stigmatizaci, kdy je na postizen¢ho cloveka
nahliZeno pouze z hlediska jeho zdravotniho stavu, tedy je pro spolecnost ,.ten postizeny®, ale
naprosto opomijeji jeho skuteéné ja. Druha kapitola definuje pojmy jako je rodina, détstvi a
rodiCovstvi. Poté uz jsem tato témata propojila a ukazuji, jak rodina reaguje na narozeni
postizen¢ho ditéte. Dale popisuji, jak probiha pfijeti ditéte rodi¢i, sourozenci i spole¢nosti
celkové a jaky vliv ma jeho narozeni na rodinu. Pfijeti je samoziejmé dlouhy a naro¢ny proces,
ktery kazdy rodi€ proziva individudlng, ale existuji jisté faze, o kterych diky svym dotazovanym
informantim vim, ze tak skute¢né probihaji. Velmi naro¢né mize byt pro rodinu negativni
pfijeti spole¢nosti, se kterym nekteti informanti také maji zkuSenost a ovliviiuje to jejich
celkovou pfitomnost v ni. Za velmi diilezité povazuji zjiSténi, Ze vétSina rodi¢l nakonec nahlizi
na narozeni postizené¢ho ditéte z pozitivniho hlediska a hledaji spiSe kladné véci, které jim to
do zivota pfineslo. Tteti kapitola jiz popisuje metodologii, kde vysvétluji cely pribéh vyzkumu,
od vymezeni vyzkumnych otazek a cile prace, pies vybér strategie a metod, eticky kodex, po
charakteristiku jednotlivych dotazovanych informanti a analyzu dat. Vysvétluji tam mj. Ze ja
sama jsem se, vzhledem ke své Zivotni zkusenosti, stala jednim z informantt vyzkumu. Ctvrta
kapitola je zaméfena na samotny vyzkum a je rozdélena na rizné podkapitoly dle témat, ktera
vzesla z mych ziskanych dat. Proména roli byla nejzasadnéjsi u rodict, kteti o dit¢ pecuji
primarng, tedy zejména u matek. Jejich intenzivni matefstvi spojené s t€lesnou obsluhou ditéte

trva Casto nepfetrzité od jeho narozeni.

Pti vyzkumu jsem se zaméfila na 5 dotazovanych informantt a troufam si fici, Ze jsem

od nich ziskala dostate¢né mnozstvi kvalitnich dat. Pfi vhodné pftilezitosti by se ale vyzkum
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mohl urcité rozsifit, nebot’ rodin s postizenym ditétem je na svété mnoho a kazda z nich ma

specifické zkusenosti, které by pro n¢j byly zajimavé a pfinosné.
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