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ABSTRAKT

Tématem diplomové prace je vytvoreni systému komplexni individualni péce pro rodiny
ihned po narozeni ditéte s postizenim. Prace se proto zaméfuje na rodiny, které se po naro-
zeni ditéte s postizenim rozpadly. Je rozdélena do dvou celkid. V ¢asti teoretické se vénuje
problematice piijeti ditéte s postizenim, zaméfuje se na v¢asnou a komplexni rodinnou
terapii, poradenskou praci v oblasti socialni, socialné¢ ekonomické, a v oblasti legislativni.
Cilem druhé praktické ¢asti je na zakladé provedenych rozhovori zjistit pri¢iny rozpadu
rodiny po narozeni ditéte s postizenim. Na zaklad¢ vysledktl vyzkumu navrhnout individu-
alni efektivni pomoc, sluzby a komplexni podporu rodinam, kde zastava dité s postizenim
v domaci péci, posilit rodinu, manzelstvi a zamezit tim rozpadu manzelstvi, izolaci a soci-
alnimu vylouceni.

Kli¢ova slova:

Adaptace rodiny na narozeni ditéte s postizenim, kvalita zivota, poradenstvi, problematika

rodiCovstvi, ptijeti ditéte S postizenim, rodinna terapie

ABSTRACT

The theme of the Master thesis is a creation of a comprehensive individual system of
care for families after the birth of a child with a disability. The thesis is focused on family
breakdown after the birth of a child with disability and is divided into two parts. The first
part focuses on the issue of acceptance of a child with disability, comprehensive family
psychotherapy and advisory work in social, social — economic and legislative area. The
second part is practical. Based on interviews it aims to find the cause of family breakdown
after the birth of a child with disability and based of research to suggest ways of preventing
this by offering effective individual help, service and comprehensive support to families
with a child with disability which would strengthen the family and avoid its isolation and
social exclusion.

Key terms:

Adaptation of a family tothe birthof a childwith a disability, quality of
life, counseling, parenting issues, acceptance of a child with disability, family therapy
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UvVOD

Tématem nasi diplomové prace je vytvoreni systému komplexni individudlni péce o ro-
diny po narozeni ditéte s postizenim. Sklony, chovat se, reagovat a rozhodovat v ruznych
situacich rtizn¢, maji dvoji zaklad — genové - biologicky a individualni, souvisejici s nasi
vychovou, rodinou, povahovymi vlastnostmi, prostfedim, S nasimi jedine¢nymi cili 1 zivot-
nimi ambicemi. Pfestoze americky socialni psycholog Doug Kenrick na zékladé vyzkumu
manzelstvi rodi¢t déti s jakymkoli postizenim maji tendenci dfive se rozpadat. I kdyZ se
Vv poslednich letech postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim vénuje vétsi po-
zornost, nez tomu bylo pfed né€kolika malo lety, pfesto se takové rodiny stale potykaji se
zakladnimi socio-ekonomickymi problémy. Soucasné se rodi¢e musi vyrovnat s naro¢nou
Zivotni situaci — S prijetim postizeni vlastniho ditéte, se ztratou jak okamzitou (zhroutila se
pfedstava zdravého ditéte), tak i se ztratou presahujici daleko do budoucna (ztrata bézného
normalniho zivota se zdravym ditétem) a s tzv. anticipacni ztratou (ztratou ocekavané bu-
doucnosti). V této naro¢né zivotni situaci se miize objevit i ztrata v davéru partnera. Naro-
zeni ditéte s postiZzenim je pro rodice té€Zkou provérkou, jak zvladnout tuto mimotfadné na-
ro¢nou zivotni situaci. V neposledni fadé zalezi také na okoli rodiny s postizenym ditétem,
na tom, jak toto postizeni pfijimaji pfibuzni, pratelé, kolektiv v zaméstnani. Bohuzel nee-
xistuje zadna ochrana pied touto situaci, a pokud ma jeden z rodic¢d, ve vétsing piipadi
otec, mal¢ adaptacni schopnosti, narusi to partnersky vztah. Stava se, Ze otec ditéte nevydr-

Zi natlak a odejde, a tak zistava tize péce o dité s postizenim na matce.

Problematiku rodin s détmi s postizenim jsme zvolili pro diplomovou praci proto, Ze
z dlouholetych zkuSenosti v zaméstnani vime, Ze pfi¢inou rozpadu manzelstvi neni v pfi-
pad¢ diagnostikovani zdvazné vyvojové vady v t€hotenstvi vada samotna. Pokud se partne-
fi rozhodnou dle platné legislativy graviditu ukoncit, Zena velmi €asto znovu otéhotni a
rodic¢e maji dalsi dité. Zatimco po narozeni ditéte s postizenim rodice musi Celit situaci, ze
maji ,,tak trochu jiné dité€*“ nez ocekavali, méli by hledat spolecné feSeni a ptijmout ,,nedo-
konalost“. Jenze mnoho z nich neni schopno pfijmout tento obrovsky (celozivotni) tkol,
ktery vyzaduje odpovédnost a odvahu, odchazeji od rodiny a setkavame se s tim, ze do po-
radny pro rizikové a patologické novorozence a kojence dochazi vétSinou jiz jen matka

Sama.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 12

Tato diplomova prace je rozdélena do dvou celkil. Prvni ¢ast teoretickd, kapitola prvni, se
vénuje pfi¢inam vzniku vrozenych vyvojovych a chromozomalnich vad, poskozeni plodu
Vv prib¢hu porodu a po porodu, uvadi statistické tdaje poctu déti s mentalnim a jinym po-
Skozenim. Druha a tfeti kapitola jsou zaméteny socialné — psychologicky, druha se vénuje
problematice rodicovstvi, vychovy, zabyva se postoji otcti a kapitola tieti se vénuje rodiné
— problematice pfijeti a postoji Kk ditéti s postizenim nejen rodic¢t, ale i sourozencu, Sirsi
rodiny a okoli. Zamysli se nad pfi¢inami rozchodu rodi¢u (rozvodovost v téchto rodinach je
desetkrat vyssi nez v rodinach se zdravymi détmi). Tato tfeti kapitola se vénuje spise psy-
chologickym sluzbam pro rodiny s détmi s postizenim, kde hledat pomoc a podporu, jak
pfijmout a vyrovnat se s postizenim ditéte, dat moznost trénovat komunikaci o postizeni
s okolim, nestydét se za své postizené dité. Také zminuje sluzby, které jsou dlouhodobé
s uspéchem aplikované v zahranic¢i, a navrhuje jejich zaclenéni do zdravotnickych zafizeni,
kde je diagnostikované postizeni ditéte, aby méli rodi¢e moznost co nejdiive trénovat pozi-
tivni rodi¢ovstvi (rodiCovstvi by mélo ucinit v lidech zménu k lepSimu zivotnimu stylu,
napf. dokdzat pfijit o ¢ast svého egoismu), vytvofit programy zamétené na psychosocidlni
podporu rodi¢t, piip. rodite samozivitele. Ctvrta kapitola je zaméfena socialné-
ekonomicky, vymezuje soucasny socidlni systém zabezpeceni rodiny s ditétem
S postizenim, davky statni socialni podpory, statni socidlni sluzby, moznost vyuziti asis-
tenéni sluzby, respitni péce, rané péce a vénuje se i formam nestatni péce o tyto rodiny.
Také upozoriuje na celospolecensky vyznam pomoci rodinam ditétem s postizenim. Kapi-

tola pata je zaméfena na kvalitu zivota rodin s ditétem s postizenim.

Druhé ¢ast, praktickd, je zaméfena na psychologicky vyzkum metodou polostrukturova-
ného rozhovoru s rozvedenymi rodi¢i. Cilem vyzkumu je zjistit, co bylo z jejich pohledu (s
odstupem c¢asu) hlavni pficinou rozpadu jejich manzelstvi, jaké byly jejich reakce a reakce
Sirsi rodiny na dité s postizenim, jak se vyrovnavali s krizi, které oblasti rodinného Zivota
byly z jejich pohledu naruSeny nejvice, jaké jim byly (nebyly) poskytnuty sluzby, co jim

pomohlo, chybélo anebo naopak ublizilo a v ¢em si nasli smysl svého zivota.

Hlavnim cilem nasi diplomové prace je na zdklad¢ provedeného vyzkumu podpofit ro-
dice k pfijeti postizeni ditéte a vytvofit distojné podminky pro spole¢ny Zivot s lidmi, ktefi
nejsou dokonali. Aby se fadné€ i s ditétem s postizenim méli moznost zaclenit do sité vzta-
ht partnerskych, rodinnych, ptatelskych i pracovnich, mohli v nich dobte, spokojen¢ a pro-

spésné fungovat. Navrhnout individualni efektivni pomoc a sluzby, vytvofit projekt kom-
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plexni péce o rodiny s ditétem s postizenim pro zdravotnicka zafizeni (a zavést jej do pra-
Xe) pro tyto rodiny dfive, nez krizovou situaci budou fesit rozvodem. Naplni tohoto projek-
tu komplexni péce by byla napt. individualni péce a podpora rodici, poradenstvi v oblasti
jak socialni, tak psychologické, motivace a aktivizace rodiny (zabranit izolaci rodiny, po-
nechat si své oblibené aktivity, pracovat), pozdéji integrace ditéte s postizenim do kolekti-
vu vrstevnikd v predSkolnich a Skolnich zatizenich, umoznéni pravidelného setkavani rodi-

¢l, ostatnich rodinnych piislusnikti, déti za ucelem sdileni pocitt, rad a zkuSenosti.
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1 PRICINY A INCIDENCE VROZENYCH VYVOJOVYCH VAD,
PREDCASNE PORODY, ZDRAVOTNI POSTIZENI

V nasi bakalaiské praci Efektivni komunikace s pacientem pii sdé€leni neptiznivé diagno-
zy jsme se podrobné zabyvali délenim vrozenych vyvojovych vad, jejich diagnostikou a
také problematikou umeélého pieruseni t€hotenstvi. Kapitola prvni nasi magisterské prace
se bude jen velmi stru¢n¢ zabyvat pfi¢inami vzniku vrozenych vyvojovych vad a incidenci
nejéastéjich vad vnasi populaci (vice nez 3% novorozencii v CR se ro¢né narodi
s odchylkou, ktera vznikla v pribéhu nitrodélozniho zivota), protoze jak vrozené vyvojové
vady, tak predéasné a komplikované porody maji za nasledek dité s nejriznéjsi mirou po-
stizeni, coz je zavaznym problémem, ktery ma dopad nejen po strance zdravotni, ale i ro-
dinné, socialni a ekonomické. V zavéru této kapitoly upfesnime pouzivanou platnou termi-
nologii zdravotniho postizeni a uvedeme statistické udaje za rok 2007 o poctu déti ve véku

0-14 let se zdravotnim postizenim.

1.1 Pric¢iny vzniku vrozenych vyvojovych vad

Vrozené vyvojové vady jsou vrozené odchylky ve vyvoji lidského jedince. Tyto odchyl-
ky, defekty, postihuji jak strukturu celého organismu, tak mohou postihovat i funkci tkané
nebo organu. Byvaji pfitomny pii narozeni jedince. I kdyz se lidé v nékterych fyzickych
znacich a funkcich 1i8i, v pfipad¢ vrozené vyvojové vady je tato zmeéna jiz za hranici varia-

bility. Ve vétsing piipadi bohuzel tato abnormalita jedince omezuje nebo poskozuje.

Soucasny nazor na etiologii vrozenych vyvojovych vad kombinuje pfic¢iny dédi¢né (gene-
tické), tak i pficiny zevniho prostiedi. Obecné Ize tedy fici, ze kazda vrozena vada vznikla
jako nasledek interakce jisté genetické vybavy a urCitych vlivii zevniho prostiedi. Nékdy
vSak muze byt vliv jedné slozky rozhodujici, v n€kterych ptipadech se uplatiiuje vliv obou

slozek témét shodnym dilem.

Pri¢iny vzniku jsou ovlivnitelné i neovlivnitelné (jedna se o vady vzniklé de novo - na-

hodnég, sporadicky se vyskytujici):

- 30% vrozenych vad je podminéno geneticky (tzv. chromosomové aberace — Struk-
turni, jako jsou rizné delece ¢i inverze chromosomu a numerické aberace — tzv. eu-
ploidie, kdy je znasobena celd chromosomova vybava, anebo aneuploidie, kdy se

pocetni odchylka tyka pouze nékterého z chromosomit). Tyto chromosomalni vady
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se mohou vyskytovat pouze jednou, sporadicky, anebo u vice ptibuznych, tieba i v

Mrwe

nékolika generacich, coz miize ukazovat na moznou genetickou pti¢inu

- 10% vrozenych vad je zptsobeno pfic¢inami zevniho prostfedi (plisobenim tzv. tera-
togenti — chemickych — 1é€iva, alkohol, drogy, t¢zké kovy, fyzikalnich- zatfeni, vy-

soka teplota a biologickych — rizna infekéni onemocnéni)

- 60% vrozenych vad je zptisobeno dal$imi pfi¢inami (interakce genetické i negene-
tickeé slozky, kdy zatim nevime, podil jaké sloZky je vice ¢i mén¢ rozhodujici a o

jaké faktory se vlastné jedna) (Vrozené vyvojové vady, © 2003 — 2011).

1.2 Incidence nejcastéjSich vyvojovych vad v nasi populaci

Celkové incidence byla v roce 2010 432,94 na 10 000 zivé narozenych. V poslednich
deseti letech se tato incidence vyznamné neméni. Podle jednotlivych diagndz byly zjistény
primémé incidence v letech 1994 — 2010 u narozenych déti v Ceské republice (na 10 000

Zivé narozenych), jak je uvedeno v tabulce €. 1.

Tabulka ¢&. 2 uvadi celkovou incidenci ve sledovaném obdobi (Sipek, Gregor, 2013, s. 9 —

19).

Druh vrozené vady pocet | incidence || Druh vrozené vady pofet | incidence
na 10 000 na 10 000
ive Zivé
narozenych narozenych
Anencefalie, kraniorachischisis 19 011 Anencefalie, kraniorachischisis 468 275
Spina bifida — rozétép pitefe 269 1,59 Spina bifida — rozitép patefe 697 4,09
Encephalocele S0 0.30 Encephalocele 199 1,14
Omphalocele 199 117 Omphalocele 468 272
Crastroschisis 125 0,72 (astroschisis 503 294
Vrozeny hydrocefalus 524 3,11 Vrozeny hydrocefalus 921 5,39
Vrozené vady jicnu 498 291 Vrozené vady jicnu 498 291
Anorektilni atrézie, vroz. Anorektilni atrézie, vroz.
chybéni a stenoza 62 364 chybéni a stendza 627 364
Ageneze — hypoplizile ledvin 862 490 Apgeneze - hypoplazile ledvin 1080 6,15
Cysticka nemoc ledvin 803 462 Cystickd nemoc ledvin 1025 591
Vrozena briniéni kyla 355 207 Vrozend branicni kyla 452 2,63
Transpozice velkych cév 552 3.24 Transpozice velkych cév 621 1,62
Fallotova tetralogie 513 303 Fallotova tetralogie 576 3139
Syndrom hypoplastického Syndrom hypoplastického
levého srdce 234 1.40 levého srdce 499 291
Koarktace aorty 763 4,50 Koarktace aorty &30 4 8%
Downiiv syndrom 905 5,38 Downilv syndrom 3031 17,47
Edwardsiv syndrom 110 0,66 Edwardsiiv syndrom 684 1,93
Patauilv syndrom 6l 037 Patauiv syndrom 243 1.40

Tabulka ¢. 1 Tabulka ¢. 2
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1.2.1  Down syndrom

Nejcastéjsi vyvojovou vadou podminénou chromozomalni odchylkou, se kterou se v
Klinické genetice setkavame, je Down syndrom. Kvili nadpo¢etnému chromozomu 21
vznik4 syndrom, ktery je charakterizovany mentalni retardaci (nejCastéji je pfitomna lehka
a stfedni mentalni retardace, dosazitelné maximum duSevniho vyvoje odpovida véku 10
let) a typickymi rysy oblieje — Siroké ocni Stérbiny a kozni fasy, maly nos a Siroka usta.
Takto postizeni jedinci maji typicky vzhled, pro ktery byl syndrom v prvopocatku oznaco-
van jako mongolismus (Patterson, Costa, 2005, s. 137-147).

Down syndrom je povaZzovan za genetickou ndhodu (vyjimkou je asi 1% piipadi, kdy
vzacné muze byt jeden z rodi¢t nositelem translokace). Vyskytuje se celosvétoveé ve vSech
zemich, ve vSech socialné — ekonomickych vrstvach. Jedinou prokazanou souvislosti rizika
vyskytu Downova syndromu je v€k matky, u starSich matek nad 35 let totiz riziko Downo-
va syndromu stoupa, coz bylo v fad¢ studii opakované prokazano (Nicolaides, 2004, s. 22).
Incidence Downova syndromu celosvétové se uvadi asi 1:700. Ro¢né se v Ceské republice

narodi piiblizné 50 novorozencu s timto syndromem.

V grafu €. 1 uvadime incidenci Downova syndromu v Ceské republice celkem — narozené

plus prenatalné diagnostikované/nenarozené Vv letech 1994 — 2010:

ma 10 000 #ivé narozenych

E
1954 1995 1996 1957 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2 0405 2006 2007 2008 2009 2010
rok

Graf¢. 1
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V grafu ¢. 2 uvadime pocet narozenych déti s Downovym syndromem v letech 1994 —
2010 v Ceské republice:

na 10000 Zivé narozenych

B = KM W & W O =W @

1954 1985 199 19597 1958 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 200 2007 2008 2009 2000
ok

Graf¢. 2

Z vyse uvedenych grafl je patrné, zZe ve sledovaném obdobi nedochézi v Ceské republice
K vyznamné zmén¢ celkové Cetnosti vrozenych vad. Dale Ize z grafi vy¢ist, ze diky Gspés-
né¢ provadéné prenatalni diagnostice dochazi k poklesu zivé rozenych déti s Downovym

syndromem (Sipek, Gregor, 2013, s. 9 — 19).
1.2.2 Vrozené srdecni vady, vrozené metabolické vady

Na zakladé analyzy vrozenych vad z databaze Narodniho registru vrozenych vad v Ceské
republice v letech 1994 — 2008 byla publikovana studie, ze které vyplyva, Ze ve sledova-
ném obdobi se v Ceské republice Zivé narodilo celkem 1 472 610 déti. V tomto obdobi
bylo celkem diagnostikovano 29 133 vrozenych srde¢nich vad (incidence na 10 000 zivé
rozenych 197,83). Z toho vyplyva, Ze vrozené vady obéhové soustavy predstavuji pies 40%
vSech evidovanych vrozenych vad a jsou nejcastéjSimi vrozenymi vadami u narozenych

déti (Sipek, Gregor, Ceska gynekologie, 2010, 75, &. 3, s. 221 — 242).

Metabolické vady piedstavuji dal§i vyznamnou skupinu onemocnéni vyskytujici se v nasi
populaci, a proto se jiz u novorozencti provadi novorozenecky screening na fenylketonurii

a hyperfenylalaninémii. V CR se novorozenecky screening provadi na zkladé metodické-
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ho navodu uveiejnéného ve véstniku MZ CR 06/2009 riiznych DMP’, kdy by timto systé-
mem méla byt zachycena jiz v prvnim tydnu zivota vétSina pacientii s dédicnou metabolic-
kou poruchou. Mirné formy v§ak nemusi byt t¢émito metodami zachyceny, proto se néktefi
pacienti diagnostikuji az po objeveni se ptiznakti metabolického onemocnéni. Vzhledem
k velké klinické variabilit¢ dédi¢nych metabolickych poruch je diagnostika u nékterych
poruch velmi obtizna. I kdyZ se neustéle rozsitfuje pocet uspésné 1éCitelnych dédicnych me-
tabolickych poruch, je forma lécebného zasahu mozna asi jen u jedné tfetiny pacient. U
pacientdl s touto diagnozou je nejdilezitéjsi trvala péce détského lékare a spoluprace se

specializovanymi pracovisti, naro¢nou péci rodi¢t nevyjimaje (Kozich, Pediatrie, ZDN).

1.3  Predcasné porody

Pied¢asny porod muzeme definovat jako ukonéeni t€hotenstvi pied dokon¢enym 37. tyd-
nem gravidity. Je to patologicky stav, jehoz pfi¢iny jsou anatomické, biochemické, endo-
krinologické. Frekvence pfedcasnych porodu se v poslednich letech nijak zvlast’ neméni a
kolisé s oblastnimi rozdily kolem 6%. Mezi nej¢astéjsi pti¢iny vedouci k pred¢asnému po-
rodu patii: predasny nastup délozni ¢innosti, pfedcasny odtok plodové vody (PROM),
latrogenni pfi¢iny (pfedéasné vyvolany porod z divodu onemocnéni matky nebo plodu),
fetalni stres (Hajek, 2004, s. 264). PiedCasné narozené déti jsou nezralé, maji nizkou po-
rodni hmotnost, nedostatecné vyvinuté adapta¢ni mechanismy a jejich Zivotaschopnost je
Casné narozené déti se hned na své Zivotni startovaci draze setkavaji s handikepem, jsou
malické, kiehoucké, Casto musi Celit vaznym zdravotnim komplikacim spojenym
s nezralym vyvojem, mnohdy je ¢ekaji opakované operace a tydny, nékdy 1 mésice musi

nechténé stravit na oddé€lenich intenzivni péce.

Podle statistickych udaji se roéné v Ceské republice narodi pred¢asné kolem 8000 novo-

rozenct. Z tohoto celkového poctu narozenych déti sedm az osm procent tvori déti

! D&diéné metabolické poruchy- piedstavuji heterogennni skupinu pfiblizng 800 — 900 nemoci, jejichZ spo-
leCnym rysem je pritomnost biochemickych ¢i enzymatickych odchylek zjistitelnych pouze specialnim vyset-

fenim.
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s nizkou porodni hmotnosti, tedy pod 2,5 kg (Markova, 2011). Diky nejmoderné;si zdra-
votni pé&i dostupné i pro novorozence v Ceské republice stale ptibyva predéasnych porodi,
které konci uspesné. Napi. v roce 2007 piezilo 80% novorozenct s extrémné nizkou po-

rodni hmotnosti, tj. pod 1 kg (Strandk, 2007).

1.3.1 Socioekonomické vlivy na predc¢asny porod

Mezi hlavni pfi¢iny pfed¢asného porodu fadime infekce (syfilis, zardénky, toxoplasmdza,
HIV). V poslednich letech se méni pohled na vyznam infekénich onemocnéni v gravidite,
vzhledem k tomu, Ze v nékterych studiich prokazali infekci az u 70% predcasnych porodd,
nezbyva nez se zamyslet, zda-li je dostatecné prevence a informovanost sexudlné aktivnich

mladych lidi o rizicich pohlavnich nékaz, coz velmi Gizce souvisi s rodinnou vychovou.

Dal$im vyznamnym faktorem ovliviiujicim pfed¢asny porod je v€k matky. U Zen - bu-
doucich matek — pod 20 let nemusi byt jeste¢ dokoncen télesny vyvoj a to mize byt jedna
Z pti¢in vétsi frekvence ptedcasnych porodii. Mladé Zena, ¢asto neprovdand, ma vétSinou i
zhorSené socidln¢ ekonomické podminky, a stim mohou souviset vEétsi stresy spojené
S Casto neplanovanou graviditou. Naopak prudké zmény v Zivotnim stylu vytvaieji problé-
my V reproduk¢énim cyklu. Jde pifedev§im o pozdéjsi veék paru zakladajiciho rodinu. Starsi
zeny nad 35 let mohou trpét n&jakou celkovou chorobou (hypertenze, diabetes mellitus,
onemocnéni ledvin), u starSich zen se zvysuje riziko vyskytu nékterych chromozomalnich

vad, pfed¢asného porodu.

V neposledni fadé je nutné zminit negativni dopad koufeni na pedéasny porod. Skodli-
viny obsazené v cigaretovém koufi zpusobuji restrikci pritoku krve placentou a tim je za-
pficinéna rustova retardace plodu (Pfedcasné porody, potraty a vrozené vyvojové vady,
2014). Stejné¢ tak negativné je ovlivnéno i tehotenstvi pfi abtizu alkoholu a drog. Alkohol
nejvice Skodi v zacatku gravidity a pfi pravidelném dennim dévkovani vznika fetalni alko-
holovy syndrom plodu. Pokud t€hotné Zena bere drogy nebo uziva alkohol, nikdo ji v tom
nemize zabranit. V Ceské republice chybi zakon, podle kterého by takova téhotna Zena
mohla byt trestné stihdna. Uzivani drog neni v CR trestné, takze budouci matky neni za co
stihat. Nelze tedy zabranit poskozovani plodu v d€loze matky — narkomanky. Pfitom asi
v 75 % statti Evropy existuje pravomoc, jak nedobrovolné podrobit 1éceni lidi zavislé. Zde
je opét velmi nutné zdiiraznit, ze piredev§im ve skupin€ Zen s nizkym socioekonomickym

statusem je velmi dileZzitd osvéta a prenatalni péce, kterd klade diraz na edukaci t€hotné
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k zdravému zivotnimu stylu (nejen) v pribéhu téhotenstvi a kojeni (Problémy drogové za-

vislosti v t¢hotenstvi © 2009).

1.3.2 Zdravotni rizika pred¢asné narozenych déti

Nedonosené déti byvaji ohrozeny vétsi nemocnosti a nékteré poruchami vyvoje télesného
¢1 mentalniho. Té¢lesné organy, které nasledkem piedCasného porodu nejsou dostatecné
vyvinuté, mohou zapficinit fadu dlouhodobych zdravotnich problému. K t€ém nejzavazngéj-
$im s trvalymi nésledky patii zejména krvaceni do mozku, které mize zptsobit jeho po-
Skozeni. Mezi dalsi trvala postizeni zpisobené predCasnym porodem patii postizeni zrako-
vé, sluchové, vady feéi, postizeni té€lesné, détska mozkova obrna, autismus, specifické po-

ruchy uceni, specifické poruchy chovani, epilepsie.

1.4 Zdravotni postiZeni

V roce 1980 schvalila Svétova zdravotnickd organizace Mezinarodni klasifikaci vad,
postizeni a hendikept (ICIDH), ktera ptinesla pfesnéjsi a relativistictejsi piistup. Toto tii-
déni rozlisovalo mezi vadou, postizenim a hendikepem. Posledni revidovana verze Mezi-
narodni klasifikace zdravotnich stavl a jejich nésledkti (ICIDH-2) pfijata svétovou zdra-

votnickou organizaci pfinasi podstatnou zménu a pouziva nasledujici terminologii:

- postizeni (impairment) — to jsou problémy tykajici se télesnych funkei a télesnych

struktur,

- tyto problémy mohou byt pfi¢inou omezeni v ¢innostech (aktivity limitations), na té-

to urovni je dasledek popisovan z hlediska jednotlivce,

- mohou byt také pti¢inou omezeni ve spolecenskych aktivitach (participation rest-

rictions), ¢imZ jsou oznacovany disledky §irsi, socialni.

Druh¢ a tfeti urovni by odpovidal u nas stale uzivany pojem hendikep. VSechny tfi termi-
ny se daji shrnout pod pojem disability, coz 1ze piekladat jako znevyhodnéni (Matousek,
Kolacek, Kodymova, 2005, s. 91).

Obecné by se dalo fici, ze postizeni (affiction, dissability) je jakakoli porucha duSevni ¢i
télesnd a mize byt docasnd, dlouhodoba anebo trvala. Hendikep jedinci brani G¢inn¢ se
ptizptsobit béznym narokim Zivota a s tim souvisi mira invalidity (Hartl, Hartlova, 2009,

S. 442) — podrobnéji rozebereme v kapitole tieti.
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Nekteti odbornici doporucuji pouzivani klasifikace postizeni na bazi kategorii:

- .nezavislost — zavislost™ (maji tim na mysli externi pomoc, podporu)

- .sobéstacnost — nesobéstacnost

- ,,adaptace — neadaptace*

- ,nenarusené — narusené vzorce chovani a jednani* (Novosad, 2009, s. 85).

Slowik klasifikuje télesné postiZzeni a zdravotni oslabeni nasledovné (Slowik, 2007, s. 99):

Podle typu

Postizeni hybnosti
Dlouhodob4a onemocnéni

Zdravotni oslabeni

Podle vzniku

doby

Vrozena (vrozené vady lebky, rozstépy lebky, rtl, ¢elisti, patra,

patete, nevyvinuti koncetin nebo jejich ¢asti, DMO)

Ziskana (deformity patefe, Girazy — zlomeniny, amputace, na-

sledky onemocnéni — revmatismus, myopatie)

Podle

etiologie

Télesné odchylky a oslabeni (vady patete, luxace kloubi atd.)

T¢lesné vyvojové vady (vady lebky, rozstépy, vady koncetin
apod.)
Urazy (paraplegie v diisledku poranéni patefe, amputace konée-

tin, atd.)

Nasledky nemoci (encefalitidy, Zloutenky, TBC, lymské boreli-

6zy, nadorovych onemocnéni, apod.)
Détska mozkova obrna (DMO — spastické i nespastické formy)

Dlouhodoba (chronicka) onemocnéni a zdravotni oslabeni (aler-
gie, astma,ekzematické onemocnéni, oslabeni imunity, onkolo-

gicka onemocnéni, epilepsie apod.)

Tabulka ¢. 3
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Je ovSem nezbytné mit vzdy na zieteli, ze jde o hodnoceni konkrétné¢ho jedince, proto
hodnotici §kalu postavenou na zobecnéni a definovani urcitych spoleénych rysi obdobné
postizenych osob nemuiZzeme absolutizovat. Kazdy zdravotni problém nema pouze vnitini
dimenzi, ale m4 1 $ir§i dimenzi vnéjsi — socidlni. V mezilidskych vztazich, v socidlnim pro-
sttedi miizeme v mnoha piipadech nalézat kofeny nemoci, ¢i chorobného stavu. Nemoc,
postizeni se ve vSech svych disledcich odrazeji do socidlniho kontextu Zivota kazdého c¢lo-

veka, jeho rodiny, celé spolecnosti.
1.4.1 Statistické iidaje osob ve véku 0 — 14 let se zdravotnim postiZzenim v CR

Podle idajii Ceského statistického uiadu bylo v roce 2007 z celkového poétu 1 479 514
obcanti ve véku 0 — 14 let 46 208 se zdravotnim postiZzenim, coz je 3,12 % z celkové popu-

lace v Ceské republice (Cesky statisticky titad, 2008).

Nasledujici tabulka ¢. 4 uvadi pocet osob ve véku 0 — 14 let podle typu zdravotniho posti-

Zeni:

Typ zdravotniho postiZeni Pocet osob
télesné 16 687
zrakové 7 964
sluchové 2902
mentalni 11 604
dusevni 4 846
vnitini onemocnéni 22 343
Celkem onemocnéni 66 346

Z toho osob 46 208

Tabulka ¢. 4

Tabulka €. 5 uvadi z tohoto poctu osob se zdravotnim postizenim miru jejich postizeni

Mira zdravotniho postizeni | Pocet osob

lehké 22 471

stfedné tézké 14 068




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 24

tézké 5909
velmi tézké 3760
Celkem osob 46 208
Tabulka ¢. 5

Na zavér této kapitoly je vhodné zminit, Ze vySe uvedené statistické udaje piedstavuji
docela vyznamny celkovy pocet déti, které se narodi s vrozenou vadou anebo pied termi-
nem porodu, z ¢ehoz vyplyva, ze se problematika rodin s ditétem s postizenim tyka nema-
1€ho procenta rodictd. Dale je vhodné zminit, Ze by se pro jednotlivé skupinky lidi se speci-
fickym postizenim nemélo pouzivat zobecniujici a negativni ,,nalepky*, jako je napf. retar-
dovany, neslysici, slepy, postizeny. Na prvnim mist¢ jsou lidé, nikoli jejich postizeni,
mluvme tedy o détech, které maji postiZeni, o ditéti s kvadruplegii® (ne o kvadruplegikovi),
o ditéti s Downovym syndromem (ne o tom mongoloidnim) apod. Tim budeme klast diraz

na osobnost jednotlivce a ne na jeho funkéni onemocnéni ¢i nemoc (Novosad, 2009, s. 87).

2 Uplné ochrnuti viech &tyt kongetin
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2 PROBLEMATIKA RODICOVSTVI, VYCHOVY, POSTOJE OTCU
V NAROCNYCH ZIVOTNICH SITUACICH

Cesky vyraz rodi¢ovstvi neni zcela shodny s pojmem ,,parenting” pouzivany v anglo-
saskych zemich. Parenting zahrnuje vSechny typy chovani rodi¢e vici ditéti, a to véetné
péce a vychovy, které maji vliv na dit€. V némecky mluvicich zemich se v odborné literatu-
fe nejCastéji pouziva ,.elterliche Sorge™ pro piimou péci a vychovu (Matousek, Pazlarova,

2010, s. 46).

Rodicovské chovani je spojeno s détskou zkusenosti rodice. U tady lidi je rovnéz zavislé
na bilanci v partnerském vztahu, ale je tieba posuzovat ho oddélené. Rodina je prvnim a
nejdilezitéjSim mistem socializace ditéte, rodina by méla poskytnout ditéti bezpecné citoveé
zazemi, spole¢ny domov. Rodina je prvnim modelem spole¢nosti, se kterym se dité setka-
va, predurcuje jeho osobni vyvoj, vztahy k druhym. Rodina také dité orientuje na urcité
hodnoty, vystavuje ho i konfliktim, méla by poskytnout urcity typ podpory a timto zptiso-
bejde (Matousek, 2003, s. 9). A i kdyZ ma rodina obecné stejné prvky, které by méla splno-

vat, ptesto je kazda rodina jind. Jedinec¢na.

2.1  Problematika rodicovstvi v kontextu vyvoje nasi spole¢nosti

V Ceské republice klesa od osmdesatych let minulého stoleti mira thrnné plodnosti,
vzrista podil celozivotné bezdétnych lidi a dochdzi ke zvySovani primérného véku matek
pii narozeni prvniho ditéte. Tretina déti se v soucasnosti rodi mimo manzelsky svazek,
Z toho polovina osamélym matkdm. Zména instituce rodiny a proména reprodukénich stra-
tegii mladych lidi méla pticiny v prechodu socialistickych zemi na trzni hospodafstvi, které
nastavilo novy hodnotovy systém. Hlavni hodnotou v zivotni drdze ¢loveéka byl ustanoven
individualismus orientovany na profesni drahu, které se podtizuji ostatni aspekty zivotni
drahy (Beck, 2004). Nékteti sociologové nazyvaji zmény v reprodukénich strategiich, v
diverzifikaci forem souziti, ve zméndch v demografickych ukazatelich, které oslabuji exis-
tenci parové rodiny, kde diraz je kladen na individualni Gspéch jednotlivce, jako krizi ro-

diny.

Jenze kazdy, kdo jakkoli pracuje s rodinou, by nemél piehlizet biologickou zakotvenost

rodicovského a partnerského chovani. Civiliza¢ni trendy mohou nasi biologickou podstatu
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potlacovat, mohou ji mrzacit, ale tato podstata se pfesto bude prosazovat v poruchich
zdravi jednotlivel i1 v dysfunkcich rodiny. Biologicka rozdilnost muzi a zen je podminkou
dobrého fungovani rodiny. Spolecnost mize svymi tlaky pfeménit jednotlivce k rozsahlym
zméndm socialniho chovani. Déti, o které pecuji oba rodice, jsou ve vyhod¢ proti détem,
které byly odkazany na péci jednoho rodice, ve vétsing€ piipadli jen na péci mateiskou (Ma-
tousek, 1997, s. 13). Z hlediska biologickych charakteristik mezi muzem a Zenou jsou patr-
né rozdily piedevS§im v psychické vybave, coz se projevovalo lepsi vybavou muze jako
ochrance rodiny proti vné&j§imu ohrozeni a Zena byla 1épe vybavena na to, aby se zabyvala
vnitinimi zalezitostmi rodiny. JenZe moderni spolecnost vede ke sblizovani a prolinani
muzské a zenské role — od muzu se o¢ekava zvySeni zajmu o rodinu, zvySeni schopnosti
podilet se na péci o dité (pocinaje asistenci u prohlidek v t€hotenstvi, pfitomnosti u porodu)
i na domacich pracich. Od zen se oc¢ekava vétsi schopnost sebeprosazeni, vykonnost, neza-
vislost, vétsi odolnost proti stresu. Soucasna ¢eska rodina je vétsinou rodinou zaméstnané
zeny. Zaméstnani zeny je ekonomickou nutnosti, maloktera rodina by vystacila pouze
s jednim platem. Tim padem je Zena pfetizena jak poZzadavky zaméstnani, tak pozadavky
rodiny, tzn. pé&i a praci v domacnosti. Zena byva v rodiné &astéji vice nespokojena nez
muz, dava castéji podmét k rozvodu. Muz, ktery byva v zaméstnani vice angazovan nez
Zena, ma napt. vice podfizenych, je za svou praci vyrazné Iépe placen, je v rodiné vice spo-
kojenéjsi, a od Zeny ocekava, ze bude jeho pracovni vytiZeni chapat, a bude ho podporovat.
Zena, ktera ¢eka od muze kromé hmotného zajistovani i pomoc v doméacnosti a predevsim
citovy souzvuk, tak byva zklamana a citové frustrovana. Typickym ptikladem nového pro-
blému je krize v rodin€¢ muze, ktery zacal podnikat, v této ¢innosti se mu dafi, ale on je
V rodiné pfitomen minimalné¢ (Potancok, 2011, s. 29 — 45). Nékdy se svou absenci snazi
vynahradit zvySenym pfispivanim financi do rodinného rozpoctu, jindy ale miize frustrovat
zbytek rodiny tim, ze veskeré finance investuje do dal$iho podnikani, svych zalib, ¢i do
svych atraktivnich mladych milenek. Nékteti muzi se rozvadéji a znovu se Zeni s mladSimi
partnerkami. Dal$im problémem je zvyseni vékové hranice odchodu do dichodu, a proto se
dnes vétSina rodin nemiize spolehnout na pomoc svych rodi¢l v roli babic¢ek a dédecki.
Vychovnou roli prebiraji v lepsim pripadé¢ kamaradky, studentky, které si touto Cinnosti
privydélavaji ¢i agentury vénujici se hlidani déti, v horSim ptipad¢ volny ¢as déti vypliuji
vrstevnici, masmédia. Vychova déti je také poznamenéana vysokym tlakem rodicii na Skolni

vykony déti. Tento tlak vyrazné zesilil po roce 1989, kdy podminkou pro dobré spolecen-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

ské uplatnéni je kvalitni vzdélani. Jako stimulace k dobrym vysledkim se u déti se velmi

Casto uplatiiuje hmotnd motivace (darky, penize).

2.2 Potreba rodicovstvi

Teorii o zakladnich lidskych motivacich je celd fada. S teorii o lidském chovani pfisel
Vv roce 1943 americky psycholog Abraham Harold Maslow, a kterou zname jako Maslowo-
vu Pyramidu potieb. Masslowova Pyramida popisuje lidské motivace od téch zékladnich az
po ty pokrocilé. Podle ni ma ¢lovék pét zakladnich potieb, a pokud chce uspokojit ty na
vys$§im stupni, musi mit napied uspokojeny potieby na stupni nizsim. Kazdy ¢loveék by mél
podle této teorie napied uspokojovat zakladni potteby na pieziti (fyziologické potieby),
nasledné byt zdravy, mit domov a finanéni pfijem (bezpeci, jistota), potom se miize uplat-
nit v socialnim prostiedi (spolecenské potieby), hledat si piatele a zakladat rodinu (uznani,

seberealizace) — obrazek ¢. 1:

N\

hY

\
N\

Self Actuaiullon\

Esteam (respect) Parenting
Mate Retontion
Love (affection, belongingness) j Mate Acquisition
74 7 Status/Esteam
By . // Affiliation
£ // Sell-Protection
Immadiate Physiological Neads é Knmediate Physiological Noeds
Maslow’s original pyramid of needs Revised pyramid of needs
Obrazek ¢. 1 Obrazek ¢. 2

Pro¢ zminujeme zrovna Maslowovu Pyramidu potieb v souvislosti s rodi¢ovstvim? Ame-
ricti védci, v Cele se socidlnim psychologem Douglesem Kenrickem, na zakladé provede-
ného vyzkumu, zvetejnili v roce 2010 v Casopise Perspectivy Psychological Science novou

revidovanou pyramidu potieb (obrazek 2), na jejimz vrcholu stoji potieba rodi¢ovstvi. Ano,

vvvvv

vvvvvv
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alni psycholozka Susan Fiske, zkoumajici lidské potieby a chovani, tika, ze lidské jednani
vychazi z péti zakladnich motivaci — vile, rozum, emoce, a za jeden z hybnych motort
naSeho chovani povazuje touhu po sounalezitosti, pod kterou pocitd rodinu, partnerské
vztahy, lasku a ptatelstvi. Dale pak touhu po védéni a chapani, tedy pfirozenou zvidavost,
schopnosti fidit a kontrolovat sviij Zivot, a pfindset do néj pozitivni zmény. Vyznamnou
motivaci k nasim ¢inim je podle této psycholozky také touha po sebezdokonalovani. Nebo-
li hledani moznosti. Za nejvétsi prikofi, které se nam miize stat, pak tato americka psycho-
lozka oznacuje vytrzeni ze socialniho kontextu, z naSich vztaht (Frajtova, 2013, s. 41 —

43).

2.3 Materstvi

Pod pojmem matefstvi si asi kazdy z nas vybavi svoji matku a v pfipad€, ze jiz mame
déti a jsme zena, tak si vzpomeneme na Stastny zacatek nového zivota naSeho ditéte. Vy-
bavi se nam jisté téhotenstvi, porod, kojeni, a veskera neptetrzita péce o nase dité. A proto
genetické vybavy, v lepSim piipad€ vychovava, pecuje, uci vSe potiebné k samostatnému
Zivotu, pfipravuje na Zivot a také se dokdze smifit s osvobozenim ditéte od matky
Vv dospélosti. Matetska laska neni ddna instinktem, kazda matka tento cit proziva jinak. A
protoZe Zadny cit neni dokonaly, tak ani cit matetské lasky neni bez chyby — to bohuzel
znamena, ze kazdad zZena nemusi milovat své dit¢ (Badinter, 1998). Z historického vyvoje je
patrné, Ze spole¢nost velmi ovliviiuje nejen chovani matky ke svému ditéti, ale 1 jeji matet-
skou lasku. Matetsky cit a ptistup k ditéti vznika postupné, tento postoj si kazdy v sobé
formuje béhem zivota. Jiz od détstvi se vyviji laska k détem, a nezalezi na tom, jestli je to
chlapec (muz) ¢i divka (Zena). Tento cit, laska k détem, je vyznamné ovlivnén vztahy
Vv roding, v pfistupu rodicli, vztahem se sourozenci, S ostatnimi détmi — pravé tyto zkuse-
nosti nas ovlivituji v budoucim Zivoté, v postojich k vlastnim détem, k jinym lidem. Zena
si k ditéti vytvari hlubsi vztah jiz béhem téhotenstvi, citi, jak se v ni dité vyviji a roste, vel-
kym dikazem lasky matky k ditéti je kojeni, kdy dochazi k velmi tésnému kontaktu a pfi-
nasi télesni 1 dusevni uspokojeni. Pak je tato Zena ochotna se ditéti ob&tovat, a uptednost-
novat své z4jmy pred svymi vlastnimi. Otcovska laska vSak muize byt stejné hluboka (Ma-

t&jcek, Pokorna, Karger, 2004).
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2.4 Otcovstvi

Téma otcovstvi® se v poslednich letech zabyvalo nékolik odbornych studii, jak z hlediska
fenoménu chovani v rodin¢, tak chovani mimo rodinu. Tento sociologicky zdjem o feno-
mén otcovstvi oteviel dvete pro vyzkum Siroké palety problémi a postavil muze — otce do
centra pozornosti vyzkumnych otazek tykajicich se rodi¢ovskych, partnerskych a profesio-
nalnich vztahl v kontextu sociologie rodiny, jako i jinych védeckych disciplin (Potancok,
2011, s. 29). Diskuse na téma otcovstvi pojednavaji o vztahu tradi¢ni versus moderni vni-
mani role otce, o spoleCenskych ocekavanich, organizaci délby prace v domacnosti nebo na
téma uspotadani vztahi a rodiCovské odpoveédnosti po rozpadu manzelstvi, kterého soucas-
ti jsou spole¢né déti. Prechod k otcovstvi se povazuje za vyznamny zlom v Zivoté muze,
protoze pfinasi zménu vnimani muze a jeho postaveni ve spolecnosti (to samoziejme plati i
pro piipad Zeny — matky). Tato zména se projevuje zménou roli ze strany samotného muze
— otce, jeho partnerky, narozeného ditéte a spolecnosti. Pfechod k otcovstvi znamena, Ze se
muz stal rodi¢em, a piijal dozivotni zavazek spojeny s urcitymi ocekavanimi, které jsou
pfitomné, jestli roli otce vykonava anebo ne (Mozny, 1990). SnaZi se o propojeni finan¢ni-
ho zaopatteni (cash) a péce o dité¢ (care). Kazdy otec si tak sam konstruuje vlastni trajekto-
rii otcovské role, a to na zdklad¢ vSech novych situaci a zkusenosti, které se pii vykonu této
role vyskytnou. Prechodu k otcovstvi pfedchazeji rizné spoustéce, které iniciuji zmeénu.
Jsou to: rozvoj ditéte (mize byt jak predvidatelny, tak i neofekavany, Gzce propojeny
s zivotnimi cykly ditéte), rodinna krize (v rtiznych forméach — separace, rozvod, mentalni,
fyzické postizeni rodinného pfislusnika, ditéte, ztrata finan¢ni sobéstacnosti), individudlni
zména u otce (zména vzdélani, povyseni, onemocnéni), proti — tranzi¢ni zmény (odstého-
vani se ditéte), historické zmény (bankrot, ekonomicka deprese). Otcovstvi nema staticky
charakter, vyviji se dynamicky, role otce se méni nejen z generace na generaci, ale i indivi-
dudlng v zivoté kazdého jednotlivce zvlast. Kazdy muz — otec vnima nové podméty a svoji
zkuSenost méni ptes svoji individudlni Zivotni trajektorii, tak pfes Zivotni drahu svého dité-
te (Potancok, 2011, s. 31 — 32). Je nespravné se domnivat, Ze emociondlni sféra role otce je

oddé¢litelné od finan¢ni. Problemati¢nost se projevuje ve dvou rovinach — aspekt prace hra-

% Otcovstvi (paternita) je pravni vztah otce k ditsti zakladajici povinnost vychovnou a vyzivovaci (Hartl,

Hartlova, 2009, s. 401)
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je v zivoté muze dulezitou roli, tvoii vyznamnou ¢ast jeho identity, jak identity muze, tak i
otce (i v sirSim spole¢enském kontextu je vnimana jako samoziejma soucast povinnosti
muze) a orientace na blizky, emotivni vztah k ditéti, kdy pracovné exponovany muz fesi
dilema kvantity a kvality. Sociologicka literatura popisujici strukturu vztahi v rodiné pou-
kazuje na to, Ze vzajemny vztah otce a déti je Casto vyznamné zavisli na intervenci matky —
soucasnd rodina s obéma rodi¢i ma za zaklad svého pidorysu vztah matka — dité, k némuz
otec vytvaii dilezitou, nicméné az tieti komponentu, a plati to nejen v détstvi, ale 1 v ado-
lescenci, tedy porad (Mozny, 1990, s. 107). Muz mtze vnimat vztah mezi matkou a dité-

tem jako ohroZeni svého citového vztahu se svoji partnerkou a citit se tak odstrceny.

2.4.1 Muzska identifikace a identita

Vratme se podrobnéji k problematice vyrustani v roding, k formovani osobnosti. Feno-
mén muzstvi souvisi s psychickym vyvojem a prvymi vztahovymi zkusenostmi budouciho
muze. Jak jiZz bylo mnohokrat zminéno, naroky a o¢ekavani na muze se s vyvojem spole-
¢enskych udalosti méni, co se ale neméni je, Ze prvni osobou, ktera o dité pecuje, je ve vét-
Sin€ piipadd matka. Uceni se déje napodobou, vciténim a piejimanim vSeho, co od matky
prichazi a co s ni souvisi. Psychologové zdiraznuji pfejimani tzv. ,,jaskych funkci®, tzn.
kompetenci, jak zachazet sdim se sebou, jak si sam pomoci ¢i skrze druhé dosdhnout po-
ttebného. Na dité zarovenn plsobi ofekavani okoli, které mu davé viceméné omezeny
prostor k seberealizaci, o némz se rodi¢e domnivaji, Ze je pro dit¢ adekvatni a pro jeho bu-
doucnost optimalni. Dité toto ocekavani vyciti, podle toho se chova, je podporovano ne-
sCetnymi postoji a reakcemi dospélych, snazi se nastoleni muzské identity. Hol¢i¢i chovani
je jiz v chlapeckém véku sankcionovano, provazeno posmésky. Dospély muz je presvéd-
cen, Ze je o to vice muznéjsi, ¢im mén¢ spanku potiebuje, o co vice frustraci vydrzi, o co
vice potlacuje a kontroluje své city a o co méné potiebuje od nékoho pomoc. Nékdy se zda,
Ze Zivot se stdva pro muze nesnesitelnym, je — 1i jeho privatni sféra omezena na rodinu,
kterou chape coby ohrozeni jeho muzskosti (PonéSicky, 2003, s. 78 — 97). Velkou roli
v rozhodovani pii narozeni ditéte s postizenim hraje pravé muzské ego — predstava, ze JA -
MUZ — a postizené dité? V ¢em tkvi tedy rozdil v piistupu muZe a Zeny? Z biologické
podstaty asi v tom, Ze se zena spiSe zabyva problematikou vztahovosti, jeji Zenska identita

je stabilné€jsi, zatimco muz se spise zabyva svoji nejistotou, kterou mnohdy zakryva agresi,
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snahou ovladnout hospodarsky i politicky svét — pro vétSinu muzi je pritakani zenskému

principu spiSe slabosti.

2.4.2 Vlivy na problematiku otcovstvi

Problematika otcovstvi, pfistupu muze k roli otce, je ovlivnéna Sirokym mnozstvim nej-
ruznéjsich faktord, které plisobi na rozvoj otcovské role, na hodnotovy zebticek — vnitini
nastaveni, zkusenosti z détstvi, ptivodni orientacni rodina, rodi¢e, problematika muzské
identifikace a identity, genera¢ni tradice, vychova, socialni postaveni, zamé&stnani, téidni
prislusnost, vira, vzdélani, veék, vliv médii, socialni tlak komunity, Zebficek hodnot. Také je
dulezité podotknout, ze kazdy ¢lovék ma své individualni nastaveni, jinou smyslovou a
nervovou soustavu, néktefi lidé diky vychové pocituji své symptomy silnéji nez jini,
v détstvi se ucime, na co a jak se mame soustiedit, jak si mame d¢lat velké starosti s tim ¢i
onim, jak ziskdvame zkuSenosti a jaké mame zkusSenosti. To vSe formuje a ovliviiuje nas
zivot, nase chovani. Ackoli se zdkladni povahové rysy pfilis neméni, lidé se dovedou ucit
ze zkuSenosti. Charakter, ktery je ziskanou casti osobnosti, se miize zlepSit 1
V pokrocilejsim véku.

Americky psycholog Cloninger, ktery se ve svych vyzkumech zabyva osobnosti a zlepse-
nim kvality zdravi a zivota, zjistil, Ze jak lidé postupuji od mladi ke svym poslednim desit-
kam zivota, stavaji se ochotnéj$imi pomahat druhym a sami sebe zlepSovat. V jeho stupni-
cich pro ochotu pomaéhat, soucit a svédomi se ukazuje, ze vSechny tyto vlastnosti ve stied-
nim a starSim v€ku nartistaji. Lidé zac¢inaji byt ochotnéj§i pomahat druhym, jsou méné se-
bestiedni a egoisticti. To je zejména uzite¢né v osobnich vztazich, nebot’ lidé se vice otevi-
raji pii prekonavani obtizi a mén¢ se hadaji se svymi partnery. Stavaji se ¢estnéjSimi, jsou
spiSe ochotni jednat férové nez sobecky sledovat své vlastni cile, pficemz neztraceji své
vlastni ambice, jen maji pfi jejich dosahovani vétsi ohledy. Lidé se tak mohou naucit vé-
domé ménit své chovani. Déle ve svych vyzkumech popsal dalsi vlastnost, kterd s vékem
narusta, a to spiritualitu. Duchovné zaméfeni lid¢ s relativné vétsi pravdépodobnosti proje-
vuji vlastnosti jako srde¢nost, empatii, pozitivni emoce, vice se zajimaji o blaho druhych

(Hamer, Copeland, 2003, s. 232 — 233).

A pravé na vySe uvedeném lze postavit jeden z bodl tzv. pozitivniho rodi¢ovstvi — na

vvvvv

lepsim clovékem a piijmout roli rodi¢e — otce ditéte s postizenim, vyuzit nového trendu
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zakladani rodiny v pozdé€jsim véku a s tim spojené lepsi ekonomické sobéstacnosti, psy-

chické odolnosti a vétsi odpoveédnosti za rodicovskou roli.
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3 PROBLEMATIKA PRIJETI DITETE S POSTIZENIM

Tématem této tieti kapitoly teoretické Casti nasi prace je problematika rodin, které se vy-
rovnavaji s neCekanou a naro¢nou zivotni situaci, jakou narozeni ditéte s postizenim beze
sporu je. Jak bylo podrobné zminéno v prvni kapitole, pfi¢in vzniku je mnoho, mize se
jednat o mentalni retardaci, télesné postiZzeni anebo kombinaci jak mentalniho tak té€lesného
postizeni, metabolickou vadu, piedcasné narozené dité. I kdyz je vétSina postizeni jasné
definovana a diagnostikovana, postoj a pfistup rodiny neni vzdy stejny. Kazdy ¢lovek je
individualita a ma sklon chovat se, reagovat, prozivat a rozhodovat se riizné, navic, pokud
se jedna o tak zdvaznou situaci, jako je narozeni ditéte s postizenim a s tim spojend otazka
,»,c0 bude dal“? To vSe souvisi nejen s vnitinim zakladem biologickym, ale i s vychovou,
prostfedim, ve kterém jedinec vyrasta, vzdélava se, pracuje, travi volny ¢as. Aby byla po-
moc co nejefektivnéjsi, mela by byt komplexni a pfitom by se méla individudlné ptizptso-
bit situaci dané rodiny, a také by méla byt intenzivni. V prvni fazi je samoziejmosti zdra-
votnického personalu zajisténi co nejefektivnéjsi 1ékaiské péce o novorozence, rodi¢e by
méli mit vS§echny informace ohledné zdravotniho stavu jejich ditéte, dostatecné jim poro-
zumét, méli by mit moznost bezprostiedné po narozeni travit s ditétem co nejvice ¢asu a
soucasné by se mélo co nejdiive dostat matce psychologické podpory a pomoci, piipadné i
otci, a ostatnim ¢lend rodiny. Pomoci jim vyrovnat se s novou naro¢nou Zivotni situaci,
motivovat rodi¢e a nalézat s nimi smysl Zivota s ditétem s postizenim, pomoci jim spole¢né
piekonat strach z neznamého, nebat se socialni izolace a pomoci partneriim pirekonat pfi-

padnou partnerskou krizi a zabranit tim jejich rozchodu.

vvvvv

aspekty, které se vzdjemné prolinaji a kazdy z nich ma svoji dulezitost v rizném potadi,
coZ zavisi na konkrétni roding. Jedna se o pomoc bezprostiedni intenzivni psychologickou,
0 intervenci zaméfenou nejen na osoby rodicl, ale také na rodinné vztahy, nelze prehléd-
nout pomoc finanéni, zprostiedkovat kvalifikovanou zdravotni péci. Vytvofit pro rodinu

individualni program komplexni pomoci.
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3.1 Krizova situace z hlediska socialné - pedagogického piistupu

Krizovou situaci “lze charakterizovat jako situaci vyostfenou v relativné kratkém Gase,
kterou na rozdil od narocné zivotni situace jiz neni jedinec schopen sam piekonat, a vnitini
¢i vngjsi zatéz zvladnout pomoci vlastni strategie (Kraus, 2008. S. 142 — 143). Pokud se
jedna o stav, ktery trva déle, tak tento byva oznaCovan pojmem tiziva zivotni situace (ta jiz
byva vétSinou disledkem jistych spolecenskych i osobnostnich zmén). Posoudit, zda se
Zi na vnitini odolnosti a sile jedince. Jinymi slovy, to, co pro nékoho ptedstavuje naro¢nou
zivotni situaci, kterou je schopen uspésné fesit sam, pro jiného tatdz situace znamena na-

prosto beznadé&jny stav, ze které nevidi vychodisko.
Z hlediska socidlné pedagogického pfistupu je pribéh krizové situace rozdelen do tii fazi:

1. Alarmujici, pocatecni faze — je oznacovano Casové obdobi, které trva zpravidla
kréatce, fadove par hodin az nékolik dni, kdy jedinec pocituje prvni signaly ohroze-
ni, ma pocit ztraty ,,pevné pidy pod nohama®, pocituje strach, zmatek, tisei, neni
schopen se koncentrovat, zac¢ina byt netecny, nebo naopak je v tenzi, ktera mize
vyustit v depresi, €1 agresi, ktera se projevi verbalnimi utoky, autodestrukci, nékdy

muze mit tato faze charakter Soku.

2. Kriticka faze — tato faze trva dny, tydny, ale nékdy i mésice, v této fazi jedinec ztra-
ci sebekontrolu, je vyfazena raciondlni slozka osobnosti, vyrazné ptevladaji emoce.
V této fazi nékdy jedinec vysila nesméle a v ndznacich alarmujici signaly, které po-
kud nejsou zachyceny a vyslySeny, muze jedinec sklouznout k feSeni situace for-

mou izolace, pozivani alkoholu, 1ékt, drog az v nejhors$im piipadé k suicidu.

3. Integracni faze — tato faze nastupuje v piipadé¢, Ze nenastala skutecnd krize a Ze je-
dinec mobilizuje sily, hleda feSeni, konsoliduje svou osobnost, obnovuje své naru-
Sené sebevédomi a zafina se zamyslet sam ¢i s n€kym, komu diivéfuje, nad postu-

pem feseni situace (Kraus, 2008, s. 142 — 144).

* Krizové situace lze rozd&lit na traumatické, tj. nepredvidatelné a velmi bolestivé (ztrata blizké osoby, uraz,
vazné onemocnéni) a situace vznikajici jako dasledek Zivotnich zmén, jeZ objektivné ptichazeji (napft. st€ho-

vani, ztrata zaméstnani) (Kraus, 2008, s. 143).
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Jak bylo popsano vyse, pribéh krize ma né€kolik fazi, jejichz prubéh a intenzita se pod-
statn€ liSi podle pfiCin vzniku charakteru krize, charakteristik reakci na dany typ krize v
navaznosti na zavaznost situace a v zavislosti na charakteristikach jednotlivce (Vykopalo-

vé, 2007, s. 5).

Zakladnim principem, ktery provazi celou nasi praci Komplexni individualni péce o ro-
diny po narozeni ditéte s postizenim, je respekt k individualit¢ klienta (klientd) a velmi
obezietny piistup v ramci svych kompetenci. Nabizet nejen profesionalni zasah, pomoc pfi
feSeni vzniklé situace, ale i cilené¢ socialné pedagogicky plsobit na podporu vztahd,

soudrznosti, vzdjemné pomoci a spoluprace a tolerance vSech ¢lent $irsi rodiny.

3.2 Bezprostiedni reakce na sdéleni o narozeni ditéte s postiZenim

Velka vétSina rodicil se t€8i na narozeni miminka, maji spoustu krasnych ptedstav a plant
do budoucna, sni o tom, jaké to bude, az se dit¢ narodi. Ve vétsin€ pripadi si uvédomuyji,
ze se zméni cely rodinny Zivot. JenzZe pocitaji s tim, Ze se narodi dit¢ zdravé. Reakce rodict
na postizeni jejich ditéte, zptsob, jak se s danou situaci vyrovnaji, jak ji pfijmou, zalezi na
mnoha okolnostech. Ve vétSin€ piipadil je nutné prebudovat systém hodnot, které doposud
Vv rodiné platily, pozménit plany do budoucna, co nejdiive se vyrovnat s touto mimotadnou
zatéZi. Témito okamziky nepiijemného poznani zacina ale zaroven obdobi poznavani vza-
jemnych vztaht v rodiné (Fitznerova, 2010, s. 49). Neni pochyb o tom, ze jakékoli zavaz-
néjsi postizeni ditéte ovlivni 1 manzelsky vztah a zméni celkové klima v rodiné. MlZe vést

k posileni rodinnych vazeb anebo naopak k jejich rozpadu (Matousek, 1993, s. 110).

Reakce rodiny na zjiSténi mentalni retardace, télesného postizeni u ditéte je analogicka
reakci rodiny na umrti jejiho ¢lena. Z tohoto hlediska je dilezité, jaké bylo o¢ekavani rodi-
¢t ve vztahu k rodi¢ovskeé roli. Narozeni ditéte s postizenim je pro rodice V prvni fadé€ psy-
chickou zatézi, traumatem, vyplyvajicim z pocitl viny, z pociti selhani v rodi¢ovské roli.
Za téchto okolnosti byvaji rodicovské postoje k ditéti jiné, je zde riziko extrémniho chova-

ni — na stran& jedné hyperprotektivniho piistupu °a na strané druhé odmitani potomka

> Hyperprosexie — piehnana pozornost, uplné zaujeti pozornosti myslenim, jedinou myslenkou (Hartl, Hartlo-

va, 2009, s. 200)
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s postizenim. Obdobi, kdy jsou rodice postaveni pred skutecnost, Ze jejich dit€¢ ma postize-
ni, lze oznacit jako fazi krize rodicovské identity — je to reakce na neptiznivou odliSnost
jejich ditéte a jeho negativnich perspektiv. Této krizi nékdy miize piredchazet faze nejistoty
— rodi¢e vnimaji, Ze je jejich dit¢ v nécem odlisné, ale jeSté neni postiZzeni definitivné po-
tvrzeno. Obecné plati, ze ¢im diive se rodi¢e dozvi, Ze je jejich dité postizené, tim zasad-

n¢j§im zpusobem se zméni jejich postoj (Vagnerova, 2008, s. 164 — 165).

3.2.1 Proces prozivani a chovani, proces akceptace na postizeni

Reakce rodiny na narozeni ditéte s postizenim je do ur¢ité miry univerzalni a ma svij

typicky prub¢h, ktery jiz v roce 1969 popsala Kiibler — Rossova a rozdélila do péti fazi:

1. Faze soku — je to prvni reakce na skutecnost, ze dité neni zdravé. Pro tuto fazi je ty-
pické strnulost, neschopnost jakékoli reakce, zmatek, neadekvétni reakce, iracio-

nalni mysleni.

2. Faze popreni — neboli Utk z dané situace, nechtéji prijmout informaci, reaguji ,,to

neni pravda®, ,,to neni mozné*.

3. Fadze smutku, zlosti, uzkosti, pocitu viny — V této fazi byva hluboky smutek, sebeli-
tost, vztek na sebe sama, na partnera, muze se objevit agrese na partnera, personal,

hledani vinika, sebeobvinovani.

4. Faze rovnovahy — V této tazi jiz odeznivaji iizkostné stavy, a souCasné nastava po-
stupnd adaptace a vyrovnavani se s problémem, roste snaha situaci fesit aktivnim
zpusobem (zpracovani problému a hledéani feSeni) anebo rodice zvoli tinikovou va-

riantu — umisténi ditéte dostavu, odchod od rodiny

5. Faze reorganizace — je to stadium, kdy rodice jiz plné akceptuji a ptijimaji fakt po-
stizeni ditéte a hledaji optimalni feSeni. Této faze vSak nedosdhnou vSichni rodice,

v rw r

né&ktefi jiz zvolili unikovou cestu (Ri¢an, Krejéitova, 1995, s. 55 — 57).

Jestlize postizeni vzniklo pozdé¢ji, a dit€ bylo pfijimano po narozeni jako zdravé, normal-
ni, byvaji reakce rodicl a vefejnosti trochu jiné. Defekt, ktery vznikne pozdéji, nepiisobi
jako znehodnoceni rodicovské prestize, a nedochazi tedy k naruSeni rodiCovské identity,
rodi¢e se vice zaméfujic nemocné dité nez na udrzeni vlastni sebetcty. Pozdéji vzniklé

postizeni byva akceptovano primérné jako nestésti, které postihlo normalni, zdravé dité.
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3.3 Dité s postiZzenim a jeho primarni rodina

Pokud ma dité s postizenim $tésti, ze ho rodice ptijmou s laskou i S jeho postizenim, a
nesveii ho trvalé ustavni péce, tak ma z ¢asti vyhrano, protoze pro dité zivot v rodinném
prostiedi, v nejlepSim piipad¢ v harmonickém rodinném prostfedi, ma vyrazné psychotera-
peutické, jeho osobnost rozvijejici ucinky. ,, Nekomu by se to moznd zddlo mdlo, ale mé
sebemensi pokrok posiloval... Méla jsem pocit, Ze vSechno dozene, ze lékari nemaji prav-
du...” (Chvatalova, 2001, s. 94). I kdyz se v poslednich letech vyrazné zlepsilo postaveni
rodin s témito détmi, stale jsou spole¢ensky nedocenény. Rodina je ekonomicky oslabena,
jeji okoli byva Casto skoupé na porozuméni, rodi¢e nemaji Zadné pracovni ulevy, uplatnéni
a profesn¢ — kariérni rist byva zna¢n¢ omezeny. DalSim typickym jevem byva osamocenost
a zna¢né naroky na psychickou a fyzickou odolnost obou rodi¢i. Proto byvaji tyto rodiny
vice ohrozeny rozvodovosti a dité pak zlstava v péc¢i jednoho z rodict, v téchto pripadech
nejcastéji v péci matky.

Nesmime vSak zapominat i na sourozence ditéte s postizenim, protoze i1 pro n¢j predsta-
vuje tato role urcitou zatéz. Jeho postaveni v rodin€ se méni, odlisSné mohou byt postoje a
oc¢ekavani rodicl. Zdravy sourozenec si mize nést stigmal6 a 1 odliSnost rodinné konstelace
ovliviiuje jeho postoje a chovani, at’ jiz pozitivnim ¢i negativnim smérem. Zdravé dité si
uvédomuje rozdilny ptistup rodi¢t, déti chapou, ze kdyz je nékdo nemocny, pottebuje po-
moc, coz muze vést k rozvoji ohleduplnosti k slabsimu, ale na stran¢ druhé to muze zdravé
dité¢ vnimat jako nespravedlivé a prozivat urcity pocit kiivdy. Velmi obtizné byva vytvoteni
vztahové symetrie mezi sourozencem zdravym a sourozencem s postizenim, nebot’ posti-

zeny sourozenec nemuze byt vzorem, se kterym by se zdravy sourozenec mohl ztotoznovat.

Pro zefektivnéni rodinné péce je nutné kazdou takovou rodinu podpoftit nejen ekonomic-
ky, ale soucasné ji poskytnout odbornou péci zdravotnickou, psychologickou a socialné -

pedagogickou. Poskytnout takovou komplexni péci, kterd je sméfovana jak k ditéti, tak

® Stigma v socialng psychologickém vyznamu - oznageni jedince hanlivym oznaGenim, které mu brani nebo
znesnadiiuje zaclenit se do spoleCnosti — etiketiza¢ni teorie (labelling theory), tj. ud€lovani nalepek, z toho
vyplyva obava, ze vétSina piistupli neznamena nic vic nez nalepkovani, po pfidéleni této diagnostické nalepky
je navic tendence, Ze se v souladu s ni méni piistup profesionali, jeho socidlniho okoli i jeho samého (Hartl,

Hartlova, 2009, s. 603)
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k jeho rodi¢tim, pfipadné i sourozencim. To znamend, Ze by bylo vhodné, aby existoval
systém napt. rodinného konzultanta. Spoluprace rodiny a odborného poradce by se tim pa-
dem zuzila. Bylo by mozné cilen¢ a individualné pomoci rodiné, aby pravé rodina mohla
byt zakladnim ¢lankem v procesu integrace déti s postizenim, aby se podpofila moznost
jejich socializace a dosazeni maximalni sob&stacnosti. Je logické, ze intenzita spoluprace
by byla zavisla jednak na stupni postizeni ditéte, jednak na osobnosti rodicti a ochot¢ spo-

lupracovat (Novosad, 2009, s. 34 — 35).

A pravé vzhledem k vyse uvedenym specifikim je vhodna komplexni, ale ptitom indivi-

dudlni péce o rodiny po narozeni ditéte s postizenim, ktera by kladla diiraz na ,,spolu silni*.

3.3.1 Rozhodnuti rodiéu

Po sdé¢leni o zdravotnim postizeni ditéte, po procesu akceptace, maji rodi¢e dvé moznos-
ti. Rozhodnout, zda budou o dité pecovat v rodin¢, anebo ho umisti do péée mimo domov.
Pro vétSinu rodici se jednd o nesmirné tézké rozhodnuti, protoze budou muset zasadné
zmenit svij zivotni styl, fesit fadu problémiti. Odpovédnost za volbu maji rodi¢e, nema ji

pfebirat profesionalni pracovnik (Matousek, Pazlarova, 2014, s. 102).

Pokud se rodi¢e rozhodnou umistit své dit¢ do ustavni péée7, vytadi tim dité ze spolec-
nosti, z rodiny, a omezi tim vykon jeho lidskych a ob¢anskych prav, obétuji kvalitu zivota
jejich ditéte, aby ostatni ¢lenové rodiny mohli nadale ,,svobodn&* Zit a pracovat, coz
v roding, pokud by tam ditéte s postizenim zlistalo, nejde. Pro rodinu neni toto rozhodnuti
snadné, protoZze moznost zit naddle stejnym zplsobem Zivota, za stejnych podminek jako
pfed narozenim ditéte s postiZenim, je vykoupeno pocitem moralniho studu, selhani, Ze své

standardni podminky pro existenci znovuziskala na tikor umisténi ditéte do tistavniho zafi-

zeni (Novosad, 2009, s. 74).

7 Ustav dle Matouska je pobytové zafizeni, v némz skupina profesionalnich zaméstnancti pe€uje o skupinu
n¢jak hendikepovanych lidi. Pro klienty je ustav do¢asnou nebo trvalou ndhradou domova, personal povazuje
klienty za objekt své prace. Déleni modell ustavni péce napt. dle toho, na jak dlouho je klient hendikepovan
(kratkodoby hendikep — mluvime o klasickém modelu péce, jimZ je napf. nemocnicni pobyt, dlouhodoby

hendikep — vyzaduje model pecovatelsky) (Matousek, 1999, s. 17)
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Nelehka je 1 varianta druha, kdy rodice pfijmou fakt, ze jejich dité s postizenim ma stejné
pravo na zivot v roding, na svlij domov, na rodice, sourozence, jako kterékoli jiné zdravé
dité. JenZe dnes a denni starost a realizace takového rozhodnuti je velmi nesnadnd, v mo-
mentu rozhodnuti vétSinou tézce predstavitelnd. Obvyklym modelem takovéto rodiny byva
rodina netplna, kdy jeden z rodici, ve vétSin€ ptipadi otec, od rodiny odchdzi. Druhy
osamoceny rodi¢ zlstava na nepretrzitou péci sdm, a zacina se dostavat do bludného kruhu
vycerpani, socialni izolace, tizivé finan¢ni situace a tim muze dojit k rozvoji disharmonic-
kého vztahu mezi ditétem a jim. Podobnou situaci prochazely a prochazeji i rodiny ve vy-
spélych statech Evropy i USA. Vetejnost tam méla zcela jasno a v souvislosti s procesem
desinstitucionalizace zdravotni a socialni péce se standardnim feSenim se stala adresna a
diferencovana podpora rodin s postizenym ditétem, kdy si klient (v tomto piipadé rodice)
mohou zvolit takové sluzby, které nejlépe vyhovuiji jejich situaci. I kdyZ se v CR postaveni
rodin s ditétem s postizenim zlepSilo, stale neni dostate¢né a navic, v téchto rodinach je o

50% vyssi rozvodovost nez u pramérné populace.

3.4 Terapie rodin s ditétem s postiZenim

[ 24

Terapie, aby byla co nejefektivngjsi, by méla byt individualni, cilend a intenzivni. M¢la
by vychazet z faktu, ze pecujici rodiny byvaji pietizeny a mnohdy balancuji na hranici
zhrouceni pecujicich a rozpadu rodiny. Cilend terapie by méla ptedejit psychosocidlni a
materialni nepohodg, ¢i skryté chudobé. Méla by vychazet mj. i z dlouhodobych zkuSenosti
terénnich ¢i kontaktnich socialnich pracovniki, psychologt a aktivistl svépomocnych ro-

di¢ovskych organizaci.

Rodina je spolecenstvi lidi zahrnujici osoby, které se ucastni kazdodenniho Zivota rodiny,
vychovy déti, jejiho zabezpeceni. Piedpokladame, ze ma alespoit dvé generace. Rodinna
terapie je mozna u vSech rodin, které ji budou akceptovat. Terapeut by mél svoji roli po-
jmout jako cestu hledani pozitivniho rodicovstvi, m¢l by posilovat sebevédomi rodiny a byt
oporou V hledani novych cest k feSeni problému. Podle détského psychologa Zdenika Maté-
jicka nesmi dité s postizenim pfedstavovat Zivotni nezdar a zklaméni, ale naopak Zivotni

ukol. K tomuto zasadnimu obratu rodic¢e potiebuji zpravidla urcity ¢as i vhodnou pomoc
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svého nejblizsiho okoli (Fitznerova, 2010, s. 49). A prave pro motivaci® rodici pro domaci
péci o jejich dite¢ by mélo byt stézejnim bodem ptijmout tento celozivotni slozity tikol jako

pozitivni motivaci pro uspokojeni potieby rodicovstvi.

3.4.1 Vyznam rodinné terapie

Rodinna terapie by méla nabidnout pomoc pii zvladnuti problémt, které s sebou piinasi
naroc¢na celodenni a vycerpavajici péce o dit€ s postizenim. M¢la by usnadnit komunikaci
mezi vSemi ¢leny rodiny, vyrovnat se bez nésledku s jejich reakcemi, zmirnit emocialni
vypéti a dosahnout harmonického fungovani celé rodiny, v idealnim ptipad¢ vSech rodin-
nych pfislusnikl. Jejim cilem by mélo byt, aby se vSichni ¢lenové dokézali zorientovat
v dané situaci, efektivné fesili ukoly, narocné zivotni situace, krize a konflikty (Plevova,
2007, s. 10). Podpofit rodi¢e v jejich rozhodnuti, protoze pravé prvni tfi roky zivota pro
dit¢ v laskyplném rodinném prostiedi jsou velice dilezité pro rozvoj vSech jeho funkci. A
pokud dochazi pravé v tomto obdobi k neshoddm mezi rodici, mé to negativni dopad na
vSechny Cleny rodiny, kterych se to tykd, zejména pak déti. Je obecné platnym faktem, Ze
sebelepsi Gstavni péce nikdy nemiize nahradit pé¢i rodinnou, proto je velmi dulezité pod-
porovat pravé ty rodiny, kde se rozhodli peCovat o dité s postizenim v kruhu rodinném.
Soucasti terapie by mél byt i nacvik ur€itych zrucnosti a zpusobilosti, potiebnych
v kontaktu s ditétem, s okolim, nacvik reakci na negativni chovani okoli — tzv. komunikac-
ni trénink, podpora a ocenéni vSech zucastnénych ¢lentl. V komplexni péci by mél terapeut,
rodinny konzultant byt nedilnou soucasti této rodiny, avSak mél by si zachovat roli hosta.
Co je diilezité, aby ¢lenové rodiny ptebirali ¢ast odpovédnosti za rozhodnuti o terapii, za

volbu cilti, za realizaci plant a i za vysledky, kterych bylo dosazeno.

® Motivace proces usmériiovani, udrzovani a energetizace chovani, ktery vychazi z biologickych zdroji,
Vv psychologii nejcastéji chapan jako proces zvySeni nebo poklesu aktivity, mobilizace sil, energizme orga-
nismu, kde se uplatituje osobnost jedince, jeho hierarchie hodnot i dosavadni zkuSenosti, schopnosti a nauce-

né dovednosti (Hartl, Hartlova, 2009, s. 328)
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3.4.2 Pribéh terapie

Pravidla pro vedeni terapie by mély mit obecny ramec, ale tak, jak se li§i zivot, forma
péce, jeji naro¢nost, dopad na rodinu, moznosti vSech ¢lent rodiny, tak se neda predem
ptesné stanovit prub¢h, plan, typ a postup terapie. Bude se lisit podle toho, zda je dité naro-
zeno jako prvni a nemd sourozence, anebo jiz ma sourozence, jak tézké je jeho postiZeni,
jaké ma stigmatizujici projevy, jaky socidlni status zaujimaji rodice, v jaké ekonomické
situaci se rodina nachazi, zda-li je rodina ateisticka ¢i nikoli, jaké jsou rodinné ritualy, na-

zory a zvyklosti a mnohé dalsi ovliviiujici faktory.

Dulezité je si pfedem stanovit, ceho chceme terapii doséhnout, jak chceme problém fesit,
s kym ho chceme fesit, vyjasnit si postaveni terapeuta, pfesné stanovit ¢asovy ramec tera-
pii.

Aby rodina fungovala harmonicky, je zapotiebi spravné, oteviené komunikace mezi ro-
dinnymi pftislusniky. Pokud je rodinnd komunikace naruSena, nemulze spravn¢ fungovat
rodinny systém. Je nutné pracovat se vSemi rodinnymi pfislusniky, a vnimat rtizna sesku-
peni — matka-otec, matka-déti, déti-déti, ale také gendrové seskupeni % roding. Sledovat
jejich nazory, role, vazby, problémy. Pro uspésnou terapii je nutné divéryhodné prostiedi.
Je vhodné vs§imat si nonverbalni komunikace — o¢niho kontaktu, reakce déti. Dospivajici
déti vSak nemusi byt terapii nadSeni. Proto je dobré hned v tvodu stanovit podminky, je
dulezité, aby se pii terapii vSichni za¢astnéni citili dobfe. Samoziejmosti je, ze terapeut by

mél byt neutrdlni ke vS§em rodinnym piislusnikim.

V terapiich je nezbytné podporovat udrzeni partnerského vztahu, a proto se doporucuje,
aby rodi¢e nezapominali sami na sebe, nejen na své zaliby, ale nasli si 1 prostor pro chvile
stravené spolecné bez déti. Proto by rodinny konzultant mél mit dostate¢né znalosti a vé-
domosti o dostupné odlehCovaci péci pro déti s postizenim, aby rodice v ptipadé, ze se ne-
mohou spolehnout na rodinné ptislusniky, mohli bez obav své dité svétit do péce profesio-

nalnich sluzeb. Pravé ve chvilich, které rodice travi spole¢né bez déti, maji dostatek ¢asu si

% Gendrové seskupeni — soubor sociokulturng vytvofenych socialnich roli spojenych s piislunosti k biologic-

kému pohlavi (Hartl, Hartlova, 2009, s. 176)
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Vv klidu pohovoiit a také si vzdjemne naslouchat a nacerpat psychické i fyzické sily pro fun-
gujici chod rodiny a péci o dite.

Dalsim dulezitym krokem je udrzeni socidlnich kontaktii, aby rodina neztratila kontakt se
znamymi, pfibuznymi. Je také vhodné, aby terapeut pomohl rodiné¢ nasmérovat se na sdru-
zeni rodicl s détmi, které maji podobné postizeni a mohli si tim vyménovat spoustu uzitec-
nych rad a zkusenosti, ziskat nové znamé a navic zjistit, ze v podobné situaci nejsou sami.
Pro pokrok ve vyvoji ditéte s postizenim je také dualezity kontakt s ostatnimi détmi, 1 kdyz
se tieba samo nemize do hry aktivné zapojit, potfebuje mit kolem sebe déti. Zdravé déti
mohou ukézat, jak se napft. stavi kostky, maminky by se nemély bat stravit ¢as na détském
htisti, protoze mohou prozivat jak ony, tak jejich dité¢ pfijemné okamziky a navazat tim
nové znamosti. Proto je také ucinné, pokud se podati rodicim vcitit do duse svého diteéte,
najit individualni zpisob aktivni spoluprace s ditétem i s jeho vrstevniky na jeho cesté vy-
voje a vzdélavani, vypracovat do budoucna realny plan a hlavné je vhodné, pokud se do

téchto Cinnosti zapoji oba rodice.

V piipadé, Ze se podaii pfijmout do rodiny laskyplné dité s postiZenim, byt si vzajemné
oporou, umeét spolu oteviené komunikovat o svych pocitech, problémech, tinavée 1 vyCerpa-
ni, pocitech viny, je pak velmi dobry piedpoklad, Ze rodina situaci uspé$né zvladne, bude
aktivné hledat feSeni a zaujme realisticky postoj, a tim vytvofi podminky pro naplnéni
Stastného détstvi. Vzajemné se podporovat, chvalit, projevovat si naklonnost, prekonavat
bolest a strach — to je nelehky tkol pro vSechny, kteti se rozhodli pro rodinny Zivot
s ditétem s postizenim. Cilem by méla byt co nejvyssi kvalita zivota jak déti se zdravotnim

postiZzenim, tak osob o né pecujicich.

3.4.3 Podpora osamoceného rodice

Mrve

V netplné rodiné zlstava s ditétem jeden z rodic, pficemz ten druhy chybi. Pficin této
konstelace rodiny muize byt n¢kolik — umrti, rozvod, svobodné manzelstvi aj. (Matgjicek,
1988). V této kapitole se budeme zabyvat osamocenym rodi¢em, ktery ma v pééi jedno
nebo vice déti. Nejcastéji se vSak jedna o rozvedenou zenu se svym nezletilym ditétem
nebo détmi. Graf &. 3 uvadi udaje Ceského statistického ufadu o poétu rozvodi v CR. Mi-
mo jiné z n¢j vyplyva, ze v roce 2012 dosdhla ithrnna rozvodovost 44,5%. Podle informaci
Ceského statistického ufadu z celkového podtu manzelstvi rozvedenych v roce 2012 bylo

57.5% s nezletilymi détmi (Rozvodovost, 2013). Nutno vSak podotknout, ze se stale zvySu-
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je pocet narozenych déti mimo manzelstvi, ¢imz se logicky zvysuje 1 pocet Zen, které jsou

o0samoceny Vv péci o dite.

Roéni pocet rozvodii

Osamocené rodicovstvi pfindsi vazny a mnohdy podcenovany spolecensky problém, kte-
ry se v podobé psychické, ptipadné ekonomické zatéze mize prenaset do dal$i generace
(Matousek, Kolackova, Kodymova, 2005, s. 44). Pravé na zajisténi citového zazemi vSem
¢lenim rodiny by méla byt zaméfena prace rodinného terapeuta. Navic, pokud se jednd o
osamocen¢ho rodice, o to vic potiebuje podporu a pomoc, protoze zastava velmi ndro¢nou
roli. Resi sam problémy spojené s pé&i o dité, problémy spojené s chodem domacnosti,
problémy svého zaméstnani, vyrovnava se s odchodem partnera, a mnoho dalSich slozitych
zivotnich situaci. V ptipadé nizkého socialniho statusu je rodina ohrozena i materidlnimi
problémy, nezaméstnanosti, nevyhovujicim bydlenim, chudobou az socidlnim vylouc¢enim.
To znamend, Ze rodinny konzultant by mél v€as zaregistrovat nevyhovujici zabezpeceni
déti a s tim souvisejici nizsi kvalitu zdé€lavani (pro nedostatek finan¢nich prostfedkt na
knihy, Skolni pomiicky, vylety, pfip. doucovani, zdjmové krouzky) a informovat rodice o
moznostech davek statni socialni podpory, socialnich sluzeb a aktivitach nestatnich organi-
zaci — K podpofte rodiny se musi pfipojit adresna skala davek a sluzeb socialni péce, vyuziti
zdravotnich a socialnich sluzeb (podrobnéji v kapitole 1V). Cilem uspés$né prace rodinného

terapeuta u osamoceného rodi¢e by mélo byt nejen harmonické fungovani této rodiny, ale 1
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posileni védomi, ze i jeden rodi¢ mize byt dobrym rodicem, protoze rodina ma byt zaklad-

nim ¢lankem v procesu integrace déti s postizenim.

Intenzita spoluprace rodiny je samoziejmé zavisla na stupni a druhu postizeni, av§ak kva-
lita této spoluprace rozhodne mj. 1 0 pripravenosti ditéte na jeho co nejuplnéejsi socializaci

a maximalné dosazitelnou sobéstacnost (Novosad, 2009, str. 35).

3.4.4 Rodinny konzultant, terapeut, socialni pedagog (?) — jeho dovednosti

Socialni pedagog by mohl zastavat roli rodinného konzultanta, terapeuta a mél by do
znaéné miry pozitivnim zpusobem ovlivnit vzajemné vztahy v rodiné. Aby jeho prace
Vv roding byla ucinnd, mel by spliiovat urcitd kritéria. Ptedev§im by mél mit patifi¢né védo-
mosti teoretické i praktické z oboru psychologie (psychologie vyvojové, poradenské a mél
by mit zkuSenost s terapeutickym vedenim, které l1ze ziskat absolvovanim vycviku), znalos-
ti socialni prace (socialni péce a sluzby, socialni zabezpeceni) i zaklady specialni pedago-
giky (znat specifika vychovy a vzdélavani déti s postizenim), aby byl schopen zvolit vhod-
ny typ a postup terapie. Naprostou samoziejmosti je dodrzovani etického kodexu a etickych
zésad pro pracovniky v pomahajicich profesich dle platné legislativy CR. Prvnim predpo-
kladem pro uspé$nou praci je jeho vnitrni motivace. V tomto piipadé bude takovy terapeut
neustale hledat nové trendy, vzdélavat se, ziskavat zkuSenosti a rady od svych kolegti. Mél
by pocitovat potiebu byt napomocen druhym. Mél by byt empaticky a prizpiisobivy. Dalsi
dilezitou schopnosti jsou komunikacni kompetence. M€l by se umét pii svych konzultacich
prizpusobit jazyku rodiny, mluvit tak, aby mu vSichni ¢lenové s ohledem na své vzdélani a
vék porozuméli. V nékterych piipadech nemusi rodice nutné potfebovat pomoc, nékdy jen
potiebuji popovidat si o rodinném Zzivoté, nacerpat u odbornika jistotu, Ze jejich péce je
dostacujici. Dobry terapeut by mél umét vést rozhovor tak, aby byl efektivni, aby dodrzel
plan, ktery se stanovil (pfipadné zakazku, kterou poptavaji rodice) a pfitom nechal volné
hovotit v§echny zicastnéné. Mél by umét vhodné klast otdzky, aby byly cilené k dané situ-
aci. M¢l by se snazit o aktivni zapojeni vSech ¢lenli rodiny, aby spravné fungoval rodinny
systém, vyiesil se pfipadny konflikt a napomohl tém, kdo néjakym zplsobem stradaji. M¢l
by mi schopnost prijimat a davat zpétnou vazbu, schopnosti nevyjadrovat své pocity a
dojmy za fakta, nendlepkovat, nepodsouvat, umét takiné vyjadrit nesouhlas, pripadné kriti-
ku, a podnitit viastni komunikaci ochotu lidi pokracovat v komunikaci (Bakosova, 2011, s.

138). Podle naseho nazoru, by bylo vhodné v téchto rodinach, kde je dité s postizenim,
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pouzivat systemické mysleni. Jednim z pfedpokladt systemického mysleni je stale rozsiro-
vat pole moznosti, jak problém fesit. Nezabyvat se pouze jednim feSenim. Americky antro-
polog Castaneda, ktery se ucil u jednoho indidnského 1écitele, napsal: ,, Prvni cin ucitele
Spociva ve vauknuti myslenky, Ze svet, o nemz se domnivame, Ze jej vidime, je jen zpiisob
pohledu, popis sveta“. Je tfeba nedivat se na problém jen ze svého tihlu pohledu, ale vZzit se
do pohledu kazdého zicastnéného v rodinné terapii. Terapie klade diraz prave na to vzit se
do situace klienziz, poznat, na zakladé¢ jakych zkuSenosti se doposud formoval zptisob jejich
Zivota, co preferuji, co je a co neni pro né€ podstatné, v ¢em vidi své uspokojeni, jaké jsou
jejich ptani a na zdklad¢ takto ziskanych informaci taktné feSit problém ke spokojenosti
Klienta, v tomto piipadé rodict a déti. Dalsi dovednosti terapeuta by mélo byt vedeni tera-
pie takovym smérem, aby v rodiné vzniklo podvédomi, ze si vlastné na reseni problému
prisli sami (Plevova, 2007, s. 29). Je to dilezité pro posileni védomi v roding, ze si své
problémy vlastné mohou fesit sami. Dalsi jeho nezbytnou dovednosti by mélo byt pldnovda-
ni a organizovani. Dale by m¢l vzdy respektovat odborné kompetence odbornikd jinych

profesi a nikdy pted rodici nekritizovat jejich doporucent.

Tak, jak by rodinny terapeut vedl terapie se zdravymi rodinnymi pfislusniky, soucasné by
nem¢l zapominat na terapie ditéte s postizenim. To je samoziejmé zavislé na stupni posti-
Zeni a veku ditéte — typ terapie je vzdy spjat S vyvojovym obdobim. Terapeut by mél dbat
na to, aby v kazdém z vyvojovych obdobi ditéte dochazelo k rozvijeni vSech zivotné dile-
zitych funkci a pokud rodice nevédi, jak dité ucit, vést, m¢l by byt napomocen s praktickou
radou, ukazkou a kontaktem na odborna stiediska, kde cilené pomohou (tzn. napf. znat
specidlni pedagogy v misté¢ bydlisté). Je dulezité, aby i dité¢ s postizenim ziskalo svou
vlastni identitu. Vzhledem rozsahu a typu postizeni je ziejmé, ze dit€ bude zaostavat ve
vyvoji, bude vice zavislé na pecujicich osobach, proto je dilezité, aby rodice nesrovnavali
své dité s jinymi détmi a pokud to lze, aby dit¢ zaclenovali do détskych kolektivii, kde si
muze hrat, prozivat radost se svymi vrstevniky. To ma pozitivni dopad jak na psychiku
ditéte, tak i na rodice, ktefi si mohou na chvili odpoc¢inout od péce o své dité€ a pokud vidi,

ze je jejich dite v kolektivu spokojené, tak to ma i kladny dopad na n€¢ samotné.

Piisobeni poradce, jeho schopnosti, jeho schopnost rozumné improvizace by mély byt
zéarukou kvalitni rodinné poradenské terapie.

V dnesni dobé se vyuZiva nejriznéjSich postupi, jenZe charakter terapie by mél

vychazet zfaktu, Ze v pripadé komplexni péfe o rodiny po narozeni ditéte
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S postiZenim je dlouhodoby celoZivotni proces, kdy toto oznaceni ,,terapie neni tera-
pii ve smyslu medicinském (1é¢ba nemoci, poruchy), ale v tomto pripadé se jedna o
Sirsi kontext ve smyslu psychoterapie, socioterapie, socialni rehabilitace, zmény Zivot-
niho stylu, v nékterych piipadech i reedukace. Ne vsichni ¢lenové rodiny jsou ochotni o
problému hned hovoftit, spolupracovat, proto neustdle zdiraziiujeme nejen pojem kom-

plexni, ale i individudlni.

Zavérem je potieba zdlraznit, Ze dobry rodinny poradce, socidlni pedagog by si mél vzdy
byt védom svych kompetenci, mél by umét efektivné skloubit jak pedagogické, tak psycho-
logické dovednosti, m¢l by umét koordinovat spolupraci s jinymi odborniky (lékati, psy-
chology a socialnimi pracovniky) tak, aby kvalitn¢ metodicky a koncepéné usmérnoval
pomoc pro rodice a své teoretické a praktické poznatky co nejlépe aplikoval v praxi a tim
€O nejvice usnadnil zivot rodinam s ditétem s postizenim. Aby se rodi¢e mohli s divérou
obracet na jednoho odbornika, ktery je schopen pomoci jim s komplexni pé¢i nejen o jejich

dite.

3.45 Cil rodinné terapie, poradenské prace v rodinach s ditétem s postiZzenim

Za nejdulezitéjsi zasady v systému komplexni péce o rodiny po narozeni ditéte s postize-
nim pokladame princip systematické komplexni péce, zapocaté ihned po narozeni, kdy by
vzajemné v souladu meéla puasobit zdravotnicka, poradenska zatizeni, rodina, obCanska
sdruZeni, aby jejich cinnost byla provazana a ucinna a neméla charakter pouhého infor-
movani. Jedna se G¢inné preventivni opatteni, kdy je rodiné¢ nabidnuta pomoc jesté dtive,

nez se vyskytnou problémy vyustujici v rozpad rodiny.

Roviny cilt poradenské prace se v praxi prolinaji, piesto je lze ramcové rozlisit do tii
kategorii (viz obrazek ¢. 3). Je tfeba zduraznit, Ze schéma se da pouzit i pro pomoc rodi-

¢tm, piip. osamocenému rodici s ditétem s postizenim:

1. V zékladni rovin€ je cilem poradenské sluzby dosazeni klientovy pohody, klientova

zdravi Vv interakci se socialnim prostiednim, v némz Zije.

2. V roving socidlnich cili je snaha o zménu v socidlnim prostiedi klienta — takova
zména by méla predejit ohroZzeni harmonického vyvoje klienta, Zivota a méla by

v

napomoci snazit se o navozeni situace ptiznivejsi.
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3. Vrovin¢ individualnich cili mame na mysli konkrétni opatreni, ktera se tykaji vy-
hradné klienta — jeho specifické situaci (napf. zména chovani, zlepSeni psychosoci-
alnich dovednosti, vyuziti skrytych moznosti). Tato opatieni vychazeji jak z ptiso-

beni terapeuta, tak z analyzy klientovy situace (Novosad, 2009, s. 106 — 107):
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Klient a jeho

problém

Vychaodiska a cile poradenské ¢innosti

Poradce

Pocituje nepfijatelnou situaci
nebo akutni problém, ktery
chce Fesit.

—

Spolupracuje na feseni

Napom(ze problém(y) uréit, utfidit
a popsat jeho (jejich) pficiny

a dopady (diagnostika a formulace).
Posoudi problém z hlediska jeho
specifik i z hlediska svych zku$enosti
a odbornych kompetenci.

Regeni

|

Potenciélné existuje.

a konzultuje dilci
kroky souvisejici se
zlepSenim situace nebo

odstrafiovanim problému.

—

Navrhne ffeseni a poskytne klientovi
dostatek poznatkd, aby zvolil ,dobré”
reSeni problému.

Dosazeno

Spolupracuje s ostatnimi,

kteri se na reSeni podileji.

Navrhne Feseni a zahdjf tymovou

spolupréci s dalsimi odborniky.

Zahajeno

Vybere si doporuéeného

odbornika a spolupracuje

s nim.

Usoudi, Ze problém piesahuje jeho
moznosti a kompetence a doporudi
jiného, kompetentnéjsino odbornika

Zprostiedkovano

Dosazeno

Nezvlddne novou situaci,
potfebuje stabilitu a pracuje
na ni, nebo dojde ke zvratu
¢iregresi.

Obrazek ¢. 3

Poradce nebo poradensky tym
identifikuji mozna rizika a navrhnou,
popf. realizuji preventivni ¢i
stabiliza¢ni opatreni.

Stabilizovano
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Cilem rodinné terapie by méla byt harmonicky fungujici rodina, rodina, pro kterou by
dasledky genetického onemocnéni, postizeni v disledku predcasného porodu, nemoci, ne-
byly stigmatizujici nalepkou, aby se zklamani ze ztraty proménilo v nad¢ji, radost a nedo-

Slo k separaci rodiny a socialnimu vylouceni.

3.5 Programy v zahranici orientované na rodinu

Jak jiz bylo zminéno v predchazejicich kapitolach, programy orientované na rodinu vy-
chézeji poteb rodiny, mapuji rodinné vztahy, jsou zaméfeny na schopnost rodi¢li podnéco-
vat dit¢, starat s o n¢ho, vychovavat, podporuji rodi¢e zvladnout stres a naucit je pfiméiené
reagovat na specifické potieby ditéte, dodrzovat zasady hygieny, stravovani, fesit konflikty
mezi sebou samymi, hledat zplsoby vzajemné podpory, pomoci mezi partnery, hledat
vhodné zaméstnani a tieba i pomoci rodiné naucit se spravné hospodafit s financemi. Jako
inspiraci pro komplexni rodinné poradenstvi uvadime programy, které jsou velmi efektivni
Vv zahranic¢i a mohly by byt pfinosnou inspiraci pro systémovou pomoc rodinam po narozeni

ditéte s postizenim.

3.5.1 Homebuilders

Program Homebuilders (HB) je intenzivni program, ktery je od roku 1974 povazovan za
prikopnika socialni sluzby. Tento program je ur€eny k tomu, aby radil pfi vnitinich rodin-
nych krizich a v ziskavani Zivotnich zkuSenosti, je ur€eny k tomu, aby zabranil zbyteCnym
rozpadiim rodin, a aby snizil pocet umistovanych déti do staitem financované socialni péce.
Je zalozeny na piresvédCeni, Ze pro déti je nejlepsi, aby vyrtstali ve svych vlastnich rodi-
nach, Ze se vétSina rodin je schopné naucit zvladat své vlastni problémy, nezZ se spoléhat na
pomoc socialnich sluZzeb. Program nabizi moznost naucit se Zit nezavisle a pospolu, nez

aby doslo k odlouceni déti a umisténi do ndhradni rodinné péce (domovy, Ustavy, 1écebny).

Zakladni charakteristikou tohoto programu je v podstaté okamzité zakroCeni v krizové
situaci — tzn. prichod terapeuta do 24 hodin, pomoc v pfirozeném prostredi — v rodin€, po-
hotovy pfistup, intenzita sluzby — tato sluzba je poskytovana 4 krat tydné, nizka zatizenost
pro terapeuty — maji na starost pouze dva piipady, jsou flexibilni - mohou poskytnout §iro-
kou skalu sluzeb, aby naucili zakladnim dovednostem rodicovské zru¢nosti, komunikaci,
asertivniho chovani, poskytli poradenstvi napt. o spravném vyvoji ditéte, pomohli s tvor-

bou rodinného rozpoctu.
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Efektivita prace terapeuta je sledovana béhem terapie méfenim dosahnutych vysledk,
terapeut spolupracuje se skupinou ostatnich pracovnikli, konzultuji své piipady, jejich praci
hodnoti jak inspektofi, tak i samotni klienti, ktefi po ukonc¢eni kazdé terapie jsou pozadani,
aby zhodnotili sviij pokrok ve stanovenych cilech. Podle studie, kterou provedli Kinney a
kol., statistiky dokazaly, ze 94% tcastnikd programu bylo velmi spokojenych a 5% bylo
spokojenych, protoze dosahli zlepseni vztahl v rodin€, zlepSeni mentalniho zdravi rodici,
rodi¢e porozuméli potfebam déti, vice chvalili a akceptovali potieby déti, pouzivali méné

télesnych trestil, byl nizsi vyskyt delikatniho chovani déti (BakoSova, 2005).

352 ,12 - ways“

Projekt ,,12 — ways* je americky program pro vysoce rizikové, zneuzivajici a zanedbava-
jici rodice zaloZeny na ekobehavioralnim pfistupu. Tento program vénuje pozornost jak
individualnim a rodinnym vliviim, tak stejnou mérou vénuje pozornost faktorim prostiedi.
Jakmile terapeut zhodnoti potieby rodiny, tak se spole¢né s rodi¢i sestavi individualni tera-
peuticky postup, jehoz hlavnim cilem je podpora pozitivniho vztahu mezi rodi¢em a dité-
tem, zvySeni bezpecnosti domova, zajisténi pfiméfené vyzivy pro déti, piipadné udrZzovani
zdravi vSech €lenti rodiny. Kromé toho tento projekt nabizi jednotlivym ¢lenim rodiny
vycvik v asertivité, hledani pracovniho uplatnéni, trénink odbornych dovednosti, trénink

hospodateni s financemi, protistresovy kurz, protialkoholni 1é¢eni (Matousek, 2005, s. 36).

3.5.3 One Plus One Parent Families

Ve Skotsku byla v roce 1980 zaloZena organizace One Plus pro osamocené rodi¢e (vetsi-
nou zeny). Osamoceny rodi¢ zastava naro¢nou roli — fesi sam problémy spojené s chodem
domaécnosti, s ndroky svého zaméstnani, s péci o déti a zajiStovanim vsech jejich potieb,
s bydlenim. Tato organizace zdlraznuje potfebu komplexniho pfistupu, zvlasté proto, Ze
vetsina potiebnych vyhledava prvni kontakt kratce po rozpadu manzelstvi, anebo v obdobi
finan¢ni tisné. Tito lidé velmi Casto trpi emoc¢nimi, finanénimi obtiZemi, anebo maji pro-
blémy pravniho charakteru. K hlavnim aktivitdm této organizace patii pracovné — profesni
a psychologické poradenstvi, vzdélavani a prace ve skupinach. One Plus poskytuje také
socidlni sluzby a informacni sluzby pro dospélé, intervenuje ve prospéch osamocenych
rodici a snazi se pfiznivym zpisobem ovliviiovat minéni vetejnosti. Kurzy jsou povazova-

ny za kli¢ovy ptedpoklad znovuziskani sebevédomi prostfednictvim ovéfeni zivotnich zku-
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Senosti, poznani vlastnich schopnosti, objeveni moznosti hlidani déti, ziskavani informaci
o prilezitostech ke vzdelavani. Kromé kurzi zakoncenych akreditaci probihd obdobné
vzdélavani v oblasti péce o dite, socialni péce, hospodaieni a administrativy. Soucasti kur-

zU je osobni rozvoj (Lone Parent Mentoring Initiative One Plus, 2002)

3.5.4 Preventivni programy

V zahrani¢i jsou Casto vyuzivany navstévni programy v rodinach, v nichz se narodilo
dité. Cilovou skupinou byvaji rodiny, matky, u nichZ se usuzuje na mozné pfipadné budou-
ci problémy — napt. nezletila matka, matka, s niz partner nezije. Anebo to mohou byt mat-
ky, které byly osloveny v porodnici, souhlasily s tim, ze je pomahajici osoba bude navsté-
vovat a pomahat. Jinym typem preventivnich programu jsou skupinové programy pro rodi-
&e, které byvaji svépomocné, anebo jsou vedeny odborniky. Casto se konaji v komunitnich

centrech, které rodindm nabizeji jesté 1 jiné sluzby (Matousek, 2005, s. 38).

ZkuSenosti ze zahranic¢i ukazuji, ze efektivni preventivni programy museji byt budovany
»ha miru®“ a s oporou v empirickém prizkumu potieb cilové skupiny. Kopirovani uspes-
nych existujicich modelil prace v jinych zemich, a tim padem v jinych podminkéach, nemusi
pfinaset uspéch. Prevence by méla byt neoddélitelnou soucasti funkéniho systému sluzeb

pro rodinu.

3.5.5 Shrnuti sou¢asného stavu v CR

Je nesporné, Ze narozeni ditéte s postiZeni, je pficinou toho, Ze se urCitym zplisobem
zmeéni Zivotni styl rodiny. Reakce rodicli na takové trauma je ovlivnéna jejich vnitfnim
nastavenim, postoji i postoji spolecnosti, ve které Ziji. Proto jsme pfesvédceni, Ze v ramci
zachovani rodiny ma obrovsky vyznam mé odborné poradenstvi. V CR toto poradenstvi
poskytuji stfediska rané péce, které¢ jsou bohuzel specializované, a proto je sluzba dostupna
jen pro urcity druh postizeni. Navic, frekvence kontaktl s rodinou je dle naSeho nazoru a
dle zkuSenosti ze zahranici, nedostacujici — jednou az dvakrat za dva mésice. Vyhodou je,
Ze se péce poskytuje v domacim prostiedi. Rodinam je také tfeba pomahat k tomu, aby
mély moznost dostat se do kontaktu s prislusnymi sluzbami — informace o détech s posti-
zenim maji pouze pediatii a je na jejich rozhodnuti, doporuceni, jestli nabidnou, upozorni
na moznost rané péce. Nevyhodu pro komplexni péci o rodinu spatfujeme v tom, ze pediat-

f1 nejsou orientovani na adaptacni pochody v mysli rodict, proto podle naseho ndzoru sou-
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Casny systém nesplituje pozadavky komplexni individualni péce o rodiny po narozeni ditéte
S postizenim. Dal§im problémem pro rodice pecujici o dité s postizenim jsou dlouhé objed-
naci lhuty do specializovanych pedagogickych center, a také neposkytuji terénni sluzby.
Stale aktualni problém je integrace déti s postizenim do béznych Skol, je to velmi nesnadny
proces. Proto vzhledem K vySe uvedenému jsme piesvédCeni, Ze by v péci o rodinu
s ditétem s postizenim byl velmi vhodny pracovnik, ktery by mél moznost nabidnout pora-
denské sluzby ihned po narozeni ditéte s postizenim celé rodiné, vénovat se rodiné i
V jejich piirozeném domacim prostiedi, byl s rodinou v kontaktu a tim by znal dobfe celou
situaci rodiny, dokazal ohodnotit moznosti a limity, v€as zareagovat na signaly tnavy, kon-
fliktd, rezignace a dokazal individudlné a cilen¢ pomoci predejit krizi a rozpadu rodiny.
Nasim cilem je mezi vSemi témito poly rozumné vybalancovat, abychom dokazali pomoct
rodi¢lim, aby nikdy nepocitili litost, ze se chovali a rozhodli v jejich nesmirné tézké zivotni

situaci uplné jinak.
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4 SOCIALNI ZABEZPECENI A SOCIALNI POLITIKA

Sociolog Martin Poticek definuje socialni politiku jako praktickou aktivitu formujici
vztah jedinct a socialnich podminek jejich zivota. To znamena, ze kazdy je néjakym zpu-
sobem tucasten socidlni politiky, néjakym zpisobem ji kazdy spoluutvari, at’ uz jde o jedin-
ce samého, ¢i o jeho rodinu, o zivot spoleCenstvi. Za nejduleZitéjsi nastroje socialni politi-

ky mtizeme oznacit pravo, ekonomické nastroje a socialni programy (Novosad, 2009, s 61).

BakoSova v terminologickém vykladovém slovniku socialni pedagogiky socidlni politiku
vysvétluje ve vSeobecném vyznamu jako oficidlné schvaleny a realizovany systém dlouho-
dobych ¢innosti a pfipojeni pravni regulace z oblasti uspokojovani socidlnich potieb a te-
Seni socidlnich problémd, jehoz cilem je vyrovnani zivotnich Sanci socidln¢ a ekonomicky
nejslabsich skupin (Bakosova, 2013, s. 337). Pojem socialni zabezpeceni byl poprvé pouzit
v roce 1935 v zakoné ,,social security act®, ktery m¢l fesit dusledky velké hospodarské kri-
ze. Sou€asny moderni systém socidlniho zabezpeceni je spojen se jménem Némeckého
kancléfe Bismarca, kdy za jeho plsobeni ptijal némecky tiSsky sném tfi zdkony socialniho
zabezpeceni, a jeto vyznamny nastroj realizace socidlni politiky jako praktické ¢innosti tak,

aby zmirnil anebo odstranil nasledky socialnich udalosti (BakoSova, 2013, s. 378 — 379).

V nasi diplomové praci se zabyvame rodinami, které maji dit¢ s postizenim. Rodicovstvi
s sebou pfindsi kromé radosti z nového potomka také zvySené financni naklady, ale také
nemoznost po urcity ¢as chodit do zaméstnani a vydélavat penize, coz v ptipadé narozeni
ditéte s postizenim plati mnohokrat vice. V této situaci by mél funkci hmotného zabezpe-
¢eni do urcité miry zastoupit stat, a to prostfednictvim poskytovani penézitych davek a pii-

spevki. Pravni Gipravu nalezneme hlavné v nésledujicich zdkonech:
- Vv zékoné €. 187/2006, o nemocenském pojisténi,
- vzakoné ¢. 117/1995, o statni socialni podpote,
- adale také v zékone¢ ¢. 262/2006, zakoniku prace.

V souvislosti s uvedenymi pravnimi pfedpisy miizeme zminit i zakon ¢. 110/2006, o zivot-
nim a existenénim minimu a zakon ¢. 111/2006 Sb. o pomoci v hmotné nouzi. Znalost
vidudlni péce pro rodiny po narozeni ditéte s postizenim, a proto se v souladu s platnou

legislativou budeme v této kapitole podrobn¢ zabyvat systémem davek socialniho zabezpe-
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¢eni rodice po narozeni ditéte S postizenim (napi. matka po porodu a otec dlouhodob¢ ne-
mocny, bez zaméstnani, v invalidnim diichodu). Nutnost podpory ze strany statu pro rodi-
ny, které se rozhodly pro domaci a ne tstavni péci, by se méla stat samoziejmosti. Stat by
m¢él podporovat tyto rodiny, a umoznit jim zivot ne na pokraji socidlni a hmotné nouze, ale
takovy, jaky si za svoji obétavou starost a péci o dit€ s postizenim zaslouzi. V této kapitole
uvadime moznosti pti Cerpani davek ze socidlniho zabezpeceni, vyhody pro zdravotné po-
stizené, piispevky pro zdravotni postizené, déleni sluzeb podle zakona o socialnich sluz-
bach (napt. autodoprava, kompenza¢ni pomucky, rehabilitaéni a lazenska terapie), infor-
muje o moznostech vzdélavani déti se zdravotnim postizenim (formy vzdélavani zaka se
zdravotnim postizenim, individualni plan, specialn¢ pedagogicka centra, jiné formy plnéni
povinné §kolni dochazky, asistent pedagoga). Cerpali jsme z legislativy platné k 1. 1. 2014,
protoze se zdravotnim postizenim nasledné souvisi i ekonomické problémy, s jejichz fese-
nim bychom radi pomohli pravé nésledujicim piehledem sluzeb a finan¢nich davek ze sys-
tému socidlniho zabezpeceni. Povazujeme za velmi dulezité, aby se poméhajici pracovnik
perfektné orientoval v systému socialnich davek a v zakonnych narocich na finan¢ni pomoc

a podporu, proto jsou dals$i kapitoly rozpracovany podrobné.

4.1 Materska dovolena a s ni spojené davky a prispévky

Nékteré matky se zcela dobie neorientuji V tom, na co maji narok, a bohuzel nékdy do-
stavaji 1 rozporuplné odpovédi od Gfednikl na ptislusnych uradech. Je tieba rozlisit matet-

skou dovolenou a rodi¢ovsky prispévek.

4.1.1 Materska dovolena

Matetska je davka nemocenského pojisténi a jeji vysSe zavisi na vysi odvodi na nemocen-
ském pojisténi. Jestlize Zena pracuje v zavislém pracovnim poméru, a icastnila se na ne-
mocenském pojisténi alespont 270 kalendainich dni v poslednich dvou letech pfede dnem
nastupu na penézitou pomoc v matefstvi, ma narok na matetskou dovolenou. Osoba samo-
statné vydelené ¢innd mé narok na tuto davku, pokud se ucastnila na nemocenském pojis-

téni po dobu alespoil 180 kalendainich dnii v poslednim roce pfede dnem pocatku podptirc¢i

doby. Do doby tcasti na pojisténi pro narok na penézitou pomoc v matefstvi se zapocitava
také doba studia na stiedni, vyssi odborné nebo vysoké skole nebo na konzervatofi, jestlize

Vv

toto studium bylo uspésné dokonceno (narok na penézitou pomoc v matetstvi nemaji tedy
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studentky a matky, které studium nedokoncily nebo prerusily). Déle se do doby tc¢asti na
pojisténi pro narok na penézitou pomoc v mateistvi zapocita doba pobirani invalidniho
dichodu pro invaliditu téetiho stupné. Penézitou pomoc v matefstvi miize obdrzet na misto
matky i otec ditéte, popt. manzel zeny, ktera dité porodila, pokud se s ni pisemné dohodne,
zZe to bude on, kdo bude pecovat o dité. Davky penézité pomoci v matetstvi ¢ini vysi 70%
denniho vymétovaciho zakladu. V souvislosti s porodem a s péci o narozené dité piislusi
zaméstnankyni matetska dovolena po dobu 28 tydnt. V piipadé, Ze porodila dvé nebo vice
déti, ma narok na matetskou dovolenou po dobu 37 tydnd. Na mateiskou dovolenou zena
zpravidla nastupuje od pocatku Sesté¢ho tydne pred ocekdvanym dnem porodu, nejdiive
vSak od poc¢atku osmého tydne pted timto dnem (Mateiska dovolena a s ni spojené socialni

davky a ptispévky, 2013).

4.1.2 Porodné

Nérok na porodné ma Zena, kterd porodi své prvni dit€¢ a rozhodny piijem v jeji rodiné
nepfevysuje soucin Castky zivotniho minima rodiny a koeficientu 2.40. (Castka zivotniho
minima ¢ini 3 410 K& mési¢né u jednotlivce a v piipadé spoleéné posuzovanych osob je
nasledujici: 3 140 K& mési¢né u osoby, ktera je posuzovana jako prvni v poradi, 2 830 K¢
mésicné u osoby od 15 let v€ku, ktera neni nezaopatfenym ditétem, 2 450 K¢ mési¢né u
nezaopatieného ditéte ve v€ku od 15 do 26 let, 2 140 K¢ mési¢né u nezaopattencho ditéte
od 6 do 15 let v&ku, 1 740 K¢ mési¢né u nezaopatieného ditéte do 6 let véku). Porodné se
vypléci jednorazové, vyse porodného ¢ini 13 000 K¢, narodi-li se vice déti, ¢ini 19 500 K¢&.
Narok na porodné ma rovnéz otec prvniho narozeného ditéte, nebo déti, které se narodily
soucasn¢ s prvnim ditétem Zeny, jestliZze Zena, kterd dité (déti) porodila, zemiela a ke dni
porodu byly naplnény podminky pro poskytnuti porodného. Narok na porodné mé rovnéz
osoba, ktera pievzala dité do jednoho roku do trvalé péce nahrazujici pééi rodiét. Zadost o

porodném podava na pracovisti tifadu prace (Cesko, 1995).

4.1.3 Rodicovsky prispévek

Na rodicovsky pfispévek ma narok rodi¢, ktery se o své dité stard celodenné po cely ka-
lendaini mésic a fadné pecuje o dité, které je v rodin€ nejmladsi. Ma narok na rodicovsky
prispévek a to nejdéle do 4 let véku tohoto ditéte, a to nejdéle do doby, kdy byla na rodi-

covském prispévku vyplacena celkova castka 220 000 K¢ na toto nejmladsi dité¢ z divodu
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péce. RodiCovsky piispévek nalezi rodi¢i vzdy bez ohledu na jeho pfijmy, ¢i na to, zda
predtim nékde pracoval. Volbu délky Cerpani rodicovského piispévku provadi rodi¢ na
zéklad¢ pisemné zadosti, kterd se podava uradu prace. Volbu pro dvouleté Cerpani musi
provést rodi¢ nejpozdéji do konce druhého kalendarniho mésice nasledujiciho po kalendat-
nim mésici, v némz dité zakladajici narok na rodicovsky ptispévek dosahlo 22 tydnti Zivota
(nebo 31 tydnii Zivota, narodily-li se soucasné dvé nebo vice déti). Volbu pro ttileté cerpani
musi provést rodi¢ nejpozdéji do konce meésice, v némz dité zakladajici narok na rodicov-
sky piispévek dosahlo 21 mésict véku. Cerpani v délce 4 let je automatické, pokud nebyly
provedeny jiné volby. Volbu naroku nelze ménit, a to ani rodi¢em, ktery prevzal dit€ do
péce poté, kdy uz byla volba naroku provedena. Volbou délky Cerpani rodi¢ovského pti-
spévku si rodi€ voli 1 ptislusnou vysi ptispévku. Pti dvouletém dostane po cerpani penézité
pomoci v matefstvi 11 400 K¢ do 24 mésict véku ditéte, ovSem o tuto formu muiize pozadat
pouze rodi¢, ktery ma narok na penéZitou pomoc v matetstvi ve vysi alesponn 380 K¢ za
kalendaini den. Pii tfileté délce Cerpani obdrzi 7 600 K¢ do 36 mésict veku ditéte, o tuto
formu Cerpani mize poZzadat pouze rodi¢, ktery ma narok na penéZitou pomoc v matefstvi.
A cCtyfleté mtize volit rodi€¢ po matefské nebo od narozeni ditéte, pokud mu nevznikl narok
na penéZzitou pomoc vV mateistvi ve vysi 7 600 K¢ do 21 mésicti v€ku ditéte dale ve sniZzené
vymeéte 3 800 K¢ do 48 mésict veéku ditéte. Z toho vyplyva, ze matka, ktera je studujici
anebo matka, kterd nebyla dosud zaméstnand, Zddnou moZznost vybéru nema a musi zvolit
Ctytlety rodicovsky prispévek, nema narok na matetskou a po porodu nastupuje rovnou na
rodi¢ovskou dovolenou (porodné dostane). Zaméstnavatel je povinen drzet pracovni misto
do tfi let veku ditéte. Rodi¢ muze 1 pii pobirani rodi€ovského ptispévku libovolné pracovat,
pokud zaroven zajisti péci o dité, a to jinou osobou. Nesmi vSak pii tom porusit podminku,
ze dit€¢ mladsi tfi let nenavstévuje jesle nebo jiné zatfizeni pro déti piredSkolniho veéku déle
neZ pét kalendainich dnd v kalendainim mésici. Zadost o rodi¢ovsky piispévek se podava
na pracovisti ufadu prace. Zena ma narok pozadovat thradu nékterych nékladii spojenych
s t¢hotenstvim a porodem, vcetné jeji vyzivy, po otci ditéte, 1 kdyZ za n¢ho neni provdéna

(Cesko, 1995).

4.2 Dalsi davky socialniho zabezpeceni

Jak jsme jiz zminili v pfedchazejici kapitole, davky nemocenského pojisténi upravuje

zakon ¢&. 187/2006 Sb. ze dne 14. bfezna 2006 (Cesko, 2006) o nemocenském pojisténi.
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Z nemocenského pojisténi se vyplaceji ¢tyii davky: nemocenské, penézitd pomoc
V matetstvi (podrobnéji jsme psali v kapitole 3.1.1.), oSetfovné a vyrovnavaci piispévek

V t€hotenstvi a mateistvi. Dale popsany stav vychazi z platné legislativy od 5. 1. 2015.

4.2.1 Nemocenské

Nemocenské nalezi az od 15. dne pracovni neschopnosti, poskytuje se za kalendaini dny.
V prvnich 14 dnech pracovni neschopnosti poskytuje zaméstnavatel nahradu mzdy za pra-
covni dny, ale az od 4. dne pracovni neschopnosti (vyjimku tvofi karanténa — v tomto pfi-
padé je to od 1. dne). Podpiréi doba (to je doba, po kterou jsou placeny nemocenské dav-
Ky) trva nejdéle 380 kalendainich dnti. Pro obnoveni naroku na jejich vyplatu je nutné od-
pracovat alesponn 190kalendainich dni. Vyse nemocenského za kalendaini den ¢ini 60%
denniho vymeéiovaciho zékladu po celou dobu trvani docasné pracovni neschopnosti nebo

natizené karantény (Cesko, 2006).

4.2.2 OSetfovné

Na oSetfovné (dfive podpora pii oSetfovani ¢lena rodiny) ma narok zaméstnanec, ktery
nemuze pracovat z diivodu, Ze musi oSetfovat nemocného ¢lena domacnosti nebo pecovat o
zdravé dité mladsi 10 let (a to v pfipadé, ze Skolské zatizeni, které dité navstévuje, bylo
uzavieno napf. z divodu epidemie, havarie, ditéti byla nafizena karanténa anebo osoba,
ktera o dité pecuje, sama onemocnéla). Narok na oSetfovné vSak nelze uplatnit na dité, na
které druhy rodi¢ uplatnil narok na penézitou pomoc v matetstvi nebo rodiCovsky piispé-
vek. Podpuréi doba u oSetfovného je nejdéle 9 kalendainich dnti, a 16 kalendainich dnt
Vv piipad¢, ze se jednd o osamélého zaméstnance, ktery ma trvale v péci alesponi jedno dité
ve véku do 16 let a neukoncilo povinnou Skolni dochdzku. Vyse oSetfovného ¢ini 60 %
denniho vyméfovaciho zékladu. Zadost a vyplata této davky je ze spravy socialniho zabez-

peceni v misté bydlisté (Cesko, 2006).

4.2.3 Vyrovnavaci prispévek v t€hotenstvi a v materstvi

Narok na tento ptispévek ma zaméstnankyné, ktera je t€hotna, nebo je v obdobi od konce
devatého mésicem porodu anebo koji, a ktera byla z téchto divodi pfevedena na jinou pra-

covni pozici, protoze jeji pivodni pracovni pozice pro ni nebyla vhodna, a ktera v nové
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pozici dosahuje bez svého zavinéni nizsiho zapocitatelného piijmu. Ke snizeni zapocitatel-

ného piijmu z diivodu kratsi pracovni doby se nepfihlizi.

4.3 Prispévek na péci

Podle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach a dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., jsou
podminky naroku na ptispévek na péci ptiznany osob¢ star$i 1 roku, ktera z dtivodu dlou-
hodobé¢ neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani
zakladnich Zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Tyto stupné zavis-
losti se hodnoti podle poctu zakladnich Zivotnich potieb, které tato osoba neni schopna bez
cizi pomoci zvladat. Pii posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat
tyto zakladni zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a
obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, pée o zdravi, osobni aktivity a
péce o domacnost (péce o domacnost se neposuzuje u osob do 18 let). Vyse prispévku na
péci do 18 let véku ¢ini za kalendaini mésic:

e 3000 K¢, jde - 1i os stupeni [ — lehka zavislost
e 6000 K¢, jde —1i o stupen II — stfedné té¢Zka zavislost
e 9000 K¢, jde — li o stupen III — té¢zka zavislost

e 12000 K¢, jde —1i o stupent IV — Gplna zavislost.

Socialni pracovnik Krajského ufadu prace na zaklad¢é pisemné Zadosti provede pro ucely
rozhodovani o prispévku nejprve socialni Setfeni, pii kterém zjistuje schopnost samostat-
ného Zivota osoby v jejim pfirozeném socidlnim prostiedi. Nasledné se k tomuto vyjadieni
z Setieni ptiklada vysledek vysetieni posuzujic 1ékate a na zaklade tohoto posudku krajska
koli. Zvyseni piispévku na péci o 2000 K¢ muze byt pfiznano také z divodu nizkého
pfijmu opravnéné osoby a osob s ni spole¢né posuzovanych a z ditvodu podpory zdravotné
postizenych déti predskolniho véku (4 — 7 let), kterému ndleZzi ptispévek na péci ve stupni

111 nebo stupni 1V (Cesko, 2006).
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4.4 Zivotni minimum

Podle zakona ¢. 110/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich piedpist platné od 1. 1. 2012. o zi-
votnim a existenénim minimu (Cesko, 2006), je Zivotni minimum definovano jako mini-
malni spoleensky uznana hranice penézitych piijmu k zajisténi vyzivy a ostatnich zaklad-
nich osobnich potieb. Vyse ¢astek zivotniho minima je odstupiiovana nejen podle véku, ale
také podle toho, zda je posuzovan jedinec jako osamély, nebo zda je posuzovano vice 0S0b
spole¢nd. Zivotni minimum jednotlivce je stanoveno &astkou 3410,- K&. Tato ¢astka miize
byt pouzita i pro vice osob, které mohou bydlet v jednom byté, ale pisemné prohlasi, Ze
spolu trvale neziji a spole¢né nehradi naklady spojené na své potieby (napt. rozvedeni ro-
dice). Spolecn¢ se posuzuji rodice a nezletilé nezaopattené déti, manzelé anebo partneti dle
zvlastniho pravniho ptedpisu (registrovani partneti). Jde-li o spole€né posuzované osoby,
¢ini ¢astka zivotniho minima osoby, ktera je posuzovana jako prvni v potadi, 3410,- K¢, u
osoby, kterd je posuzovana jako druha nebo dalsi v pofadi a kterd neni nezaopatifenym dité-
tem, je to 2830,- K¢. Rozhodujicim kritériem pro urceni, zda osoba bude posuzovana jako
prvni, ¢i druha v potadi, je vék. Pokud jde o nezaopatfené déti, ¢astky zivotniho jsou od-
stupniovany podle véku, a ¢ini 2450,- K¢ u nezaopattené¢ho ditéte ve véku od 15 do 26 let,
2140,- K¢ u nezaopatieného ditéte od 6 do 15 let, a 1740 K¢ u nezaopatteného ditéte do 6
let. VySe zZivotniho minima rodiny se stanovi souctem uvedenych davek. Pii posuzovani
naroku na nékteré davky statni socialni podpory se vychéazi pravé z zivotniho minima po-
suzovanych osob, a je od ného odvozovana fada dalSich davek. Velice dulezité je ustano-
veni § 7 zdkona ¢. 110/2006 Sb., o Zivotnim a existenénim minimu, které uvadi, jaké pfi-
jmy se povazuji za zapocitatelné. Ustanoveni odstavce 5 pak vyslovné vylucuje piispévek

na péci a nékteré dalsi piispévky nebo jejich &asti (Cesko, 2006).

4.5 Davky statni socialni podpory

Davky statni socidlni podpory jsou ukotveny v zdkoné €. 117/1995 Sb. ze dne 26. kvétna
1995 o statni socialni podpote (Cesko, 1995), a jsou to davky néasledujici: piidavek na dité,
ptispévek na bydleni, rodi¢ovsky ptispévek (podrobné jsme zminovali v kapitole 3.1.3.),
porodné (podrobn¢ jsme zminovali v kapitole 3.1.2.) a pohiebné. O davky statni socialni
podpory se zada na pracovistich ufadd prace v misté bydlist€. Ministerstvo prace a social-

nich véci ztidilo a provozuje telefonicky informacni servis o davkach statni socialni podpo-
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ry, a to na Cisle 800 189 810, ktery je k dispozici 24 hodin denn¢ a pti volani z pevné linky

je bezplatny, volani z mobilniho telefonu je zpoplatnéno

45.1 Pridavek na dité

Nérok na pfidavek na dit¢ ma nezaopatiené dite, které zije v rodiné, jejiz rozhodny pfi-
jem je nizsi nez 2,4 nasobek Castky zivotniho minima rodiny (vypocet pro stanoveni zivot-
niho minima pro rodinu jsme zminovali v kapitole 3.3). Pro narok na tuto davku se posuzu-
je ptijem za ptedchézejici kalendarni rok, kdy za pfijem se povazuje i rodi€ovsky piispé-
vek. Do ptijmu se ale nezapocitava vyzivné, které v rozhodném obdobi platila osoba ditéti,
se kterym je pro ucely stanoveni rozhodného piijmu osobou spolecné posuzovanou. Ptida-
vek na dité, respektive jeho vyse, je odstupniovana podle véku ditéte, a to nasledovné: do 6

let 500,- K¢&, od 6 do 15 let 610 K& a od 15 do 26 let 700 K& (Cesko, 1995).

45.2 Prispévek na bydleni

Prispévek na bydleni je davka, kterou stat ptispiva na naklady bydleni rodindm a jednot-
liveiim s nizkymi pfijmy, a to bez ohledu na to, zda bydli v byté obecnim, druzstevnim,
v soukromém vlastnictvi nebo bydli ve vlastnim domé&. K tomu, aby byl piispévek na byd-
leni vyplacen, musi byt splnény dvé podminky: naklady na bydleni ptesahuji ¢astku souci-
nu rozhodného piijmu v rodin¢ a koeficientu 0,3 (na tizemi hlavniho mésta Prahy koefici-
entu 0,35) a soucin rozhodného piijmu v rodin€ a koeficientu 0,3 (na izemi hlavniho mésta
Prahy koeficientu 0,35) neni vy$$i nez ¢astka normativnich nakladi na bydleni (to jsou
zakonem stanovené Castky v zavislosti na typu bydleni a na velikosti obce, ve které se byd-
leni nachazi). Narok na pfispévek na bydleni ma vlastnik nebo najemce bytu, ktery je

v byté hlagen k trvalému pobytu (Cesko, 1995).

45.3 Pohrebné

Pohtebné nélezi osobé¢, ktera vypravila pohfeb nezaopatienému ditéti, nebo osobé, kterd
byla rodi¢em nezaopatiené¢ho ditéte, a to za podminky, Ze zemield osoba méla ke dni imrti
trvaly pobyt na uzemi Ceské republiky. Vyse pohiebného je stanoveno pevnou &astkou ve

vy&i 5000,- K& (Cesko, 1995).
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4.6 Pomoc v hmotné nouzi

Na pfiipad, ze se ¢loveék dostane do obtizné Zivotni situace, pamatuje systém davek po-
moci upravenych v zakoné ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi. Jedna se o finan¢ni
pomoc, ktera slouzi k zajisténi zakladnich potieb osobam s nedostate¢nymi ptijmy. Tento
systém je moderni formou pomoci a mél by motivovat osoby k aktivni snaze zajistit si pro-
sttedky uspokojeni Zivotnich potieb, a je jednim z opatfeni, kterymi Ceska republika bojuje
proti socidlnimu vylouceni. Tento zdkon vymezuje situace spojené S nedostatecnym zabez-
pecenim zékladni obzivy a bydleni a s mimotadnymi udalostmi. Napomaha k feseni nékte-
rych neptedvidatelnych, ndrazovych zivotnich situaci a stanovuje, Ze kazda osoba ma narok
na poskytnuti zakladnich informaci, které¢ vedou nejenom k feseni jeji soucasné situace, ale

i k pfedchazeni vzniku hmotné nouze (Cesko, 2006).

4.6.1 Existenéni minimum

Existenéni minimum je minimalni hranici penéZitych piijmu, kterd se povazuje za ne-
zbytnou K zajisténi vyzivy a ostatnich zakladnich osobnich potfeb na urovni umoziujici
preziti. Castka existenéniho minima byla stanovena na 2 200 K¢&. Existenéni minimum ne-
1ze pouzit u nezaopattené¢ho ditéte, u poZivatele starobniho diichodu, u osoby invalidni ve

I11. stupni a u osoby, ktera je starsi 65 let (Cesko, 2006).

4.6.2 Osobav hmotné nouzi

Hmotna nouze stav, kdy osoba, nebo rodina nema dostate¢né ptijmy a jeji celkové soci-
alni a majetkové poméry neumoziiuji uspokojeni zékladnich Zivotnich potfeb na tGrovni
jeste prijatelné pro spole¢nost. Soucasné si vsak tyto piijmy nemutize zvysit z objektivnich
divodi (napt. prodejem nebo vyuzitim majetku, uplatnénim néaroki a pohledavek, vlastni

praci) a vyresit tak svoji nepfiznivou a tiZivou situaci vlastnim pfi¢inénim.

V systému pomoci v hmotné nouzi mohou byt poskytnuty tyto davky: piispévek na zivo-
byti, doplatek na bydleni a mimotadna okamzita pomoc. Ptispévek na zivobyti a doplatek
na bydleni jsou davky, které se mési¢né opakuji. Mimoiadna okamzita pomoc je davkou
jednorazovou. Zadosti o davky pomoci v hmotné nouzi se podavaji na krajskou pobocku

Utadu prace podle mista trvalého bydlisté (Cesko, 2006).
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4.6.2.1 Prispévek na Zivobyti

Ptispévek na zivobyti je zédkladni ddvkou pomoci v hmotné nouzi, ktera fesi nedostatecny
ptijem osoby anebo spolecné posuzovanych osob. Narok na ptispévek na zivobyti vznika
osob¢ nebo rodiné€, pokud po odecteni pfiméienych nakladi na bydleni nedosahuje piijem
této osoby ¢&i rodiny ¢astky Zivobyti. Castka Zivobyti je stanovena pro kazdou osobu indivi-
dudlné, a to na zaklad¢ jeji snahy a moznosti. Pro stanoveni zivobyti okruhu spole¢né po-
suzovanych osob se jednotlivé ¢astky Zivobyti s¢itaji. Castka Zivobyti se odviji od ¢astek

existen¢niho a Zivotniho minima.

Jak jiz bylo zminéno, ¢astka na Zivobyti je stanovena individudln€, a mize byt navySena
napt. z ditvodu dietniho stravovani. Castka se zvy3uje, pokud zdravotni stav osoby vyzadu-
je na zakladé doporuceni odborného osettujiciho 1€kaie zvysené naklady na dietni stravo-
vani, mési¢né o Castku, kterou pro jednotlivé typy diet stanovy provadéci pravni piedpis
(napf. u diety nizkobilkovinné o 1 380,- K¢, u diety pti dialyze 1 000,- K¢, u diety diabe-
tické 1 130,- K&, u diety pfi onemocnéni fenylketonurii 2 200,- K¢, u diety pfi onemocnéni

celiakii 2 800,- K¢, u diety v té¢hotenstvi a pii kojeni do 1 roku véku ditéte 1 100,- K<).

Pokud zdravotni stav vyZaduje vice druhil dietniho stravovani, zvySuje se ¢astka na
osobni potfeby pouze jednou, a to o ¢astku odpovidajici té z diet pfedepsanych posuzova-

nému obé&anovi, ktera je nejvyssi (Cesko, 2006).

4.6.2.2 Doplatek na bydleni

Doplatek na bydleni se vyplaci tam, kde je nedostatek pfijmu k uhrazeni nakladt za byd-
leni, kde nestaci vlastni pfijmy rodiny ¢i osoby vcetné piispévku na bydleni ze systému
statni socialni podpory. Davka se poskytuje najemci anebo vlastniku bytu, ktery ma narok
na prispévek na zivobyti a na pfispévek na bydleni, za ndjemce bytu je povaZzovan také

najemce obytné mistnosti v zatizenich uréenych k trvalému bydleni (Cesko, 2006).

4.6.2.3 Mimoiddnd okamZita pomoc

Mimotadna okamzitd pomoc je poskytovana osobam, které se ocitnou v situacich, které
je nutné fesit bezodkladné. Zakon €. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, stanovi pét
situaci: nejsou splnény podminky hmotné nouze, ale v pfipadé neposkytnuti pomoci osobé

hrozi vdzna Gjma na zdravi, postizeni vaznou mimotradnou udalosti (zZivelna pohroma, eko-
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logické havarie), nedostatek prosttedkii k uhrazeni jednorazového vydaje (napt. zaplaceni

poplatki za vystaveni duplikat osobnich dokladi, v ptipadé ztraty penézitych prostredki),
nedostatek prostiedkli k opraveé anebo koupi predmétti dlouhodobé potteby nebo k uhrazeni
odivodnénych nékladi vzniklych v souvislosti se vzdélanim nebo z4jmovou ¢innosti neza-

opatienych déti a v p¥ipadé ohroZeni socialnim vylouéenim (Cesko, 2006).

4.6.3 Danové vyhody

Stat jako dal$i podporu rodindm poskytuje daiiové zvyhodnéni. Jednd se zejména o dan
ze spole¢ného zakladu manzeld, kdy je rodina posuzovana jako jedna ranitelnd jednotka.
Danové zéklady obou manzelii se sectou, odectou se nezdanitelné ¢asti a celkovy danovy
zaklad se vydéli dvéma. Timto zptisobem dojde ke snizeni daiiové progrese jejim zprame-
rovanim a rozlozenim na oba manzele. Dal$im danovym zvyhodnénim je danové zvyhod-
néni na dité. Timto opatfenim se nahrazuje od zakladu dan¢ odecitatelnd polozka na dité.
Nejedna se o financni pfispévek, ale o zménu Vv systému daitiovych ulev poplatnikim
s détmi. Odecitatelna poloZka je, za jinak stejnych podminek, nahrazena slevou na dani a
pfipadnym dafiovym bonusem. Danové vyhody jsou stejné pro vSechny rodice, bez ohledu

nato, zda je v roding zdravé dité (Zelinova, Klégrova, 2006, s. 16 — 17)

4.7 Statni socialni sluzby

Socialni sluzby jsou sluzby, které se poskytuji misto penézitych davek a vécnych davek
tam, kde je to z hlediska splnéni Gcelu nejefektivnéjsi. Stat mize poskytnout v soucasné

platné legislativé zakladni socialni sluzby na pomoc rodinam ve formé

¢ intervencni a preventivni sluzby (kuratofi pro déti a mladez, streetwork, détska cen-

tra pro ohroZené a postiZzené déti, ochranna vychova)

e poradenské sluzby (pedagogicko — psychologicka poradna, socialné pedagogicka
centra, vychovni poradci ve Skolach, sttediska vychovné péce pro déti a mladez,

poradna pro manzelstvi, rodinu a mezilidské vztahy)
¢ instituciondlni sluzby (Gstav socialni péce, nebo-li détsky domov, nebo domov pro
déti se specidlnimi sluzbami, diagnosticky ustav, vychovny ustav, predskolni a

Skolni zafizeni, zdravotni péée) (Zelena, Klégrova, 2006, s. 14 — 15).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 64

4.8 Nestatni péce o rodiny

Sluzby, které poskytuji nestatni neziskové organizace, predstavuji dilezity clanek v péci
o rodinu. Nejcastéjsi formou neziskovych organizaci v socidlni sféfe jsou obcanska sdruze-
ni, obecné prospésné spolecnosti, nadace, nadacni fondy. Hlavni rozdil mezi poskytovateli
statnich socialnich sluzeb a neziskovymi organizacemi je piedev§im v¢Etsi variabilita a ad-
resnost. Neziskové organizace jsou ve vétsing piipada zakladany odborniky nebo osobami
pracujicimi, pfipadné se zabyvajicimi urcitou socidlni problematikou (zdravotni postiZeni,
rodinna problematika, rasova problematika, problematika socialniho vylouceni). Tito od-
bornici z prace nejlépe védi, ve které oblasti sluzeb ze strany statu je nedostatek, a snazi se
tento problém vlastni ¢innosti pokryt, tzn., Ze zakladaji neziskové organizace, které¢ bud’
sami provozuji, anebo propaguji, dale rozviji, Gcelné pomahaji. Oblasti, kterymi se ne-
ziskové organizace zabyvaji, a které se vztahuji k péci o rodinu, jsou velmi rozmanité. Jsou
to poradenské sluzby, rand péce, azylové domy, zafizeni péstounské péce, odlehcovaci
sluzby — respitni péce, osobni asistence, centrum dennich sluzeb — stacionate, nizkopraho-

va zafizeni pro déti a mladeZz, kontaktni centra.

4.8.1 Nadace

V Ceské republice existuje n&kolik nadagnich fondd a ob&anskych sdruzeni, které poma-
haji pravidelnymi mési¢nimi pfispévky rodindm s détmi, které se ocitly ve financ¢ni tisni.
Finanéni pomoc z téchto fond byva rychla, coz vétsina rodin oceni prave v situaci, kdy
nutné potiebuji prostiedky k zajisténi 1éCby ¢i rehabilitace, uhrazeni poplatkl za pfitomnost

matky v nemocnici, uhrazeni nemalych cestovnich nakladd nebo 1€kt a 1é¢ebnych vyloh.

Napt. nada¢ni fond Dobry and€l pomaha rodi¢im anebo détem tam, kde jeden z nich one-
mocnél onkologickym onemocnénim, nada¢ni fond Pomozme détem Zit 1épe — je urcen na
podporu télesné nebo duSevné stradajicich déti, na podporu rodin s télesné¢ nebo dusevné
stradajicimi détmi, na podporu zdravotnickych a rehabilitacnich zatizeni ur¢enych k 1é¢bé a
na podporu $kolskych a vzdélavacich zatizeni. Nada¢ni fond DETEM vznikl za uéelem
pomoci postizenym a hendikepovanym détem, détem vazné nemocnym pii zajisténi jejich
[éCebnych, skolnich, kulturnich a socialnich potieb. Nadace Charty 77 — Konto Bariéry
pfispiva na kompenzacni a rehabilitacni pomicky, voziky, bezbariérové upravy, Nadacni
fond HEWER - zajist'uje pomoc lidem, ktefi potiebuji vyuzivat socialni sluzby, aby mohly

zUstat v pfirozeném domacim prostiedi, a to v pfipadé¢, Ze nemaji dostatecné finan¢ni pro-
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stiedky na thradu téchto sluzeb a za uc¢elem podpory socialniho zaélenéni a prevence soci-

alniho vylouceni.

4.8.2 Rana péce, respitni péce, centrum dennich sluzeb

Rana péce je sluzba zamétena na podporu rodiny a vyvoje ditéte, je orientovana na celou
rodinu s ditétem raného veku, jehoz vyvoj je ohroZen vlivem zdravotniho postizeni a vlivy
prostiedi, ve kterém zije. Cilem této sluzby by mélo byt pfedchazeni umisténi ditéte do
ustavni péée (Rana péce, 2015). Je otazkou, zda je dostupnost rané péce pro vsechny rodi-

ny postacujici, dostupna a efektivni

Respitni péce zahrnuje zejména pomoc rodi¢im s détmi se specialnimi potfebami. Je
uréena pro rodice, ktefi se o své déti staraji sami a nepietrzité. Tyto odlehcovaci sluzby
maji za cil zprostit rodice od jejich kazdodennich starosti po ur¢itou dobu, aby méli dosta-
tek Casu nacerpat psychické a fyzické sily pro dalsi péci o své dité. Sluzby jsou poskytova-
ny ve formé navstévy pracovnika v rodiné anebo formou kratkodobého pobytu ditéte mimo

rodinu (Respitni péce, 2012).

Centrum dennich sluzeb (tzv. stacionar) je specializované zafizeni (centrum), v ptipadé
potieby kombinované s terénnimi sluzbami (dochazeni pracovnika do domu), jehoz smys-
lem je posileni samostatnosti, sobé&stacnosti, zlepSeni psychomotorického vyvoje déti a

dospélych, jejichz schopnosti jsou z divodu zdravotniho postiZzeni omezeny.

4.9 Umluva o pravech ditéte

V souvislosti s tématem nasi diplomové prace je nutné zminit také prava déti, které jsou
vSechny velmi zranitelné, a obzvlasté déti, které maji n€jaké mentalni ¢i té€lesné postizeni a
jsou plné zavislé na pecujici osobé. Umluva o pravech o ditéte vznikla proto, aby kazdé
dit¢ na svété mélo co mozna nejlepsi start do zivota, protoze vSechny déti maji pravo byt
Vv kontaktu se svou rodinou, chodit do Skoly, dostat tu nejleps$i moznou péci v ptipadé ne-
moci, zZit v prostiedi, které je bezpecné, mit prostor pro své détské hry — mit rovné ptilezi-
tosti bez ohledu na to, kde Zije. Umluva o pravech ditdte byla piijata Valnym shromazdé-
nim OSN dne 20. Listopadu 1989 a od té doby byla ratifikovana témét vSemi staty (s vy-
jimkou USA a Somalska) a stala se tak nejrozsifenéjsi smlouvou deklarujici lidska prava

Vv celé historii. Obsahuje 54 ¢lankl rozdélenych do 4 kategorii:
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e Hlavni zasady — odstranéni diskriminace, pravo na zivot, pravo na pteziti a rozvoj,

pravo na zapojeni se do spolecnosti

e Pravo na pfeziti a rozvoj — zahrnuje vSe, co je nutné ke spravnému rastu a vyvoji di-
téte (napf. pravo na domov, jidlo, zakladni vzd¢lani, 1ékatrskou péci, pravo na volny
¢as a odpocinek). Specialni ¢lanky popisuji mj. prava déti s t€lesnym ¢i mentalnim

postizenim, déti minorit nebo ohrozenych skupin obyvatelstva

e Pravo na ochranu — pravo na ochranu a bezpe¢i (pomoc pii zneuzivani, ochrana
pred nasilim)
e Pravo na zapojeni se do spolecnosti — kazdé dit€ ma pravo na to, aby mu ostatni na-

slouchali ve vécech, které se ho tykaji (jeho nazor by mél byt bran s vaznosti dle

veku a vyspélosti ditéte), pravo na informace a pravo na zapojeni se do spole¢nosti.

Umluva o pravech ditdte poskytuje jen zakladni ramec toho, co kazdé dité potiebuje. Pro-
toze se spolecnost vyviji, neustale vznikaji nové hrozby ohrozujici Zivot déti, proto je tieba
neustale upravovat prava déti v novych situacich — a to zajiSt'uji tzv. op¢ni protokoly, do-
kumenty, které jsou dobrovolné, nemaji takovou razanci jako pivodni ¢lanky Umluvy o
pravech ditéte, a zaleZi pouze na konkrétnim statu, zda se bude témito doporucenimi fidit

(Umluva o pravech ditéte © 2004 — 2015).

4.9.1 Umluva o pravech ditéte v Ceské republice

Ceska republika implementovala do svého pravniho fadu Umluvu o pravech ditéte v roce
1991. Hlavni ilohou UNICEF CR v oblasti détskych prav je seznamovani vefejnosti se
situaci déti, prosazovani détskych prav na trovni legislativni a upozornovat kompetentni
organy na situace, které ohrozuji dodrzovani prav déti. Ratifikaci umluvy ptijala Ceské
republika povinnost zatadit tuto Umluvu do svych legislativnich norem a dbat na jeji dodr-
zovani. Zaroven se zavazala podat kazdych pét let podrobnou zpravu Vyboru OSN pro
prava déti podrobnou zpravu o stavu détské populace a tirovné napliovani détskych prav

v CR (Umluva o pravech ditéte © 2004 — 2015).

4.10 Umluva o pravech osob se zdravotnim postiZenim

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim a jeji Opéni protokol byla piijata Val-

nym shromazdénim OSN dne 13. prosince 2006. Ceska republika Umluvu podepsala mezi
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prvnimi signatafi 30. biezna 2007. Tato Umluva nezavadi zadna nova specificka prava, je
zalozena na principu rovnopravnosti, zarucuje osobdm se zdravotnim postizenim plné
uplatnéni vSech lidskych prav a podporuje jejich aktivni zapojeni do Zivota spolecnosti.
Umluva se tidi zakladnimi principy respektovani lidské diistojnosti a nezavislosti, nedis-
kriminace, plné zapojeni do spole¢nosti, respektovani odliSnosti, rovnost prilezitosti, pii-
stupnost, rovnopravnost muzu a zen, respektovani rozvijejicich se schopnosti déti a jejich
prava na zachovani identity. Umluva neobsahuje definici zdravotniho postiZeni ani 0sob se
zdravotnim postizenim. Rozhodujici vyznam pro osoby se zdravotnim postizenim ma ¢la-
nek 12 této Umluvy, ktery uklada pravo i povinnost pravni zptisobilosti ve viech oblastech
Zivota pro osoby se zdravotnim postizenim (Umluva o pravech osob se zdravotnim posti-

zenim, 2010).

4.10.1 Lidska prava lidi s mentalnim postiZenim

,, Uroven a kvalitu vyspélé demokratické spolecnosti a moderniho statu lze mérit zejména
také tim, jak se dokaze postarat o své nemocné a mentadlné postizené, a jak ucinné dokdze

pomoci jim i jejich rodinam ** (Pithart, 2002).

Narodni zprava Ceské republiky — Lidska prava lidi s mentalnim postizenim z roku 2002
(Narodni zprava Ceska republika, 2002) pfinesla analyzu ze ziskanych dat a informaci
v Ceské republice po roce 1989 v oblasti socialnich sluzeb, vzdélavani a dalsich sférach
zivota lidi s mentalnim postiZenim a jejich rodin. I pfes dosazené zmény, které pozitivné
ovlivnily zivot lidi s mentadlnim postizenim a jejich rodin, zlstdvda mnoho problému
k feseni. Ke kazdému standardnimu pravidlu je pfifazeno stru¢né doporuceni na zlepSeni

kvality péce, pfipadné na navrh legislativni zmény.

e Pravidlo 1, Standardni pravidla pro vyrovnavani ptilezitosti pro osoby s postizenim,
OSN, 1993 — Podvedomi verejnosti. Kvalita zivota osob s postizenim je do velké
miry ovlivnéna postoji a prevazujicimi hodnotami, které spolec¢nosti sdili — stat by
mél provadét ¢innost zvySujici spoleCenské védomi o osobach s postizenim, jejich
pravech, potiebach, schopnostech a ptinosu.

e Pravidlo 2, Standardni pravidla pro vyrovnavani piilezitosti pro osoby s postizenim,
OSN, 1993 — Zdravotni péce. Stat by mél pro osoby s postizenim zajistit poskyto-

vani efektivni 1€karské péCe — nalézt prostredky pro pokryti zvlastnich vydajii na
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poskytovani 1€cby a oSetfovani, zlepsSit dostupnost rané péce a specidlnich zdravot-

nich sluzeb, vytvofit jednotny systém financovani center pro osoby s postizenim.

e Pravidlo 3, Standardni pravidla pro vyrovnavani piilezitosti pro osoby s postizenim,
OSN, 1993 — Rehabilitace. Stat by mél zajistit poskytovani rehabilita¢nich sluzeb
pro osoby s postizenim, aby dosahly a udrzely si optimalni tiroven nezavislosti a
funkei - legislativni zakotveni pracovné rehabilitacnich center, vyfeSeni thrady pro-

stfednictvim zdravotnich pojistoven za socialni sluzby.

e Pravidlo ¢. 4, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Sluzby. Stat by mél zajistit rozvoj a nabidku tzv. pod-
purnych sluzeb, véetné pomicek pro osoby s postizenim, aby jim pomohly zvysit
urovenn nezavislosti v kazdodennim Zivoté — snizovat pocet osob umisténych
V Gstavech, podpofit navrat déti a dospélych do jejich pfirozeného prostiedi, vytvo-
fit metodologii planovani individualniho programu rozvoje jedince a jeho vyhodno-
covani, zvySovat socialni status osob s postizenim, zajistit ochranu détem i dospe¢-
lym proti nizké Grovni péce, umoznit volbu sluzbu, vytvofit novy systém financo-

vani socialnich sluzeb.

e Pravidlo ¢. 5, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Pristupnost. Celkovy vyznam pfistupnosti prostiedi,
umoznéni piistupu k informacim a komunikaci — zlepSeni bezbariérovych piistupt,

metodiky zptistupnéni vefejnych informaci, komunikace.

e Pravidlo ¢. 6, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Vzdeélavani. Stat by mél uznat zajisténi stejnych ptilezi-
tosti zékladniho, stfedniho a vysokoskolského vzdélani pro déti, mladez a dospélé
S postizenim v integrovaném prostiedi — legislativni ukotveni za¢lenéni déti s posti-
zenim do Skol bézného typu, uhrada nékladl na dopravu, osobniho asistenta pro in-
tegrovaného zaka, vytvoreni bezbariérového Skolniho prosttedi, podpora celozivot-

niho vzdélavani osob s postizenim.

e Pravidlo ¢. 7, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
S postizenim, OSN, 1993 — Zaméstndavani. Osobé€ s postizenim by mélo byt umoz-
néno uplatnit lidska prava, zvlasté v oblasti zaméstnavani. Legislativné podporovat

zameéstnavani osob s postizenim.
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4.11

Pravidlo ¢. 8, Standardni pravidla pro vyrovnavani piilezitosti pro o0soby
s postizenim, OSN, 1993 — Financni podpora a socidlni zabezpeceni. Stat by mél
garantovat a odpovidat za zajisténi socialniho zabezpecCeni a udrzeni piijmu pro
vSechny osoby s postizenim. Socialni situaci osoby s postizenim posuzovat indivi-
dualné, a to z vice hledisek, zajistit pravni ramec finan¢niho pfijmu komukoli, koho

si 0soba s postizenim, ¢i jeji pravni zastupce, vybere za svého poskytovatele péce.

Pravidlo ¢. 9, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfiilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Rodinny zZivot a osobni integrita. Stat by mél podporo-
vat plné zapojeni osob s postizenim do rodinného zivota, podporovat pravo na inte-
gritu osobnosti a nediskriminovat 0soby s postizenim v oblasti sexualnich vztahd,

partnerstvi, manzelstvi a rodi¢ovstvi.

Pravidlo ¢. 10, Standardni pravidla pro vyrovnavani piilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Kultura. Zajistit zapojeni osob s postizenim do kultur-

niho déni, podporovat zajmové aktivity osob s postizenim.

Pravidlo ¢. 11, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Rekreace a sport. Zajistit rovnopravné pfilezitosti pro
rekreaci a sportovni ¢innosti osob s postizenim, hledat zptisoby systémové motivace

sponzort k finan¢ni podpote sportovnich ¢innosti osob s postizenim.

%

Pravidlo ¢. 12, Standardni pravidla pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby
s postizenim, OSN, 1993 — Ndbozenstvi. Zapojeni osob s postizenim do nabozen-
ského zivota, odstranéni architektonickych a komunikacnich bariér ztézujicich za-
pojeni osob s postizenim do naboZenského Zivota (Narodni zprava Ceska republika

Lidska prava osob s mentalnim postizenim, 2002).

Celospolecensky vyznam pomoci rodictim s ditétem s postiZenim

V této kapitole jsme podrobné zminili souc¢asné uzdkonéné davky a prispévky platné od

1. ledna 2014, které mohou byt rodicim vyplaceny po narozeni ditéte s postizenim, pokud

o n¢ na patficnych uradech zazadaji a také jsme zminili systém socidlnich sluzeb pro rodi-

ny. Je ovSem velmi dulezité, aby kompetentni pracovnik pomohl rodi¢im orientovat se

v moznosti Cerpani davek, aby rodi¢e nemuseli zoufale chodit od jednoho ufednika

k druhému (davky a ptispévky lze kombinovat, proto je velmi dilezité, aby socialni pra-
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covnik pomohl a poradil, na které davky maji rodi¢e narok, kde a jak si o tyto davky zaza-
dat, napt. rodi¢ovsky prispévek, piispévek na péci dle stupné zavislosti, piispévek na mobi-
litu, na jaké sluzby maji narok). Piesto, pokud jeden z rodi¢u zustane doma, vénuje se dité-
ti a nechodi do zamé&stnani, rodina piichazi o jeden piijem, piispévek na péci tento piijem
ze zaméstnani bohuzel ve vét$ing piipadi nevyvazi — i kdyz je pfiznan v maximalni vysi, je
V soucasnosti pod polovinou primérného mési¢niho ptijmu dospélé osoby. Také z tohoto
diavodu by bylo velmi vhodné podporovat pifedev§sim matky, aby se po uplynuti rodi¢ovské
dovolené vratili do zaméstnani. Jednak by se socialn€ neizolovali, vytvareli by svoji praci
zisk pro spolecnost, psychicky by si odpocinuli od neustalé a narocné péce o dité (pecova-
telska zatéz je obrovska), nebyla by tolik upnuta na dité s postizenim, navic by nemuseli
zadat o vyrovnavaci davky statni socialni podpory. Jenze do pracovniho procesu se vétsi-
nou muze vratit pouze zena, ktera nezustala osamocena v péci o dité s postizenim (proto je
také nutnd v€asnd pomoc a podpora obéma rodicim), protoze je velmi casové omezena —
zavedenim ditéte do zatizeni, kde o n€¢ho pecuji, poté stihnout dité¢ vyzvednout ve stanove-
nou dobu, absolvuji ¢astéj$i zdravotni prohlidky a ne kazdy zaméstnavatel je ochoten tako-
vému zaméstnanci vyjit vstfic, pokud ma Castéjs$i absence v zaméstnani z ditvodu navstév u
lékate, pfipadné pokud takova zena potiebuje upravu pracovni doby. V pfipad¢, Ze jsou na
tuto péci dva, mohou se 1épe zastoupit a v péci se prostiidat, a ani jeden z partnert se ne-
musi citit ekonomicky fixovan na svého partnera, coz mize vyznamné ovliviiovat vztah
mezi dospélymi v rodin€. Z vlastni zkusenosti ale vime, ze se Zeny velmi téZce po nastupu
z rodi¢ovské dovolené uplatiiuji v zamé&stnani, a vétSinou je na né vyvijen takovy natlak a
nepochopeni ze strany zaméstnavatele, Ze tyto Zeny ze zaméstnani sami odchézeji a zlsta-
vaji doma s ditétem. Proto jsme pifesvédceni, Ze by byla vhodna legislativni Uprava pro
rodice, kteti peCuji o dité s postizenim, aby zaméstnavatel mél za povinnost v tomto piipa-
dé umoznit Zené praci bud’ na zkraceny tivazek anebo upravit jeji pracovni dobu tak, aby
mohla vyuzivat sluzeb zafizeni, ve kterém je o dité postarano, ptipadné pokud by toto pro-
VvO0z neumoznoval, aby ji byla nabidnuta jina prace, kterd by méla pracovni dobu takovou,
aby vyhovovala ¢asovym moznostem tohoto rodi¢e. Také by bylo vhodné, aby davky byly
adresné pro ty, ktefi je opravdu potiebuji, nedochézelo ke zneuzivani davek témi, ktefi je
nepotiebuji a poté finan¢ni prostiedky chybi tém, ktefi je opravdu potiebuji. Aby pro rodice
nebylo dal$im stresem shanéni finan¢nich prostfedkti na pomérné vysoké doplatky 1écbu,
rehabilitaci, kompenzacni pomiicky (zdravotni pomticky hradi pojistovny jen ve standartni

vybave), dopliiky ke kompenza¢nim pomuickam (ty zdravotni pojistovny nehradi), dopravu
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k 1ékafi, nutné Gpravy bytu, jak se velmi ¢asto médii dovidame. Dals$i moznost, jak uleh¢it
cerpani davek, vidime v moznosti vytidit tyto davky elektronicky. Na integrovaném portalu
MPSYV jsou formulare, které se daji vytisknout, ale Zadost se musi osobn¢ podat na ptislus-
ném urade¢, pripadné zaslat poStou, coz ale v pfipadé, Ze neni zadost spravné vyplnéna,
anebo neni kompletni, znamena dal$i oddaleni ¢erpani davky, tedy dalsi komplikace — ro-
dice jsou zbytecné zatézovani dlouhymi a slozitymi administrativnimi procedurami
v souvislosti s vyfizovanim davek. Zakonna tprava totiz stanovi, ze se podava na zakladé
pisemné zadosti na predepsaném tiskopisu MPSV. Za aktudlni problém proto vidime nedo-

stupnost sluzeb a finan¢ni naro¢nost nékterych sluzeb.
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5 KVALITA ZIVOTA RODIN PO NAROZENI DITETE
S POSTIZENIM

V soucasné spole¢nosti je fenoménu kvalita zivota 0y&novana znatna pozornost, o ¢emz
sveédci fada pojeti, definic a studii, i riznych nahledl na to, co to vlastné ta kvalita zivota
je, jaké jsou indikatory nebo faktory, které at’ objektivné ¢i subjektivné kvalitu zivota je-
dincti postihuji a ovliviuji. Nad kvalitou Zivota premysleli jiz starovéci filozofové (So-
krates, Aristoteles), kvalitou zivota se zabyvala filozofie v prub¢hu staleti az po soucas-
nost, kdy se na kvalitu zivota zhruba od poloviny 20. stoleti nahlizelo v souvislosti s eko-
nomickym rozvojem, s uspokojovanim predev§im hmotnych zivotnich potieb, ale také se
sttedem zajmu staly socialni indikatory kvality Zivota, napt. socidlni spravedlnost, pravni
jistoty, politicka svoboda, nezavislost, zdravotni péce (Rehulka, Rehulkova, 2006, s. 326 —
330). S rozvojem lékaistvi, a potfebou zabyvat se nejen 1écbou samotnou, ale také zmirngé-
nim bolesti a dalSich obtiZi spojenych s nemoci, pfislo vétsi zaméeteni pozornosti na kvalitu
zivota a jeji indikatory, proto byva kvalita zivota Casto definovéna ve spojitosti s pojetim
nemoci a zdravi. Ktivohlavy definuje zdravi jako ,, celkovy (télesny, psychicky, socidalni a
duchovni) stav clovéka, ktery mu umoznuje dosahovat optimalni kvality Zivota a neni pre-
kazkou obdobnému snazeni druhych lidi* (Ktivohlavy, 2001). Kvalita Zivota a zdravi jsou
tedy, jak z definice vyplyva, v tésném vztahu, a néktera pojeti kvality zivota pfimo tuto
kategorii vymezuji v uz§im smyslu - pravé jiz ve zmiflované souvislosti se zdravim ¢lové-
ka. Do podvédomi moderni spole¢nosti pojem kvalita Zivota vnesli kritici politiky neome-
zeného ekonomického ristu, ktefi upozornovali na dopad extenzivniho rozmachu primyslu
na budouci podminky ,,dobrého Zivota®“, upozornovali na to, ze do koncepce dobrého zivo-
ta patii krom¢ materialniho blahobytu také vnitini kvalita lidského Zivota. Postupné se pre-

souval diraz na subjektivni stranku kvality zivota a kvalita zivota se zacala pouzivat pro

10 K valita zivota (Quality of life) vyjadieni pocitu ,,Zivotniho §t&sti, k nejobecnj$im znakiim patii sob&stag-

nost pii obsluze vlastni osoby a pohyblivost (Hartl, Hartlova, 2009, s. 284).

1 Jiz od dob antického Recka bylo téma normality, kvality Zivota a zdravi rozvijené pod pojmem eudaimonia

(blazenost) (Payne, 2005, s. 150).
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hodnoceni zdravotnich a socialnich intervenci u Sirokého spektra dlouhodobych onemoc-

néni, postizeni a neptiznivych zivotnich okolnosti (Dragomireckd, Bartoniova, 2006, s. 9).

5.1 Cty¥i kvality Zivota podle Veenhovenové, dotazniky kvality Zivota

Pojem kvalita Zivota a jeho vymezeni se dlouho vyznacovalo nejednoznacnosti. Veenho-
venova zasadnim zpusobem prispéla ke kategorizaci konceptii kvality zivota, a to ve své

teorii ,,Ctyt kvalit Zivota®. Veenhovenova za ¢tyfti kvality Zivota povazuje:
e Zivotni $ance neboli pfedpoklady
e Zivotni vysledky
e Vng¢jsi kvality neboli charakteristiky prostfedi vEetné spole¢nosti

e Vnitini kvality neboli charakteristiky individua (Dragomirecka, Bartonova, 2006, s.

9).
Vngjsi kvality Vnitini kvality
A. Vhodnost prostredi B. Zivotaschopnost
zivotni prostiedi, socialni Jedince
predpoklady kapital, prosperita, zivotni | psychologicky kapital, adap-
uroven tivni potencial, zdravi, zpa-
sobilost
C. Uzitecnost Zivota D. Vlastni hodnoceni
vy$$i hodnoty neZz preziti, Zivota
vysledky transcendentalni koncepce Subjektivni pohoda, spoko-
jenost, Stésti, pocit smyslu-
plnosti
Tabulka ¢. 6

Jak z vyse uvedené tabulky vyplyva, kvadrant A zahrnuje podminky ekologické, socialni,
ekonomické a kulturni (tyto podminky studuje ekologie, architektura, sociologie a socialné
— politické védy). Kvadrant B zahrnuje fyzické a dusevni zdravi (je pfedmétem Iékarstvi,

psychologie, pedagogiky, véetné poradenstvi Vv oblasti zivotniho stylu). V kvadrantu C jsou
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zahrnuty atributy vnéjsi uzite¢nosti ¢lovéka pro jeho blizké okoli, pro spole¢nost, lidstvo,
také moralni vyvoj, dokonalost ¢lovéka (coz je predevsim predmétem zajmu filozofie).
Kvadrant D zahrnuje pravé to pojeti kvality Zivota, které je ve védach o ¢lovéku Siroce
aplikovano v medicing, a vytvaii vlastni metodologické postupy. Patii zde hodnoceni spo-
kojenosti s jednotlivymi zivotnimi oblastmi, celkova spokojenost se zivotem, hodnoceni
nalady — tedy vétsina dotazniki kvality Zivota, v&etn& dotazniki WHOQOL (Dragomo-
recka, Bartoniova, 2006, s. 9 — 10).

5.1.1 Instrumenty kvality Zivota, ¢eska verze WHOQOL — 100, WHOQOL - BREF

Nejcastéji pouzivanou metodou pro zjistovani kvality Zivota jsou dotazniky anebo vyuzi-
ti strukturovanych rozhovort. Dotazniky v§eobecné (generické) 1ze pouzit pro soubor paci-
entd anebo pro zdravou populaci. Dotazniky specialni jsou ureny pro pacienty s urcitymi
obtizemi, a proto obsahuji polozky, které zjistuji dopad téchto konkrétnich obtiZi na zivot
pacienta. Tento instrument mél naplnit ¢tyfi principy, které se ukazaly jako nezbytné pro
méfeni kvality zivota. Jsou to: komplexnost, subjektivnost, relativni dilezitost a kulturni

relevance.

Pteklad a validizace dotazniki WHOQOL — 100 zahrnoval pieklad polozek a postup dle
zédvazné metodologie WHO. Ceska verze tohoto instrumentu je sto polozkovy sebeposuzo-
vaci dotaznik pokryvajici Sest domén: fyzické zdravi (fyzicka kondice, ptiznaky nemoci,
moznost regenerace), prozivani (nalada, kognitivni funkce, psychologické zdravi), fyzickou
nezavislost (mobilita, chorost vykondvat bézné kazdodenni ¢innosti, schopnost pracovat),
socialni vztahy (osobni vztahy, partnerstvi), prostfedi (Zivotni podminky, finan¢ni situace,
bezpeci) a duchovni oblast. Zkracenou verzi WHOQOL — 100 je WHOQOL — BREF (Dra-
gomorecka, Bartonova, 2006, s. 12 —17).

12 The World Health Organization Quality of Life - Svétova zdravotnicka organizace kvality Zivota (WHOQOL)
projekt byl zahajen v roce 1991. Cilem bylo vytvofit mezinarodni cross-kulturné srovnatelnou kvalitu hodnoticiho na-
stroje zivot. Hodnoti vnimani jednotlivce v kontextu své kultury a hodnotovych systém, a jejich osobni cile, standardy a
obavy. WHOQOL nastroje byly vyvinuty spolupracovat v fadé center po celém svété, a byly Siroce testovany v terénu

(dostupné z: http://lwww.who.int/substance_abuse/research_tools/whoqolbref/en/)
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5.2 Kovaciv obecny hierarchicky model kvality Zivota

Problém kvality Zivota rodiny po narozeni ditéte s postizenim mizeme oznacit jako pro-
blém pftilisné Site aspektil, je tfeba ho chéapat jako multifaktorialni a multidimenzionalni, je
tteba tento problém uchopit jako vztah objektivnich podminek a jejich subjektivniho pro-
zivani. Proto se definovala tada pfistupli, které se snazi o formulaci urCité hierarchie ve
strukturnich prvcich, v Kovacové obecném hierarchickém modelu kvality Zivota (Kovac,
2001, s. 40) mizeme spatiovat podobnost s Maslowovou pyramidou lidskych potieb. Ko-

vac¢ navrhl model, ve kterém se pokusil hierarchicky usporadat jednotlivé oblasti, které

vytvareji kvalitu lidského Zivota — viz. obrazek ¢. 4:

SMYSL ZIVOTA

4
-

i.
KVALITA ZIVOTA

a) neproblémové starnuti
b) pozivani zaslouZzeného uznani
c) diapazon projevt dobra

d) prispiva k rozvoji zivota

1) pevné zdravi
2) ptiznivé socialni zaclenéni
3) troven civiliza¢niho rozvoje

4) pratelské prostiedi
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e) prosocialni chovani 5) ziskané znalosti - kompetence
f) intenzita sebekultivace 6) zazitky spokojenosti - pohody
I) dobry somaticky stav IV) zZivotodarné okoli

I) vyvoj ve funkéni roding V) navyky a zpusobilosti k pieziti

I11) materialni — socialni zabezpeceni ~ VI) psychické fungovani v normeé

Tento Kovactv model kvality zivota ma tfi hierarchické Grovné. Prvni, nejspodnéjsi,
oznacena Fimskymi ¢islicemi, je zakladni (bazalni) existen¢ni vSelidska troven kvality Zi-
vota. Druhd, oznacend arabskymi Cislicemi, je stfedni uroven — individualné specificka, téz
civilizaéni. Tieti, oznaCena malymi pismeny, nejvyssi Groven, elitni Groven, kulturné - du-
chovni, ktera piedstavuje meta — troven kvality zivota. Kovac upozornuje na fakt, Ze kvali-
ta Zivota na jedné Urovni nevyvolava automaticky zhorSenou kvalitu Zivota na jiné Grovni.
Pro nazornost uvadi nasledujici ptiklad: somaticky postizeny jedinec (bazalni tiroven — ad
I), trpici progredujici chorobou (mezo — Groven — ad 1), mize pocitovat duSevni pohoduji

stavech mediace (meta — tiroven - ad — f).

5.3 Kbvalita Zivota osob se zdravotnim postiZenim a osob pecujicich

v podminkach Ceské republiky

V prostiedi zdravotné postizenych a v prostiedi zdravotniho postiZeni je tieba specifiko-
vat oblasti, v nichz se nazna¢ené modely (mé&feni) kvality Zivota odehravaji — aspekty, které
se nesmi pii méfeni kvality zivota v tomto segmentu osob opomenout (Michalik, 2011, s.
39 — 42). Jak je vidét na obrazku ¢. 5, fenomén kvality zivota je piijiman v podobé obecné
(makrospolecenské), tak v subjektivni varianté, ktera se vdze k mistu, subjektu, skuping,
k osobé. Velmi vyznamnym faktorem je otazka subjektivniho hodnoceni uvedenych objek-
tivnich ukazatelll subjektem prozivani. Michalik (2011) uvadi nasledujici shrnujici teze —
jako vychodiska badani v oblasti kvality zivota vazici se ke zdravotné postizenym vcetné
pecujicich osob. M¢éteni kvality zivota je zalezitosti multioborovou, proslo dlouhodobym
vyvojem sméfujicim k fragmentaci zdanlivé homogenniho celku, je nezpochybnitelnou

soucasti vétSiny véd o ¢loveku, vedle statické slozky (praveé ted’) obsahuje i slozku dyna-
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mickou (tehdy — nyni — ptisté), ze zakladniho objektivniho (makroprostiedi) a subjektivni-

ho (prozivani subjektem) ramce bylo vytvofeno nékolik multistrukturalnich matic zahrnuji-

cich rizné pfistupy, nejcastéji je pojem kvality Zivota zaméfen na zkoumani podminek

(vztahll) mezi zdravim, nemoci a jejich riznymi modifikacemi u jednotlivych skupin, kde

vV segmentu zdravotniho postizeni (i osob pecujicich) je nutno pojmy ,,zdravi — nemoc* brat

jako stav proménlivy a ,,zdravotni postizeni® jako stav setrvaly. Jak dale uvadi Michalik,

Vv Ceském prostiedi se sporadicky objevuji soubory praci zamétené na problematiku zdra-

votniho postizeni a zdravotné postizenych. Témér naprosto absentuji prace zaméfené na

kvalitu Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s (t€zkym) zdravotnim postizenim.

Model oblasti ovliviiujicich kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecuji-

cich (Michalik, 2011, s. 40):

Zdravotni
a medicinské
aspekty

Biologicko-
psychologické aspekt

Zameéstnanost
- r0zvoj
lidskych zdrojl

KVALITA ZIVOTA

OBJEKTIVNI
X
SUBJEKTIVNI

Socialni
zabezpeceni
~ davky, sluzby,
solidarita

doprava

Clovek

se zdravotnim postizenim

Obrazek ¢. 5

Pristupnost
prostfedi — stavby,

Politicke, pravni
a ekonomické
aspekty

Vzdélani,
vzdélavani

- a vzdélanost

\
\ Kultura, sport,
rekreace, volny ¢as

Osoba
pecujici o Cloveka
se zdravotnim postizenim




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 78

5.3.1 Sociologické podminky kvality Zivota

Kvalita zivota, jak z vy$e uvedeného vyplyva, je velice Siroky pojem a nelze jej presné a
jednoznac¢né definovat a hodnotit. Jedna se o hodnoceni individuélniho lidského Zivota?
Anebo o hodnoceni kolektivniho lidského zivota? V podstaté lze ale ur€it tfi hlavni domé-
ny pii hodnoceni kvality zivota: fyzické prozivani (zdravotni potiZe, bolest), psychickou
pohodu (pfitomnost pozitivnich, absence negativnich emoci, svézest, vitalita) a socialni
postaveni jedince ve vztahu k druhym k lidem (vzdélani, ekonomicka situace, etnicka pii-
slusnost, profese, rodinny stav, partnerstvi a rodi¢ovstvi). Kvalitu zivota ovliviuji také
dalsi faktory, jako celkové spolecenské klima, politické ziizeni, Giroven socidlnich sluzeb,
véetné socialniho zabezpeceni. MuiZzeme se ptat, co je vyznamnéj$i z hlediska hodnoceni

kvality zivota? Zdravotni potiZe, nebo socialni charakteristiky?

Jist& by bylo vhodné realizovat v Ceské republice vétsi, rozsahlejsi vyzkum kvality Zivota
osob pecujicich o osobu s postizenim, ktery by byl pfinosem nejen pro poskytovatele soci-
alnich sluzeb, ale 1 pro dalsi odborniky, napft. s resortu zdravotnictvi, Skolstvi, smétujici

K podpote rodiny s ditétem s postizenim.
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II. PRAKTICKA CAST
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6 METODOLOGIE VYZKUMU

V prvni, teoretické ¢asti nasi prace, jsme vymezili vychodiska, kterd ndm umoznila hlou-
be&ji nahlédnout do problematiky rodin po narozeni ditéte s postizenim. Jsme si védomi, Ze
teoretické poznatky se mohou lisit od kazdodenni reality Zivota s ditétem s postizenim, a
proto jsme se rozhodli prostfednictvim vlastniho vyzkumu zmapovat specifika rodin po
narozeni ditéte s postizenim. Vyzkumné Setfeni probihalo ve dvou fazich — prvni faze byla

pfipravnd, druh4 faze realizacni. Charakteristiku podavame v nasledujicich podkapitolach.

6.1 Pripravna faze vyzkumu

Ptipravna, preempiricka faze, byla zahajena v 1ét¢ 2014, kdy jsme se rozhodovali o téma-
tu diplomové prace. Miovsky uvadi, ze na pocatku kazdé vyzkumné studie stoji ideovy
plan ¢i zdmér — ,je zakladnim nacrtem toho, co se autor domniva, Ze je treba zkoumat a
Z jakého diivodu povazuje formulovany vyzkumny problém za vyznamny* (Miovsky, 2006.
S. 87). Aby byla prace co nejspecifictéjsi, a tim padem piinosna, jako cilovou skupinu jsme
zvolili rodice, byvalé partnery, kterym se narodilo dité s postizenim, a tuto krizovou situaci
nezvladli a rozesli se. Vedla nas k tomu skuteCnost, Ze mame bohaté zkuSenosti s t€émito

jedinci, ale také fakt, Ze se tato problematika tyka nemalé ¢asti rodin (statistické tidaje jsme

uvadéli v Kapitole I).

Nejprve jsme vytvorili koncept diplomové prace, definovali jsme teoretickd vychodiska,
vyty€ili vyzkumny zamér a zaméfili jsme se na predbéznou teoretickou analyzu, jejiz pod-
statou je dle Chrasky jednak ziskani co nejvétSiho mnozstvi informaci z oblasti, kterou
hodlame zkoumat, ale také seznameni se se sou¢asnym stavem poznani v této problematice
(Chraska, 2008, s. 12). Zakladnim zdrojem informaci bylo studium odborné literatury, stu-
dium odbornych webovych stranek, on line databdzi. Na zaklad¢ této nasi analyzy jsme
dospéli k zavéru, ze problematika rodin po narozeni ditéte s postizenim je Ceské republice
velmi malo komplexné pojata (napt. v roce 2014 byl vydan Manual pro pomahajici profese
od Matouska, Pazlarové a kol., a této problematice je vénovano pouze pét stran), a na za-
klad¢ srovnani se zahrani¢nimi studiemi v mnoha aspektech hodné odli$na. Pfestoze pro-
blematika rodin s dit€tem s postizenim v soucasné dob¢ neni jiz tabuizovana a uréitym
smérem se meéni postoj spolecnosti, presto rodina s ditétem s postizenim ma jinou socialni

identitu, je néCim vyjimecnd. Tato spiSe negativné hodnocena odliSnost uritym zpisobem
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méni zZivotni styl rodiny. Na druhou stranu vSak diky minimélnimu vyzkumu této proble-
matiky mame moznost pfijit prostfednictvim nasi prace s nééim uziteCnym a nas vyzkum
se stane inspiraci pro poskytovatele socialnich sluzeb a pro oborniky v resortu zdravotnic-

tvi.

6.1.1 Cil vyzkumu a vyzkumny problém

Prostfednictvim vyzkumného zaméru jsme se snazili ziskat autenticky vhled do proble-
matiky rodin po narozeni ditéte s postizenim, a odpovédét na otdzku, proc¢ se dva lidé, kteti
se dobrovolné rozhodli pro vstup do manzelstvi, planovali si spole¢ny zivot, pfali si mit
spolu déti, se po narozeni ditéte s postizenim rozesli. Vyzkumny cil jsme se snazili defino-

vat tak, aby vyuziti ziskanych dat bylo v praxi co nejsirsi.

Hlavnim cilem naseho vyzkumu je tedy zjistit, jak hodnotili podporu ze strany okoli po

narozeni ditéte S postizenim a jak to ovlivnilo jejich zivot.

Dilcimi cili naSeho vyzkumu je zjistit, jakd byla reakce kazdého z rodi¢l na diagnézu
postizeni, kdo o dité nejvice pecoval, jak narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo partnersky
vztah, vztahy v roding, ekonomickou situaci rodiny, jestli se projevily zmény v osobnich

indikétorech, v jaké oblasti by uvitali vice podpory a jak se citi dnes.

Dalsim krokem byla formulace vyzkumného problému, tedy pojmenovani toho, ¢emu se
budeme ve svém vyzkumu vénovat. Nékdy byva formulace vyzkumného problému ozna-
govana jako ,,téma* vyzkumu a ma gramaticky podobu véty oznamovaci (Sed’ova, 2007, s.
65). Vyzkumnym problémem nasi diplomové prace je zjistit nazory rodict, byvalych part-
nerti na podporu ze strany okoli na narozeni ditéte s postizenim a jak ovlivnilo narozeni

ditéte s postizenim jejich Zivot.

6.1.2 Vyzkumné otazky

Z formulace vyzkumného problému nésledné vychazi vyzkumné otazky (Miovsky, 2006,
S. 88). Vyzkumné otazky jsou pro badatele smérnici, ktera ho vede k prozkoumani urcité

situace, a po strance gramatické ma podobu véty tazaci (Strauss, Corbinova, 1999, s. 25).

Nase hlavni vyzkumna otdzka zni: Jak hodnotite podporu ze strany okoli po narozeni dité-

te s postizenim a jak to ovlivnilo vas zivot?

Nasledné jsme stanovili dilci vyzkumné otazky, které zni:
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e Jaké faktory podle vas ovlivnily rodinné, partnerské vtahy?

e V jaké oblasti byste uvitali vice podpory?

6.1.3 Volba vyzkumné strategie, metod a technik

S ohledem na vyzkumny cil, vyzkumny problém a jeho specifi¢nost jsme pro nas vyzkum
zvolili metodu kvalitativniho vyzkumu. ,,Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni
zaloZeny na ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo problé-
mu. Vyzkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje rizné typy texti, informuje o
ndzorech ucastnikii vyzkumu a provdadi zkoumdani v prirozenych podminkach* (Hendl,
2005, s. 50) Pro tento vyzkum jsme zvolili metodu polostrukturovanych rozhovort, protoze
»Cilem hloubkového a polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni a komplexni infor-
mace o studovaném jevu* (Svaiiéek, Sed'ova, 2007, s. 13). Zkoumany problém vychazi
Z osobnich zkuSenosti, prozitkli respondentti — byvalych partnertii, kterym se narodilo dité
S postizenim a po jeho narozeni se v Case rozesli, a proto se nam metoda polostrukturova-
nych rozhovort jevila jako nejvice vhodna pro nds$ vyzkum. Tato metoda patii k nejvice
pouzivanym metoddm v kvalitativnim vyzkumu. Z polostrukturovanych rozhovort cerpa-

me data pro kauzuistiky a nasledné pak provadime analyzu rozhovord metodou kodovani.

Polostrukturovany rozhovor je metodou, kterd umoziiuje eliminovat nevyhody strukturo-
vaného a nestrukturovaného rozhovoru. Pomoci schématu, ktery jsme si vytvofili, specifi-
kujeme okruhy otdzek, jejichz pofadi mizeme v pribéhu rozhovoru ucelové meénit, a tim z
rozhovoru vytézit maximalni mnoZstvi informaci. Dopliiujicimi otdzkami si provadime
zpétnou vazbu, tzn., Ze si upfesnujeme, zda je dana problematika spravné chapana. U polo-
strukturovaného rozhovoru je nutné mit definované jadro — to je minimum otazek, které
chceme v pribéhu rozhovoru s respondentem probrat, a na toto jadro pak navazujeme
s dalsimi dopliujicimi otazkami. Pfi analyze pak mizeme s témito dopliiujicimi otdzkami

pracovat, anebo je Ize ponechat stranou (Miovsky, 2006, s. 159 — 160).

V rdmci neempirické faze jsme si stanovili a béhem rozhovort vyuzili nasledujici okruhy

otazek:

Okruh otazek €. 1

e Jaky mate nazor na podporu okoli po narozeni ditéte s postizenim? (Obecnd otaz-

ka).
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e Jaké mate zkuSenosti a jak ovlivnilo Vas, Va§ dosavadni Zivot narozeni ditéte

S postizenim? (Specificka otazka).

Okruh otazek €. 2

e Jaké faktory podle Vas predevSim ovlivnily fungovani partnerskych a rodinnych

vztahll po narozeni ditéte s postizenim? (Obecna otazka).

e Co podle Vas pozitivné a negativn¢ ovlivnilo fungovani Vasich partnerskych a ro-

dinnych vztahi? (Specifické otazka).

Okruh otazek ¢. 3

e Jaké faktory podle Vas ovliviiuji ekonomickou situaci rodiny po narozeni ditéte

S postizenim? (Obecna otazka).

e (o ovlivnilo Vasi ekonomickou situaci, zménila se Vase Zivotni Uroveil po narozeni

ditéte s postizenim? (Specificka otazka).

6.1.4 Vybér vyzkumného vzorku, jeho charakteristika

Vyzkumny vzorek byl pro jeho velmi tizkou specifi¢nost vybran zamérne. Na§ vyzkumny

vzorek, s nimz bude realizovan tento vyzkum, je tvofen byvalymi partnery, konkrétné péti

Zenami a péti muzi, ktefi se rozesli po narozeni jejich ditéte s postizenim. Osloveno bylo

deset byvalych dvojic, ale nékteti rozhovor odmitli s tim, Ze je to pro n¢€ uzaviena Zivotni

kapitola, nékteré oslovené respondentky odmitly, protoze si nechtéji znovu vybavovat pro

né emocionalné narocnou Zivotni etapu. Kone¢ny vyzkumny vzorek tvoii 10 respondentti —

byvalych partnert. Vybér naseho vyzkumného vzorku byl zahajen v 1ét€¢ 2014. Pro pre-

hlednost uvedeme v tabulce jména respondentd, jméno jejich ditéte, veék a druh postizeni

jejich ditéte.
Jméno ditéte Vek ditéte Druh postiZeni
Iva a Zdenék Jirka 16 Downtv syndrom
Eva a Petr Jana 4 Hydrocefalus
Lenka a Karel Martin 9 DMO
Anna a Josef Marie 14 Williemstiv syndrom
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Marta a David Jakub 8 Di — George sy

Blizsi charakteristika respondentti

Iva a Zdenék — Iva — stfedoskolské vzdelani, 49 let, rozvedend, ma pftitele. Zdenc¢k — vyu-
¢eny, 50 let, rozvedeny, zije s pritelkyni. Jirka se narodil jako druhé dité, méa Downtlv syn-

drom, star$i bratr je zdrav.

Eva a Petr — Eva — stiedoSkolské vzdélani, 42 let, Zije sama bez pfitele. Petr- vzdélani
zakladni, 42 let, po druhé rozvedeny, zije s pfitelkyni. Evicka se narodila jako prvni dité po
umélém oplodnéni, narodila se pred¢asné, hlavni diagnéza hydrocefalus, dal§i sourozence

nema.

Lenka a Karel — Lenka — stiedoskolské vzdélani, 35 let, podruhé vdana. Karel, 37 let, vy-
uceny, Zije s pritelkyni. Martin se narodil jako prvni, hlavni diagn6za DMO jako disledek

komplikovaného porodu, po rozvodu rodi¢l se narodila jesté sestra, pfesto se opét rozesli.

Anna a Josef — 45 let, vysokoskolské vzdélani, rozvedena, Zije sama. Josef, 55 let, vyso-
koskolské vzdélani, rozvedeny, nyni Zije sam. Marie se narodila s tézkou srde¢ni vadou, po

deseti tydnech diagnostikovan Williemsiv syndrom, nema zadné sourozence.

Marta a David — Marta — 30 let, vzdélani stfedo$kolské, rozvedend. David — 32 let, vzdé-
lani stfedoskolské, rozvedeny, zije s ptitelkyni. Jakub ma Di Georgtiv syndrom a ma mlad-

$itho nevlastniho sourozence od otce.

6.2 Realizace vyzkumu

V piipravné, neempirické fazi, jsme si formulovali veskeré potiebné nalezitosti. Poté
jsme zahdjili dalsi fazi, realiza¢ni, ktera probihala ve dvou etapach. Prvni etapa sbéru dat
probéhla v listopadu 2014, kdy respondenti poskytli sociodemografické udaje, které jsme
vyuzili pfi popisu vyzkumného vzorku, a jsou uvedeny v kapitole 6.1.4. Dale jsme respon-
dentim nastinili planovany pribéh polostrukturovaného interview. Prvni etapu sbéru dat
povazujeme za piinosnou také proto, ze jsme meéli moznost osobniho setkani
s respondenty, domluvili jsme se na pozadavcich, kde rozhovor poskytnou, aby bylo dosa-

zeno piiznivé atmosféry a redukovali jsme rusivé vlivy.
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6.2.1 Prubéh jednotlivych polostrukturovanych interview

Rozhovor s kazdym respondentem probehl po vzajemné dohodé, vzdy jsme respektovali
pozadavek kazdého respondenta ohledné volby mista i ¢asu. Sest rozhovorti probé&hlo
v kavarné, tfi v domécim prostfedi, a jeden v zaméstnani po skonceni pracovni doby re-
spondenta. Respondenti byli seznameni s divodem a zptisobem dotazovani jiz pii zadosti o
rozhovor, byli uji§téni o naprosté anonymite, pozadali jsme i o pfecteni a podepsani infor-
movaného souhlasu (pfiloha P 1). Déle jsme informovali o0 moZnosti na otazku neodpovi-
dat, a kdykoli rozhovor ukon¢it. Také jsme vysvétlili nutnost nahravat rozhovor na dikta-
fon, a zarovenl jsme respondenty ujistili, Ze nahravka nebude vefejné prezentovéana, Ze
slouzi jen pro potiebu doslovného ptepisu rozhovoru a ze zdmérné zménime jejich kiestni
jména. Souhlas respondentil je zachycen na kazdé nahravce. Oteviené otazky jsme se sna-
zili formulovat tak, aby byly srozumitelné, ptesto piedev§im pro respondentky bylo emoci-
ondlné naro¢né odpovidat na nékteré otazky. Do odpovédi respondentl jsme nezasahovali,
jen v ojedinglych piipadech, pokud byla jejich odpovéd’ stroha, snazili jsme se ziskat vice

informaci doplitujicim dotazovanim.

Vsechna polostruktorovana interview prob&hla v mésice lednu 2015. Vzhledem k tomu,
ze jsme realizovali deset rozhovort, konstatujeme, Ze vlastni vyzkum byl velice ¢asové
naro¢ny jak peclivou pfipravou vyzkumnych otazek, tak samotnou realizaci. Rozhovory
byly se souhlasem respondentii nahrany na diktafon, a poté nasledné pfepsany. Respondenti
pusobili v pribéhu rozhovoru vstiicné, oteviené, nebali se hovofit o detailech, emocich.
Rozhovory s respondenty nebyly pokazdé stejné dlouhé, trvaly v priméru kolem hodiny.
Nasim cilem bylo do rozhovort pfili§ nezasahovat, nechat volny pribéh jak emocim, tak
hlavné odpovédim. Zeny byly ve svych odpovédich vice sdilngjsi, oteviengjsi, a také emo-
tivnéjsi. Celkové vSak hodnotime interview velmi kladné a neidentifikovali jsme zadné
obtize anebo komplikace, pouze jeden rozhovor ukoncil respondent s tim, ze je piesvédcen,

ze fekl vSechno, a odesel.

6.3 Zpiisob zpracovani dat

Pro zpracovani polostrukturovanych rozhovora jsme zvolili metodu zakotvené teorie,
jejimz cilem je navrh teorie pro fenomény v dané situaci, na kterou se zamétuje pozornosti
vyzkumnika. Vznikla teorie je zakotvena v datech (Hendl, 2005, s. 243-244). Takto vznikla

teorie by méla spliiovat vSechny pozadavky, které jsou kladeny na védeckou metodu: to je
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validita, soulad mezi teorii a pozorovanim, zobecnitelnost, reprodukovatelnost, presnost,
kriticnost a ovétitelnost (Strauss, Corbinova, 1999, s. 17). Tvorba zakotvené teorie je po-
mérn¢ slozity a zdlouhavy proces, proto popiSeme postup analyzy podrobnéji. Ze zaméra
zakotvené teorie vychdzi zpracovani ziskanych dat. Interview, které mdme zaznamenané na
diktafonu, pfevedeme do pisemné podoby. Poté podrobime pfepsané rozhovory podrobné
analyze pomoci tfi typi kédovani: otevieného, axidlniho a selektivniho (Strauss, Corbino-
va, 1999, s. 40). Pii otevieném kodovani bude text rozbit na jednotky, a k t€émto jednotkam
piitadime jména a s takto oznadenymi fragmenty textu pak budeme nadale pracovat (Svafi-
ek, Sed'ova, 2007, s. 211-212). Analyzovany text pak rozdélime na jednotky — tou miize
byt slovo, sekvence slov, véta, odstavec. Kazdé takto vzniklé jednotce prifadime kod —
jméno, oznaceni. Béhem analyzy se mizeme dle potfeby ke kédiim vracet, opravovat je,
prejmenovavat. Pro leps$i orientaci a prehlednost si o¢islujeme fadky textu, ktery budeme
analyzovat. Posléze za¢neme se systematickou kategorizaci, to znamena, Ze kody, které
vzesly z otevieného kodovani, seskupime podle podobnosti nebo jiné vnitini souvislosti
(Svafiéek, Sed’ova, 2007, s. 211 — 212). Poté se v rdmci tohoto typu kédovani zmétime na
rozvijeni vlastnosti a dimenzi kategorii, které¢ jsou zakladem pro vytvareni vztahii mezi
kategoriemi, subkategoriemi a hlavnimi kategoriemi (Strauss, Corbinova, 1999, s. 48 — 50).
Poté bude provedeno axidlni kodovani — tdaje po otevieném kodovani jsou znovu uspota-
dany novym zplsobem, prostiednictvim vytvareni spojeni mezi kategoriemi. To znamena,
ze udaje, které vzesly z otevieného kddovani, budou znovu skladany dohromady vytvaie-
nim spojeni mezi kategorii a jejimi subkategoriemi. Jde tedy o rozvijeni kategorie, ktera
presahuje vlastnosti a dimenze (Strauss, Corbinova, 1999, s. 70). My se budeme drzet

V ramci analyzy paradigmatického modelu dle Hendla:

Kontext

Intervenujici podminky Strategie jednani
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Obrazek 6
Zaklad axialniho kédovani (Hendl, 2005, s. 250)

Poslednim krokem bude selektivni kddovani — vybere se jedna centralni kategorie, ktera
opak systematicky uvadéna do vztahu k ostatnim kategoriim (Strauss, Corbinova, 1999, s.
86). Dalsim krokem je urCeni vlastnosti a dimenzi centralni kategorie, a posléze se navra-
time k pfibéhu, mizeme uspotradavat a rizné pieskladavat kategorie, a vytvorit si tak analy-
tickou verzi ptibéhu. Vyslednym krokem celé analyzy je zakotvena teorie, kdy v naSem

ptipadé ptijde o podany navrh teorie.
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7 ANALYZA DAT A JEJICH INTERPRETACE

Tato kapitola je jadrem naSeho vyzkumu. V této kapitole budeme analyzovat a interpre-
tovat ziskana data — tzn. doslovné piepsané rozhovory, které piineseme k obhajob¢ diplo-
mové prace. V podkapitolach, které budou nasledovat, budeme postupné a v souladu s vyse
popsanymi pravidly tvorby zakotvené teorie, rozkryvat aspekty tykajici se podpory okoli po

narozeni ditéte S postizenim.

7.1 Interpretace kategorii

Prvni Groven analyzy dat spoc¢iva v otevieném kodovani. Vystupem tohoto typu kédovani
jsou kategorie, kody kategorizované do vyssiho fadu (Strauss. Corbinova, s 47). Protoze

pravé od kategorii se odviji dalsi urovné nasi analyzy, tak v ramci této kapitoly se budeme

vvvvvv

.....

Jednotlivé vyznamové jednotky, stejné tak jako kategorie a subkategorie, se kterymi bé-
hem analyzy pracujeme, jsme si pro lepsi piehlednost oznacili barevné, a z tohoto barevné-

ho oznaceni jsme vychazeli také pti kategorizaci jednotlivych kodu (Ptiloha P III).

Jednotlivé vyznamové jednotky jsme oznacili nasledovné:

e Vyznamové jednotky a kategorie dotykajici se partnera/partnerky nasSich responden-

ta

e Vyznamové jednotky a kategorie tykajici se soucasného zivota
e Vyznamové jednotky a kategorie tykajici se budoucnosti.

Autofi vyrokd budou a ramci analyzy a interpretace dat oznaceni nasledujicim zptiso-

bem:
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| —lva, E - Eva, L — Lenka, A — Anna, M — Marta, Z — Zdenék, P — Petr, K — Karel, J —
Josef (Pepa), D — David.

Pti interpretaci dat se budeme tidit zptisobem, ktery zde nazorn¢ uvedeme. Piikladem je

nahodn¢ vybrany datovy fragment, véetné oznaceni respondenta, ktery vyslovil tento nazor:

- Byla jsem tiplné ztuhld, neschopnd cokoli Fict, udélat, hledéla jsem jen do blba.” “(115).

Na zakladé tohoto vzoru konstatujeme, ze autorkou vyroku je Iva, a tento vyrok souvisi
s reakci na zdravotni postizeni jejiho ditéte. Tento vyrok lze nalézt na fddku oznaceném

¢islem 16 datové transkripce.

Po uvedeni ndzorného piikladu zpracovani a analyzy jednotlivych dat, se jiz zamétime na
konkrétni vysledky otevieného kddovani. Na zakladé opakovaného, peclivého ¢teni a neu-
stalého hodnoceni transkribovanych dat, jejich postupného fazeni, vyhledavani spojitosti
mezi identifikovanymi kody, nam vzniklo celkem sedm kategorii, jejichZ podstatu budeme
v dal$ich kapitolach podrobné rozkryvat. Kategorie jsou vyznamové propojené, z hlediska
obsahu se mohou nékdy prolinat, existuji mezi nimi vyznamné vazby. Jsou to tyto nasledu-

jici kategorie:
1. Reakce na zdravotni postizeni
2. Partnersky vztah (ovlivnéni partnerského vztahu narozenim ditéte s postiZzenim)
3. Podpora (podpora ze strany partnera/partnerky)

4. Okoli (podpora rodiny, kamaradii, spolupracovniki, pracovnikli poméhajicich pro-

fesi)

5. Zajisténi (finan¢ni zajisténi, bydleni, zaméstnani)

6. Soucasnost (partner, zaméstnani, volny ¢as, psychické naladéni, bydleni, ekonomic-
ké zajisténi)

7. Budoucnost (pfedstavy, vize, plany).

13 Datové fragmenty uvadime v pivodnim znéni, tzn., Ze u viech vyroki zachovavame jejich naprostou auten-

ticitu a neprovadime zadné zmény ani po strance stylistické, ani gramatické.
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7.1.1 Reakce na zdravotni postizeni

V této prvni kategorii, kterou jsme si oznacili barvou modrou, jsme zjistili, jaké byly re-
akce respondentu a ¢lend rodiny na sdéleni zdravotniho postizeni ditéte. Tato kategorie je

nasycena nasledujicimi kody:

KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE
REPREZENTUJICI KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOSTI
KATEGORII
Sok Intenzita Vysoka — nizké
Z1¢ tuSeni Vztahovy Ptimy — zprosttedkovany
aspekt
Prijeti Psychicky Podpora — odvrzeni
aspekt
Pocit ulevy
REAKCE
Zlost, vztek
NA
Bolest :
ZDRAVOTNI
Apatie, uzavieni .,
POSTIZENI
Plac
Osameéni
Stud
Vina
Dat pry¢

Tabulka ¢. 7. Charakteristika kategorie ¢. 1: Reakce na zdravotni postizeni

Na zaklad€ odpovéedi respondentli miZzeme konstatovat, Ze na diagnoézu zdravotniho po-
stizeni nikdo z respondentii nepomyslel, nepocitali s moznosti, ze by jejich dité nebylo
Vv poradku, zdravé. VSichni s narozenim ditéte ocekavali zdravé dité. Z vypovédi nasich
respondentt vyplynulo, ze reakce na postizeni mohou byt odlisné, ale mély diametralni

dopad na vztah jako takovy. Prvni kod Sok poukazuje na skutec¢nost, ze pro vSechny
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Z respondentii bylo narozeni ditéte s postizenim Sokem: ,, byla jsem uplné ztuhla, neschop-
na cokoli rict* (116), dale ,,panika, uzkost, dés** (E140), ,, hodné prekvapeni“( L181), ,,kde
by mé napadlo “ (P442), ,,padal jsem normdlné na hubu‘* (J496). U respondentek jsme za-
registrovali zlé tuSeni, které popisuji z chovani zdravotnikd k nim jesté diive, nez jim byla
otevien¢ sdélena diagnodza: ,, asi neni néco v poradku *“ (113), ,,porad se jim néco nezdalo “
(E126), ,,neurolozka nds utesovala“ (L188), ,,porad néjaké vysetreni“ (A244), ,je takovy
hadrovy “ (K464). Z rozhovort bylo patrné, Ze obdobi ,,zI¢ho tuSeni bylo velmi psychicky
naroc¢né a vycerpavajici, nejistota vzbuzovala velké napéti a vznikaly z psychického vypéti
a strachu prvni konflikty mezi partnery, i mezi ostatnimi ¢leny rodiny. K6d oznaceny jako
prijeti oznacuje pfijeti ditéte s postizenim, rozhodnuti ponechat si dit¢ v doméci péci, vy-
rovnani se s jeho postizenim: ,,Ze jsem vyrovnand, prijala jsem ho hned* (124), ,,vzali jsme
to normalneé* (A249), ,jsem naprosto smirena* (A284). S kodem pfijeti Gizce souvisi pocit
ulevy, protoze jak z rozhovort vyplynulo, po uc¢inéni rozhodnuti o pfijeti ditéte

S postizenim nastal pocit ulevy: ,.tim se mi strasné ulevilo* (125), ,,jsem mdama plny uva-
zek* (M352). K typickym reakcim na sdéleni neptiznivé diagnozy patii zlost, vztek: ,.zlost,
zlost na cely svet* (119), ,.jsem byl uplné nasrany* (2384), ,,mél jsem jich plné zuby *
(P446), ,,takovej malér (D527). Respondentky také popisovaly bolest, bolest ve smyslu
dusevni bolesti: ,, tu bolest citim dodnes “ (1 20), ,,myslela jsem, Ze mi pukne srdce* (E139),
,,to mé boli** (M372), muzi popisovali bolest svym zpuisobem: ,,pékné mé to sebralo“
(J497). Neékteré respondentky popisovali po kratkém ¢asovém obdobi pocit kratkodobého
vycerpani, apatie: ,,naprosto apaticka* (I71), zatimco muzi tento pocit vnimali jako: ,,néco
ve mné zlomilo *“ (Z375), ,,nic mé nebavi, nic* (K485), ,,tak miizu makat jak chci, a stejné
nic* (D527). Respondentky piiznavaji, ze psychicky pretlak ventilovaly a ventiluji placem,
stejné tak popisovali i reakci jejich matek, dal§im kodem je plac: ,,stale plakala“ (121), ,,tu
a tam si pobrecim® (L187), ,,maminka plakala“ (M326), ,,tak probrecim noc* (M350),
~mama Marty je takova cita, takze ta furt brecela* (D350). Osaméni popsaly vSechny re-
spondentky a dokonce i néktefi muzi se ptiznali, Ze se citili v dobé¢, kdy se zena starala o
dité, osaméli: ,,zoufale nékdo chybél* (120), ,,prestala jsem se postupné stykat (E168), ,.ja
kromé ni nikoho jiného nemam* (E170), ,,budu sama s Maruskou * (A184), ,, nikdo se vic
nezajimal o meé* (M364), ,,viitbec sme se spolu nebavili*“ (Z386), ,,nechtél sem se s nikym
bavit (Z2394), ,,.a s kym bych jako mel mluvit? ** (Z403), ,,nikdy jsem to S nimi neprobiral*

(J504), ,,nikdy s nikym jsem se nebavil o Marusce* (J508). Je zajimavé, ze pocit studu za
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své dité€ s postizenim popisovali pouze muzi: ,,Jaké budou mit chlapi na dilné kecy, Ze
umim udelat jenom debila* (Z385), ,,jsem se nevyrovnal s Martinem* (K490), ,,nikdy

S nikym jsem se nebavil o Marusce* (J508), ,,stydel jsem se, Ze mam takovyho kluka
(D533), pani Iva popisuje, co ji manzel fekl ,,to snad nemiize byt jeho* (1139). V piipadech,
ze se jedna o vrozené postizeni, vZzdy hraje roli pocit viny, a partnefi se ¢asto obvinuji, kdo
za to muze, anebo Zeny si po pired¢asném porodu kladou toto sob¢€ za vinu, ne jinak tomu
bylo i u nasich respondentt, takze dal§im kodem je vina: ,,7°ekl, zZe je to moje vina“ (E136),
»jako Ze je to moje chyba* (M368), ,,a ja si myslim, Ze si za to moze sama, Sak malda to
chytla od ni* (P446). Dalsi kod, ktery bohuzel z naSich rozhovort vzeSel, je kod dat pry¢.
Z rozhovort vyplynulo, Ze na respondentky byl vyvijen natlak dat dit¢ do ustavu: ,,ona
méla hned jasno* (130), ,,dds ho do kojendku* (131), ,,at ho dame pry¢* (138), ,, méla by jsi
dat Martina do ustavu** (L212), ,,mamka Anicku neakceptovala, dala mi najevo sviij ne-
souhlas* (A274), ,,byli velmi necitlivi“ (M361), ,,at’ ho da pry¢* (Z382), ,,a to jsme pak
chtéli, aby ho dala do ustavu* (K466).

Shrnuti kategorie Reakce na zdravotni postiZeni

V této kategorie jsme se blize seznamili s tim, jak reagovali respondenti, jejich partneti a
také jejich rodi¢e na narozeni ditéte s postizenim. Na zakladé této analyzy mizeme konsta-
tovat, Ze po odeznéni Soku se matky adaptovaly na postiZeni ditéte, ponechali si ho v péci i
pres tlak (natlak) okoli na umisténi ditéte s postizenim do ustavni péce. Prozili si faze vzte-
ku, uvadéji pocit bolesti. Muzi se ptiznali k tomu, Ze postizeni ditéte v nich vzbudil pocit
studu, ale také, Ze se nechtéli svéfovat s tim, Ze maji takove dité, potlacovali to v sobé.
Tato kategorie je velmi dillezita, protoze v ni spatfujeme pocatky partnerské krize. Kazdé
manzelstvi reagovalo na postizeni specifickym zpiisobem, ktery bude podrobné rozebran

v kapitole nasledujici.

7.1.2 Partnersky vztah

Kategorii partnersky vztah budou charakterizovat kody, které jsme vytvoftili na zakladé
analyzy z rozhovora. V této kategorii jsou velmi zajimavé souvislosti, které ovlivnily part-
nersky vztah po narozeni ditéte s postizenim, jeho fungovani. Kody v této kategorii jsme

znacili barvou Cervenou, a nasledujici tabulka nabizi tuto charakteristiku:
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KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE

REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOSTI
KATEGORII

Postupné odcizeni Casovy aspekt Rychle — pomalu
Intimni odcizeni Intenzita problému | Vysoka — nizka
Odchod PARTNERSKY | Ovlivnéni vztahu | Negativni — pozitivni
Z domacnosti VZTAH
Vyhozeni Trvani Dlouhodobé — kratko-
Z domacnosti dobé
Hadky Fungovani Spatné — dobré
Rozvod Problémovost Vysoka — nizka

Tabulka ¢. 8. Charakteristika kategorie 2: Partnersky vztah

Z vypovédi respondentl vyplynulo, Ze bohuZel adaptace partner na problematiku naro-
zeni ditéte s postizenim nebyla dobrd, a jejich reakce na tuto problematiku velmi ovlivnily
fungovani partnerského vztahu. Postupné odcizeni je kod, ktery se prolina i s dalSim ko-
dem (intimni odcizeni).: ,,pak Karel prisel s tim, Ze by jel do Rakouska* (L206) a ,ze se
nevrati, Ze tam zustane “ (L209), ,,no tak zacal podnikat...odesel od nas*“ (A268), ,.tak jsem
si ani nevsimla, ze s Davidem vlastné ani nezijeme (M320). Intimni odcizeni piiznavaji
vSichni respondenti:,, prestal se mnou zit jako muz se Zenou* (141), ,,odcizili jsme se jiz
Vv tehotenstvi““ (E132), ,,on si tam nasel Zenskou* (1L209), ,,nasel si jinou pani*‘ (A268), ,,ma
Jjiz delsi dobu pritelkyni* (M322), ,.,sem zacal spavat pak dole u nasich* (Z390), ,,nemohl
sem na ni ani Sahnut, tak sem Si V praci nasel kolegyni (P438), ,,nasel jsem si tam holku*
(K470), ,,pak jsem meél na chvili znamost* (J510), ,,s Anickou jsme se odcizili* (J512), ,,na-
sel jsem si pritelkyni“ (D554). Odchod z domacnosti, to je dalsi kod této kategorie, a mu-
zeme ho identifikovat z nasledujicich odpovédi: ,,v podstate se od nas odstehoval* (142),
,oydleli jsme v jednom domé, ale kazdy zvlast™ (142), ,,se na dva mésice odstéhuje, a do té
doby at z bytu vypadneme* (E141), ,postavil dim a odesel* (A268), ,,ze mi necha byt
(M321), ,,ji kdosi z prdace nabidl podndjem a zZe se tam odstéhuje* (Z406), ,tak Ze byt je

muyj, tak Ze ji Feknu, aby odesla* (P448), ,,tak jsme postavili diim, a ten jsem nakonec ne-
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chal Anicce* (J506), ,,pod mostem nejsou* (D547). Kod vyhozeni z domacnosti se bohu-
zel tyka jedné respondentky: ,,se na dva mésice odstehuje, a do té doby at’ z bytu vypadne-
me*“ (E141), ,,vhodil nas z bytu* (E155), ,.tak Ze byt je miyj, tak Ze ji reknu, aby odesla“
(P448). Hadky popisuji spise respondentky, neshody uvadéji i s jinymi rodinnymi piislus-
niky: ,,a zacala na ni ivat* (134), ,,zacal na me vat* (160), ,,vycital mi ten potrat” (E133),
whadaval nam* (L218), ,,v jednom kuse mi nadavala‘ (P445), ,ja jsem délal asi pekny bor-
del“ (K476). Rozvod — tento kdd bohuzel zavrsil vSechny partnerské problémy, které se
vyskytly po narozeni ditéte s postizenim a vSech deset respondentd, to je vSech pét manzel-
stvi, bylo rozvedeno: ,,pri rozvodu Slo viastné jen o vyzivné* (195), ,,rozvedli jsme se doho-
dou’ (E156), ,,ze se chce rozvést* (L209), ,,jsme se rozvedli“ (A280), ,,jsem mu ty papiry
podepsala‘ (M324).

Shrnuti kategorie Partnersky vitah

Na zéklad¢ provedené analyzy musime bohuzel konstatovat, ze u vSech manzelskych
parii doslo po narozeni ditéte s postizenim k odcizeni. U dvou part na zaklad¢ reakce (roz-
hodnuti) partnera doslo k odlouceni (odhodu) ihned po navratu z nemocnice, partner ze
spole¢né domacnosti odesel, u dalsich tfi para dochazelo k postupnému odluc¢ovani a od-

chodu od rodiny. BohuZzel vSechna manzelstvi skoncila rozvodem.

7.1.3 Podpora partnera/partnerky

Po analyze kategorie Partnersky vztah byla tato kategorie Podpora partnera/partnerky pro
nas velmi dillezita. V této kapitole jsme zjiStovali, jak se partnefi vzajemné podporovali, a
hlavng, jak se citili, jak situaci prozivali, kdo a pfipadné co ovlivnilo jejich rozhodnuti,
kdyz se zacali potykat s problematikou postiZeni jejich ditéte. Z ptedchozi kapitoly jiz vi-
me, ze se manzelstvi rozpadla, a proto chceme v této kapitole zjistit pfi¢inu odchodu part-
nerll od rodiny. Pfi analyze budeme porovnavat spolu vyroky obou partnerti. V kontextu
s uvedenymi skutecnostmi jsme ziskali nasledujici kody (oznacené barvou Zlutou), které
uvadime v nasledujici tabulce. V této kategorii je nutné si uvédomit, Ze nelze vnimat sepa-
rované vysledky analyzy, protoze nékteré kody jsou vyznamove propojené, takze z hlediska

obsahu se prolinaji.
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KODY VLASTNOSTI | DIMENZIONALIZACE

REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOST{

KATEGORII
Osamoceni Intenzita problému | Vysoka - nizka
Nepodpotil Ovlivnéni vztahu Negativni - pozitivni
Nezajem Casovy aspekt Rychle - pomalu
Nézor rodiny PODPORA
Zména chovani PARTNERA/
Postup asem PARTNERKY
Néavrat
Alkohol
Pritelkyné

Tabulka ¢. 9. Charakteristika kategorie 3: Podpora partnera/partnerky

Pro partnery Ivu a Zderika je typické osamoceni, situaci prozivali kazdy sam: ,,zoufale
nékdo chybel (120) (osamoceni), ,,nepodrzel me* (137) (nepodpofil), ,,byl podrdzde-
ny*“(140), ,,prestal se o nds zajimat (143) (nezajem), ,,manzel mé nepodporil, neprijal to*
(1110) (nepodpofril). Partner hodnoti situaci: ,,sem na to nebyl pripraveny* (Z375), ,,s€
néco ve mné zlomilo® (Z375) (esamoceni), ,,viibec sme se spolu nebavili“ (Z386) (neza-
jem), ,nechtél sem se s nikym bavit” (Z394) (osamoceni). U téchto partnerd mél negativni
vliv na pfijeti ditéte i ndzor matky partnera, tyto vyroky jsme oznacili kodem nazor rodi-
ny: ,.ta mi asi nejvic ublizila“ (123), ,,das ho do kojendaku* (131), ,,nevim, jestli ho stihla
tchyné za tu dobu, co jsem byla na porodnici zpracovat* (137), ,,tchyné pak uz nechodila*
(144). Partner vzpomina na reakci jeho matky nasledovné: ,, ze bych mel Ivé domluvit, at’ ho
da pryc¢* (Z382), ,,mama do mé furt sila* (Z390). Z rozhovort vime, ze Iva se Zdenkem
bydleli ve spolecném domé rodicti Zdeiika a proto mohla jeho matka svymi negativnimi

postoji Zdetika hodn€ ovlivnit.
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U pani Evy s Petrem podle rozhovoru doslo k odcizeni jiz béhem téhotenstvi, které bylo
velmi rizikové a zatizené neustalymi kontrolami u 1ékaiti. Pani Eva vnima celou situaci tak,
7e ji manzel nepodpofil: ,,s Petrem jsme se odcizili jiz v téhotenstvi® (E132) (osamocenti),
»odmital chodit na vysetreni* (E135) (0Samoceni), naopak pan Petr vidi pfi¢inu ve zméné
chovani pani Evy, jeji posedlosti po opakovanych potratech touhou po ditéti: ,,byla posedia
déckem® (P431) (zména chovani), ,,oylo to este horsi (P437) (zména chovani), ,,nemohl
sem na ni ani sahnut* (P438) (zména chovani), ,,Eva se upiné vymenila“ (P453) (zména
chovani). Podle pana Petra vztah negativné ovlivnila matka pani Evy: ,,furt s ni ta jeji ma-
ma‘“ (P438), (nazor rodiny), ,,v jednom kuse mi nadavala® (P445), (nazor rodiny), ,,uz
sem jich méel plné zuby* (P446), (nazor rodiny), ,,a jeji mama ju zachranila, tak jako
vzdycky, ta ma patent na vsecko* (P450) (nazor rodiny). Pani Eva pomoc matky a i sestry
vnima jako naprosto nepostradatelnou, pro ni velmi dilezitou: ,,jediny, kdo je mou podpo-
rou, je moje maminka a sestra“ (E123) (nazor rodiny), ,, mé vozila bud’ mamka nebo ség-
ra“ (E135) (nazor rodiny), ,,postavila mé do lat¢* (E143) (nazor rodiny), ,, byt mi mamka
koupila“ (E174) (nazor rodiny).

Vztah Lenky a Karla se z pocatku zdal byt vyrovnany, ale postupné doslo k rozvodu,
partnefi se pak k sob¢ jesté vratili, dokonce maji spolu dalsi dité, ale vztah byl jiZ tak naru-
Seny, Ze nevydrzel. Pani Lenka popisuje pouze piekvapeni z pfed€asného porodu, ale tim,
ze diagndza byla stanovena az v roce ditéte, tak se postupné adaptovala. Jediné, co pani
Lence vadi, je sd€leni diagnozy pisemné: ,,aZ v roce nam byla oznamena diagnoza — pi-
semné - ... tak a ted, poradte si sami* (L193). Pani Lenka rovnéz popisuje vliv rodiny:
,babicky se shodly* (L193) (nazor rodiny), ,,holka nediv se, to Zdadny chlap nevydrzi*
(L211) (nazor rodiny) — pani Lenka ze zacatku neméla podporu u prarodici, ale kdyz se
jeji manzel po rozvodu k ni vratil a pozdé&ji zacal mit problém s alkoholem, rodina se po-
stavila na jeji stranu - ,,za mnou stdli a stoji jak moji tak jeho rodice (1.222) (nazor rodi-
ny) (podpora). Partnersky vztah se rozpadal postupné, podpora ¢asem ubyvala: ,.ze zacat-
ku vsichni super, podporovali mé, povzbuzovali, ale postupem jako by vsem dochazeli sily*
(L201) (postup ¢asem) (podpora), ,.ze by jel do Rakouska* (L206) (postup ¢asem), ,,jenze
pak to bylo jinak* (L209) (postup ¢asem), ,,na vanoce prijel Karel“ (L214) (navrat), ,,za-
c¢al v praci hodné popijet (L218) (zména chovani), alkohol ho zménil, zacal chodit domii
opily, nadaval nam, byl agresivni* (L219) (zména chovani). Pan Karel vliv rodiny popisu-

je nasledovné: ,, mamky kdyz se sjely, tak Ze je takovy hadrovy (K464) (nazor rodiny), ,,a
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to jsme pak chteli, aby ho dala do ustavu* (K466) (nazor rodiny). Pan Karel postupny
odchod od rodiny popisuje nasledovné: ,,jsem si nasel praci v Rakousku, abych z toho bl-
bince vypadl“ (K467) (postup ¢asem), ,prestal jsem jezdit domi* (K470) (postup ¢a-
sem), navrat k rodiné po rozchodu s pfitelkyni v Rakousku popisuje: ,,tak jsem si shalil
kufr a jel za Lenkou* (K472) (navrat), ,,v prdci se dost pilo, fakt dost, a to mé dostalo
(K475) ) (zména chovani), ,,zacal jsem doslova chlastat prvni ligu, az jsem se prochlastal
do lécebny** (K476) ) (zména chovani) (alkohol). Pan Karel hodnoti prozivani po naroze-
ni ditéte s postizenim: ,,Ze jsem se nevyrovnal s Martinem, Ze jsem to potlacoval* (K490)
(osamoceni). Z rozhovort vyplyva, Ze partneti piijali dité s postizenim, ale postupné se
partner snazil vymanit z rodinného prostfedi odchodem do zahrani¢i, piivodné za vétSim
vydélkem, tak si ale naSel ptitelkyni a pozadal o rozvod. Vrétil se sice ke své zen¢€ po roz-
chodu s pfitelkyni, ale vztah byl jiz hodné naruseny, pan Karel zacal hodné pit a tim doslo
K definitivnimu rozvraceni vztahu. Pfi pobytu v 1ééebné se dozveédél, Ze se nevyrovnal

S postizenim ditéte a potlacoval v sob& negativni pocity.

Vztah pani Anny s panem Josefem postupné také dostaval trhliny a i oni se nevyhnuli
rozvodu. Pani Anna popisuje podporu partnera a pfijeti ditéte nasledovné: ,,voldvala jsem
Pepovi...ten zjistoval informace* (A248) (podpora), ,,ndm to nevadilo, vzali jsme to nor-

v

malne* (A249) (podpora), ,,Pepova maminka ta byla a je skvéla dosud, pomdhala a po-
maha*“ (A252) (podpora), (nazor rodiny), ,,ze zacdtku se strasné snazil, pomdhal mi*
(A261) (podpora), ,.netusila jsem, ze se s nikym o Marusce nebavi* (A263) (osamoceni),
,nasel si jinou pani, odesel” (A268) (postup ¢asem). Pan Josef vnimal situaci po narozeni
Anicky nasledovné: ,.bych nikdy Anicku nenechal ve srabu“ (J495) (podpora), ,.ale meé
S nikdo neptal, jak to citim ja (J496) (osamoceni), ,.Anicka byla driv taky jind* (J498)
(zména chovani), ,,nikdy jsem to s nimi neprobiral* (J504) (osamoceni), ,.taky jsem Anic-
ce s ni nepomdahal (J509) (podpora), ,,s Anickou jsme se odcizili“ (J512) (postup ¢asem),
»my jsem Zili jen vedle sebe, ne spolu* (J513) (postup ¢asem). Vztah pana Josefa a pani
Anny skoncil rozvodem, pan Josef se ze zacatku snazil podporovat Anicku, bohuzel se
velmi uzaviel do sebe, s nikym se o postizeni dcery nebavil, ¢as vénoval podnikani a stav-
bé domu, pani Anna se vénovala péci o dité a postupné se manzelé odcizili tak, Ze se roz-

vedli.

Pani Marta a pan David také svoje manzelstvi ukoncili rozvodem po narozeni ditéte

S postizenim. Pani Marta vzpomina: ,, podporoval mé na dalku* (M306) (podpora), ,,ze
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zacldtku mé vsichni podporovali, David, jeho rodice, moji rodice“ (M308) (podpora), (na-
zor rodiny), ,,postupné to bylo vSechno jen na mé* (M314) (podpora) (postup ¢asem),
wvzdycky se knam choval hezky“ (M317) (podpora), ,,a tak jsem si ani nevsimla, Ze
S Davidem vlastné ani nezijeme* (M320) (postup ¢asem), ,nenavstévuje nds* (M343)
(postup ¢asem), ,, nikdo se vic nezajimal o mé* (M364) (osamoceni). Pan David vnimal
situaci nasledovné: ,,0na si to Marta slizla vsechno sama* (D522) (osamoceni), ,,fo se dd
vydrzZet chvili, fakt jo, ale kdyz to nebere konec, a Zadny efekt* (D531) (podpora), (postup
¢asem), ,,diiv Marta skakala kolem mé...ted’ byla uplné vycerpand* (D534) (postup ¢a-
sem), ,,nemél sem chut’ tam vysedavat* (D538) (podpora), (postup ¢asem), ,,jsem chodil
¢im dal min a min se zajimal” (D540) (podpora), (postup ¢asem), ,.jd se o tom bavil
S trenérem, chtél jsem byt v pohodé* (D541) (podpora), ,jsem je ve srabu nenechal
(D546) (podpora), ,,nikdy nic jako nerekli* (D548) (nazor rodiny), ,tak chtéla do toho
zasahovat, ale to jsem ji poslal nékam* (D553) (nazor rodiny), ,ja potiebuju doma zdze-
mi, a ona se furt starala jenom o toho kluka* (D560) (postup ¢asem), (zména chovani),
.k tomu ufvana tchyné“ (D562) (nazor rodiny), ,,Marta na nervy* (D562) (zména chova-
ni), ,,musel jsem odejit“ (D563) (postup ¢asem). Vztah Davida a Marty velmi ovlivnila
kariéra vrcholového sportovee pana Davida, byl zvykly na veskerou péci a podporu, kterou
najednou jeho Zena musela vénovat ditéti s postizenim. Proto pan David postupné rodinu

opustil.

Kod nazvany pritelkyné nam objasnil, ze pan Zden¢k si nasel piitelkyni az po rozvodu,
pan Petr mél pfitelkyni jiz v dob¢, kdy jeho partnerka byla t¢hotna (,,tak sem si nasel v pra-
ci kolegyni, se kterou sem byl P439), pan Karel si nasel pfitelkyni az po odjezdu za praci
do zahraniéi (,,nasel sem si tam holku* K470), pan Josef mél také znamost, ale az po od-
chodu od rodiny (,jsem mél na chvili znamost, ale byl to ulet“J510), a pan David si naSel
ptitelkyni velmi brzy po odchodu od rodiny (,,nasel jsem si pritelkyni, bylo mi s ni fajn*
D554).

Shrnuti kategorie podpora partnera/partnerky

V ramci této kategorie jsme pod drobnohledem nahlédli do problematiky vzajemné podpo-
ry partnerti po narozeni ditéte s postizenim. Zjistili jsme, jak reagovali, co ofekavali od
svého protéjsku a jak hodnoti podporu ze strany svého partnera po narozeni ditéte

s postizenim. Bohuzel v§ech pét vztaht skoncilo rozvodem, dva pary nezvladly tuto situaci
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thned po narozeni ditéte s postizenim, bohuzel negativni roli sehrala v jednom ptipadé
matka partnera, v druhém matka partnerky. Zbylé tii pary, dalo by se fici, se v prvnich le-
tech adaptovali na tuto situaci, ale muzi zfejmé méné tim, Ze byli uzavieni do sebe, o pro-
blému nehovoiili, potlacovali v sob& pocity a postupem doby z rodinného prostiedi odesli,
partnefi také hovofili o zméné chovani ze strany partnera/partnerky po narozeni ditéte
s postizenim. Také z analyzy vyplynulo, Ze jeden muz mél ptitelkyni jiz béhem téhotenstvi,
jeden velmi brzy po narozeni ditéte a dalsi ti1 si ptitelkyni nasli az po odchodu od rodiny,

takze pritelkyné nebyly divodem k rozpadu vztahu.

7.1.4 Podpora okoli

V ramci této kategorie nas zajimala podpora lidi z okoli, tzn. podpora piedevsim ze stra-
ny rodiny, kamaradu, ale také pracovniki pomahajicich profesi (pfedevsim zdravotnického
persondlu, socialnich pracovnic). V textu jsme pfi analyze tyto kédy oznacili barovou zele-
nou. Péce o narozené dité s postizenim je nesmirné naro¢na, vyzaduje pravidelné rehabili-
tace, navstévy lékart, k tomu je potieba zvladat péci o domacnost. Proto nés zajimalo, kdo
se podilel na pomoci v péci o dité s postizenim. Podotykdme, Ze se tato kategorie ¢aste¢né

piekryva s kapitolou pfedeSlou a mé nasledujici strukturu:

KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE
REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOSTI
KATEGORII
Pomoc rodict Ptinos pomoci Kladny - zaporny
Lékaiska péce Intenzita pomoci Mala - velka
Kamaradi PODPORA Dopad na vztah poz. - neg.
Pomoc od odborni- OKOLI
kt
Pomoc od spolupra-
covnikl

Tabulka ¢. 10. Charakteristika kategorie 4: Podpora okoli
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Kod pojmenovany pomoc rodi¢u Vv sobé zahrnuje pomoc po strance pomoci s ditétem,
jeho obsahem neni podpora slovni (reakce na narozeni ditéte s postizenim v sob¢ zahrnoval
kod nazor rodiny z piedchazejici kapitoly), ale podpora pomoci ve formé napi. pomoc
s hlidanim, s domacnosti. Na pomoci ze strany rodi¢il po narozeni se shodli respondenti:
., tchyné chodila za Davidkem, hlidala ho, hrala si s nim* (128), ,.se tchyné stard o kluky*
(172), ,,David se uci dobre, pomdaha mi* (1117) ,;tak mé vozila bud” mamka nebo ségra*
(E135), ,,hraji si s ni, vsechno ji uci“ (E150), ,,ze zacatku vsichni super...pomahali jak moji
tak Karlovi rodice* (L203), ,,Nela ho vezme ven* (1.233), ,.to spis Vladka, jeho mamka, ta
si ji bere kazdy druhy vikend* (A270), postupné se vSak pomoc vytracela a Zeny zlistaly
V péci o dité osamoceny: ,,tchyné pak uz taky nechodila™ (144), ,,je to spis desi* (L205),
»pomoct s hlidanim nemuzou (M327), ,,jen obcas mamka, kdyZz potrebuji zajit k holici
(M335), ,,vSechno s Kubou bylo jen na mé* (M367). Jak z analyzy vyplynulo, Zeny postup-
né na péci o dité z vétsi miry zlstaly sami, na druhou stranu je tfeba podotknout, Ze péce o
dité s postizenim je fyzicky naro¢na, a ne vSichni prarodice jsou v takové sile, aby to zvlad-
li, protoZe jak roste dité, tak oni starnou. Jedna respondentka ma syna, druhd dceru, kteti
pomahaji s pé¢i o sourozence, stejné tak jako dcery od sestry jedné z respondentek poma-
haji. Kod nazvany lékafska péce v sobé zahrnuje pomoc od odbornikid z oblasti zdravot-
nictvi. Jak z rozhovora vyplynulo, déti nasich respondentd museli neustale dojizdét na nej-
riznéjsi 1ékarska vysetieni, a absolvovali spoustu pobytl v nemocni¢nich zatizenich. Tento
koéd v sobé zahrnuje podporu rodicim, komunikaci rodi¢t se zdravotniky: ,,nechala meé
S tou informaci samotnou* (117), ,,doktorka byla velmi necitliva“ ((1100), ,,pak asi i od det-
ské lékarky, mohla mi vit poradit* (1103), ,,mi doporucili, abych dal chodila na terapie, ale
neméla jsem cas“ (1112), ,jen jsme jezdila na kontroly po doktorech, ale nikdo se mé ne-
ptal” (I113), ,,jsme museli chodit na rehabilitace, a riizné kontroly na neurologii, ocni*
(E144), ,,neurolozka nas utésovala“ (L188), ,,0znamena diagnoza — pisemne!!!* (L191),
Ltakoveé ty kapacity neztraceji cas, pro né je to rutina, kus od kusu, diagnoza, prognoza a
nazdar* (A294), ,nemas se koho zeptat” (A297), ,doktorka moc prijemnd nebyla*“
(M301), ,,nekteri byli velmi necitlivi“ (M361), ,,...Ze by aj se mnou mluvili, ale ja sem mél
moc prace* (2399), ,,sice sem tam chodil na terapie, tam jsem vSechno probiral a rozebi-
ral“ (K481), ,,nam furt vSichni rikali, Ze to doZene* (K486), ,,s doktora sem mluvil par-
krat* (D536), ,,jako ze udélaj pro Kubu maximum * (D537). Z rozhovorl vyplynul jeden

zajimavy fakt- respondenti nevnimali naro¢nost 1€katské péce, kterou povazovali za samo-
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ziejmou, ale velmi citlivé a emotivné vnimali reakce zdravotnikt, komunikaci s nimi, a
vzhledem K neptiznivé diagnoze jejich ditéte, k velké psychické zatézi, strachu o dité, vni-
mali velmi negativné pouhé sdélovani informaci, chybélo jim vice empatie, prostoru na
dotazy, vysvétleni, radu. V kategorii kamaradi vétSinou respondentky sdéluji fakt, ze
vzhledem k ¢asové narocnosti péce o dité jim moc ¢asu a prostory na kamarady nezbyva, a
navic problematika ditéte s postizenim se promitla i do vztahii s kamarady: ,,neméla jsem
¢as ani ndladu na kamaradky, ty mély zdravé déti a resily jiné probléemy* (1115), ,,i kama-
radky to uz prestavalo bavit* (E168), ,,prestala jsem se postupné stykat (E168), ,,nasla
Jjsem si lasku, opravdovou oporu‘ (L225), ,,chtéla bych si najit kamaradku, nebo kontakto-
vat ty zdetstvi” (M361). Respondenti se vétSinou vyjadfovali o kamaradech spise
v souvislosti se sportem, koni¢ky: ,,mdm rdd auta, nebo jezdim se divat na barumku‘
(P434), ,,cas od casu jedem parta chlapi (J517), ,,jd se o tom bavil s trenérem* (D541).
Respondentky uvadéji, ze jejich kamaradské vztahy ovlivnilo to, Ze jejich kamaradky maji
zdravé déti a tim 1 ,,jiné* starosti, shodly se vS§ak na tom, ze cht¢ji bud’ obnovit staré kama-
radské vztahy, anebo ziskat nové. Muzi, tak jak jsme jiz analyzovali v kapitole pfedchéaze-
jici, jsou spisSe uzavien¢jsi, s kamarady proZivaji své zajmy a tim se 1épe odreagovavaji od
psychické zatéze. V kddu nazvaném pomoc odbornika jsme zahrnuli pomoc socialnich
pracovnikd, a pfipadné dalSich odbornikd, kteti byli vice ¢i méné ndpomocni v sloZité situ-
aci po narozeni ditéte s postizenim: ,, hodné mi tam pomohla socidlni pracovnice, hledala
specialni zarizeni pro Jirku* (176), ,,pocitala davky, na které jsem méla v tu dobu narok*
(I77), ,.do té doby mi nerekl nic o tom, na co mame narok, ze jsou davky na péci pro deéti,
co maji postizeni, zZe jsou rodice, kteri se sdruzuji* (1104), ,,o tom, jak je slozZité vybehat si
pliny na pojistovnu, karticku ZTP, hadat se na uradech, o tom snad jednou napisu knihu
(A290), ,,mél dobrou advokdtku,...kam se mam vsude obrdtit ohledné davek a prispév-
ki“(M333), ,prekondavame s pomoci socialni pedagogiky“ (M338). Jak uvadély respon-
dentky, pokud jim né€kdo cilené¢ poradil, byly velmi vdécné za tuto radu, naopak nékteré
uvadéji Spatnou zkuSenost pii Zadostech o socidlni ptispévky a davky. Muzi zmifuji pomoc
pouze psychologickou, kdy méli sviij osobni problém a dostali se do péce odborniki, po-
moc ohledné davek statni socialni podpory vnimali zprostiedkovang: ,.Ze se s kymsi aj radi-
la* (Z408), ,, pak jsme potiebovali vic penez* (K488), ,,jsem tam chodil na terapie, tam
Jjsem vSechno probiral* (K481). Poslednim kodem této kapitoly je kod nazvany pomoc od

spolupracovniki. Po narozeni ditéte s postizenim ohledné podpory ze strany kolegl ze
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zamestnani respondentky hovoftily nasledovné: ,, mam praci, kde jsem spokojena a kde maji
pochopeni pro to, ze nékdy prijdu kwili Jirkovi pozdeji* (1119), ja jsem dala v praci vypo-
ved, protoze se musim starat o Janinku* (E171), ,,uz dokonce premyslim, ze bych se poo-
hlidla po néjakém zaméstnani, ... Ze polovicni uvazky nechteji* (L237), ,,chodim do za-
méstnani, ... zprvu na pul uvazek a ted uz mam cely* (A281), ,zatim to nepripada
v uvahu“ (M347). Jak jsme analyzou zjistily, pracuji dvé Zeny a tii jsou doma a pln¢ se
vénuji péci o své dit€ s postizenim. Zatimco narozeni ditéte s postizenim zaméstnani re-
spondentl neovlivnilo, do zaméstnani chodili, ab zajistili pro rodinu finance: ,,ja sem cho-
dil do prace* (Z405), ,,musel sem jit do prdace* (Z429), ,,jd jsem chodil do prdace* (K463),
LHhasel sem si praci v Rakousku, .... Tam mi nabidli dost slusné prachy, tak jsem to vzal*“
(K469), ,,sem tam délam nékde pingla na cerno* (K485), ,, tak jsem musel chodit do prdce
(J493), ,,mél jsem ndpad, ten jsem zrealizoval, no a firma jede* (J506), ,,musel jsem
makat** (D542), ,,daii se mi* (D563). U respondentt je ziejmé, ze vSichni chodili v dobé
narozeni ditéte s postizenim do zaméstnani, pan Karel kvili zvySeni piijmt dokonce zm¢é-

nil zaméstnani a odjel do zahranici.
Shrnuti kategorie podpora okoli

V této kapitole jsme se snazili zjistit, jakou méli podporu nasi respondenti po narozeni
ditéte s postizenim. Z analyzy rozhovort je ziejmé, ze ze zacatku se jim dostavalo pomoci
ze stran rodicd, postupné vSak tato pomoc ztracela intenzitu, a stala se spiSe ojedinélou.
Stejné tak 1 podpora ze stran kamarada se stavala ¢im dal omezenéjsi. Z analyzy bohuzel
vyplynula velka socialni izolace pfedevsim respondentek po narozeni ditéte s postizenim.
Respondenti se v nazorech na péci zdravotnikli nezavazn€ na sobé shodli v tom, Ze by vice
uvitali, aby zdravotnicky personal mél dostatek ¢asu na to, aby mohli probrat tvafi v tvar
veskeré informace, aby jim byly zodpovézeny piipadné dotazy, aby projevili vice empatie
s jejich situaci. Z hlediska erudované pomoci ostatnich odbornikti velkou roli sehral lidsky
faktor. Ohledné podpory v zaméstnani pouze dvé zeny pracuji, protoze jejich zaméstnava-
tel je tolerantni a v zamé&stnani se citi dobfe, jedna respondentka zvazuje navrat do zameést-
nani, ale projevila obavu, zda seZene praci na zkraceny Uvazek, a dvé ziistavaji s ditétem
doma, protoZe vyzaduje jejich intenzivni pééi. Ctyfi respondenti pracuji, dva jsou usp&sni,
dva respondenti maji stdle zaméstnanim stalym piijmem a jeden respondent Castecné i

z duvodu konzumace alkoholu stalé zaméstnani nema.
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7.1.5 Finan¢ni zajisténi, bydleni, pFijmy ze zaméstnani

V kapitole piedchézejici jsme analyzou zjistili, ze dvé respondentky a Ctyii respondenti
maji staly pfijem ze zaméstnani. V této kategorii chceme zjistit financni a bytovou situaci
respondentek, protoze z predchazejici analyzy jiz vime, ze jejich manzelstvi skoncilo roz-
vodem a maji v péci dit¢ s postizenim. Tato kategorie ma barvu fialovou a je naplnéna té-

mito kody a ma nasledujici vlastnosti a dimenze:

KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE

REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOST{
KATEGORII
Piijem ze zaméstna- casovy aspekt Pravidelné - nepravidel-
i FINANCNI né
Ptijem od partnera ZAJISTENI trvani dlouhodobé — kratkodo-
) bé
BYDLENI,
Dary .. problémovost Vysoka - nizka
PRIJMY ZE
Davky . _ ., | Intenzita uspokoje- | vysoka — nizka
ZAMESTNANI
ni

Bydleni

Tabulka ¢. 11. Charakteristika kategorie 5: Financni zajisténi, bydleni, prijmy ze zamést-
nani

Jak jsme jiz uvedli, pouze dvé respondentky a Ctyfi respondenti maji stalé zaméstnani.
Ohledné vyse pfijmu se z analyzy mizeme pouze domnivat, jaka je vySe mzdy, je samo-
zfejmé, Ze vSichni respondenti dostavaji za vykonanou praci mzdu. Proto kéd prijem ze
zaméstnani reprezentuji pouze nasledujici vyroky: ,, mdm praci, kde jsem spokojena... si
preju, at jsem zdrava, mohu pracovat a vydélavat penize* (1120), ,,chodim do zaméstna-
ni...ted uz mam cely... takze ja si v pohodé odpracuji svych osm hodin‘ (A282), ,,diky to-
mu se mdame super, takZe aspon to miizu takhle zalatnout” (D542), ,,firma prosperuje
(J515). Pfijem od partnera je dalsi kod, protoze tvoii podstatnou ¢ast finanéniho zajisténi

naSich respondentek: ,.byvaly manzel byl tehdy nastésti zaméstnany a tak mi z jeho platu
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musel platit na kluky“ (192), ,,jen to smésné vyzivné dva tisice“ (E157), ,,v soucasné dobé
nepracuje, takze ani neplati na deti*“ (L227), ,.financni stranka je to jediné, na co si nemo-
hu ztezovat* (M334). Dvé respondentky dostavaji od byvalych manzel pravidelné vyziv-
né, jedna respondentka vzhledem k tomu, ze je jeji byvaly manzel nezaméstnany, vyzivné
na déti nedostava, a dvé respondentky jsou s finan¢nim piispévkem od partnera spokojené.
Tuto analyzu nasledné potvrdila i analyza rozhovori s respondenty: ,.kolik bych mél davat “
(Z408), ,,na nu posilam penize*“ (P451), ,.je ze mé troska, bydlim u mamy* (K484), ,, firma
prosperuje*“ (J515), ,,podporuji ho financne* (D564). Kod dary jsme vytvotili pro skupinu
finan¢nich ptispévkil od rodicl, ostatnich ¢lenil rodiny, ale i od otcil, protoze jak z analyzy
vyplynulo, nékteti otcové podporuji své déti i mimo dohodnuté vyzivné: ,,tak mi dali malé
auticko *“ (E148), ,.financné pomdhali jak moyji, tak Karlovi rodice* (L203), ,, posle vzdycky
néjaké hracky“ (M344), ,,ona vi, Ze kdyz je néco potieba, na co nemd, tak vo tohle Ze se
postaram “ (D558). Z analyzy vyplyva, ze dva respondenti podporuji své byvalé manzelky
mimo ramec stanoveného vyzivného, dva respondenti mimo vyzivné nepfispivaji a jeden
respondent neplati ani vyzivné. Davky statni socidlni podpory tvoii znacnou ¢ast piijmu
naSich respondentek a Cerpaji je vSechny respondentky: ,,vyridila jsem si vSechny mozné
davky* (192), ,,tak ziju z davek* (E172), ,,vybéhat si pliny na pojistovnu, karticku ZPT,
hadat se na uradech, ...chodit od dveri ke dverim* (A291), ,,kam se mam obratit ohledné
davek a prispévkii* (M333). Poslednim kodem této kategorie je bydleni: ,.,jsem se zeptala
na podndjem,....po par letech jsem Sla z podndjmu do méstského bytu, preci jen takova
vetsi jistota“(194), ,,.byt je jeho....mamka sehnala malé jedna plus jedna...tento byt je miij
(E175), ,,postavil diim a odesel” (A268), ,,ze mi nechd byt* (M320). Z analyzy odpovédi
jsme zjistili, Ze jedna respondentka byla z bytu po narozeni ditéte vyhozena, ale matka ji
byt koupila, jedna respondentka odesla do podnajmu a pozdé&ji ziskala byt méstsky, dveé
respondetnky si ponechaly po dohodé byt, ve kterém zili s manzelem, a jedné respondentce

nechal manzel dam.
Shrnuti kategorie financni zajisténi, bydleni, piijmy ze zaméstnani

I kdyz finan¢ni zajisténi nikdy nevykompenzuje ztratu manzelstvi, pouze jedna respon-
dentka hodnotila svoji situaci ,,kdybych nepotiebovala kazdou korunu, opravu kazZdou‘
(E157) jako neuspokojivou, jenZe na jeji situaci mé vyrazny podil i to, Ze zatim nechodi do
zamestnani a je plné zavisla na davkach SSP a malého financ¢niho pfispévku od otce ditéte.

Jedna respondentka hodnotila situaci ,,uz to neni z ruky do huby* (198), ale na jeji situaci
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ma podil i to, ze je zaméstnand. Treti respondentka sice ptijem od otce déti v dobé prova-
déni rozhovoru nema4, ale jako jedina je znovu provdana, a tim se zlepsila jeji finanéni situ-
ace, neni zavisld pouze na davkéach a alimentech. Jedna respondentka, ptestoze byvaly
manzel je podnikatel a podporuje ji finan¢né, chodi do zaméstnani a je spokojena
s finan¢nim zajisténim. Pata respondentka do zaméstnani nechodi, ale jeji byvaly manzel ji
velmi finan¢né podporuje a i ona je s finan¢nim zajisténim spokojena ,.financni stranka je

to jediné, na co si nemohu ztézovat* (M334).

7.1.6 Soucasny Zivot

Ptedposledni, svétle modré kategorie, je bilancovanim, shrnutim, uvédoménim si soucas-
ného zivota, jak vidi svoji situaci, svoje postaveni dnes, jak se citi, jak ziji. Tato kategorie

ma nésledujici strukturu:

KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE

REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOST{
KATEGORII
Naladéni fungovani Problémové - bezpro-
blémové

Novy partner SOUCASNY dopad na Zivot smifeni — litost
Volny cas ZIVOT zavislost absolutni — samostatnost
Dité
Kontakt s otcem

Tabulka 12. Charakteristika kategorie 6: Soucasny Zivot

Z vypoveédi nasich respondentt vyplynulo, jaké okolnosti zptisobily zmény v jejich Zivo-
t&, jaké je v tuto chvili jejich psychické naladéni, jak travi volna Cas, kolik péce potiebuje
jejich dit€ a jestli se otcové stykaji se svymi détmi. Koéd nazvany naladéni v sobé zahrnuje
psychické pocity, spokojenost, ndladu, naladéni, smifeni se se situaci: ,,jsem se svou situact

smirend, ale vyrovnana nebudu nikdy* (11107), ,,mé strasné tizi ta obrovska odpovédnost“
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(1109), ,,vSechno jsem tomu obétovala“(E167), ,ja kromé ni nikoho jiného nemam®
(E170), ,,ale ted, jsem stastnd “ (1L241), ,,naucila jsem se radovat z mala “ (A286), ,,pocho-
pi jen ten, kdo to opravdu zazil“ (A298), ,.,tak probrecim noc* (M350), ,.jsem jen mdma na
plny uvazek” (M352). Z analyzy vyplynulo, Ze pouze jedna respondentka je nyni $tastna,
zbylé Ctyfi respondentky pifijimaji svoji situaci tak jak je, jedna respondentka uvadi, ze
vSechno obé¢tovala ditéti, jsou se svou situaci smitené, i kdyz jak pfiznavaji, ne vyrovnané.
Respondenti byli spiSe uzaviengjsi, na venek se dokézali od tohoto problému odprostit,
maji svij zivot, ve kterém nejsou zatizeni péci o dit€, ale z analyzy vyplynulo, ze: ,,véil uz
Jje to tak, to zpatky nedam* (Z430), ,,ani se V tom nechcu piplat* (Z417), ,,Ze jsem se nevy-
rovnal s Martinem, Ze jsem to potlacoval a zacal jsem chlastat...mdam cukrovku® (K491),
»moje bilancovani veselé neni* (J516), ,,nejsem ten typ, co si necha foukat rany, ja si rade-
Jji lizu v koute sam* (J519), ,,takze ted jsem v pohode* (D563). Pouze jeden respondent
uvedl, Ze je v pohod¢, dva respondenti pfiznali, Ze nejsou zcela §t’astni a dva respondenti
radéji o tom, jak se citi, nechtéli moc hovotit, potlacovali v sobé emoce. V kddu nazvaném
novy partner jsme chtéli zjistit, jestli vsoucasné dobé ziji respondenti sami,
s ptitelkyni/ptitelem anebo uzavieli nové manzelstvi. Zjistili jsme nasleduvjici: ,,mam i pri-
tele* (1117), ,,jd kromé ni nikoho jiného nemam* (E175), ,,mam manzela“ (L226), ,,Ze si
najdu partnera, jsem po par kratkych znamostech vzdala, takze jsem naprosto smirenda
S tim, Ze budu sama s Maruskou* (A284), ,,nemdm partnera, manzela stale miluji, chtéla
bych, aby se vratil* (M351). Jak jsme zjistili, jedna respondentka se vdala, jedna ma pfitele
a tfi jsou sami. Respondenti se vyjadfili ohledné vztahi nasledovné: ,,mdm dobrou pritel-
kyni“ (ZA14), ,,nasel sem si v prdaci kolegyni, se kterou sem byl, a jsme spolu doted™
(P439), ,,ta moje kocka frnkla* (K471), ,jsem mél na chvili znamost* (J510), ,,jsem sam “
(J516), ,,mam pritelkyni* (D563). Z analyzy vyplynulo, Ze tii respondenti maji piitelkyné,
dva zGstali sami. Kod nazvany volny €as mél zjistit, zda respondenti maji ¢as, prostor, na-
ladu, moznosti pro své konicky, zaliby, jak travi volny Cas: ,,to se vyspim, udélam si masku,
zacvicim si, odpocinu® (A286), ,,volné odpoledne pro sebe jsem neméla ani nepamatuji *
(M336), ,,bych zacala pravidelné chodit treba na jogu* (M357), ,také bych i sem tam rada
zaSla na kosmetiku* (M357). Po peclivé analyze piepsanych rozhovord musime konstato-
vat, ze tii respondentky viibec nezminily svoje zaliby, hovotily stale jen o svém ditéti, tak-
ze se domnivame, Ze se zadnym zalibam nevénuji, protoze sledovani televize nepovazuje-

me za zalibu, 1 kdyZ je vyplni volného ¢asu. Jedna respondentka se jednou za dva tydny
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vénuje cviCeni, jedna vyslovila pfani dochazet pravidelné na cvieni jogy. Respondenti
hovotili o svém volném ¢ase nasledovné: ,,koupil sem si motorku* (Z411), ,,posekat zahra-
du* (Z429), ,ja mdam rdd auta, tak si délam vSecky mozné vylepSovacky, divim se v televizi
na auta, nebo jezdim se divat na barumku a tak* (P435), ,,nic mé nebavi, nic* (K485), ,,na
kole jezdim sam, na hory jedem cas od casu parta chlapu (J517), ,,musel sem makat,
abych se udrzel v kondici a soustredit se na zapas* (D543). Z analyzy vyplynulo, Ze jeden
respondent vénuje volny ¢as zalibé v automobilech, jeden respondent ma motorku a volny
¢as musi vénovat praci na zahrad¢ a kolem rodinného domu, jeden respondent obcas spor-
tuje, jeden ned¢la nic, a jeden respondent je velmi ¢asoveé zaneprazdnén kariérou vrcholo-
vého sportovce. Kod nazvany dité v sobé zahrnuje soucasny zdravotni stav ditéte, jeho
moznosti, schopnosti, ¢asovou dotaci na péci: ,Jirka nemiize byt sam* (1120), ,.je to moje
slunicko* (1116), ,, budu ji muset stale hlidat, aby ji nékdo neuhodil do hlavicky* (E178),
Hmusim se starat o Janinku* (E171), ,,je plné zavisly na krmeni, oblékani, hygiené, zveda-
ni, presunu z mista na misto, ale co mé tesi, je mily* (L225), ,, ma stredné tezkou mentdlni
retardaci, takZe s urcitymi cinnostmi bude stale problém* (A257), ,je stdle pozitivni,
dobre nalazena, usmévava“ (A260), ,,mam s Kubou tolik prdace (M363), ,,musime chodit
na logopedii, pravdu intenzivné trénujeme, stejné tak nekolik let chodime na fyzioterapie,
problémy s ucenim prekonavame pomoci specialni pedagogiky “ (M338), ,,Jakub je hlavné
statecny kluk, vesely, a ja za hlavni povazuji, aby byl spokojeny* (M341). Z vySe uvedené-
ho vyplyva, ze vSechny déti jsou plné€ zavislé na péci matky, které se jim s obrovskou las-
kou a trpélivosti vénuji a hledaji ve svych détech jen to pozitivni a kazdou zménu, pokrok
vitaji s nadSenim a to jim ddva motivaci do dalsi péce o jejich dité. Poslednim kédem této
kategorie je kod kontakt s otcem, zajimalo nas, jaky maji respondenti zajem o kontakt se
svym ditétem. Respondenti hodnoti styk s ditétem nasledovné: ,,jd bych je ani nepoznal*
(ZA13), ,.ségra je obcas potkava* (ZA16), ,,na nu posilam penize (P451), ,,je mi lito, Ze
ma v hlavé tu hladicku* (P452), ,,mama obcas za déckama chodi, ale ja ne, nechcu‘
(K483), ,,dodnes maji s moji mamkou hezky vztah* (3501), ,,touzil jsem po zdravém ditéti*
(J510), ,,chtél jsem kluka, se kterym bych blbnul, hral si s autama, sportoval“ (D531), ,,sem
se kluka neziekl, podporuji ho financné* (D564). S analyzy bohuzel vyplynulo, ze ani je-

den s respondentt se nestyka se svym ditétem, péci o dité omezili na placeni vyzivného.

Shrnuti kategorie soucasny Zivot
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Tato kategorie pfinesla vhled do soucasného Zivota nasich respondentti. Z analyzy jedno-
znaéné vyplyva, ze jsou matky plné zainteresovany na péci o dité€ a jsou touto péci vytizeny
natolik, ze jim absolutn¢ nezbyva ¢as pro své zaliby, pro odreagovani se, pouze jedna re-
spondentka mé nového manzela a jedna pfitele. VSechny déti nejsou samostatné a jsou
pln¢ zavislé vzhledem k svému postizeni na pecujici osobé. Muzi si své z4jmy ponechali,
az na jednoho respondenta, ktery je bez zaméstnani, ma zdravotni problémy ¢astecné zpa-
sobené pitim alkoholu. Muzi své déti nenavstévuji, pouze dva respondenti piiznali kontakt
jejich matky s ditétem. Pii zamysleni se nad otevienou odpovédi respondentt je nutné kon-
statovat, Ze nejsou zcela vyrovnani s tim, Ze se jim narodilo dité s postiZzenim, Ze se jim
nenaplnila touha po zdravém ditéti a respondenti nenalezli smysl Zivota v pé¢i o dité
s postizenim. Naopak Zeny se snazi hledat vSe pozitivni na svém ditéti, raduji se z malych

pokrokt, kazdého usmévu.

7.1.7 Vize o budoucnosti
V pribehu naSich rozhovorl jsme otevieli uvahy 1 o budoucnosti, protoze si predevsim
respondentky uvédomuji plnou zavislost jejich ditéte na jejich pé€i a mnohdy jsou jejich

vize naplnéné obavou. Tato Sed¢ oznacena kategorie ma nasledujici strukturu:

KODY VLASTNOSTI DIMENZIONALIZACE
REPREZENTUJICI | KATEGORIE KATEGORIE VLASTNOSTI
KATEGORII

Obavy casovy aspekt blizka budoucnost —
vzdalena

Zdravi kvalita vysoka — nizka

Penize VIZE O trvani kratkodobé — dlouhodo-
bé

BUDOUCNOSTI

Laska uspokojeni vysoké — nizké

Zavislost zvladani bezproblémové — pro-
blémové




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 109

Piani Moznost realna — nerealna

Tabulka ¢. 13. Charakteristika kategorie 7: Vize o budoucnosti

V kodu nazvaném obavy jsou zahrnuty veskeré negativni emoce jako strach, uzkost, po-
cit nejistoty z neznamé budoucnosti, osaméni. Tento kod jsme detekovali: ,,z deho mdm
nékdy strach, ze vim, ze Jirka nemiize byt sam* (1119), ,,kdyby se mi néco stalo* (E173),
. neni lehké uvédomovat si vyrazné opozdeni, plnou zavislost* (L231), ,,kdybych se ztratila
driv nez Martin® (L235), ,,nechci myslet na budoucnost, protoze ta je pro mé v tuto chvili
neradostna* (M349), ,.kdybych musela treba se slepakem® (M353). U respondentek jsou
typické obavy z toho, kdyby se jim néco stalo, kdyby mély néjaky zdravotni problém, kdo
by se postaral o jejich dité. Anebo se myslenkam na budoucnost vyhybaji, protoze si uve-
domuji svoji soucasnou situaci a v budoucnosti nespatfuji nic hezkého. Respondenti své
obavy nevyjadiovali v souvislosti s péci o dité, soustiedili své obavy na sebe: ,,a budu tu
Cekat, nez dojde zubatd* (K491), ,,co mam z toho, Ze firma prosperuje, komu ji predam?
(J515). Dva respondenti netesili vize do budoucna viibec, berou Zivot tak jak, je, jeden re-
spondent v souvislosti se svoji neutéSenou zivotni situaci se na budoucnost diva rezignova-
né, jeden respondent premysli nad budoucnosti své firmy a jeden respondent fesi budouc-

nost s ohledem na svoji sportovni kariéru.

Kéd nazvany zdravi asi vSichni respondenti vyjadiuji stejné, vSichni si pieji, aby byli zdra-
vi, plné si uvédomuji, jak jejich zdravi je dilezité, typické ptani: ,,fak si preju, at jsem
zdrava* (1120), ,,a hlavné zdravicko* (D566). Do budoucna se obavou z finanéni situace
respondentky moc nezabyvaly, jak ndzorné ukdzeme v datovych fragmentech nazvanych
penize, zabyvaly se spiSe aktualni situaci, pfipadné jen velmi blizkou budoucnosti: ,,a tak
si preju,...mohu pracovat a vydélavat penize“ (1120), ,,nemam moc velké vydaje, ja toho
moc nepotiebuji“ (E176), ,, na druhou stranu nemusim se ohlizet na penize, zatim* (M370).
Respondenti se pfimo zobavy nad finan¢ni situaci v budoucnosti pfimo nevyjadiili,
z kontextu rozhovort vSak vyplynulo, Ze povazuji za samoziejmé chodit do zaméstnani a
pracovat. Kod nazvany laska se tyka predevsim respondentek, které jsou v soucasné situaci
bez partnera: ,, ddl nepremyslim, nechci* (E177), ,,Ze si najdu partnera, jsem po par krat-
kych znamostech vzdala, takZe jsem naprosto smirend s tim, ze budu sama* (A284), ,,ne-

mam partnera, manzela stale miluji, chtéla bych, aby se vratil* (M351). Dvé respondentky




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 110

maji partnera, dvé respondentky nemaji o navazani partnerského vztahu zajem, jedna re-
spondentka by si ptala, aby se k ni vratil byvaly manzel. Respondenti v rozhovorech ptimo
0 partnerce v blizké budoucnosti nehovofili, z kontextu rozhovorti vSak vime, ze tfi re-
spondenti maji partnerky, jeden respondent je sdm a jeden respondent chce byt sam. Kod
nazvany zavislost je datovy fragment, ve kterém si zeny pln¢ uvédomuji zavislost ditéte na
nich, coz je pro né v mnoha ohledech velmi zavazujici, nékdy az svazujici: ,Jirka potrebu-
Jje vic moji pécic (1122), ,,zatim nechodi nikam mezi deti“ (E151), ,,je moje vSechno, tézko
se to vysvetluje* (E169), ,,Martin je plné zavisly** (L223), ,,s urcitymi ¢innostmi bude stdle
problém* (A257), ,,na mé hodné fixovany, a ja na ného vlastné taky*“ (M328). Jak
z diagnéz, tak z kontextu rozhovoru a nakonec i z analyzy vime, ze vSechny déti naSich
respondentl jsou plné zavislé na pé¢i pecujici osoby, ale zaroven jsme zjistili hyperprotek-
tivni pfistup naSich respondentek k témto détem. Jsou na né prespiilis fixované, déti se
staly u vétSiny respondentek jedinym smyslem jejich Zivota. Kod nazvany prani je kodem,
ktery jsme nechali voln¢ vyplynout béhem nasich rozhovorl a uzavira tim i interpretaci
naSich ziskanych dat: ,,jd jsem Janince uz v brisku slibila, Ze to spolu zvladneme, Ze ji ne-
dam, a to dodrzim* (E180). I kdyz jsou interpretace ptani naSich respondentek rtizné, vy-
brali jsme na zavér prave tuto, presto Ze vime, Ze vSichni touZi po Zivoté naplnéném las-

kou, $téstim, rodinnym zdzemim, klidem. N&kteti sva prani vyjadfili slovy, jini skryté.
Shrnuti kategorie vize o budoucnosti

Respondentky vyjadfovaly obavy o budoucnost svych déti v ptipadé, Ze by se s nimi néco
stalo a nemohly se starat o své déti. VSichni respondenti vyjadfili pfani pevného zdravi.
Strach z finan¢ni situace pifimo vSichni respondenti neprojevili, K financni situaci
Vv budoucnosti se moc otevien¢ nevyjadfovali. Respondenti, ktefi nemaji v soucasné dobé
partnersky vztah, neprojevili pfani do budoucna, hovofili spiSe ve smyslu vyrovnani se
s tim, ze budou sami, pouze jedna respondentka by si pfala, aby se k ni vratil manzel.
VSechny déti naSich respondentil jsou pln€ zavislé na péci pecujici osoby, a jak z analyzy
vyplynulo, dvé€ respondentky jsou velmi zavislé na svém ditéti — je pro né jedinym smys-
lem Zivota. Pfani do budoucna projevili at’ oteviené €i skryté vSichni respondenti a tykala
se predevsim u respondentek moznosti kvalitni péce o své dité, a s tim souvisejici jejich

zdravi a rodinné zazemi.
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7.2 Paradigmaticky model a jeho interpretace

Nyni provedeme analyzu na druhé Grovni, tzv. axialni kodovani, které spociva v aplikaci
obecného kodovaciho paradigmatu. Tento model zndzorni vztahy mezi jednotlivymi kate-

goriemi a ma tuto strukturu:

Va .

Obrazek ¢. 7
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Jev/fenomén jsme identifikovali na zaklad¢ kladeni otazek a ziskanych odpovédi. M-
zeme tedy konstatovat, ze Gstfednim tématem, kolem né&jz se soustfed’uji vSechny ostatni
kategorie, je rozpad vztahu. Pravé tento jev/fenomén drzi vSechny jednotlivé ¢asti schéma-

tu pfi sobé.

Pii¢innd podminka vede K vyskytu, vzniku jevu (Strauss, Corbinova, 1000, s. 73).

V nasi praci je pfic¢innou podminkou rozpadu vztahu dité s postiZenim.

Jako kontext mtizeme oznacit soubor podminek, za nichz jsou uplatiiovany strategie jed-
nani a interakce vedouci ke zvladani anebo reagovani na urcity jev (Strauss, Corbinova,
1000, s. 74). V nasem piipad¢ je to vliv partnera — jeho vnitini nastaveni, vliv rodiny a so-
cidlniho prostiedi. Jak je vidét, vliv vnitfniho nastaveni partnera, jeho rodiny a prostfedi, ve
kterém Zzije a pracuje, méli zasadni vliv na rozhodnuti odejit od rodiny a situaci fesit rozvo-

dem.

Dalsi sméfovani a kvalitu Zivota po rozpadu vztahu po narozeni ditéte s postizenim
ovlivituji ve vEtsi ¢i mensi mife faktory, které urCuji vize o budoucnosti, tedy strategie
jednani a interakce. Negativni reakce, proZitky a zkuSenosti se také odrazili na ivahach
nasich respondentti o budoucnosti, planech, piedstavach o tom, jaky budou mit Zivot za par

let.

Intervenujici podminky jsou Siroké a obecné podminky, které ovliviuji strategie jednéni,
a soucasné ovlivituji kontext a zejména samotny jev (Strauss, Corbinova, 1999, s. 75). Za-
fadili jsme sem reakci/podporu partnera, reakci/podporu rodiny, okoli, ale 1 zdravotni po-
stizeni, jak to vnimali, chovali se, reagovali a co je vedlo K jejich chovani. Tyto reakce byli
riznorodé, nékteré z pocatku thned negativni, jiné neutrdlni, pozitivni a az pozdéji se vyvi-

jejici v negativni, a odrazili se na fungovani vztahu.

Nasledky jsou pak situace anebo jevy, nejsou vzdy piedvidatelné nebo zamyslené, a jsou
dasledkem akci a strategii, at’ jiz umyslnych ¢i neimyslnych (Strauss, Corbinova, 1999, s.
78). Timto nepfedvidatelnym jevem se v naSem piipadé stal rozpad manzelstvi po narozeni
ditéte s postizenim, kterym respondenti vyiesili tuto naro¢nou zivotni situaci, a kterd nega-
tivn¢ ovlivnila zZivot jejich partnerek a matek jejich ditéte, a jak z analyzy vyzkumu vyply-

nulo i nékterych respondentti samotnych.
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7.3 Zakotvena teorie a jeji interpretace

Schéma nové vygenerované teorie se opira o data ziskand v ramci tohoto vyzkumu:

/

am

N

Obrazek ¢. 8

7.3.1 Analyticka verze piibéhu

Partnerské a rodinné vztahy predstavuji nedilnou soucast naseho zivota. Ve vét$ing part-
nerskych vztahti je zfejma touha po ditéti, a kazdy s narozenim ditéte ocekava narozeni

ditéte zdravého. V mnoha partnerskych vztazich je fungovani ovlivnéno spoustou faktort,
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které jsou vzajemné propojené, maji své priCiny, své nasledky, a proto je nelze vnimat i1z0-
lované. Fungovani téchto vztaht, vazeb ovliviwji tyto faktory nejen z hlediska kvalitativni-
ho, tak z hlediska ¢asového. Je tedy tfeba na tyto faktory nejen reflektovat, ale také se jim

do jisté miry ptizpisobovat.

JiZz samotné narozeni ditéte je vyraznym meznikem zivoté rodiny, natoz pak neocekavané
narozeni ditéte s postizenim. Ukdzalo se, Ze Zeny maji lepsi adaptacni schopnost, dokazaly
se l1épe vyrovnat s narozenim ditéte, které neni zdravé, nebdly se vyjadiit své emoce pla-
¢em, kiikem, zatimco muzi byli mnohem vice uzaviengjsi, nechtéli se pfiliS mnoho proje-
vovat, problém fesili tak, Ze se o ditéti nebavili, pfesto, Ze je tento problém hodné zasahl.
Velkou roli u muzi hrél i stud za dité s postizenim. Zeny dokazaly mnohem lépe pfijmout
nedokonalost svého ditéte s obrovskou laskou a s naprostou samoziejmosti vpluly do na-
ro¢né péce o dité, upozadily své potieby, zajmy, piatele a intenzivné se vénovali ditéti. Je
samoziejmé, ze muzi museli dochazet do zaméstnani, dal si plnit své pracovni povinnosti,
aby finan¢né zajistili chod domacnosti. Bohuzel jak se ukazalo, velky vliv na rodi¢e sa-
motné mélo okoli — rodice je pfili§ nepodpofili v domaci péci o dité, po zjisténi a potvrzeni
diagnozy vétsinou preferovali umisténi ditéte do ustavni péce, a i to mélo negativni vliv na
chovani partneri. V Zenach to zanechalo velké jizvy, citili se zranéné. Jako dulezity faktor,
ktery negativné ovlivnil rodice, byl lidsky faktor pracovnikii poméhajicich profesi, negativ-
né vnimali nedostatek ¢asu ze strany zdravotnického personalu na komunikaci s nimi, chy-
bél prostor pro vysvétlovani, rodice to hodnotili tak, Ze zistali na tento problém sami. Je
zajimavé, ze nehodnotili ndrocnou zdravotni péci o dité, ale velmi si pamatovali necitlivou
komunikaci s nimi. S ohledem na vyse uvedené skute¢nosti se podpoie dostavalo ve snize-
né mife, muzi se bud’ uzavirali do sebe, anebo navazali novy vztah, kterym se snazili od-
poutat od problematiky ditéte s postizenim. Matky se tak dostaly do jesté vétsi izolace, pro-
toze v péci o dité zlstaly aZ na vyjimky osamoceny. Samoziejmé Ze kazdy vztah, kazda
rodina jsou individualni a maji sva specifika, pfesto nalézame par spole¢nych znakt — stale
ptrevazuje strach z jinakosti, z postizeni, z negativni reakce okoli a zda se byt snazsi pro-
blém vyfesit umisténim takového ditéte do tstavu, anebo opustit rodinu. Matky zcela vyti-
zené péci o dité tak nemély mnoho psychickych sil na to, aby v€as zareagovaly na odcizeni

partnera, a zlstaly tak v péci o své dité sami.
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7.4 Doporuceni pro praxi

Problematika rodin po narozeni ditéte s postizenim je velmi specifickd a velmi individu-
alni. Zalezi na adaptacnich schopnostech a vnitinim nastaveni kazdého z rodict. Mélo by
byt snahou intenzivné pomoci témto rodi¢tim jiz v instituci, kde se dité narodi a kde je o n¢
pecovano i piesto, ze muzi vétSinou tuto pomoc odmitaji. Bylo by velmi vhodné nenasil-
nou formou jim nabidnout moznost pomoci, sdileni obav, studu, problémi, moznost fesit
své pocity kdykoli pozdé&ji, i po odchodu Zen z porodnice. M¢lo by byt snahou zapojit otce
thned po porodu do péce o novorozence a motivovat rodice k pozitivnimu rodicovstvi, po-
moci jim zvladnout komunikaci ohledné postizeni ditéte S jejich rodinou, okolim a ukdzat
co nejdiive 1 to hezké, co rodicovstvi piinasi a poukazat na pozitivni stranku jejich ditéte.
Nabidnout opakované tuto moznost i prarodi¢tim, ptipadné i dal§im ¢lenim rodiny, a moti-
vovat je spolecné k podpoie pecujici osoby. Poukazat na moznosti nejriznéjSich forem
statni socidlni podpory, specifickych zafizeni a sluzeb, organizaci sdruzujici rodice
s podobnym problémem, aby védéli, ze nejsou v takové slozité zivotni situaci sami. Hlav-
nim cilem je preventivni psychosocidlni podpora rodic¢t dfive, nez tuto narocnou zivotni
situaci fesi rozpadem vztahu, aby se fadn¢ zaclenili do sité vztahl rodinnych, partnerskych,

Vv o w

pracovnich a mohli v nich dobfe a prospésné fungovat.

Informovanost nasi spolecnosti o osobach se zdravotnim znevyhodnénim je bohuzel stale
nedostacujici, pfesto Ze se tato problematika podle dostupnych statistickych tdaji tyka
velkého poctu rodin, jak jsme zminili v tvodu nasi prace. Idealni by bylo, kdyby se do
podvédomi Siroké vetejnosti dostala jako naprosto pfirozena véc skutecnost, ze tak, jak se
rodi déti zdravé, tak na svét pfichdzeji déti znevyhodnéné, ony sami si tuto situaci, svij
zdravotni stav nezvolili, ale i tyto déti a s nimi jejich rodi¢e maji pravo na krasny distojny
rodinny zivot v ramci zdravotniho omezeni ditéte. Spole¢nost by méla podporovat rodice
vV domaci péci o toto dité, to znamena poskytnout individualni efektivni pomoc, sluzby
témto rodindm a podpofit je ve snaze o péci o toto dité, aby nedochéazelo k socialnimu vy-
louceni pecujicich osob. Tato péce je spolecnosti velmi malo cenénd, a pecujici osoby a
0soby s postizenim jsou tak ¢asto na hranici chudoby, proto by bylo velmi vhodné podpo-
rovat osobu pecujici v tom, aby méla moznost chodit do zaméstnani a vytvoftit zdkonné
podminky pro zaméstnadvani osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim znevyhodnénim.
Stejné tak je velmi dulezita postupna integrace téchto déti do kolektivu vrstevniki, poc¢ina-

je Skolnimi zafizenimi.
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ZAVER

Hlavnim cilem nasi diplomové prace bylo na zaklad¢ provedeného vyzkumu vytvoteni

navrhu komplexni individualni péce po narozeni ditéte s postizenim tak, aby se zvysila

podpora rodicu k piijeti takového ditéte diive, nez dojde k rozpadu manzelstvi — tedy po-

moci chranit manzelstvi a rodinu. Vysledky naseho vyzkumu nelze statisticky zpracovat,

protoze se jednalo o vyzkum kvalitativni. Pfesto jsme ziskali studiem dat, analyzou rozho-

vorl, pozorovanim, podrobny vhled do situace téchto rodin po narozeni ditéte S postizenim

a mizeme nas vyzkum shrnout do nasledujicich doporuceni:

Protoze k prvnimu kontaktu s poméhajicimi organizacemi dochdzi az po dlouhém
obdobi a v situaci, kdy rodina nezvladéa nékteré ze svych funkci, navrhujeme zadit
s komplexni individualni pé¢i jiz v instituci, kde se dit¢ narodilo, to znamena
ihned po narozeni ditéte s postiZenim. Tento program by mél byt ze zacatku rea-
lizovan v instituci (porodnice), nasledné v rodinném prostiedi. M¢l by zajistit kom-
plexni podporu rodinam, kde ziistava dit€¢ v domaci péci, mél by mit pozitivni pii-
nos — piinést radost plynouci z péce o dite, které by mélo byt zdrojem radosti. Nau-
¢it rodi¢e vnimat vlastni kompetence ve vykonavani nejleps$i mozné péce o dite,
spole¢né sdilet lasku s ditétem, brat jeho postizeni, jinakost jako vyzvu k poznani a
k rozvoji kladnych vlastnosti, posilit rodinu a manzelstvi, rozvinout nové vlastnosti
(nastartovat ptfipadnou zménu v lepsiho €loveka, zvysit sebediivéru), ocenit kazdy

den naro¢né péce a kazdy pokrok ve vychoveé

Podpofit co nejdiive kontakt jak matky, tak i otce s ditétem, ukéazat i kladné
stranky, zapojit 1 otce do specifické péce o dit¢ — zde by stdla za uvahu piipadna le-
gislativni zména — navrh ,,otcovské dovolené” — aby otec m¢l ze zdkona moznost
byt s ditétem v intenzivnim kontaktu po dobu nékolika tydnli po porodu, aby byla

moznost vytvorit silné citové pouto také mezi ditétem a otcem

Zohlednit specifika v oblasti socialni politiky — bylo by velmi vhodné v téchto
ptfipadech mit moznost propojit zdravotnické a socidlni sluzby, a stanovit pfesny

harmonogram péce a pomoci

Dale doporucujeme vypracovat metodiku sdéleni informace o zdvazné diagnéze

a prognoze ditéte, a nasledné psychické podpotre rodiciim a tuto metodiku zédvazné
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dodrzovat. Neni postiZzeni jako postizeni a proto je nutné mit neustale na zteteli in-

dividudlni specifika a moznosti kazdé rodiny

e Podporovat rodinu a zamezit socialni izolaci, stigmatizaci, a socialnimu vylouce-

ni osoby pecujici o dité s postiZenim.

A pravé vzhledem k vys$e uvedenym specifikiim je vhodna komplexni, ale pfitom indivi-
dudlni péce o rodiny po narozeni ditéte s postizenim, ktera by kladla dtraz na ,,spolu silni®,
a ,,nejste v tom sami‘““. Pomohla by rodi¢lim pfijmout realny pohled na sebe, své moznosti,
protoze za svuj zivot jsme odpovédni sami (aby v budoucnu nelitovali svého chovani a
rozhodnuti). Dokonalost neexistuje, kazdy jsme jedine¢ny, kazdy vniméme jinak, proto by
tato cilend pomo pomahala také obratit pozornost k pritomnému okamziku — v§echno je
takové, jak se rozhodneme, $tésti je nase volba, je to stav mysli, jak reagujeme, a piijima-
me vSe v Zivoté. Tato péce by méla pomoci rodi¢im jako pecujicim osobam promyslet,
poznat, profinancovat, a usnadnit piistup k novym Iéktim, 1é¢ebnym postuptim, aby nasled-
ky genetického onemocnéni, postizeni v disledku pied¢asného porodu, nemoci, nebyly
stigmatizujici nalepkou pro rodinu, aby se zklamani ze ztraty proménilo v nadéji, radost

a nedoslo k separaci rodiny a socialnimu vylouceni.
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PRILOHAP |

Informovany souhlas

Véiena pani,

$4dam Vés o poskytnuti souhlasu k rozhovoru k bakalaFské praci, tykajici se tématu , Efektivni
komunikace pfi sdélenf nepfiznivé diagnézy”.

Souhlas se vztahuje na poskytnuti audiozdznamu z rozhovoru.

Zaruéuji Vam, Ze Gdaje Vami poskytnuté budou zpracovany pouze pro potteby této bakalarské prace
a nebudou pouzity jinak.

Zaruguiji také naprostou anonymitu a moznost kdykoli z vyzkumu odstoupit.

Markéta Skoloudovd BOADIS vuveeosrensssssrremsssesnsnsssssesiiiiiisisiiisiasisssisans

Podle zakona 101/2000 Sb. o ochrané osobnich udaji ve znéni pozdéjsich
predpist udéluji souhlas s Ucasti v uvedeném vyzkumném projektu a
s poskytnutim vyzkumného materidlu.



PRILOHA P I1;: PREPIS ROZHOVORU

Rozhovor prvni. Doslovny pfepis rozhovoru s respondentkou, prvnim subjektem, ktera je
V textu oznacena jako Iva. Rozhovor poskytnuty dne 5. ledna 2015 v ¢ase od 16.00 hodin
do 17. 30 hodin.

V: Dobry den pani Ivo, dékuji za Vasi ochotu a Va3 ¢as poskytnout rozhovor. Chceme Vas
ujistit, ze veskera ziskana data slouzi pouze pro ucely této diplomové prace, ze Vase, pii-
padné dal§i jména budou pozménéna a také Ze kdykoli mlzete rozhovor pferusit, anebo

neodpovidat na otazky, které by Vam byly neptijemné.
S1: Hm, ano, rozumim a souhlasim.

V: Dobte, piejdéme tedy k tomu, pro¢ jsme se tady spolu sesli. Mizete mi fict, jak hodnoti-

te podporu ze strany okoli po narozeni ditéte s postiZenim a jak to ovlivnilo vas Zivot?

S1: M¢éla jsem problémy jiz v t€hotenstvi. Prvniho syna jsem sice porodila cisaiskym fe-
zem, ale t€hotenstvi s nim bylo naprosto bezproblémové. KdyZ jsem za dva roky otéhotnéla
podruhé, byla jsem na mateiské dovolené, ale od patého mésice jsem musela lezet v ne-
mocnici. Stiidavé mé propoustéli domd, tvrdili mi, Ze problémy mam ja, dodnes nevim, co
tim mysleli. Jitika jsem porodila také cisaiskym fezem, byl docela macik, mél skoro tfi a
pul kila, na dauniatko to pry bylo hodné. KdyZ jsem se probirala z narkoézy, tak si vzpomi-
nam, ze mi fekli, mate kluka, dychejte, dychejte, bylo to jin¢, u Davidka tikali, mate kras-
ného chlapecka... (pani Iva se odmlcela, ma slzy v o€ich)... promiiite, i po téch letech je to

pro mé stale bolavé...
V:To je v poradku...

S1: No, abych povidala dal, ze? Samoziejmé Ze jsem méla nadherny pocit, ze mam dét’at-
ko, ale trvalo to jen chvilku, pfi$la za mnou lékatka od miminek a fekla, Ze se mnou musi
mluvit o Jifikovi... v tu chvili jsem uz tusila, Ze asi neni néco v potadku. Nechtéla jsem to
poslouchat, ale musela jsem. Vlastné mi vzala ten pocit §tésti. Rekla, Ze maji podezfeni na
Downtiv syndrom, Ze si nejsou zcela jisti, ze Jirkovi vezmou krev, ale at’ zatim nikomu
z rodiny nic nefikdm, opakovala, Ze si nejsou zcela jisti!? Byla jsem tGplné ztuhla, neschop-
na cokoli fict, udélat, hled€la jsem do blba. A odesla, nechala m¢ s tou informaci samot-
nou. A to je jedna z véci, se kterou nejsem dodnes vyrovnana. Rekli mi to pied pani, co se

mnou byla na pokoji, chtéla mé¢ utéSovat a ja méla zlost, zlost na cely svét, pro¢ zrovna ja?



Tu bolest citim dodnes ...Mam pocit, ze mi tam zoufale n¢kdo chybél, nékdo, kdo by mé
podrzel, pomohl mi se nadechnout. Pamatuji se, jak jsem stale plakala, nepamatuji se na
fyzické potize po cisafském fezu, ale psychicky jsem byla uplné vyfizena. Pak mi Jificka
pfinesli, byl tak krasny, v prvni moment, ten paradox, vypadal jak manZelova maminka...a
ta mi asi nejvic ublizila. Véd¢€la jsem hned, Ze jsem vyrovnana, piijala jsem ho hned, védé-
la jsem, ze udélam, co budu moci a tim se mi straSn¢ ulevilo. Prosté jsem ho drzela

V naruci, ...
V: Pak jste ¢ekali na vysledek vySetieni...

S1: Ano, ale mezi tim za mnou pfiSla pravé manzelova matka. ManZel nemohl, byl nachla-
zeny, Davidek taky a tak m¢ nechtéli nakazit. Ja ji méla strasné rada, bydleli jsme u nich,
nabidli nam to, Ze maji dvougenera¢ni dim, a tchyné¢ chodila za Davidkem, hlidala ho,
hréla si s nim, ja ji méla opravdu moc rada a tak jsem ji vSechno fekla o Jitikovi, i o tom,
Ze nevim, pro¢ chtéli, at’ zatim nikomu z rodiny nic nefikdm. Jenze ona méla hned jasno —
no oni tim mysli, at’ si rozmyslis, jestli si Jirku vezme$ domt nebo ho déas do kojenaku!
J4...musela jsem ji fict, jak mlZe viibec néco takového vyslovit...zaala mé povidat takové
ty kecy, at’ si nezkazime zivot, ze David je zdravy, my jsme mladi, mizeme mit dal$i zdra-
vé dité...To uzZ jsem nezvladla a zacala na ni fvat...Ani nevim, jak odesla, asi mi i1 dali
néco na uklidnéni, nevim. Diagndza se bohuZzel potvrdila, k tomu navic zjistili 1 Selesty na

srdicku...no, blbé...
V: A jak na tuto situaci reagoval Vas manZzel?

S1: Byvaly manzel? Hrozng, ja ho pfi tom tak milovala. Nevim, jestli ho tchyné stihla za tu
dobu, co jsem byla na porodnici zpracovat, ale nepodrzel m¢, postavil se proti Jirkovi. Ne-
ekl tehdy pfimo, at’ ho dame pry¢, ale nechtél ho ani chovat, nemluvil na n¢ho, kdyz jsem
tteba koupala Davida a Jifik plakal, tak ho klidn€ nechal, at’ fve, po nocich ho nikdy nepo-
choval, zlobil se, Ze place a Ze se nevyspi do prace, byl podrazdény, zacal se mi vyhybat, a
chodil spat o patro niz k rodi¢tiim, pry aby se vyspal do prace. Prestal se mnou zit jako muz
se zenou. V podstaté se od néds odstéhoval, bydleli jsme sice v jednom domé, ale kazdy
zvlast. Prestal se o nas zajimat, o Davida, o Jirku. On se vlastn¢ se mnou o Jirkovi bavit
vubec nechtél, vzdycky tekl, Ze je to moje véc, nezajimal ho, jako by byl vzduch. Tchyné
pak uz taky nechodila za Davidkem, hrala si s nim jen kdyz $el maly za ni, jako k nim do-

mu, kdyz jsme tfeba §li z prochazky a potkali se dole na chodbé a Davidek chtél za babi. S



Jirkou jsem musela ¢asto jezdit na kontroly na kardiologii, k détské doktorce, malo piiby-
val na vaze, v roce sam nesedé¢l, ale byl strasné¢ miloucky, potad se na me¢ smal... (pani Iva

se odmlcela).

V: Pani Ivo, mluvila jste o tchyni, jak se choval tchén, a jak piijali diagnézu Vaseho Jiticka
Vasi rodice?

S1: Tchan byl porad stejny, myslim, ze on neni Spatny ¢lovek, ale s nim jsem si nikdy bliz-
ka nebyla. On je ten typ, co jde rdno na Sest do prace, po praci se Stavi na pivo, doma si da
vecefi, pusti televizi a usne. O vikendu pofad néco délal na zahradé, ale na stranu druhou
nikdy se do nas nepletl. A moji rodice? No vite, ja s nimi neméla nikdy moc pékny vztah,
rozvedli se, kdyz jsem byla mala, tatku skoro nezndm a mamka se vdala po druhé a jeji
novy manzel ... prosté odesla jsem hned po maturité kvili nému na druhy konec az sem,

takze jsem nikdy na jejich pomoc nespoléhala, v podstaté se nestykame.
V: To muselo byt pro Vés opravdu velmi ndro¢né, jak jste zvladala péci o dvé déti?

S1: Jak? Ja se uz na porodnici rozhodla, ze Jirku nedam a ti dva kluci mé tak zaméstnali,
Ze mi dny utikaly,...najednou jsem musela zacit fesit, Ze by m¢l Davidek jit do Skolky.
Chtéla jsem se poradit s manzelem, jenze jsem tehdy asi zvolila nevhodny oka-
mzik...Chtéla jsem s nim mluvit, o vSem, 1 kdyZ mé zranil, tak m¢ to stra$né¢ tyralo, Ze se
mi rok vyhyba, tak jak kluci usnuli, §la jsem za nim. Zacal na mé tvat, Ze je mu to jedno,
ptala jsem se, pro¢ nejde za mnou, a fekl mi, Ze s debilem nebude spat v jednom pokoji. To
bylo to nejhorsi, co mohl fict. To byl pro mé konec. Nemyslela jsem na nic jiného nez jak
od n¢ho odejit. Jenze byla jsem na matefské, bydlela jsem u jeho rodict a k tomu Jirka.
Kdo ho bude hlidat, abych mohla do prace? Tisice otazek a budoucnost? Pro mé v ty dny
zadna. Nejedla jsem, nepila jsem, zhroutila jsem se, skoncila jsem v nemocnici. Asi jak
jsem nejedla, tak se mi udélalo zle, a jak jsem upadla, tak jsem si poranila hlavu, Davidek
pry bézel dold, Ze maminka umfela...tak zavolali zachranku, pamatuji se, jak m¢ odvazeli,

a vite co? Neméla jsem strach, co bude s Davidkem, ale kdo se postara o Jirku!?

V: V tuto chvili mam pfed Vami jeste vétsi obdiv, protoZe jsem az tak neznala Vasi minu-
lost. Jak se situace vyvijela dal?

S1: Odvezli mé do nemocnice, kde jsem byla par dni na infuzich, v podstaté jsem to pro-

spala a asi m¢ i utlumovali, protoze jsem se nebranila pfevozu do psychiatrické 1éCebny,

byla jsem naprosto apaticka. Jak se fika télo bez duse. A tam mi stra§né pomohli. Chtéli



zapojit i manzela, ten odmitl. Ale véd¢la jsem, Ze se tchyn¢ stara o kluky, Ze zustali doma a
to mi dalo silu do boje, byt brzo fit, abych od nich mohla odejit a starat se o kluky sama.
Vlastné€ jsem i byla rada, ze za mnou za tu dobu nikdo nepfisel, byla jsem rada sama, za ty
skoro dva roky, co se Jirka narodil, jsem neméla pro sebe ani minutu. Hodné mi tam po-
mohla sociélni pracovnice, hledala specialni zafizeni pro Jirku, abych mohla do prace, po-
¢itala se mnou davky, na které jsem méla v tu dobu narok. Odesla jsem diiv, méla jsem tam
byt Sest tydnii, ale po Ctyfech jsem odesla. M¢la jsem Vv hlave plan, téSila jsem se na Zivot
bez manzela, tchyné. I pfes to, Ze jsem neméla nic. Spole¢né penize jsme dali do rekon-
strukce patra, ve kterém jsme bydleli, nez se kluci narodili, tak jsme si dali nové podlahy,
kuchyniskou linku, rohovou vanu do koupelny,... a dim byl rodi¢i od manzela, takze jsem
neméla narok na nic. Jak jsem se vratila, tak jak zacal David chodit do skolky, tak jsem
zacala fesit rozvod, hledala jsem si praci, pro Jirku specidlni Skolku taky. M¢la jsem vycit-
ky, Ze jsem se mu malo vénovala, ale on byl takové slunic¢ko, potfad se smal, nevztekal se
nikdy, byl trpélivy, hiif se sice pohyboval, byl to m{j maly medvidek, ale rad se mazlil, a i

kdyz skoro nemluvil, tak jsem mu rozuméla.
V: A jak jste tedy Vasi obtiZznou situaci vyieSila?

S1: Uplné nahodou jsem potkala byvalou kolegyni z prace, nikdy jsme se moc nekamaradi-
ly, ale n&jak jsme se zapovidali a tak z ni vypadlo, Ze po rodi¢ich zdé&dila byt, ale Ze nevi,
€O S nim, tak jsem se zeptala na podnajem...a najednou to $lo raz na raz, prestéhovala jsem
se, po Case sehnala Jirkovi specialni Skolku, kde zacal délat obrovské pokroky, zacala jsem
chodit do prace, David do $koly. Byvaly manzel byl tehdy nastésti zaméstnany a tak mi
Z jeho platu musel platit na kluky, vyfidila jsem si vSechny mozné davky a podala jsem si
zadost 1 0 méstsky byt, takZe jsem po par letech $la z podndjmu do bytu méstského, preci
jen takova vétsi jistota, Ze se nebudu muset odsteéhovat. J& ted’ o tom hovotim jako Ze to Slo
jak po masle, nebylo to sice tak lehké, ale citovy vztah jsme jiz neméli, pii rozvodu §lo

vlastn€ jen o vyzivné, vzala jsem si par kouskl ndbytku, ale zacala jsem znovu zit.
V: Jaky ma Vas byvaly manzel vztah se svymi syny dnes?

S1: Zadny, nenavitévuje je, nekontaktuje, jen plati vyzivné. J4 mam praci, ted’ se preci jen

zvedli i ty ptispévky, tak uz to neni z ruky do huby.

V: Po tom vSem, co jste prozila, mtlizete fict, v jaké oblasti byste uvitala vice podpory?



S1: Vjaké? V kazdou dobu v jiné? Jak jsem se zminila, kdyz se Jirka narodil, doktorka
byla velmi necitliva a vzala mi obrovsky kus §tésti. Ja vim, ze ona nemize za Jifikovo po-
stizeni, ale mohli pockat, az b si byli jisti, fict nam to obéma s manzelem, v soukromi,
V pracovné, a ne na pokoji ptred cizi pani, takze urcité v této oblasti. Pak asi mozna i od
détské 1ékarky, mohla mi vic poradit. A nebyt toho, Ze jsem se zhroutila, do t¢ doby mi
netekl nikdo nic o tom, na co mame narok, ze jsou davky na péci pro déti, co maji postize-
ni, Ze jsou rodice, ktefi se sdruzuji a predavaji si své zkusenosti. Ja mam super zaméstnava-
tele, jde mu o praci, ne o to, kolik hodin tam odsedim, ale ur¢it¢ to maji maminy, co jsou

sami tézké, nemaji ulevy.
V: Jak se citite dnes?

S1: Dnes? Jsem se svou situaci smifend, ne vyrovnana, to nebudu nikdy. Mam velkou jizvu
na srdci, a ta se nezhoji. Nékdy se bojim, co by bylo, kdybych ted’ nemohla, nebyla tady.

Co kluci? Zatim jsem jedina jejich jistota, a to mé stra§né tizi, ta obrovskéa odpovédnost.

V: Kdybych se jesté znovu vratila upln€ k prvni otézce, jak hodnotite podporu ze strany

okoli po narozeni ditéte s postizenim a jak to ovlivnilo vas Zivot?

S1: Manzel mé nepodpofil, nepfijal to, Ze je Jifik daunik. Jeho matka také ne. Jak jsem
fekla, na porodnici jsem zaZila obrovskou bolest, pak mi trosku pomohl pobyt
Vv psychiatrické 1écebné€, kde mi doporucili, abych dal chodila na terapie, ale neméla jsem
¢as, vim, ze nékde v hlouby to ve mné pofad je nezpracované. Pak jsme jen jezdili na kont-
roly po doktorech, ale nikdo se m¢ neptal, jak je mi. Nem¢éla jsem ¢as, ani naladu na kama-
radky, ty mély zdravé déti a fesily jiné problémy. Mozna, kdybych se nezhroutila a nedosta-
la jsem se do té 1éCebny, nevim...ale stalo se to a ja ted’ mohu fici, ano, mam jedno dit¢,
které je daun, ale je to moje sluni¢ko. David se uc¢i dobte, poméha mi, chce jit na vysokou
Skolu, mam 1 pfitele, ktery méd mé kluky rdd, méam praci, kde jsem spokojena a kde maji
pochopeni pro to, Zze n€kdy piijdu kvili Jirkovi pozdéji, a jsem zdrava. Jediné, z ¢eho
mam nékdy strach, ze vim, ze Jirka nemuze byt sam, nikdy a tak si pfeju, at’ jsem zdrava,
mohu pracovat a vydélavat penize. Nékdy mam vycitky kviili Davidovi, tim, Ze on je zdra-

vy, tak se naucil byt samostatny, ale ujistuje mé, ze vi, ze Jirka potfebuje vic moji péci.

V: Pani Ivo, moc Vam dékuji za rozhovor a mate upiimné muj obviv za to, jak se starate o

své syny. Pfeji Vam jen vSe dobré.



Rozhovor Sesty. Doslovny piepis rozhovoru s respondentem, Sestym subjektem, ktery je
Vv textu oznacen jako Zdenék. Rozhovor poskytnuty dne 25. ledna 2015 v ¢ase od 16.00
hodin do 17. 00 hodin.

V: Dobry den pane Zdenku, dékuji za Vasi ochotu a Vas ¢as poskytnout rozhovor. Chceme
Vas ujistit, Zze veskera ziskana data slouzi pouze pro ucely této diplomové prace, ze Vase,
ptipadné dalsi jména budou pozménéna a také ze kdykoli mizete rozhovor pterusit, anebo

neodpovidat na otazky, které by Vam byly neptijemné.
S6: Jo, chapu, tak se ptejte. Slibil sem to, tak se ptejte.

V: Dobte, piejdéme tedy k tomu, pro¢ jsme se tady spolu sesli. Mlizete mi fict, jak hodnoti-

te podporu ze strany okoli po narozeni ditéte s postizenim a jak to ovlivnilo vas zZivot?

S6: Kdyz sem pifemyslel mockrat, nad tim, jak to bylo, proc¢ a jak to bylo, tak si myslim, ze
sem na to nebyl asi pfipraveny a pak se néco ve mné zlomilo. Nechtél sem to tak, ale cestu
zpatky nezndm a uz ani nechcu. My sme se S Ivou znali néjaky rok, mél sem ju fakt moc
rad, a méli sme se dobie do doby, nez se ten kluk narodil. Nasi ndm nechali ptl bardku
nahote, to sme si opravili, ja sem mél dobrou préci, tak sem aj dost vydélaval, pak se naro-

dil David a chtéli sme dal$i décko a no a pak se narodil .... VSak vite kdo.
V: Vim, Vas syn Jirka...

S6: Jo, a to byl konec. Vseho. Ja sem byl v tu dobu nemocny, m¢l sem antibiotika, a maly
David taky, tak sem ani s Ivou nebyl v porodnici, ani za ni sem nejel, jenom mama tam
jezdila a pak pfijela, ze asi ten maly nebude normalni, a Ze bych mél Ivé domluvit, at’ ho da
pryc, a ze si to aj mysli doktofi, ze by to tak bylo lepsi. Pak mi fekla, Ze Iva ho chce mét
doma, j& jsem byl upln€ nasrany, ze si to tak vSecko sama rozhodla, aj sem si fikal, jaké
budou mit chlapi na diln¢ kecy, Ze umim ud¢lat jenom debila, toz se opil jak hrom. Pak
s nim dojela dom, a viibec sme se spolu nebavili. Viibec nic netikala, enom Ze tomu nechce
vetit, ze je daun, ze je krasny, furt mi davala do ruk, fikala, Ze to urcité tak nebude, ale mé
to bylo jedno, chodil sem do prace, vecer sem vypil néjakou flaSku, usnul sem a pak sem
radéji Sel do préace a byl sem rad, Zze tam mozu byt aj do noci, kdyz bylo moc prace. M¢ to
bylo jedno, mama doma do mé¢ furt Sila, ale Ivé nefekla nic, a ja sem se nechtél hadat, toz

sem zacal pak spavat dole u nasich.

V: Mluvil jste o Vasi matce, a jak reagoval na narozeni Jirky Vas otec?



S6: Tata mi nikdy do niceho nekecal, jenom fekl, ze chlap se ma umét postarat o rodinu,

Sak ja sem se ale postaral, penize sem dom nosil.
V: A jaky vztah jste mél po narozeni Jirky s Davidkem?

S6: Uz si moc nepamatuju, jasné ze sem ho mél rad, ale asi sem nechodil ani za nim, jo asi
ne, ja uz si to tak moc nepamatuju, nechtél sem se s nikym bavit, toz sem si radé&ji loknul,
abych usnul, az kdysi dosla Iva, Ze uz to tak nejde, ale ja mél zrovna dost vypito a toz jsem
ji fekl vsecko, co ve mné bylo. Pak asi za tfi dny se ji udélalo blbé, toz mama volala sanit-
ku, odvezli ju do 1é¢ebny jako pro ty psychicky nemocné. To se 0 kluky starala mama, mu-
sela, protoze Iva s rodi¢ema nevychazela, oni k nam nejezdili, a ja sem musel do prace.
Volali z tama jestli nechcu jezdit, jak tam méla to 1éCeni, ze by aj se mnou mluvili, ale ja

sem moc prace, pak k tomu ten barak, zahrada a ani sem uz nechtél.

V: Pane Zdenku, védél jste, jaké postizeni ma Vas syn, jak se mize vyvijet, jaky mizete

S nim mit zivot? Mluvil s Vami né€kdo z 1ékait, anebo povidali jste si o tom se zenou?

S6: Toz ptesné, ... mama fikala, Ze je daun, a Ze to je jako jak to Fict, jako debil, ze nebude
normalni, toZ jaky by mohl s nim byt Zivot. Iva ho donesla dom, na to se mé neptala, toZ co

chtéla, co si myslela, ze ho budu ucit opravovat auta? A s kym bych jako mél mluvit?

V: Méla jsem na mysli, jestli jste nékdy byl s manZzelkou spolec¢né s Jitfickem tfeba u détské

1ékarky, v poradné?
S6: Ne, ani sem nechtél, kdyz se se mnou o tom nebavili hned, tak co bych tam délal.

V: Pane Zdenku, vzpominate si, jak pokracoval Vas spole¢ny Zivot po navratu Vasi zeny

Z 1écebny?

S6: Toz piesné uz ani nevim, to bylo zas stejné, dosla dom, ja sem chodil do prace a pak
kdysi za ¢as dosla s tim, Ze ji kdosi z prace nabidl podndjem a Ze se tam odst¢huje, Ze je to
ve mesté, ze tam aj maji ustav pies den pro takové décka jak Jirka, Ze se chce rozvést, a ze
chee, at’ na kluky platim penize. Ze se s kymsi aj radila, kolik bych mél davat. Pamatuju si,
Ze mé to dost nasralo, ale zase sem si pak fikal, Sak at’ jde, Ze to tak aj bude lepsi. Vzala si

postele, skiin€, nadobi, televizu, lednicku, pracku. Pak sme se rozvedli, ...
V: A jak casto jste navstévoval kluky po rozvodu?

S6: Nenavstévoval, nechtél sem je vidét, chtél sem si uzivat, koupil sem si motorku, jezdil

sem na ni, mél sem né&jaké Zenské, ... ale uz sem se zklidnil.



V: Jaky mate dnes vztah s Vasimi syny?

S6: Ja bych je ani nepoznal. Nékdy mé to sere, ze aspon ten David by mohl n¢kdy dojit

tieba na pivo, ale ja mam dobrou pfitelkyni, co u mé byva, ta ma dvé décka, toz sam nejsu.
V:V uvodu jste tekl, ze jste mél Ivu moc rad, jak hodnotite celou situaci dnes?

S6: Sak uZ se vam to fekl. Jo, mél sem ju rad, Davida taky, to byl mij ogara, jenze kdyby
nebyl ten druhy, pry neni zas tak hrozny, ségra je obcas potkava, ja nevim, ani se v tom

nechcu piplat.
V: Po tom vSem, co jste prozil, miiZete fict, v jaké oblasti byste uvital vice podpory?

S6: Asi mozna kdyby sme se vSecko dozvédéli spole¢né, hned, ne ona prvni sama, ja od
mamy, moznd bych pak reagoval a choval se jinak, ale to nevim, nechcu na nic a na nikoho

néco svalovat.

V: Pane Zdenku, nezlobte se, ale kdybych se jest¢ znovu vratila Gpln¢ k prvni otazce, zkus-
te mi prosim Vas odpovédét, jak hodnotite podporu ze strany okoli po narozeni ditcte

S postizenim a jak to ovlivnilo vas Zivot?

S6: Moc to ovlivnilo, rozvedli sme se, ja se strasné stydél, ze mam takove-
ho kluka, chtél sem ho dat pry¢, mél sem strach, jak se na nas budou divat, toZ sem rad&ji

odesel k nasim.
V: A jak hodnotite podporu ze strany okoli po narozeni ditéte s postizenim?

S6: Zadna nebyla, krom& mamy se mnou nikdo nemluvil a ta ho taky nechtéla doma. Moz-
na kdyby tfeba to nechala byt, tfeba sme se mohli s Ivou néjak porovnat... Ale ja byl taky
od zacatku nastvany, ze si tak rozhodla sama a tak sem ju v tom nechal, Sak to tak chtéla....
Moje pritelkyné mi kdysi fikala, kdyz sme se bavili, pro¢ sme se rozvedli, Ze je to jako ten
rozvod moje chyba, ze sem Ivé nepomohl, ale mé se nikdo neptal, co ja, jestli to tak chcu,
nemohl sem doma brecet, musel sem jit do prace, posekat zahradu...ale v¢il uz to je tak, to

zpatky nedam.

V: Pane Zdenku, dékuji Vam za V&S Cas, a za V§i ochotu poskytnout rozhovor. VEfim, ze

si jednou tieba najdete cestu jak Davidovi tak i k Jirkovi.



PRILOHA P 111

Seznam kédi vzeSlych z otevifeného kddovani a jejich barevné oznaceni

Cis- Nazev kodu Lokalizace vyznamové jednotky v textu

lo (ZARAZENI DO KATEGORIE)

kodu

1 [N 116, E140, L181, P442, J 496 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

2] ZI¢ tuseni 113, E126, L188, A244, K464 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

b ' 124, A249, A284 (REAKCE NA ZDRAVOTNI
POSTIZEN)

4] Pocit tlevy 125, M352 (REAKCE NA ZDRAVOTNI
POSTIZEN)

5/ Zlost, vztek 119, Z384, P 446, D527 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

¥ ' 120, E139, M372, J497 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

T R 171, Z375, K485, D527 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

I B | 121, L187, M326, M350, D350 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

9.  Osaméni 120, E168, E170, A184, M364, 7386, Z394, 7403,
J504, 1508 (REAKCE NA ZDRAVOTNI
POSTIZEN)

I B | 7385, K490, J508, D533, 1139 (REAKCE NA
ZDRAVOTNI POSTIZENI)

I Bl | E136, M368, P446 (REAKCE NA ZDRAVOTNI
POSTIZEN)

12.  Datprys 130, 131, 138, L22, A247, M361, Z382, K466
(REAKCE NA ZDRAVOTNI POSTIZENY)

- 1206, 1209, A268, M320 (PARTNERSKY VZTAH)

I 141, E132, L209, A268, M322, Z390, P438, K470,
J510, 1512, D554 (PARTNERSKY VZTAH)

15.  Odchod z domacnosti 142, 142, E141, A268, M321, Z406, P448, J506,
D547 (PARTNERSKY VZTAH)

I F El41, E155, P448 (PARTNERSKY VZTAH)
134, 160, E133, L218, P445. K476 (PARTNERSKY
VZTAH)

18. | Rozvod 195, E156, L209, A280, M324 (PARTNERSKY
VZTAH)

19. | Osamoceni 120, Z375, E132, E135, K490, A263, J496, M364,
D522 (PARTNERSKY VZTAH)

20. | Nepodpoiil 137, 1110, L222, L201, A248, A249, A252, A261,
J495, M306, M308, M314, M317, D531, D538,




D540, D541, D546 (PARTNERSKY VZTAH)

21.

Nezdjem

143 (PARTNERSKY VZTAH)

22.

Nézor rodiny

123, 131, 137, 144, 7382, 7390, P438, P445, P446,
P450, E123, E135, E143, E174, L193, L211, L222,
K464, K466, A252, M308, D548, D553, D562
(PARTNERSKY VZTAH)

23.

Zména chovani

P431, PA37, P438, P453, L218, L219, K475, K476,
J498, 1513, D560, D562 (PARTNERSKY VZTAH)

24.

Postup Casem

1201, L206, L209, K467, K470, A268, M314, M320,
M343, D531, D534, D538, D540, D560, D563
(PARTNERSKY VZTAH)

25.

Navrat

1214, K472 (PARTNERSKY VZTAH)

26.

Alkohol

K476 (PARTNERSKY VZTAH)

217.

Pritelkynd

P439, K470, J510, D554 (PARTNERSKY VZTAH)

28.

Pomoc rodic¢ta

128, 172, 1117, E135, E150, L203, L233, A270, 144,
1205, M327, M335, M367 (PODPORA OKOL)

29.

Lékarska péce

117, 1100, 1103, 1112, 1113, E144, 188, L191, A294,
A297, M301, M361, Z399, K481, K486, D536, D537
(PODPORA OKOLI)

Kamaradi

1115, E168, E168, L225, M361, P434, J517, D541
(PODPORA OKOL)

Pomoc od odborniku

176, 177, 1104, A290, M333, M338, 7408, K488,
K481 (PODPORA OKOLI)

32.

Pomoc od spolupracovnikil

1119, E171, L237, A281, A281, M347, Z405, Z429,
K463, K469, K485, J493, J506, D542, D563
(PODPORA OKOL)

1120, A282, D542, J515 (FIN.ZAJIST.,BYDLENI,
PRIIMY ZE ZAMEST.)

192, E157, L227, M334, 7408, P451, K484, J515,
D564 (FIN.ZAJIST.,BYDLENI, PRIIMY ZE
ZAMEST.)

E148, 1203, L 208, M344, D558
(FIN.ZAJIST.,BYDLENI, PRIJMY ZE ZAMEST.)

pel ke

192, E172, A291, M333 (FIN.ZAJIST.,BYDLENI,
PRIIMY ZE ZAMEST.)

194, E175, A268, M320 (FIN.ZAJIST.,BYDLENI,
PRIIMY ZE ZAMEST.)

38.

Naladéni

1107, 1109, E167, E170, L241, A284, A298, M350,
M352, Z430, Z417, K491, J516, J519, D563
(SOUCASNY ZIVOT)

eich

Novy partner

1117, E175, L226, A284, m351, Z414, P439, K471,
J510, J516, D563 (SOUCASNY ZIVOT)

Volny ¢as

A286, M336, M357, M357, Z411, 7429, P435,
K485, J517, D543 (SOUCASNY ZIVOT)

Dité

1120, 1116, E178, E171, L225, A257, A260, M363,




M338, M341 (SOUCASNY ZIVOT)

42. | Kontakt s otcem Z413, Z416, P451, P452, K483, J501, J510, D531,
D564 (SOUCASNY ZIVOT)

43. | Obavy 1119, E173, L231, L235, M349, M353, K491, J515
(SOUCASNY ZIVOT)

44, | Zdravi 1120, D566 (SOUCASNY ZIVOT)

45. | Penize 1120, E176, M370 (SOUCASNY ZIVOT)

46. | Laska E177, A284, M351 (SOUCASNY ZIVOT)

47. | Zavislost 1122, E151, E169, 1223, A257, M328 (SOUCASNY
ZIVOT)

48. | Piani E180 (SOUCASNY ZIVOT)




