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ABSTRAKT

Bakalarska prace se zabyva problematikou vztahii v rodin€ ditéte s kombinovanym postizenim,
dale se zabyva ekonomickou, socidlni situaci a dopadem postizeni ditéte na sourozence a Sirsi

rodinu.

Teoretickd cast obsahuje tii kapitoly. V prvni kapitole je vymezen pojem ,,kombinované
postizeni®, jeho druhy, socialni sluzby podporujici rodiny s kombinovanym postizenim a
jednotlivé druhy postizeni vyvojova vada mozku, SYNGAP, porucha autistického spektra,
epilepsie, kortikalni postizeni zraku, ADHD, které se odrazeji v mé vyzkumné ¢asti bakalarské
prace a zminuji také dalsi druhy kombinovaného postizeni (Downtliv syndrom, détskd mozkova
obrna). Druhd kapitola je zaméfena na pojem ,,rodina®, kde popisuji funkce, znaky a druhy
rodiny. Tteti Cast bakalafské prace je vénovana popisu mezilidského vztahu, partnerského
vztahu, sourozeneckému vztahu a jak tyto vztahy ovlivituje dité s postizenim. Je zde zmiiovana

1 8ir$i rodina.

Praktické ¢ast BP se zabyva vyzkumem vztahd v rodin¢ ditéte s kombinovanym postizenim.
Mezi vyzkumné metody jsem zatadila multi-ptipadové studie a polostrukturované rozhovory,
které jsem dale analyzovala. V bakalafské praci je také vyuzita metoda tzv. oteviené¢ho
koédovani a Interpretativni fenomenologickd analyza (dale jen IPA) urodin ditéte s
kombinovanym postiZzenim. V zavéru jsou uvedena jednotliva shrnuti vyzkumnych Setteni,
diskuze a doporuceni pro praxi. VSechny osobni informace rodin a jejich déti s postiZenim jsem

vyuzila v bakalarské prace se souhlasem rodicu.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

The bachelor's thesis deals with the issue of relationships in the family of a child with a
combined disability, it also deals with the economic and social situation and the impact of the

child's disability on siblings and the extended family.

The theoretical part contains three chapters. In the first chapter, the term "combined disability",
its types, social services supporting families with combined disabilities and individual types of
disabilities are defined: developmental brain disorder, SYNGAP, autism spectrum disorder,
epilepsy, cortical visual impairment, ADHD, which are reflected in my research part of my
bachelor's thesis, and I also mention other types of combined disability (Down syndrome,
cerebral palsy). The second chapter is focused on the term "family", where I describe the
functions, signs, and types of family. The third part of the bachelor's thesis is devoted to the
description of interpersonal relationships, partner relationships, sibling relationships and how
these relationships are affected by a child with a disability. The extended family is also

mentioned here.

The practical part of BP deals with the research of relationships in the family of a child with
combined disabilities. Among the research methods, I included multi-case studies and semi-
structured interviews, which I analyzed further. The bachelor's thesis also uses the method of
so-called open coding and Interpretative Phenomenological Analysis (hereinafter referred to as
IPA) for families of children with combined disabilities. In the conclusion, individual
summaries of research investigations, discussions and recommendations for practice are given.
I used all the personal information of families and their children with disabilities in my

bachelor's thesis with the consent of the parents.
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Uvod

Pracuji jako asistent pedagoga v zakladni Skole specidlni pro déti s kombinovanym postizenim.
Kazdy den se vidam a komunikuji s rodici déti s postizenim a vidim, jak je péce o tyto déti pro
rodice naro¢nd. Zacala jsem se zajimat, jak se tito rodiCe citi, co prozivaji, zda se vzajemné v
rodin¢ podporuji a jak vSe s ditétem s postizenim zvladaji. Pravé toto mé ptivedlo i k tématu
mé bakalarské prace, kterou jsem nazvala ,,Vztahy v rodin¢ ditéte s kombinovanym

postizenim.

Formou rozhovort s rodi¢i poskytnu vhled do zivota rodin, které se staraji o dit¢ s riznymi
druhy kombinovaného postiZzeni. Vyf¢eni takové diagndézy musi byt pro rodice velmi Sokujici.
Je to spojeno se spoustou zmén, které maji samoziejme velky vliv na jejich Zivot v roding, na
jejich partnerské vztahy, méni se ur€ité i socialni a ekonomicka funkce rodiny. O to vSe se budu
v rodinach zajimat a diskutovat s nimi o v§em, co jejich zivoty néjakym zptisobem pii vychové
ditéte s postizenim zménilo, zda vidi ve svych Zivotech i n¢jaké pozitiva, zda se jim dostava

néjakd podpora apod.

Moje bakalaiska prace ma dvé ¢asti, teoretickou a praktickou. Teoretickda ¢ast obsahuje 3
kapitoly, kde v 1. kapitole nejdiive Ctenafe seznamuji s pojmem kombinované postiZeni,
etiologii kombinovaného postizeni, socidlnimi sluzbami, které podporuji rodiny s
kombinovanym postizenim a dale zde zminiuji n¢které druhy kombinovaného postizeni (PAS,
SYNGAP, vyvojovéa vada mozku, ADHD...), kterd se odrazi v praktické Casti mé bakalarskeé
prace. Ve druhé kapitole vymezuji pojem rodina, typy rodin a funkce rodin. V posledni kapitole
teoretické ¢asti definuji pojem mezilidsky vztah, partnersky vztah, sourozenecky vztah a jak

tyto vztahy ovliviiuje dité s postizenim. Zmiiuji 1 8ir$i rodinu.

V praktické ¢asti se vénuji rodinnému Zivotu péti konkrétnich rodin, které pecuji o dité s
vyzkumu, metodou sbéru dat, kdy jsem zvolila polostrukturovany rozhovor, doplnény o
kazuistické studie. V analyze a zpracovani vyzkumného Setfeni jsem pouzila tzv. oteviené
kédovani a Interpretativni fenomenologickou analyzu (IPA). Timto poskytnu vhled do zZivota
rodiny s ditétem s kombinovanym postiZzenim. Posledni kapitola, bude zamétena na vysledky

vyzkumu, jejich vyhodnoceni, diskusi a zaveér.
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Teoreticka Cast

1. Kombinované postiZeni

1.1. Terminologie
V soucasné dobé¢ se v Ceské odborné literature setkdvame s mnoha rliznymi terminy, které
definuji kombinované postizeni jako naptf. kombinované vady, hluboké postizeni, tézké
postizeni, vicendsobné postizeni, multihandicap apod. Pojmem kombinované postizeni se
zabyva mnoho autorl, tudiz dochdzi k nejednotnosti tohoto terminu. V anglicky mluvicich
zemi se na mezindrodni Urovni setkdvame s terminem multiple disability, ktery zahrnuje
Sirokou $kdlu riznych syndromt a diagndz, které mohou byt rdzného druhu, a ovlivnit tak
vSechny aspekty Zivota postizeného. V odborné literature se vyskytuji jesté dalsi terminy: tézké
mentalni postizeni, kombinované vady, tézké postizeni, které Vitkova (2004) zminuje. Témito

terminy se mysli stejny okruh osob.

Podle Biggeho (in Bigge, Best, Heller, 2010) souvisi vyvoj modelu zdravotniho postizeni

s vyvojem terminologie tykajici se kombinovaného postizeni.

Bigge, Best a Heller (2010) uvadi definici kombinovaného postiZzeni aktualné platnou ve

Skolské legislativé USA:

osoby s kombinovanym postizenim, které¢ maji vice nez jednu vadu a jejich kombinace usti
v edukaéni potieby takového stupné, na které se nedd reagovat specidlné-pedagogickymi

programy uréenymi pouze pro jednu z téchto vad.

Dle Ludikoveé (2005) je kombinované postizeni povazovano za multifaktorialni, multikauzalni
a multisymptomatologicky podminény fenomen, jehoz dasledkem jsou nedostatky

v kognitivni, motorické, komunikacni nebo psychosocialni oblasti.
Zaci s kombinovanym postizenim se déli podle potieby resortu $kolstvi do tii skupin.

Do prvni skupiny zahrnujeme osoby s vicecetnym postizenim, kde dominantnim postizenim je
mentalni. V této skupin€ ma znacna ¢ast zakt diagndézu Détska mozkova obrna. Je povazovana
za nejcastéj$i pfiinu télesného postizeni u déti predskolniho a mladSiho Skolniho veku.
(Vitkova, 2006). Za snizeni kognitivnich funkci mohou negativni psychosocidlni faktory,
demence a dalsi faktory, které ovliviiuji nejen jedince jako celek, ale i jeho kvalitu zivota. Do

jaké miry je kvalita zivota ovlivnéna zéalezi na typu a zdvaznosti jednotlivych postizenich. U
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téchto zakt, u kterych je dominantni mentalni postizeni, jsou vétSinou pfidruzené jesté dalsi

typy postizeni jako jsou napf. fyzicka, smyslova postizeni.

Tito jedinci maji vyrazné niz$i uroven adaptivniho chovani ve vztahu ke svému okoli.
Adaptivnimi schopnostmi se mysli komunikace, sebeobsluha, socidlni dovednosti, zdravi, které

jsou vyrazné u téchto jedincil snizeny.

Do druhé skupiny patii zaci s kombinaci vad télesnych, smyslovych a komunikacnich.
Specifickou skupinu tvoii jedinci s hluchoslepotou, ktefi spadaji do pasma tézkého

kombinovaného postizeni.

Mezi pti€iny hluchoslepoty mlizeme zatadit geneticky podminéné syndromy jako je napf.
Ushertiv syndrom, Downiitv syndrom, hydrocefalus ¢i nékteré infekce. Dle Ludikové (2005)
délime jedince s hluchoslepotou do skupin dle stupné poskozeni smysli. Do prvni skupiny
fadime jedince s totalni hluchoslepotou. Do druhé skupiny jedince s praktickou hluchoslepotou,
do teti jedince se zbytky zraku a totalni hluchotou. Do ¢Etvrté jedince nedoslychavé s totalni

nevidomosti a do posledni skupiny osoby nedoslychavé se zbytky zraku.

Do tieti skupiny zahrnujeme zaky s poruchou autistického spektra. Dle Americké psychiatrické
asociace se rozdéluje dvandct diagnostickych kritérii do tii kategorii: komunikace, ¢innosti a
z4jmy, socialni interakce. OvSem dité s poruchou autistického spektra nemusi vykazovat
vSechny tyto znaky spojené s autismem. Kazdé¢ dité je individudlni, tudiz se u kazdého ditéte
mohou projevit jiné symptomy odpovidajici autismu. Aby dit¢ mohlo byt diagnostikované jako
»autistické musi splilovat alespont dvé kritéria z prvni kategorie, dvé€ kritéria z druhé kategorie

a jedno kritérium ze tfeti. (Richman, 2015).

1.2. Etiologie

Etiologie kombinovaného postizeni miize byt velmi rozmanitd, a tudiz nelze jednozna¢né urcit

jednu pticinu vzniku kombinovaného postiZeni.

Ludikova (2005) uvadi, Ze na vzniku kombinovaného postizeni se mohou podilet rizné faktory.
Nejcastéjsi a nejzavaznéjsi typy postizeni vznikaji jiz v prenatalnim obdobi a mohou se na nich
podilet jak vnéjsi, tak 1 vnitini faktory. Mezi endogenni pfiCiny fadime zejména genetické
faktory, mezi exogenni rizné biologické a psychologické faktory. Nejcastéjsi pficiny vzniku
kombinovaného postiZeni jsou genetické vlivy. Mezi né€ fadime napf. rtizné syndromy, dédi¢na
metabolickd onemocnéni, infekéni onemocnéni, poskozeni mozku a centralni nervové soustavy

atd.

10



1.3. Socialni sluzby podporujici rodinu s ditétem s kombinovanym
postiZenim

V roding ditéte s kombinovanym postizenim hraji velkou roli odborné sluzby, které mohou mit

na zivotni zkuSenosti rodin vliv pozitivni (podpora rodiny, odbornost...), ale i negativni

(nedostupnost nékterych sluzeb, neprofesionalnost ptistupu odbornik). (Kantor, Michalikova,

Ludikova, Kantorova, 2015)

Vzhledem k obsahlosti riiznych socidlnich sluzeb se zaméfim pouze na nékteré z nich. Stru¢né
piedstavim poradenskou cinnost, respitni péci, osobni asistenci, domaci péci, rodiCovské a

podpirné skupiny, individualni, skupinovou a rodinnou terapii.

Poradenska ¢innost

[ 24

Poradenské cCinnost je nejcastéjsi forma odborné pomoci rodindm s ditétem s postizenim.
Novosad (2009) definuje poradenskou ¢innost jako sluzbu, kterd slouzi k pomoci rodindm,
které se snazi vyfesit svou nepiiznivou zivotni situaci. Poskytuje pomoc v oblasti poradenstvi,
kde vysvétluji rodicim, jakym zpiisobem nejvhodnéji komunikovat se svym ditétem, jak ho
nejlépe stimulovat, aby se jeho vyvoj vyvijel spravnym smérem, jak s ditétem travit volny Cas,
jak urcit pfi¢iny problémového chovani ditéte atd. Poskytuji také specidlné-pedagogické
poradenstvi, prostfednictvim kterého jsou realizovany formy podpory v piipadé, kdy dité
vyZzaduje specificky druh pfistupu v oblasti motoriky, uceni, chovani a nabizi rodi¢im rizné

tréninkové seminare, navstévy terapeutli v domacim prostiedi.

Nenahraditelna sluZba, kterd se tyk4 poradenstvi je rand péce. Rana péce je terénni sluzba
v kombinaci s ambulantni formou sluzby. Poskytuje se zdravotné postizenému ditéti, ditéti,
které se nachazi v situaci, kdy je jeho vyvoj ohroZen v diisledku neptiznivého zdravotniho stavu

ve véku do 7 let a jejich rodi¢im. (Kantor, Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)
Respitni sluzby

Respitni sluzby slouzi k tomu, aby si rodi¢e mohli od péce svych déti s postizenim odpocinout.
Mnohdy je péce o tyto déti jak fyzicky, tak psychicky naro¢na, a proto rodi¢e mohou vyuzit
tzv. respitni respektive, odlehCovaci sluzby, které jim péci o svého potomka usnadni. (Kantor,

Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)

Dle zékona 108/2006 se Odlehcovaci sluzbou rozumi terénni, ambulantni nebo pobytova

sluzba, ktera se poskytuje osobam, které se o sebe neumi dostatecné postarat, at’ uz je to
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z davodu véku, zdravotniho nebo chronického postizeni. Cilem této sluzby je nabidnout pro

pecujici osoby odpocinek. Mezi odleh¢ovaci sluzbu patii tzv. Homesharing.
Homesharing

Homesharing je forma odlehcovaci sluzby a nabizi podporu rodi¢ti déti s poruchou autistického
spektra a mentalnim postizenim. Homesharing vznikl v Irsku, kde funguje vice nez tficet let.
Dlouhodobé pecujici osoba o dité s postizenim navaze vztah s tzv. hostitelem, ktery chce
pecovat o dité s postizenim a zarovei ulevit rodin¢ od péce. Zavedla ji organizace Déti uplitku,
se kterou spolupracuje NAUTIS. Hostitelska rodina ¢i jednotlivec si dité s postizenim bere na
ptfedem domluveny Cas na par hodin tydné, na odpoledne, ¢i na vikend. Vyhodou Homesharingu
pro dité je ziskdvani novych dovednosti, socidlnich kontakt atd. (Autismport [online]. [cit.

2024-04-08])
Osobni asistence

Osobni asistenci se rozumi terénni sluzba, kterd je poskytovdna osobdm s nedostate¢nou
sobéstacnosti, at’ uz je to z divodu veéku, zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni.
Tato sluzba je poskytovdna bez omezeni v pfirozeném socialnim prostiedi i pti potfebnych

¢innostech téchto osob.

Osobni asistent klienta podporuje ve zvladani kazdodennich ¢innosti — péce o vlastni osobu,

osobni hygiena, uplatilovani prav, zajisténi stravy, chodu domacnosti atd.

Rodiny, které maji ¢lena se zdravotnim postizenim se mnohdy potykaji s problémy tykajici se
financi a kompetentnosti osobnich asistentli. Uvédomuji si dilezitost neustalého vzdélavani a
zdokonalovani se v péci o jedince s postizenim, protoze velké omezeni je také v tom, Ze tato
sluzba neni tak jednoduse nahraditelna druhou osobou, a to hlavné tykajici se jedincl se
vzacnym onemocnénim a jedinct zavislych na zdravotnickych technologii. (Kantorova,

Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)
Domaci péce

Domaci péce je zdravotnicka ambulantni péce, jejiz soucasti je komplexné oSetiovatelska péce
v domacim prostiedi. spolupracuje se zdravotnimi sestrami a nabizi rizné sluzby fyzioterapeuti

a ergoterapeutt.
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Hlavnim cilem této péce je prevence, udrzeni, podpora a navraceni zdravi jednotlivcl, a v
pfipadé nevylécitelné nemocného ¢loveéka zmirfiuje utrpeni a zajist'uje klidné umirani véetné

distojné smrti. Dale se zamétuje na rozvoj a posileni sobéstacnosti

Tato péce je poskytnuta pacientim, u kterych je nutné zajisténi dlouhodobé nebo paliativni
péce. Hovofime o pacientech, které prochdzi chronickym, akutnim onemocnénim ¢i se
nachazeji v terminalnim stadiu. Domaci péce je piizpisobena kazdému pacientovi dle jeho
individualnich potieb. Podporuje pacienta v oblasti sebeobsluhy a sebepéce tak, aby se mohl co
nejdiive vratit do bézného zivota a aby ho jeho postizeni zddnym zplsobem neomezovalo.

(Kantorova, Michalikovéa, Ludikova, Kantorova, 2015)
Rodic¢ovské a podptirné skupiny

Rodicovské a podplurné skupiny neboli svépomocné skupiny organizované rodi¢i nebo
odborniky nabizeji moznost sdélit své vlastni zkuSenosti se situacemi, se kterymi se jako rodice
déti s postizenim potykaji. Tyto skupiny slouzi jako vzdjemnd podpora pii zvladani
kazdodennich povinnosti, stresu a zptisobu vyrovnavani se s postizenim ditéte. Také je moznost
vzajemného sdileni praktickych rad a doporuceni. To je pro rodiny s t€émito détmi velmi
ptinosné uz i z hlediska toho, Ze si skrze zkuSenosti sdilenymi ostatnimi uvédomuji, Ze v tom

nejsou sami a velmi jim to poméha v jejich fungovani v kazdodennim zivoté. (Yalom, 2007)
Rodinna terapie a dalsi formy psychoterapie

Psychologickd péce je velmi dulezitd soucast rehabilitace. Psychologické poradenstvi a
psychoterapie mize mit vice forem. Jednou z nich mtze byt rodi¢ovska a rodinna terapie, ktera
je metodou psychoterapie, kterd netesi jedince jako jednotlivce, ale pohliZzi na néj jako na
soucast rodiny. Na sezenich se mize pracovat s celou rodinou nebo jen s nékterymi jejimi
¢leny. Rodina vyhledava rodinou terapii v tzv tranzitornich krizi — pfi velmi stresovém obdobi.

(Kantorova, Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)

Nize popisuji postizeni, se kterymi jsem se v praxi jako asistent pedagoga setkala. Néktera jsou

uvedena 1 ve vyzkumné ¢asti mé bakalaiské prace.
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1.4. PAS jako kombinované postiZeni
V mé bakalarské praci se zamé&iuji na problematiku kombinovaného postizeni, do kterého spada
1 mimo jin¢ diagndéza Pas (porucha autistického spektra) a dalsi. V mé vyzkumné casti
bakalatské prace jsou soucasti rodi¢e déti s dominujicim postizeni PAS. Nize je popsana PAS,

jeho druhy a projevy u téchto déti.

Leo Kanner (1894-1981), znamy détsky psychiatr si v§iml nepfiméteného chovani u déti a jako
prvni definoval autismus. Tyto zvla$tni projevy povazoval za symptomy specifické poruchy,

kterou nazval détsky autismus.

Autismus fadime mezi velmi vazné vyvojové poruchy. Jedna se o celozivotni postizeni, které
ovliviiuje vSechny aspekty zivota jedince. Za hlavni pfi¢inu poruch autistického spektra jsou
povazovany vrozené abnormality mozku. Diagnosticky a staticky manual dusevnich poruch
Americké psychiatrické asociace zahrnuje dvandct diagnostickych kriterii, které jsou rozdéleny

do tii kategorii. (P4ata, 2008)

Dé&ti maji ¢asto problémy se socialni interakci, komunikaci a pfedstavivosti. VétSina z nich ma
specifické z4jmy. Také nemaji rady o¢ni kontakt, veskeré doteky, opakuji stale stejna slovni
spojeni, pohyby, nechapou mimiku a gesta ostatnich lidi. Jsou uzavieni do sebe a maji tzv. svijj

»imaginarni* svét. Kazda forma autismu ma rozdilné ptiznaky. (Pata, 2008)

Abychom dité¢ mohli povazovat za ,autistické* musi spliiovat alesponi dvé kritéria z prvni
kategorie, dvé€ kritéria z druhé a jedno kritérium ze tfeti. Nasledujici kategorie jsou popsany

nize.
Socialni interakce

Déti s autismem velmi sloZité navazuji socialni vztahy, a to hlavné z toho ditvodu, ze nejsou
schopny navazovat socialni kontakty se svymi vrstevniky. Nevyhledavaji spolecenské akce,
kde jsou davy lidi, radé&ji travi ¢as o samoté. Nekteré déti mohou mit problémy s porozuménim

mimiky ostatnich lidi. Mohou se vyhybat o¢nimu kontaktu. (Pata, 2008)
Komunikace

Déti s autismem mayji potize se smysluplnou komunikaci a vyjadiovani svych emoci a potieb.
Tyto potize vyplyvaji z nedostatku socidlnich a komunikacnich dovednosti. Nedokéazou

porozumét neverbalnim gestim a neumi je spravné interpretovat a vyuZivat ve svém Zivote.
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Jejich fe¢ je mnohdy velmi opozdéna a vyviji se jinym zptisobem neZ u zdravych déti. Casto se

u nich objevuje echolalie (opakovani vétnych a slovnich spojeni). ( Pata, 2008)
Cinnosti a zajmy

U d¢éti s autismem se objevuji predevsim opakujici se vzorce chovani, které se daji vysvétlit
ruznym zpisobem jako napf. placani rukama, kolébani a otaceni téla, poklepavani atd. mohou
mit pfehnany zajem o taktilni pfedméty nebo naopak zadny zajem. Stejné je to se zvuky.
Nékteré reaguji na zvuky velmi piehnané a nékteré je zase ignoruji. Specifickym rysem poruchu

autistického spektra mtze byt i to, ze dité odmita jidlo urcité barvy nebo konzistence.

Pti¢iny poruch autismu se prozatim nepodatilo odhalit. Jak uvadi Kazi Perchta Pata (2008)
urcitou roli hraji genetické faktory, chemické procesy v mozku a rizné infekéni onemocnéni.
Autismus se projevuje v raném veéku (do 36 mésict) a diagnostikuje se na zaklad¢ projevii
chovani. Diagnostikovan je po tfetim az Ctvrtém roce Zivota. Porucha mozkovych funkci

zpusobi, ze dit€¢ neumi spravn€ vyhodnocovat situace.

1.5. Downiiv syndrom
Downtiv syndrom je jednim z CastéjSich vrozenych syndromi. Muzeme ho zaradit mezi
nejbéznéjsi chromozomalni poruchy. Je jednou z nejcastéjSich pti¢in mentalniho postizeni. O
Downové syndromu miizeme hovofit v pfipad€, Ze na 21. mist€¢ je nadbyteny jeden
chromozom. Tento chromozom zptlsobi, Ze se v bufice vytvareji nadbytecné bilkoviny, coz

muze ohrozit normalni rast téla plodu. (Selikowitz, 2005)

Dle vyzkumt se rodi o néco vice chlapci s Downovym syndromem nez divek. V odborné
literatufe miZeme najit informaci, Ze lidé stimto syndromem tvoii 10% populace lidi
s mentalnim postizenim. (Svarcova, 2000). Lidé s Downovym syndromem se podobaji svym
rystim v obliceji Asiatiim, a proto se jim diive fikalo, Ze jsou tzv. ,,mongoloidni“. Toto oznaceni
se jiZ uZ nepouziva.

Poprvé popsal charakteristické rysy Downova syndromu v roce 1866 doktor John Langdon

Down (1828-1896), anglicky lékaf pracujici v Surrey. Downiiv syndrom se tak stal samostatnou
diagnozou.

Dle Marka Selikowitze (2005) je kladen duraz na to, aby dité s touto diagnézou nebylo
nazyvano jako ,,downik®, jak se obcas stava. Je to predevsim dité. Z toho vyplyva, ze pokud
budeme o ditéti hovofit, Ze mé tuto diagndzu, budeme o ném hovofit jako o ,,ditéti s Downovym

syndromem nikoliv o ,,downikovi.*
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Lid¢é s DS vykazuji typické spektrum fyzickych znakli, coz umoziuje tuto chromozomalni
poruchu snadno rozpoznat postnatalné. Velmi malo se stavé, ze by chromozomalni anomalie
nebyla rozpoznana. Lidé s DS pravideln¢ trpi mnoha privodnimi stavy a poruchami v riznych
organovych systémech. Casto postihuje zrak, sluch, Gasta je i vrozena srdeéni vada, a je
spojovan predevsim s mentalnim postizenim, a proto tento syndrom zahrnujeme mezi

kombinovana postizeni. (Selikowitz, 2005).

1.6. Détska mozkova obrna (DMO)

Détska mozkova obrna se vyznacuje jako trvalé postizeni hybnosti a postury. Za postizeni
hybnosti a postury mtize nezralost centralni nervové soustavy. Zpocatku projevy postizeni
mohou byt nendpadné a pro stanoveni diagndzy je nutné podstoupit odborné vysetieni. Détsky
neurolog pii podezieni na détskou mozkovou obrnu dité sleduje, spolupracuje s dalSimi 1ékati
a spole¢né pak stanovi diagnozu. Tato centralni porucha je doprovdzena mnohdy snizenym

svalovym tonusem (hypotonie) nebo naopak zvySenym svalovym napétim (hypertonie).

Toto onemocnéni jako jeden z prvnich popsal londynsky ortoped Wiliam John Little (1810-
1894), ktery popisuje nékteré ptiznaky DMO. Podle Williama Johna Littla miize za vznik DMO
tézky porod. (Kraus, 2005)

1.7. CVI (kortikalni postiZeni zraku)

Kortikalni postiZzeni zraku fadime mezi centralni poruchy. Jedna se o postiZzeni na urovni
zrakovych drah a zrakovych center v mozku. Dité ¢i dospély postizeny touto vadou nedokdze
v dusledku postizeni zrakového systému mozku interpretovat, co oko vidi. Postihnuto je

vnimani zrakovych vjemi.

Stupeni postizeni zalezi na tom, kde je postizeni umisténo v centralnim nervovém systému a
také na tom, kdy k postizeni doslo. CVI se Casto objevuje v kombinaci jeSté s dalSimi
postiZzenimi jako je détska mozkova obrna, epilepsie. Poji se s poruchami uceni atd. CVI nema
dopad na rozumové schopnosti ditéte, ale mize ovlivnit jeho celkovy vyvoj. (Koukej [online].

Praha: Eda, 2017 [cit. 2024-04-08])
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1.8. Vyvojova vada mozku
Vrozené vady centralni nervové soustavy jsou predstaveny abnormalitami struktur mozku a
michy, které vznikaji jesté pied narozenim a v priubéhu gravidity. Mohou se v této skupiné
objevit postizeni rtizného stupné — od nepatrnych tvarovych odchylek az po vazné stavy
neslucitelné se zivotem. Pfi¢in vzniku rlznych vyvojovych vad mozku je hodné¢ a patii sem
napt. genetické faktory, infek¢ni onemocnéni, uzivani navykovych latek v pribéhu gravidity,
cukrovka matky a vék v dob¢ ot€¢hotnéni. V nékterych ptipadech se pfic¢ina nemusi odhalit
vibec. Vétsinou se vyvojova vada centralni nervové soustavy pozna pied narozenim ditéte nebo
v détstvi. Onemocnéni se muze projevit i pozdéji. Obtize vyvojovych vad mozku mohou byt
hypotonie, potize s chiizi, poruchy paméti, koncentrace, orientace atd. (Neuroklinika [online].

[cit. 2024-04-08])

1.9. SYNGAP1

Je neurologicka porucha charakterizovand stiedn¢ tézkym az tézkym mentalnim postizenim,
které se projevuje v raném détstvi. Nejcasnéj$imi rysy jsou typicky opozdény vyvoj feci a
motorickych dovednosti, jako je sezeni, stdni a chiize. Mnoho lidi s timto onemocnénim maé
slaby svalovy tonus, ktery pfispiva k obtizim s motorickymi dovednostmi. Né&kteti postizeni
jedinci ztraceji dovednosti, které jiz ziskali (vyvojova regrese). Mezi dalsi rysy intelektualniho
postizeni souvisejiciho se SYNGAP 1 patii opakované zachvaty (epilepsie), hyperaktivita a
porucha autistického spektra, kterd je charakterizovdna naruSenou komunikaci a socidlni
interakci. Téméf u kazdého jedince s mentalnim postizenim souvisejicim se SYNGAP 1 se
rozvine epilepsie a asi polovina ma poruchu autistického spektra. (MedlinePlus [online]. [cit.

2024-04-08])

1.10. ADHD

ADHD tadime mezi neurovyvojové poruchy, které¢ se mohou objevit uz v raném véku a vétsina
ptipadl u déti je ADHD diagnostikovana ve Skolnim véku mezi Sesti a dvanacti lety. ADHD
muze byt zaménéno i za jinou poruchu, a proto mize byt mnohdy téz§i tuto poruchu
diagnostikovat, a tudiz mize byt jedinec diagnostikovan az v dospélosti. Jedinci s ADHD
mohou mit problémy s pozornosti, impulzivitou a hyperaktivitou (ADHD), ale ty se nemuseji
vyskytnout najednou. Muze se objevit se spojitosti tzv. ADD, které zplsobuje poruchy
pozornosti bez pfitomnosti hyperaktivity nebo impulzivity spojené s ADHD.

(Neuraxpharm [online]. [cit. 2024-04-08])
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1.11. Epilepsie
Epilepsie je neurologické onemocnéni, které postihuje nervovy systém a mozek. Projevuje se
vyskytem epileptickych zachvatii rizné zavaznosti. Jsou zptisobeny poruchou elektrické
aktivity mozku. Leh¢i formy vétSinou neovliviuji intelekt a celkové fungovani v Zivoté.
Zachvati muze byt nékolik, mohou se projevit v pribéhu dne i béhem spanku, mohou se
projevovat riznym zpusobem u kazdého jinak napt. pouhym zahledénim, brnénim, vypadkem
paméti, kieCemi se ztratou védomi atd. Diagnézu stanovuje vétSinou neurolog na zakladé

riznych vysetieni a anamnestickych udaji. (Neuraxpharm [online]. [cit. 2024-04-08])
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2. Rodina ditéte s postiZzenim
Rodina je pro malé dité stézejni. Vnima ji jako nenahraditelnou soucast svého zivota a zaroven
je vjeho zivoté¢ velkym vzorem, proto je velmi dilezité, aby spolu ¢lenové rodiny méli
harmonické vztahy. Ovliviiuje ho to v riznych aspektech jeho Zivota. Utvaii si skrze nézory
své rodiny vlastni zptsob pfemysleni o sobé, druhych lidi a o svéte. Také prostiedi, ve které se

dit€ nachazi, formuje i jeho sebevédomi a ndsledné postoje k riznym zivotnim situacim.

Narodi-li se dité s postizenim, rodina se musi pfizpisobit nov¢ situaci, vyrovnavat se s riiznymi
druhy problémi souvisejici s narozenim postizeného ditéte, coz mize mit velky dopad na
rodinné vztahy. Mohou byt ovlivnény ve vSech rovinach napt. mezi rodici, dal§imi détmi, a
predevsim mezi sourozenci, ktefi vnimaji narozeni svého postizené¢ho sourozence mnohdy jako

velkou zatéz. (David Havelka, Katetina BartoSova, 2019)

Rodina je pro zivot a vychovu ditéte s mentdlnim postizenim povazovana jako za
nejprirozenéjsi prostiedi, kde dité citi nejveétsi pocit bezpedi a jistotu. Nabizi ditéti emocionalni

stabilitu a stimuluje jeho rozvoj prostiednictvim réiznych podnéta. (Svarcova, 2006)

2.1. Vymezeni pojmu rodina
Pojem rodina je v odborné literatuie interpretovan riznymi zptsoby, a da se na n¢ho nahlizet

z riznych uhli pohledu.

Programy WHO, UNICEF, které urcuji kvalitu Zivota a zdravi jedince pfiSly s terminem
,»zdrava rodina“ a definuji ji jako rodinu, ktera funguje v harmonickém souziti. Rodina mezi
sebou ma pozitivni vztahy a jednotlivi clenové spolu spolupracuji a pomahaji si v ptekondvani
riznych Zivotnich prekazek. Také zde funguje oteviena a upfimna komunikace a existuje zde

vzajemny respekt vSech ¢lent v rodin€. (Kantor, Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)

V literatufe se objevuje 1 opacny termin ,,postizend rodina.* Jak Whiting (2014) uvadi z dat
shromazdénych z kvalitativni studie-rodi¢e déti s postizenim se sami oznacuji jako ,,postiZena
rodina®. Timto se snazili vystihnout, jak rodi¢e vnimaji fungovani v jejich zivote. Tento termin
je spojeny s negativnim dopadem rodiny ditéte s postizenim na vSechny oblasti rodinného
zivota jako napf. narusené vztahy mezi Sirsi a uzsi rodinou, ekonomické a socidlni problémy

atd.
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2.2. Typy rodin
Do jaké rodiny se narodime, si bohuzel nemiizeme vybrat, jako rodice si nemohou vybrat, jaké
dité se jim narodi.
Rodina na nds muze mit jak negativni, tak i pozitivni vliv. Hodnoty, které ndm nase rodina
preda si neseme po cely zivot a mize ovlivnit na§ budouci vyvoj, proto je velmi dulezité, jak
uz jsem se zminovala v pifedchozi kapitole, aby dité vyrtistalo v harmonickém prostfedi a byl

tak vliv rodiny na jedince co nejlepsi.

Matousek (2003) uvadi 4 typy rodin na zakladé samostatného fungovani:

1. Funk¢ni rodina
Funk¢ni rodinu mzeme definovat jako rodinu, ktera plni vSechny zdkladni funkce a ve které
jsou naplnény vSechny potieby ditéte. Pfevazuje demokraticky styl vychovy, kdy jsou jasné
vymezeny hranice, ale dit¢ ma dostate¢nou svobodu na to se rozvijet. Je podporovana jeho
individualita a autonomie. Dité dostava potfebné zazemi, péci, vychovu a jsou uspokojovany
jeho emociondlni potieby, které jsou velmi dillezité ve formovani jeho sebevédomi a vztahd,
které navazuje. (Matousek, 2003)

2. Problémova rodina
V problémové rodin€ jsou naruseny nékteré funkce rodiny a rodina je schopna tento problém
fesit svépomoci nebo pozadat o radu druhych. Neni zde jakymkoli zplisobem ohroZena vychova
ani vyvoj ditéte a z kratkodobého hlediska se da naruSeni nékterych funkci rodiny vyfesit.
Pokud situaci rodina nezvladne vyftesit, stdva se zni nikoliv rodina problematicka, ale
dysfunk¢ni. (Matousek, 2003)

3. Dysfunkéni rodina
V dysfunkéni roding je ohrozZen jak vyvoj, tak i vychova ditéte. Je zde naruseno nékolik funkeci,
které rodina jiz neni schopna sama zvratit. Je proto potfeba, aby byla poskytnuta pomoc zvenci
a zabranilo se tak toxickému ptisobeni na osobnost ditéte. (Matousek, 2003)

4. Afunkéni rodina
funkci a je tak ohrozen mravni vyvoj ditéte. Dité neziskava spravny vzor a toto ptisobeni rodiny
se tak mliZe odrazit v jeho Zivoté do budoucna v zakladani své vlastni rodiny. Stat v takovych
to ptipadech, kdy je ohrozen vyvoj ditéte odebere dit¢ z rodiny a snazi se mu poskytnout
dostate¢nou péci v jiné roding.
Rodiny miizeme d¢lit i na Uplné a nelplné. Detailngji o téchto rodindch hovoii zndmy

psycholog a psychiatr Zden€k Mat¢jcek (2017). Jsou popsany nize.

20



Uplna rodina

V zékladni podob¢ jsou v Uplné rodin¢ zastoupeny oba rodice a dit¢.

Netplna rodina

Ve vétsin¢ pripadech ziistavaji Zeny se svymi détmi samy. PfiCina neuplnosti mize byt rizna.
Nesmime opomenout netplnost rodiny z davodu tmrti, kdy se bude liSit psychologicky vyznam

od udalosti tykajici se smrti otce nestastnou ndhodou od sebevrazdy otce ¢i vrazdy nékoho

z rodiny.
V minulosti byla nejcastéjsi pticina netiplnosti rodin smrt jednoho z rodici.

V soucasnosti je nejcastéjsi pri¢ina netplnosti rodin rozvodovost. Z dlouhodobého hlediska se
uroven rozvodovosti zvySuje. V roce 2016 se mira rozvodovosti sniZila na 45 %, a to diky
poklesu rozvodovosti v prvnich letech po snatku. U Manzelt, kteti jsou vice jak 5 let spolu se

intenzita rozvodovosti opét zvysila. (Kucharova a Kol, 2019)

2.3. Funkce rodiny

Kazdy védni obor vnima rodinu a funkci s ni spojenou z jiné¢ho thlu pohledu. V ramci literatur
tykajici se psychologie jsou znéni definic rodiny rizné a stale se vyvijeji. Rodina je v soucasné
dobé ¢im dal tim variabilngj$i, a proto vycet funkci rodiny je dle mnoha autorti odlisny a kazdy
Ji interpretuje svym vlastnim zplsobem napt. Kraus, Poldckova (2001) vidi rodinu jako
multifunkéni, kam zahrnuje hmotné zabezpeceni ¢lent rodiny, péci o zdravi a vyZivu, moralni
vyvoj, usmériiovani, ochrana a podpora. Ve vztahu ke spole¢nosti plni rodina pfedevs§im funkci
biologickou a kulturni.

Nize popisuji funkce rodiny dle Langmeiera, Husovské a Prochazky.

Dle Langmeiera (2011) a Husovské (in Vyrost, Slaménik, Sollarova, 2019) maji rodiny
tyto funkce:

o Reprodukéni
Rodina zabezpecuje udrzeni zivota pocetim a porozenim nového Cloveéka (nejde jen zplodit a

pfivést na svét dit€, ale zabezpecit mu vSechny potfebné podminky pro Zivot a pro jeho dalsi

vyvoj)
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. Hospodarska

Rodina vytvari ekonomické hodnoty, které jsou diilezité k zajisténi materidlnich podminek a
tim 1 k zajisténi potieb svych ¢lent.

. Emocionalni

Emocionalni funkce rodiny je ve vyvoji ditéte velmi vyznamna. Pfedstavuje Sirokou Skalu
emoci, které se zde objevuji a je dilezité je projevit a pomoci tak rodin¢ identifikovat, jak se
dité citi. Pokud si rodina vzajemné¢ naslouchd, vyuziva ke své komunikaci empatii, mtize se stat
pro dité velkym vzorem. Dilezitou roli hraje napliiovani emocionalnich potieb ditéte.

Velmi dilezité je citit doma pocit bezpeci a jistoty, které piispivaji ke §tastnému détstvi a hraji
v lidském zivoté vyznamnou roli. Bohuzel ne kazdy ma S$tésti vyristat v bezpec¢i domova, a
proto by si kazdy tohoto ,,daru“ mél vazit. (Nastoupilova in Jesensky, 1998)

. Socializa¢ni

Socializa¢ni funkce rodiny hraje velkou roli ve vzdélavani déti, jejich vychové a socializaci.
Ve spole¢nosti je velmi dilezité si osvojit zptisob chovani, osvojit si spolecenské normy a plné
se prizpisobit spolecenskému zivotu. Takovy proces se nazyva socializace a hraje vyznamnou
ulohu v navazovéni socidlnich kontaktt.

Prochazka (2012) ma své déleni funkci rodiny nasledovné. Hovofi o tiech funkcich rodiny,
které ptedchozi autofi nezmifuji a to jsou: vychovna funkce, ochranné a domestikacni funkce,
rekreaéni a regeneraéni funkce. Clenéni viech funkci rodiny jsou popsany nize.

J Biologicko-reprodukéni funkce

Tato funkce je vyznamna pro plozeni potomstva. Narozenim ditéte ziskava rodina novy smysl
zivota. Rodina usnadnuje lidem péci o déti a jejich vychovu. Tato funkce ma vyznam nejen pro

celou spole¢nost, ale 1 pro jednotlivé ¢leny, kteti rodinu tvoti. (Prochdzka, 2012)
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J Socialné ekonomicka funkce

Socialn¢ ekonomickou funkci se mysli zajisténi vSech ¢lenii rodiny po materialni strance.
Ptedevsim obstarat obzivu a bydleni. Diky moznostem stejného vzdélani i pracovniho uplatnéni
jsou mnohdy v rodin¢ jednotné podminky, diky kterym je mozné se finan¢né stejnou mérou
podilet na chodu domacnosti. Funk¢ni rodiné nedé€la problém si pii finan¢ni krizi navzajem
pomoci. (Prochazka, 2012)

Rodina ve smyslu ekonomické funkce z vnitiniho hlediska vyjadiuje schopnost zajistit
ekonomické a socidlni podminky k tomu, aby se zajistily a realizovaly potieby ¢lend rodiny.
(Prochazka, 2012)

. Vychovna funkce

Vychovna funkce je jednou z nejvyznamnéjsich funkci, protoze je zaloZena na opravdovém
zajmu, kvalité péce o dit€. Znamena celkovou péci o dité, kam patii i vedeni dité ke vzdélavani
a spravné vychové. (Prochazka, 2012)

. Socializaé¢ni funkce

Rodina je misto, které hraje kliCovou roli v procesu socializace. Je spojena predevsim
v predavani navykii détem nutné pro zivot ve spolecnosti. Socializacni funkce je dulezita
zejména ve formovani osobnich nazori ditéte a zaroven i jeho ptizplisobovani se Zivotu.
(Prochazka, 2012)

. Emocionalni funkce

Emoce/City jsou soucasti kazdého z nas a je dulezité je proto rozvijet. DileZitou roli, ktera
rodina m4 je naplilovani emocionalnich potteb ditéte. Dat mu pocit bezpeci, jistoty a lasky, aby
mohlo nasledné ve své rodiné ptedavat tyto hodnoty. (Prochazka, 2012)

. Ochranna a domestika¢ni funkce

Ochranna a domestika¢ni funkce spociva v zajisténi ochranné a peCovatelské funkce vSech
¢lenll rodiny. DileZity je zde pocit bezpeci a stability v rodin€. Tato funkce vytvaii utociste,
kde se miize jedinec opfit o fyzickou pomoc a emocionalni pfijeti. Clenové rodiny jsou si

navzajem oporou a vytvareji tak pozitivni atmosféru. (Prochazka, 2012)
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J Rekreacni a regeneracni funkce
Soucasti regeneracni a rekreacni funkce je volny €as straveny s rodinou, ktery je velmi dilezity
pro vytvareni hlubsich vztahti mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a dava vétsi prostor komunikaci

a prohloubeni citovych pout, které mezi sebou rodina ma.

Velmi dulezité je, jak rodina spolu volny ¢as travi, jakym aktivitdm se jednotlivi ¢lenové vénuji

1 jak travi spole¢nou dovolenou. (Prochdzka, 2012)
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3. Vztahy v rodiné u ditéte s kombinovanym postiZzenim

3.1. Definice mezilidského vztahu
Mezilidsky vztah je obecna vlastnost konkrétniho ¢loveka, ktera se vaze k jinému ¢lovéku nebo
skuping lidi. Je zaloZen na schopnosti najit, budovat, udrzet, ptipadné ukoncit vztah. Vytrzeni
ze spole¢nosti, odstranéni moznosti stykat se s lidmi, se proto také vzdy povazovalo za

nejvetsi trest, ktery miize ¢lovéka postihnout (byt mu udélen). Mezilidské vztahy se projevuji

vvvvvv

Hartl a Hartlova (2000) charakterizuji termin ,,mezilidsky* jako uskute¢iiovany mezi lidmi a
termin ,,vztah* vysvétluji jako plisobeni mezi dvéma nebo vice jevy, objekty ¢i osobami a dale
jej déli podle urcitych kritérii.

Obecné tedy mizeme mezilidské vztahy charakterizovat jako vztahy ¢i plisobeni mezi dvéma

nebo vice osobami. Kdyz se na mezilidské vztahy vice zaméfime, dozvime se nezbytné

podrobnosti o jejich rozd€leni, utvaieni, udrzovani a rozvijeni a spoustu dalsiho.

Nize je popsana definice partnerského vztahu a sourozeneckého vztahu s ditétem s postizenim.

3.2. Partnersky vztah
Ptesna definice ,,Partnerského vztahu®, je velmi slozitd, a to ztoho divodu, Ze mnoho
odbornych literatur toto souslovi pouziva, ale nijak nedefinuje. Uvedeny pojem pouzivaji autofi

spiSe podvédomé, intuitivné, bez toho, aniz by nad tim hloubéji pfemysleli.

Ve slovniku Psychologie neni pfimo souslovi ,,Partnersky vztah nijak definované, spise je

definuje zvlast, a to slova ,,partnersky* a ,,vztah.

Dle Hartla a Hartlové (2010) je definovan pojem ,,partnersky* jako sdilejici zajmy, zkuSenosti

a spole¢né souZziti.

Pojem ,,vztah“ vymezuje jako oboustranné ptisobeni mezi riiznymi jevy, vazdny na emocionalni

vazby.

Sulova (2007) vymezuje ,partnersky vztah“ jako vztah Zivota dvou jedincii, véetné

homosexualda.

Jedna se tedy o pusobeni mezi dvéma lidmi, které mizeme nazyvat mezilidsky vztah. Nejde
ovSem jen tak o jakykoliv mezilidsky vztah. Tento vztah, abychom mohli povazovat za
partnersky, musi byt zaloZen na osobnim a pozitivnim emocionalnim charakteru, ktery je spojen

se sounalezitosti, intimitou a porozuménim jeden druhému.
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Zékladem v partnerstvi je vzdjemné plsobeni mezi partnery, jehoz soucasti je komunikace.
Interakci miizeme vnimat z pozitivniho hlediska, z pozice zisku a negativniho — z pozice ceny,
kterd je placena s cilem dosdhnout, co nejdel§iho trvani vztahu. Ziskem je emociondlni
spokojenost, uspokojovani miry potteb a prospéch, kterého se jedinci dostava. Cenou jsou

negativni emoce, mira vynalozeného usili s cilem si vztah udrzet. (Vyrost, Slaménik, 2008)

3.3. Vliv ditéte s kombinovanym postiZenim na jednotlivé oblasti Zivota
rodiny ovliviiujici pfedevSim partnerské vztahy a vztahy s Sirsi
rodinou

S ptichodem ditéte s kombinovanym postizenim do rodiny se méni fada véci a mize ovlivnit
spoustu oblasti v zivoté rodiny. Nize popisuji jednotlivé oblasti, které mohou byt kviili narozeni

ditéte s postizenim znac¢né ovlivnény a mohou mit negativni dopad, jak na samotného

pecovatele, tak i na celou rodinu.

Zdravotni postizeni ditéte mnohdy vniméme jako zkousku vztaht mezi jednotlivymi Eleny
v rodin€. To jak v pocatecni fazi, po sdéleni diagndzy, tak o to vice v pozd¢jsi fazi, kterd
vyzaduje mnohem intenzivnéjsi péci o jedince. Nize popisuji oblasti, které mohou byt zna¢né
ovlivnény ptichodem ditéte s tézkym postizenim do rodiny. (Kantor, Michalikova, Ludikova,

Kantorova, 2015)

Casova narocnost péce

Péce o dité s kombinovanym postizenim miize byt velmi ¢asové naro¢nad. Dlivodem casové
narocnosti je nesamostatnost ditéte v riznych aktivitach, rizné rehabilitace s ditétem, péce o
vlastni osobu (pfebalovani, podavani potravy, narocna péce o télo), nutnost astych navstév
nemocnic atd. Tato ¢asova péce je vétSinou neménnd a vyZaduje mnohdy ukonceni kariéry
jednoho z rodict s cilem postarat se o dit¢ s kombinovanym postizenim. (Kantor, Michalikova,

Ludikova, Kantorova, 2015)

Dopad na zdravi pecovateli

Razné vyzkumy ukazuji, Ze Casova narocnost péce o dité s postizenim souvisi s negativnim
dopadem na zdravi pecovateld o jedince s postizenim. Zejména se jednd o zdravi psychické a
fyzické, tykajici se pfedev§im zdravotnich problému v oblasti duSevniho zdravi, problémt se
zady, inavou a totalni vycerpanosti. (Kantor, Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)

Vliv postiZeni na rodinné aktivity

Za rodinné aktivity povazujeme rizné vylety, rodinnd setkani, vychadzky a mnohé dalsi.
Postizeni ditéte ovliviiuje volnocasové aktivity ¢lent v rodiné. Velmi zélezi na stupni a druhu
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postizeni ditéte, na typu aktivity, jeji frekvenci, délku a pribéh. Mnohdy maji rodi¢e velmi
omezeny vybér, kam jet s jedincem s postizenim na vylet, protoze se jedinec mlize urcitych
mist bat nebo reagovat neadekvatné na rizné situace. Toho se vétSina rodict, chee vyvarovat.
Boji se, co si budou myslet o jejich ditéti ostatni. (Kantor, Michalikova, Ludikova, Kantorova,

2015)

Sourozenecké vztahy

Narozeni ditéte s tézkym kombinovanym postizenim ma velky dopad na sourozence, protoze
rodi¢e se mnohdy musi vice ptizpiisobovat ditéti s postizenim nez sourozenci a sourozenec si
muze myslet, Ze rodi¢e maji radéji dite€ s postizenim, proto je diilezité, aby se mu rodice snazili
vysvétlit divod jejich chovani, aby se sourozenec necitil odstréené a snazit se i ptes to, ze dité
s PAS potiebuje vétsi péci, vénovat se mu a dat mu pocit toho, ze ho n€kdo ma rad. (Kantor,

Michalikova, Ludikova, Kantorova, 2015)

Vliv postiZeni na partnerské a rodinné vztahy

Vsechny vySe zmiflované oblasti ovlivnény ditétem s postizenim se nejvice odrazeji na
partnerskych a rodinnych vztazich celkové. Tato situace je mnohdy pro rodice, tak naro¢na, ze
muze dojit k rozpadu vztahu rodi¢t a odcizeni se od Sir$i rodiny ditéte s postizenim. Zjisténi
postiZzeni ditéte muize byt pro mnoha prarodi¢l velmi tézké téma. (Kantor, Michalikova,

Ludikova, Kantorova, 2015)

3.4. Sourozenecky vztah s ditétem s postizenim
Sourozenectvi je dle Havelky a BartoSové (2019) velmi dileZité, protoze to je nejranéjsi
vrstevnicky vztah. Bratr nebo sestra jsou prvni, s kym sourozenec navazuje vztah tim, Ze si
s nim hraje, pomaha mu prekonavat riizné prekazky a vytvaii si pratelské vazby. Travi v détstvi
se sourozencem nejvice cCasu, tudiz muize znacné ovlivnit jeho psychomotoricky a

psychosocialni vyvoj.

Zdravy jedinec mize vnimat situaci, kdy se mu narodi sourozenec s postizenim jako velmi
zatézovou, protoze Celi nejen béZnym sourozeneckym problémim, ale musi se vypotadat
s fadou nevSednich situaci, kterd jsou spojena s postizenim jeho sourozence. V porovnani
s ostatnimi détmi muze jedinec proZivat vyS$$i miru stresu spojenym s pfizpusobovanim se
Zivotu sourozence s postizenim. To, jestli tato situace bude mit pozitivni nebo negativni vliv na

jedince zélezi mnohdy na tom, jak se k tomu postavi rodice, o jejich zplisobu pfemysleni a

komunikaci s jedincem. (Havelka, BartoSova, 2019)
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3.4.1. Sourozenectvi z pohledu jednotlivych postiZeni
Poruchy autistického spektra (PAS)
Poruchy autistického spektra, jak uz zminuji vyse je jedna z nejcastéjSich pervazivnich poruch,
kterd se projevuje narusenim v oblasti komunikace, socidlni interakce, predstavivosti, zdjmech
a hie. VétSinou si tyto déti hraji rad€ji sami a nenavazuji socidlni kontakty se svymi vrstevniky,
ani s dospélymi, a proto se kvalita sourozeneckého vztahu s ditétem s poruchou autistického
spektra vyrazné snizuje. Sourozenci se tolik nevénuji vzdjemné hie a komunikaci, a to mize
mit mnohdy velmi negativni vliv na budovani vztahu mezi sourozenci. (Havelka, BartoSova,
2019)
Downiiv syndrom
Downtiv syndrom miizeme definovat jako genetické postiZeni, které je spojeno predevSim
s mentalnim postizenim rdzného stupné. VétSina jedincti s DS mé velmi dobie rozvinuté
socidlni a komunikativni dovednosti, tudiz vzdjemna interakce mezi sourozenci miize byt vyssi
a budovani vztahu mnohem snazs$i nez napt. u déti s PAS. Je dilezité zminit, ze kazdé dité¢ s DS
je individualni. To neznamena, Ze kdyZ jedno dité s DS, které rddo navazuje socialni kontakty
s ostatnimi, tak Ze u ostatnich to musi byt stejné. Je mnoho déti s DS, ktefi maji radéji klid a
preferuji ¢as o samot€. U jedinct s DS se ovSem objevuje nékolik obtizi v oblasti jemné, hrubé
motoriky, kognitivnim a osobnostnim vyvoji a ¢asto mohou byt spojeny s psychickymi a
zdravotnimi obtiZzemi jako je napt. ADHD, problémy se sluchem, kardiovaskularnimi
chorobami. Jedinec miZe se svym sourozencem s DS sice Iépe navazovat vztah, ale na
intelektualni urovni se kazdy bude nachazet nékde jinde, coz mize vést k tomu, ze si v uréitém
veéku sourozenci piestanou spolu rozumét, a proto je velmi dalezité stale mit néjaké spole¢né
zajmy/aktivity, skrze které vztah dale budou vyvijet a posilovat. (Havelka, BartoSova, 2019)
Hyperkineticka porucha ADHD
Hyperaktivita u déti ve Skolnim véku se projevuje piedevsim v kolisavosti pozornosti v pribéhu
vyuky a impulzivitou a mize byt k ni pfidruzené obtize v chovani. Tyto obtize poté mohou
ovlivnit holisticky osobnost ¢lov€ka a ovlivnit ho ve vSech oblastech jeho Zivota. Sourozenci
déti s ADHD popisuji zivot v rodin€ jako velmi chaoticky. Vnimaji, Ze rodice déti s ADHD jim
musi vénovat veskerou svoji pozornost a mnohdy casto se citi sourozenci upozad’'ovany. Jako
nejvetsi rusivy element vnimaji chovani ditéte s ADHD, kdy se objevuje vulgarni 1 fyzicka

agrese. (Havelka, BartoSova, 2019)
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Prakticka cast
4. Uvod do praktické ¢asti
V empirické Casti bakalatské prace se hloubéji podivame na zivot 5 rodin déti s kombinovanym

postizenim. Zkoumam zde, jak ovlivnilo dité¢ s postizenim vztahy v roding, jejich ekonomickou,

socialni situaci a jakym zpisobem se k této situaci postavili sourozenci a $irsi rodina.
4.1. Cile vyzkumu

Cilem m¢é bakalaiské prace bylo zmapovat soucasnou situaci v péti rodinach, které se staraji o
dit¢ s kombinovanym postizenim a zjistit, jak pfichod ditéte s kombinovanym postizenim
ovlivnilo vztahy v rodin¢€ — vztahy mezi partnery, sourozenci, vztahy se §irsi rodinou a jak dité

s postizenim ovlivnilo socidlni a ekonomickou situaci v roding.
4.2. Vyzkumné otazky

V ramci zaméfeni svého vyzkumu jsem si pfedem definovala ¢tyfi vyzkumné otazky, hlavni

vyzkumnou otazku a 3 dil¢i.

4.2.1. Hlavni vyzkumna otazka

Jak ptichod ditéte s kombinovanym postizenim do rodiny ovlivnilo vztahy v roding?

4.2.2. Dil¢i otazky

1. Jak se zménil vztah partneri/manzeld po narozeni ditéte s kombinovanym postizenim?
2. Jaky ekonomicky a socialni dopad ma tato situace na rodinu?

3. Jak postizeni ditéte s kombinovanym postiZenim ovliviiuje sourozence a $ir$i rodinu?

4.3. Metoda sbéru dat

rowr

Pro sbér dat do vyzkumu mé praktické ¢asti jsem zvolila polostrukturovany rozhovor doplnény
o kazuistické studie. Polostrukturovany rozhovor umoznuje respondentiim vice rozvijet svoje
odpovédi a dava jim tudiz vétsi volnost ve svych odpovedi. Tazatel mad moznost usmérnovat
rozhovor, aby se respondent piili§ neodchyloval od tématu. (Smith, 2004 dle Cermak, Rihagek,
Hytych a kol., 2013). Vyhoda a flexibilita této metody je také v tom, Ze si tazatel sdm urcuje
potadi, ve kterém otazky budou polozeny a miize se ptat na dopliujici otazky v pripadé
nejasnosti. (Hendel, 2005). Polostrukturované rozhovory maji v¢etn¢ volnosti 1 ptehledné&;jsi
strukturu, diky které ulehcuje tazateli zpracovavani informaci. (Reichel, 2009) Jedna se tedy o
kvalitativni studii. Pro vybér vyzkumného souboru jsem vyuzila zdmérny vybér, ktery Gavora
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(2010) definuje takto: ,,Zamérny vybér se uskutecituje na zakladé urceni relevantnich znakd, tj.
téch znakid zékladniho souboru, které jsou diilezité pro dané zkouméani.* Kazuisticka studie je
dle Pipekové (1998) strucny a ptrehledny popis jednoho nebo vice ptipadu. Jde o zachyceni
piipadii do hloubky a o popis jednotlivych vztaht v holistickém pojeti. Poskytuje nckteré

souvislosti, které hned neodhalime a umoziuje nam tak pochopit cely ptipad hloubéji.

4.4. Vyzkumny vzorek
Jako vyzkumny vzorek jsem pouzila nékolik rodin déti s kombinovanym postizenim v mém
okoli, které pecuji o své dité s postizenim. Vyzkumny soubor tvoii pét rodin. VSechny jsou
uplné. Tii rodiny Ziji v rodinném dom¢, dvé v byté. VSechny rodiny bydli v Praze nebo v okoli
Prahy. Vék déti s kombinovanym postizeni je 9,9,10,11,11. Ctyfi chlapci a jedna divka.

V kazdé roding je jeden sourozenec.

4.5. Vybér vzorku
Respondentky, matky déti s kombinovanym postizenim jsem oslovila v zakladni Skole
specialni, kde pracuji jako asistent pedagoga. Oslovené respondentky mi ve vétSing piipadi

vyhov¢ély a souhlasily s osobni schiizkou.

Hledala jsem rodiny s podobnymi kritérii (iplné rodiny, stejny pocet sourozencd, podobné

funk¢ni schopnosti a vek déti s postizenim).

4.6. Shromazd’ovani vyzkumnych dat

Pro rozhovor jsem si vybrala pét rodin, kdy jsem oslovila 5 respondentek (matek) ze zdkladni

asistent pedagoga. O jejich rodin€ jsem proto jiZ méla od nich néjaké informace.

Rozhovory probihaly jen s jednim rodi¢em, a to matkami déti s kombinovanym postizenim
v prib¢hu mésice biezna 2024, a byly pfedem domluvené. Rozhovory probihaly v prostiedi,

které si samy respondentky urcily. VétSinou se jednalo o kavarny v misté€ jejich bydliste.

4.7. Prubéh rozhovoru
Respondentky byly matky déti s kombinovanym postizenim v rizném véku (34, 37,48,50 a 52).
Pted samotnym osobnim setkanim, jsem se nejdiive respondentek zeptala, zda chtéji poslat
otazky k rozhovoru pfedem. Skoro vSechny kromé jedné respondentky byly rady, Ze se mohly

na otazky predem pfipravit. Jedna z respondentek neméla zdjem z dlivodu ¢asové vytiZzenosti.
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Rozhovory nasledn€¢ probéhly v prostiedi, které si respondentky samy urCily. VSechny
rozhovory probéhly prostiednictvim osobniho setkdni. Nejprve jsem sbirala informace na
otazky k rozhovoru a nésledné se doptavala na informace ke kazuistickym studiim (rodinna,
osobni, vychovna anamnéza atd.) VSechny respondentky mi dovolily nahlédnout do zdravotni

dokumentace i1 zprav z SPC.

Kazdy rozhovor trval cca 50 minut. Respondentky se velmi oteviely, az mi z jejich vypravéni
bylo nékdy uzko. Respondentka z rodiny 3 se rozplakala, kdyz hovofila o tom, Ze s manzelem
na sebe nemaji skoro zadny Cas a respondentka z rodiny 4, kdyz jsme hovoftily o budoucnosti

ditéte s postizenim.

Pro zaznamenévani rozhovorti jsem si hovory nahrévala. VSechny respondentky souhlasily

s pofizenim audionahravky.

Vypravéni respondentek byla velmi dlouhd, proto jsem se rozhodla poskytnout k nahlédnuti
pouze jeden piepsany rozhovor, ktery je ptiloZeny v pfiloze na zavér bakalarské prace. VSechny

rozhovory jsem zanalyzovala a spole¢né znaky jsem shrnula do vysledki vyzkumného Setfeni.

Rozhovory se vSemi matkami déti s postizenim byly velmi zajimavé a byla jsem moc rada za

jejich vstiicnost a otevienost.

4.8. Kazuistické studie
S uvedenymi kombinovanymi postizenimi jsem se setkala ve své praxi jako asistent pedagoga.
Vsechny informace uvedené v kazuistickych studii byly ziskdny na zékladé¢ rozhovort,
dokumentace a zprav, které mi respondentky poskytly. Jsou uvedeny se souhlasem v z4jmu

ochrany dat.
Rodina ¢. 1
Pohlavi: chlapec
Vék: 10

Diagnéza: vrozend vyvojovda vada mozku — oboustranna kortikdlni nonlisseccephalie,

epilepsie, stiedné t€¢zké mentalni postizeni, opozdény psychomotoricky vyvoj
Osobni anamnéza

Chlapec je z prvni gravidity. Matka dlouho nemohla s chlapcem ot&hotnét, a proto se rozhodla

podstoupit umélé oplodnéni. Téhotenstvi probihalo v potadku. Nic zdsadniho se nedé€lo az
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v zavéru t¢hotenstvi, kdy bylo potieba porod vyvolat z diitvodu pienaseni. Chlapec se narodil o
tyden pozdéji cisafskym fezem. V pribéhu jeho vyvoje si matka vSimla, ze je chlapec
opozdény. V 7. mésici zacali cvi¢it Vojtovu metodu. O pal roku pozdéji se jeho
psychomotoricky vyvoj bohuzel zhorsil. Stale nelezl ani nesedél. Matka s chlapcem podstoupila
riznd vySetfeni a v 15. mésici se dozvédéla, ze chlapec ma vyvojovou vadu mozku a jeho

mentalni Groven je v pdsmu stfedné tézkého mentalniho postizeni.
Rodinna anamnéza

Chlapec vyrtista v aplné roding s 6letym bratrem, ktery navi§tévuje piipravnou tiidu MS. Rodina
zije v rodinném domé kousek za Prahou. Matka vystudovala stfedni a nyni studuje vysokou
ekonomickou Skolu. Letos by méla tuto Skolu ukoncit diplomovou praci a statnicemi, studuje
v kombinované formé. Pracuje také na plny tvazek v dopravnim podniku jako tcetni. Otec je
vystudovany statik a pracuje ve firm¢. Rodina s chlapcem travi hodné Casu. Jezdi s nim na
vylety a hodné Casu travi v ptirod¢. Dfive matce pomdhala jeji maminka, kterd pted rokem
zemiela. VeSkerd péce je nyni na samotnych rodi€ich, protoZe ani rodi¢e manZzela nejsou

schopni z diivodu vysokého véku v rodiné pomoci. V rodiné se nevyskytuji zddné patologické

jevy.

Specidlni pedagogicka diagnostika

Hruba motorika

Chlapec si hrubou motoriku rozviji prostfednictvim venkovnich aktivit na hfisti, trampoliné

nebo v té€locvicng. Zvlada cviceni dle ndpodoby nebo podle slovnich instrukei.
Jemna motorika

Chlapcova jemna motorika se ve skole rozviji prostfednictvim riznych vytvarnych ¢innosti
nebo praktickych ukont (zavazovani tkanicky, navlékani koralkt atd.) Plni zadané ukoly a plni

je samostatné.
Komunikace

Komunikace je zaméfena na vyuZzivani znakl, obrazkii a piktogramli z programu VOKS,

komunikacni tabulky. Vyuziva aktivné jednoduché véty, slovni spojeni.
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Sebeobsluha

V ramci sebeobsluhy je velice samostatny. Sam se oblékne, naji, umyje ruce, uklidi si po sob¢

své pracovni misto. Je potfeba staly dohled asistenta.

Socialni interakce

vvvvv

fe¢ ma velmi omezenou, proto se snazi ziskat si pozornost fyzickym kontaktem jako je

objimani, tukani na ostatni atd.

Cinnosti a zajmy

Chlapec se zajima o dopravu. Nejvétsi motivaci jsou pro néj vlaky a parni masiny.
Vzdélavani

Chlapec se vzdélava dle SVP 1 ve specialni zakladni $kole Smiling Crocodile. Skolni
vzdélavaci plan nese nazev Rovnocenné vzdélavani a Sance zdkim s kombinovanym
postizenim. Poukazuje na to, ze kazdy ma pravo na vzdélani a vS§echny déti jsou sobé€ rovny at’
uz maji jakakoliv postizeni. Skola se nachazi v Praze 10 ve Stérboholech a jsou zde 4 tiidy.
Jedna tiida MS a 3 tiidy ZS. (ZS A, ZS B, ZS C). Vybaveni $koly je velmi riznorodé. Nachazi
se v ni dva plné vybavené Snoezeleny, télocvi¢na, koupelna s hydromasazni vanou, mistnost
pro individudlni terapie. Venku je velka zahrada s fotbalovym hfi§tém, trampolinou a rliznymi
prolézatkami. Ve skole probihaji rizné terapie (Muzikoterapie, Canisterapie, Animoterapie,

Fyzioterapie).
Nize popisuji predméty dle SVP 1.
Cesky jazyk

Chlapec zna vSechna pismena. Pouze né€kterd dokéaze pirecist. Mluvi ve velmi jednoduchych
vétach. Objevuji se u n¢j nedokonalosti ve vyslovnosti. Receptivni slozka feci je vyrazné lepsi.

Rozumi v§emu, co se po ném chce. Dokéze ptifadit jednoduchad slova k obrazkim.
Matematika

Chlapec pozna vSechny ¢isla. Zvladne s¢itani a od¢itani do 10. Dokéze propojit pocet s Cislem.
Ukoly na logickou posloupnost mu délaji znacné obtize. Pozna zakladni geometrické tvary a

dokaze je od sebe rozeznat.
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Svét a ja

Chlapec komunikuje s prostfedim spise neverbalné. Je velmi spoleCensky a zvidavy. Zajima se
nejvice o dopravu a rad vse sdili s ostatnimi. Rad navazuje fyzicky kontakt. K ostatnim zakim

se chova velmi hezky.
Vytvarna vychova

V ramci vytvarné vychovy potiebuje velkou dopomoc. Sdm spravné nedrzi vytvarné nacini. Je

otevfen k praci s riznymi vytvarnymi materidly a technikami.
Hudebni vychova

Chlapec ma velmi kladny vztah k hudbé. Ma rad pisnicky, basnic¢ky s doprovodem hudebnich

nastrojii (buben, dfivka...)
Pracovni vychova

Pracovni vychova je zaméfena na lepeni, stithdni a vyrabéni. D¢laji mu znaéné obtize a

potiebuje dopomoc asistenta. Cinnosti ho i tak bavi a velmi se v nich zlepsuje.
Télesna vychova

Rad se aktivné pohybuje po hiisti, kde béha a skafe na trampoliné. Zvlada cvicit dle

jednoduchych instrukeci.
Rodina ¢. 2

Pohlavi: chlapec

Vék: 11 let

Diagnoéza: détsky autismus, konkomitalni a konvergentni strabismus, ADHD, stfedné tézké

mentalni postizeni

Osobni anamnéza:

Chlapec je dité z tieti gravidity. Screening byl negativni a rodi¢e o tom, Ze chlapec bude mit
néjaké postizeni nevédéli. Nez se matce narodilo prvni dité — dcera, tak bohuzel jednou
potratila. Dlouho nemohla pfijit do jiného stavu, tak podstoupila s dcerou umélé oplodnéni.
S chlapcem matka otéhotnéla ptfirozenou cestou. Téhotenstvi probihalo standartné, zadné
komplikace se nevyskytly. Porod byl bezproblémovy a chlapec se narodil koncem panevnim.

Jeho véaha byla 3000 g. Objevila se u ného silna novorozenecké zloutenka a musel byt 4 dny
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v inkubatoru. Po ockovani MMR vakcinou dostal chlapec horecku a zhorSoval se
v psychomotorickém vyvoji. Nyni je psychomotoricky vyvoj vzhledem k jeho véku v normé.
Byl az do 2,5 let kojeny. Kdyz bylo chlapci ptl roku matka si v§imla, Ze reaguje jinak na
podnéty nez ostatni déti. Reagoval velmi emotivné na zvuky a jeho hruba motorika byla
opozdénd. V predsSkolnim véku si matka vSimla, ze nevyhledava kontakt s ostatnimi détmi a ze
ma rad specifické to¢ivé hracky. Chlapec podstoupil vySetfeni u foniatra, pediatra, neurologa a
psychiatra. Kdyz byly chlapcovy tii roky byla mu stanovena diagnéza Détsky autismus

s pfidruzenym stiedné tézkym mentalnim postizenim, zrakovou vadou a ADHD.

Rodinna anamnéza:

Chlapec vyrista v rodinném domé v tplné rodin€. Ma o tii roky starsi sestru, ktera je na stiedni
Skole, studuje socidlni ¢innost, maji spolu hezky vztah. Matka mé sttedoskolské vzdélani, obor
ekonomika. Pracovala jako bankovni ufednice. Chtéla vzdy spiSe pracovat s détma, tak si
udélala kurz asistenta pedagoga a piisobila ve specidlni mateiské skole jako asistent pedagoga
s autisty. Nyni pracuje v klasické matefské Skole s prvky Montessori. Jeji zdravotni stav je
dobry. Otec ma stiedoskolské vzdélani s maturitou a pracuje jako manazer ve firmé obchodujici
s klimatizacemi. Jeho zdravotni stav je dobry. Oba rodi¢e jsou nekuféaci a chlapec vyrista
v roding, kde se neobjevuji zadné patologické jevy. U chlapce prevlada demokraticky styl
vychovy, kdy matka stanovuje jasné hranice, a zdroven respektuje individualni potteby chlapce.
Ma vSe, co potiebuje a snazi se ho vést k co nejveétsi samostatnosti. Prostiednictvim riznych
aktivit, vyletl se s nim oba rodice snaZzi travit co nejvice ¢asu. Diky tomu, Ze rodi¢e spolu maji
krasny vztah se chlapec citi dobfe. Chlapec si rozumi se svymi prarodici, ktefi jeho 1 sestru

pravidelné navstévuji. Rodina po materidlni strance nestrada.

Specialné pedagogicka diagnostika

Hruba motorika

Chlapec si hrubou motoriku rozviji prostfednictvim venkovnich aktivit na hfisti, trampoliné

nebo v t€locvicné. Zvlada cviceni dle ndpodoby nebo podle slovnich instrukei.
Jemna motorika

Chlapcova jemna motorika se ve skole rozviji prostfednictvim riznych vytvarnych ¢innosti
nebo praktickych ukont (zavazovani tkanicky, navlékani koralkt atd.) Plni zadané ukoly a plni

je samostatné.
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Komunikace

Chlapec komunikuje v jednoduchych vétach. Odpovida vétSinou jednoslovné, dvouslovné: ano,
ne, ano mam atd. Diive opakoval rizné hlasky z filmu atd, ale nyni se uzavtel vice do sebe a

preferuje minimalni komunikaci s ostatnimi.

Socialni interakce

Chlapec pracuje spiSe saim nez ve skupiné a komunikaci s ostatnimi moc nevyhledava.
Sebeobsluha

Chlapec se umi sam obléknout, svléknout, dojit si na toaletu. Pije a ji sdm. Pfi pobytu venku

reaguje na pokyny a je samostatny.
Cinnosti a zajmy

Chlapec si uzivd pobyt venku — nejvice prochazky v pfirodé. Rad trdvi cas v ramci

muzikoterapie ve Snoezelenu.
Vzdélavani

Chlapec se vzdélava dle SVP 1 ve specialni zakladni $kole pro déti s kombinovanym postizenim

Smiling Crocodile. Nize popisuji predméty dle SVP1.
Cesky jazyk

Chlapec reprodukuje kratké texty, fikanky a basnicky. Pracuje na ¢teni jednoduchych i delSich

textll s porozuménim. Technika ¢teni je dobra, dalSi zdokonalovani spociva v plynulosti a

[ 24

Matematika

Umi feSit jednoduché logické ulohy. S¢itani a od¢itdni mu necini zddné problémy. Zvlada
porovnavani ¢isel a orientaci na ¢iselné ose. Pozna zékladni geometrické tvary a dokaze je od
sebe rozeznat.

Svét a ja

Chlapec nerad navazuje ocni a fyzicky kontakt. Rad¢ji travi ¢as o samot€ a do spole¢nych tkolt
se spoluzéky se nehrne. Ma rad, kdyz maji véci svlij fad a potiebuje ho dodrzovat. Orientuje se

v okoli skoly a procvicuje bezpecnost pii pohybu venku.
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Vytvarna vychova

Chlapec velmi rad tvoii, kresli, maluje a ucastni se tviiri ¢innosti. Dlraz je kladen na vyjadieni
vlastni tviir¢i fantazie. Spravné rozlisuje, porovnava, tiidi a pojmenovava linie, barvy, tvary a

objekty. Pii tvorbé vyuziva kombinované techniky — dokreslovani, vlepovani obrazk?.
Hudebni vychova

ma velmi pozitivni vztah k hudbé¢ a k rytmickym pisnim. Kladn€ vnima libozvucné melodie a
pomaly rytmus. Zpaméti reprodukuje velké mnozstvi spiSe détskych pisni z filmi ¢i Skolni
pisné. Zpiva intona¢né spravné a velmi dobfe vnima rytmus. Hudbu rad propojuje s vlastnim

pohybem — tancem.
Pracovni vychova

Chlapec ve svych vécech udrzuje poiadek. Ucastni se uklidovych praci ve tiidg, zametani
podlahy, utirani povrcht, tfidéni odpadkii. Dava pradlo do pracky, zapina pracku, vési pradlo a
sklada obleceni. RozliSuje riizné druhy materialu (papir, dfevo, plast, kov, hlina). Pti pracovnich
¢innostech pracuje dle zadanych slovnich instrukci ¢i tiSt€éného navodu. Zvladéa jednoduché

montaze a demontaze pfi praci se stavebnicemi.
Télesna vychova

Chlapec samostatné télesnou aktivitu nevyhledava, ale pii spole€ném cviceni je aktivni a
cviceni si uziva. Pfed fizenymi aktivitami preferuje spontdnni tanec na hudebni doprovod.
Cviceni dle napodoby ¢i slovnich instrukei. Chlapec zvlada a snazi se o co nejspravngjsi
provedeni pohybové €innosti. Pracuje na rozvoji rychlostnich, vytrvalostnich a koordina¢nich
schopnosti. Zvlada chlizi v zastupu, vzad, ptes nizké piekazky, cval stranou a ptisunny krok.

Déle zvlada béh na kratkou vzdalenost, diep, kop do mice.
Rodina ¢.3

Pohlavi: chlapec

Vék: 9 let

Diagnoéza: atypicky autismus, ADHD, zna¢nd percepcni nezralost (zrakové, sluchové

vnimani), epilepsie, CVI, stfedn¢ tézké mentalni postizeni

Osobni anamnéza
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Chlapec je z prvni gravidity. T€hotenstvi u matky probihalo standartn¢, zaddné potize neméla.
Od 6. tydne téhotenstvi musela chodit do nemocnice na injekce na fedéni krve kvili jeji Spatné
srazlivosti. Tehdy ji 1ékafi fekli, ze mé tzv. trombofilni mutaci. Matce zacala odtékat plodova
voda bez predeslych kontrakci, musela do nemocnice, kde probihal porod, ktery byl velmi
komplikovany, protoze se matce nepodafilo dostatecné oteviit, musel byt porod vyvolan.
Samotny proces byl velmi dlouhy a byl zakoncen klestovym porodem. Chlapec se narodil
s vahou 3500 g. Kdyz bylo chlapci cca 1 mésic zjistilo se, ze mé velké problémy s travenim,
trpél na prijmy, zacpy atd. Pozdé€ji se zjistilo, Ze ma alergii na mléné vyrobky, které mu
zpusobovaly problémy s travenim. Objevily se u n¢j i ekzémy, které trvaji dodnes. Kdyz bylo
chlapci rok a pul, tak si matka zacala v§imat, Ze je s chlapcem néco jinak. Spoluprace s nim
byla jina nez u ostatnich déti, komunikace se nerozvijela. Zacal mit epileptické zachvaty, které
se projevovaly nepfitomnym pohledem, pohyby vi¢ek nahoru. Matka kontaktovala pediatra,
ktery ji poslal na neurologické vysetfeni, kde matce fekly, ze s chlapcem opravdu neni néco
v potadku a ze jeho vyvoj neni takovy, jaky by mél byt. Objevila se u né¢ho zna¢na percepéni
nezralost ve zrakovém a sluchovém vnimani a byla mu diagnostikovana centralni zrakova vada.
Kolem druhého roku véku byl chlapci diagnostikovany atypicky autismus. Verbalni a socidlni
oblasti jsou u ného postihnuty nejvice a jeho intelektové schopnosti jsou v pasmu stiedné
tézkého mentalniho postizeni. V pfedskolnim véku se u n€¢ho objevilo ADHD. Do 3,5 let
chlapec navstévoval organizaci Nautis, kam chodil na nacvik socialnich dovednosti. Nyni
navstévuje jiz patym rokem 1x tydné ergoterapie a logopedie. Jednou ro¢né€ chodi na kontrolu

pro CVL
Rodinna anamnéza

Chlapcova rodina je tplna. Rodina zije v Praze v byté. Matka vystudovala vysokou Skolu, obor
finan¢ni analytik a nyni je nezaméstnand. Jeji zdravotni stav je dobry, ale I¢kati ji zjistili
v obdobi gravidity trombofilni mutaci. Otec ma také vysokoskolské vzdelani a pracuje ve firmée
jako programator. Finan¢né zabezpecuje celou rodinu. Jeho zdravotni stav je dobry. Chlapec

ma 6letou sestru, ktera navstévuje pripravnou tfidu matetské skoly.

Chlapec vyriistd v harmonické roding, kde si rodi¢e navzajem projevuji lasku. Do vychovy jsou
zapojeny oba rodice, ktefi se chlapci dostatecné vénuji. Prarodice ze strany matky ani otce, o
chlapce nejevi zdjem a nemaji mezi sebou blizky vztah. Matka a otec se chlapci snazi vénovat,
jak nejvice to jde a podporuji ho v jeho psychomotorickém a socidlnim vyvoji. Rodina travi

aktivni volny Cas pievazné prochazkami v ptirodé.
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Specialné pedagogicka diagnostika

Hruba motorika

Chlapec si hrubou motoriku rozviji prostfednictvim venkovnich aktivit na hfisti, trampoliné

nebo v télocvicne. Zvlada cviceni dle napodoby nebo podle slovnich instrukei.
Jemna motorika

Chlapcova jemnd motorika se ve Skole rozviji prostfednictvim riznych vytvarnych ¢innosti
nebo praktickych tkonil (zavazovani tkanic¢ky, navlékani koralk atd.) PIni zadané tikoly a plni

je samostatné.
Komunikace

Chlapec aktivné pouzivé jen par slov, nebo kratké véty, mluvi velice potichu. KdyZz se mu néco
nelibi fekne: dost, hotovo. Komunikace je narusend v obou slozkach teci, ale receptivni fe€ se

jevi jako podstatné lepsi. Rozumi béznym pokyntim a kratkym veétam.
Socialni interakce

Chlapec je velmi spoleCensky. Aktivné se zapojuje do hry a rad se uc¢i novym vécem. Rad¢;ji si
plni zadané tkoly v klidu v samostatné mistnosti bez ostatnich spoluzéki. Jeho pozornost se

diky tomu prodluZuje a je schopny se déle soustfedit na tkoly.
Sebeobsluha

Chlapec se umi sam obléknout, svléknout, dojit si na toaletu. Pije a ji sdm. Pfi pobytu venku

reaguje na pokyny a je samostatny.
Cinnosti a zajmy

Chlapec mé rad pohyb, miluje skakani na trampolin€. Rad si uziva riznych skolnich aktivit, ma
mnoho energie. Rad si hraje s hratkami. Rad chodi na prochazky a na détské hiisté. Miluje

veskeré pohybové aktivity.
Vzdélavani

Chlapec se vzdélava dle SVP 1 ve specialni zdkladni $kole pro déti s kombinovanym postizenim

Smiling Crocodile. NiZe popisuji pfedméty dle SVP1.
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Cesky jazyk

Chlapec se vyrazné zlepsil v komunikaci, aktivné vice komunikuje a vyjadiuje své potieby. Zna
vSechna pismena a dle diktatu je vSechny umi napsat. Pracuje na Citeln€jSim psaném projevu.
Samostatné se podepiSe. Zna vSechny pismena a procvicuje Cteni slabik a kratkych slov, ve

kterém se velmi zlepsuje.

Matematika

Chlapec se zlepsuje v pocetnich dovednostech — sc¢itani, od¢itani do 10. Umi doplnit ¢isla do
Ciselné tady a seradit je od nejmensiho po nejvétsi. Orientuje se v zdkladnich pojmech
(maly/velky, kratky/dlouhy, nahote/dole). Procvicuje uzivani vyrazii pod, nad, pted, za, nahote,
dole, vptedu, vzadu. Zlepsuje se v porovnavani mnozstvi a poctu — vice/méng.

Svét a ja

Chlapec se zlepsuje v kooperaci, pozornosti a vhodné interakci se spoluzaky i dospélymi.
Procvicuje adekvatni chovani vzhledem k situaci, prostfedi a osobdm. Respektuje osobni
hranice ostatnich a pracuje na spole¢nych tikolech se spoluzaky. Orientuje se v okoli Skoly a

procvicuje bezpecnost pti pohybu venku.
Vytvarna vychova

Samostatn¢ dokdze pracovat podle zadané¢ho vzoru nebo jednoduchého navodu. Uc¢i se
uplatiiovat fantazii pfi tvaréich ¢innostech. Umi rozpoznat a pojmenovat barvy a uci se jejich

jednoduchému michéni.
Hudebni vychova

Chlapec ma pozitivni vztah k hudb¢, rad zpiva a tan¢i na hudbu. Ma rad spolecnou i individualni
muzikoterapii a poslech pisni. Castecné se zapojuje do zpévu mésicnich pisni a pisni z rezimu

dne. M4 rad lidové pisné a fikanky.
Pracovni vychova

Chlapec zvlada postupovat pii pracovnich €innostech prostiednictvim néapodoby ¢i pomoci
jednoduchych slovnich ¢i obrazovych instrukci. Ttidi riizné druhy materidlu podle velikosti,

tvaru a barev. Nacvicuje praci se stavebnicemi. Procvicuje bezpecnost prace.
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Télesna vychova

Chlapec mé k pohybu obecné velmi kladny vztah. Upiednostituje zejména venkovni aktivity na
htisti ¢i trampoling. Reaguje na zdkladni pokyny a instrukce k osvojené ¢innosti. Zvlada cviceni

dle napodoby nebo podle slovnich instrukci.
Rodina ¢. 4

Pohlavi: chlapec

Vék: 9 let

Diagnoza: genetické onemocnéni SYNGAP 1, détsky autismus, epilepsie, dyspraxie, stfedné

tézké mentalni postizeni

Osobni anamnéza

Chlapec je z prvni gravidity. Ma o tfi roky mladsSiho bratra. T€hotenstvi s chlapcem probihalo
bez problémil. Porod byl pfirozeny, koncem panevnim a vaha chlapce byla 3600 g. Kdyz se
chlapec narodil, nevyvijel se u n¢ho saci reflex, tudiz mél problémy se sanim mléka. Poté se
rozkojil a bylo vse v poradku. Jeho psychomotoricky vyvoj neprobihal standartné. Rodina zila
v Hong Kongu, kde neuropediatr diagnostikoval u chlapce hypotonii (rehabilitovana
ergoterapeutem) Byl velmi opozdény. Zacal chodit kolem 16. mésice a ve dvou letech stale
pretrvavala nestabilni chlize. V¢etné opozdéného motorického vyvoje byla chlapci v 5 letech
zjisSténa Epilepsie a v 5,5 letech genetické onemocnéni SYNGAP 1. Chlapec je v péci
ergoterapeuta a dochazi na terapie 1x za 14 dni, kde s nim intenzivné pracuje ergoterapeut.

Dvakrat do roka se také ucastni hipoterapii.

Rodinna anamnéza

Chlapec vyrtsta v uplné rodin€. Bydli v rodinném domé s asistenénim psem, se kterym si
teprve buduje vztah. M4 6letého bratra, ktery navstévuje piipravnou tiidu MS. Rodina Zila dva
roky v Hong Kongu, poté se prestéhovali zpét do Ceské republiky. Matka vystudovala vysokou
Skolu, obor Prava a nyni pracuje jako PR specialista pro propagovani Homesharingu ve
stiednich Cechach. Otec je také vystudovany pravnik. Zdravotni stav obou rodi¢t je dobry.
V rodin€ nejsou pfitomny zadné patologické jevy. U chlapce prevlada spiSe liberalni styl
vychovy. V obdobi afektii nema na ného matka dostate¢nou energii, proto je ve vychové méné

disledna. Prarodice se tolik nezapojuji do vychovy chlapce. Volny ¢as vétSinou netravi vSichni
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spole¢né. Rodice se museji rozdélit, protoze s chlapcem neni mozné se zucastnit vSech aktivit,
kterych by jeho bratr chtél. Matka pievazné ziistava s chlapcem s postizenim a travi aktivni

volny ¢as spolu v pfirod¢ nebo na zahradé.

Specialné pedagogicka diagnostika

Grafomotorika

Chlapec se velmi zlepsil v drzeni psaciho nécini. Grafomotorika je rozvijena prostfednictvim

pracovnich listli, kde se snazi byt v plnéni ukolii precizni.
Komunikace

Chlapec je velmi Sikovny, spoleensky, zabavny a komunikativni. Aktivné se zapojuje do hry
se spoluzaky, komunikuje a vyjadifuje své potieby. Ma rad basni¢ky a pisnicky, uci se je
reprodukovat a Casto se mu to dafi. V mluve prevladaji dysgramatismy, ale zlepSuje se v tvoreni
delsich a gramaticky spravnych vét. ZlepSuje se v aktivni konverzaci jak s dospélymi, tak se
spoluzaky. Uvédomuje si, Ze dokaZe ovliviiovat véci kolem sebe. M4 rad humor, sdm dokaze
vytvafet vtipné situace a chape humor ostatnich. Je velmi dilezit¢ na ného mluvit pomalu,
jednoduchymi vétami. Vyuzivani piktogramli a zastupnych predmét chlapci velmi ulehcuji
komunikaci a snizuji jeho frustraci spojenou s nepochopenim atd. Chlapcova vyslovnost je

celkem dobra. Obcas vynechava dlouhé samohlasky.
Socialni interakce

Chlapec velmi dobfe navazuje socialni kontakty. Ma ukotvené spole¢enské navyky — pozdravi,
poprosi, podékuje. Ve skole si radéji hraje sam s figurkami zvitat nebo si prohlizi obrazkové
knizky. Velmi rad o nich vypravi ostatnim. Pokud nema dobry den je lepsi s nim Zadny vztah

nenavazovat, protoze se dostava do afektl, kdy kiici, dupe atd.
Sebeobsluha

Chlapec se snazi byt co nejvice samostatny. Potfebuje dopomoc zodpovédné osoby pii hygiené
na toaleté, oblékanim (zapinani zipl), pfi u€eni (jednoduché a jasné instrukce, grafomotorika),
pii pohybu venku (hlidat, aby neutikal pry¢). V jidle nepotiebuje Zadnou dopomoc, ji sam jen

je potieba dohlédnout na to, aby asponi néco snédl.
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Cinnosti a zajmy

Ve skole mé velmi rad interaktivni aktivity na koberci ve Snoezelenu, které rozvijeji jeho
postieh a pamét’. Rad jezdi na rizné vylety do zoo, muzei, ptirody atd. V rdmci terapii si uziva

hipoterapie.
Vzdélavani

Chlapec se vzdelava ve specidlni zékladni Skole pro déti s t€Zkym kombinovanym postizenim

Smiling Crocodile. Vzdé&lava se dle SVP 1. NiZe popisuji predméty SVP 1.
Cesky jazyk:

Chlapec zna vSechny pismena a ¢te slabiky. U¢i se €ist jednoducha jednoslabi¢nd slova a slova
ze dvou otevienych slabik. Umi rozpoznat a pojmenovat barvy a uci se jejich jednoduchému
michéni.

Matematika:

Chlapec zvlada jednodussi logické tlohy a slozitéjsi fazeni, ptifazovani a tfidéni. Postupné se

zlepsuje v pocetnich dovednostech. DokaZe propojit pocet s ¢islem a zlepSuje se v jednoduchém

pfedmétech
Svét a ja:

Chlapec komentuje situace, dokaze reprodukovat piibéh nebo mluvit o prob&hlé udalosti.

Respektuje osobni hranice ostatnich a pracuje na spole¢nych tikolech se spoluzaky.
Vytvarna vychova:

ZlepSuje se piedevsim v oblasti jemné motoriky, grafomotoriky a tichopu rizného vytvarného
nacini. Pfijimé ochotné i praci s riznym méné zndmym materidlem. UCi se samostatnému

stiihani a lepeni.
Hudebni vychova:

Chlapec ma pozitivni vztah k hudbég, rdd zpiva a tanci. Mé rad spolecnou i individualni

muzikoterapii a poslech pisni. Zna détské lidové pisnicky.
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Pracovni vychova:

Chlapec umi dodrzovat zakladni hygienicka pravidla a je velmi samostatny. Méa osvojené
zékladni hygienické navyky a sebeobsluzné Cinnosti. Pozna své véci a snazi se udrzovat
poradek na svém pracovnim mist€ i ve svych vécech v Satné. Samostatné se svléka a zouva, s
oblékanim a obouvanim potiebuje dopomoc. V rdmci pracovni vychovy umi postupovat dle

piedlohy.
Télesna vychova:

Chlapec si velmi uziva pohybov¢ aktivity venku. Zvladne jednoduché cviky dle instrukci. Musi

byt ovsem velmi dobfe motivovan.
Rodina ¢. 5

Pohlavi: divka

Vék: 11

Diagndza: atypicky autismus, spankova epilepsie, revmatoidni artritida, sttedn¢ tézké mentalni

postizeni, ADHD, dyslalie
Osobni anamnéza

Divka pochéazi z dvojcat. Narodila se jako prvni dvojce z umélého oplodnéni. T¢hotenstvi
probihalo standartn€. Porod byl také v potadku. Kdyz se divka narodila véazila 2200 g. Kdyz
bylo divce 6 tydnti matka si v§imla abnormalit v jejim psychomotorickym vyvoji. Cvicila
s divkou Vojtovu metodu do jejiho prvniho roku. Kolem jednoho roku zacala mit afektivni
zachvaty zplsobené epilepsii. Rodice se na jeji afektivni zachvaty soustiedili vice a zkusili
akupunkturu, riznd homeopatika atd. Divce 1¢€kati udé€lali n€kolik vySetteni a ve tfech letech ji
zjistili spankovou epilepsii. Kolem 5. roku véku ji byl diagnostikovan autismus se stiedné
téZkym mentalnim postizeni, ADHD, Revmatoidni artritidou s Dyslalii. Otec je postiZzen

Revmatoidni artritidou, tudiz se predpokladé geneticka predispozice.
Rodinna anamnéza

Divka vyrista v Gplné rodin€é v dome s asistenénim psem, se kterym ma velmi dobry vztah. Ma
bratra dvojce, ktery s divkou velmi dobife vychdzi a snazi se ji pomahat v kazdodennich
aktivitach. Matka je 1€katka a otec védec ve vyzkumu. Matka nyni pracuje na polovicni tivazek,

tudiz materidln€ rodinu zajiSt'uje manzel. Divka je v rodin€ velmi spokojend. Rodice se ji snazi
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navzdory pracovni vytizenosti vénovat, jak nejvice to jde. Aktivné rodina travi cas
prochazkami, vylety. V minulosti rodina vyuzivala soukromou asistenci v jejich domé, ktera
byla pro divku také velkym pfinosem. Prarodice se o divku zajimaji, a obCas se podileji na jeji

vychove.

Specialni pedagogicka diagnostika

Hruba motorika

Divka si hrubou motoriku rozviji prostiednictvim venkovnich aktivit na hfisti, trampolin¢ nebo

v télocvicné. Zvlada cviceni dle napodoby nebo podle slovnich instrukei.
Jemna motorika

Jemna motorika u divky se ve Skole rozviji prostfednictvim rtiznych vytvarnych ¢innosti nebo
praktickych ukont (zavazovani tkani¢ky, navlékani koralkl atd.) Plni zadané ukoly a plni je

samostatne.
Komunikace

Divka si rozSifuje aktivni slovni zisobu, srozumitelnost a schopnost uziti gramatickych
pravidel. Komunikuje verbaln€, umi odpovidat na otazky, v jednoduchych vétach popise, co
zazila. OvSem nerozumi vzdy vSemu, co se kolem ni tika, ale s vizualizaci se porozuméni

zlepSuje. Divka ma poruchu fe¢i — Dyslalii, tudiZ 1 problémy se spravnou vyslovnosti hlasek.
Sebeobsluha

Divka se dovede sama obléknout, pouZit toaletu, najist se atd. Jen je potieba ji vSechny ¢innosti

pfipominat a dohliZet na spravnost provedené ¢innosti.
Socialni interakce

Divka je velmi spoleCenska, a rada interaguje s ucitelem, asistenty a détmi ve tfidé. Réada

pomaha ostatnim détem.
Cinnosti a zajmy

Divka ma rada hudbu a vSe s ni spojené. Ve Skole si velmi uziva Canisterapii. Rada sklada

puzzle s motivem zvifat.
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Vzdélavani

Divka se vzdélava ve specialni zakladni §kole pro déti s kombinovanym postizenim dle SVP 1.

NiZe popisuji predméty dle SVP 1.
Cesky jazyk

Divka je velmi komunikativni, vyjadfuje své myslenky, potfeby a komentuje situace. Zvlada
slovni formy spolecenského chovani — pozdrav, podékovani, prosba. Umi pfecist vSechna
pismena a hlasky, propojuje obrazek s pocateCnim pismenem nebo vizualné zapamatovanym
slovem. V mluveném projevu se snazi o uzivani celych vét se spradvnymi gramatickymi

strukturami.
Matematika

Divka zvladne fadit pfedméty dle jednotlivych kritérii — velikosti, barvy a tvaru. RozliSuje
zakladni geometrické tvary na riznych predmétech. Procvicuje ndzorné s€itani, odcCitani a

propojovani poctu s ¢islem.

Svét a ja

Rozeznéava jednotlivé ¢leny rodiny a zna jejich postaveni a role, pracuje na pochopeni funkce
rodiny. Snazi se dodrzovat pravidla spolecenského souziti. U¢i se chdpat hodnoty vztahii mezi
lidmi.

Hudebni vychova

Divka mé k hudbé& velmi pozitivni vztah. Zpiva do mikrofonu a uci se spravnému dychani pti
zpévu. Pracuje na spravném, hospodarném a pravidelném dychéni, vyslovnosti a frdzovani pti
zpévu a spravném drzeni téla pii zpévu. Rada tanci na rytmické pisné a pracuje na zvladnuti

jednoduchych tane¢nich choreografii.
Pracovni vychova

Divka umi tfidit rizné druhy drobného materialu podle velikosti, tvaru a barev. Zvlada oblékani
i svlékani odévu, ukladani odévu v Satné¢ a obouvani. Udrzuje poiadek ve svych vécech i ve

svém okoli.
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Vytvarna vychova

Divka zna velkou skalu barev a pracuje na jednoduchém michani barev. Rada pracuje s kiidami,
voskovymi pastelkami, vodovymi barvami a temperami. Velmi ji bavi vybarvovani obrazkt

samostatné i ve skuping¢.
Télesna vychova

Divka si osvojuje zakladni pohybové lokomoce, dovednosti a prostorovou orientaci. Rozumi
jednoduchym pravidlim kolektivnich sportovnich her. Velmi ji bavi pobyt na détském hfisti a

skakani na trampolin¢.
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5. Analyza a zpracovani vyzkumného Setieni

5.1. Kodovani

V kvalitativnim vyzkumu se vyuziva tzv. ,kodovani“. Hendl (2005) popisuje kodovani
nasledovnym zplsobem: ,, Kodovani znamenda stalé srovnavani fenoménui, pripadii, pojmii atd.
a formulaci otdazek ohledné textu (proces nepretrziteho srovnavani). Pritom se k cdstem
empirického materialu prirazuji oznaceni neboli kody, které jsou nejdrive pojmove velmi blizké

‘

textu a pozdéji se stavaji stale abstraktnéjsi. ¢

Rozhovory jsem nahrdla na telefon, které jsem ndsledné piepsala, vytiskla a az poté
zanalyzovala. Mluvime o tzv. otevieném kodovani, ktery Strauss definuje takto: oteviené
kédovani jako: |, cast analyzy, ktery se zabyvd oznacovanim a kategorizaci pojmit pomoci
peclivého studia udajii. Béhem otevieného koédovani jsou udaje rozebrany na samostatné cdsti
a peclivé prostudovany, porovnanim jsou zjistény podobnosti a rozdily a také jsou kladeny

otazky o jevech udaji reprezentovanych. *

V ramci otevien¢ho kddovani jsem oznacila jevy, které se opakuji. Pro kazdé téma jsem pouzila
konkrétni kod, ktery mél podobu nékolika slov ¢i véty z dané ¢asti textu. Nékdy vychazel nazev
kédu z obsahu konkrétni ¢asti textu. Poté jsem z jednotlivych kodu vytvotila 10 kategorii.
Tomuto procesu se fika kategorizace. Strauss definuje kategorizaci jako: ,, Proces seskupovani
pojmil, které se zdaji prisluset stejnému jevu. “ Nize popisuji jednotlivé kategorie a cituji vyroky

respondenttl.
Kategorie
1. Odchylka od béZného vyvoje

Vsechny respondentky uvedly, ze si vSimly u ditéte celkového opozdéného vyvoje. Rodina
1,2,4 a 5 uvedla, Ze hruba motorika u jejich ditéte byla velmi opozdéna. Rodina 3 si vSimla, Ze
u chlapce je opoZdéna jeho fec. Ukazalo se, Ze rodina, jejichz dité s postizenim se narodilo jako
prvorozené, si zacala v§imat opozdéného vyvoje u ditéte pozdéji, protoZze neméla Zadné
porovnani. Rodin¢€ 3 a 4 1€kati dodavali respondentkdm nadéji, Ze to bude dobré a vse dité
dozene. , Doktorka rikala, Ze se to podda, Ze se kluci vyvijeji pomaleji.“ Rodina 1 zacala
pozorovat opozdény vyvoj v 7. mésici véku ditéte. Rodina 2 v 6 mésici, rodina 3 na 1 roce,
rodina 5 v 6 tydnech véku ditéte. VSechny déti byly v kojeneckém véeku, kdyz si zacaly matky

v§imat pomalého vyvoje.
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2. Vék ditéte pri zjiSténi diagnozy
Rodina 1 se dozvéde€la diagndzu v 15. mésici, rodina 2 a 3 kolem 2 let, rodina 4 a 5 v 5 letech
véku ditéte. VSechny rodiny vsak tusili uz diive, Ze jejich dité trpi néjakym postizenim.

3. Reakce na postizeni
v jejich zivoté. Rodina 5 stale nepfijala, ze jejich dité nikdy nebude zdravé a uvadéji, ze neni
mozné se s tim nékdy smifit. ,,Ja do dneska chodim na terapie a béhem terapii zjistuju, Ze neni
mozné to mit zpracované. Nikdy se s tim nesmirite, vzdycky to bude bolet. “ Matky z rodiny 1,2,3
a 4 popsaly, ze tato situace velmi zasahla i jejich manzele. ManZzel¢ z rodiny 1 a 3 museli chodit
na psychoterapie. Matka z rodiny 5 navstévuje stale psychoterapie.
Rodina 1 uvadi, Ze to bylo té¢zké hlavné pro babicku ditéte, protoze se chlapci velmi vénovala.
,,Maminka s nim jezdila na dovolenou, hlidala nam ho a byla velkou oporou. Maminka bohuzel
zemrela, takze vesSkerd podpora a pomoc se vlastné ztratila. “ Prarodice rodiny 2,4 a 5 se s tim
dodnes nesmifili a je to pro n¢ stile tézké téma. Babicky ze strany respondentek déti
s postizenim u rodin 1,2,4 a 5 jsou stale oporou a na vychove¢ se snazi podilet. Rodina 3 uvadi,
ze prarodice ptijali fakt, ze se chlapcovo chovéni jiz nezméni a na vychové chlapce se
nepodileji. ,, Tak jsme tam casto jezdili a potom si uvédomili, Ze se to neméni. Potom zacali
Fikat, Ze je to nas problém a zZe si budou Zit svoje.

4. Celkova obava ze zvladani péce o déti
Rodiny 1,2 a 4 uvedly, ze nemély obavu, Ze by péci nezvladly. Rodinu 3 ptepadla obava,
protoZze pfi vyiceni diagndzy ditéte byla matka t€¢hotna se svym druhym ditétem. Rodina 5 se
stale obava, aby vse zvladly. ,,S touhle obavou se budim, chodim s ni behem dne a vecer s ni
usinam. “

5. Nejtézsi situace v rodiné s ditétem s postiZenim
Rodiny si mnohdy prochazeji velmi naroénymi situacemi vyplyvajici zpéce o déti
to pochopeni, protoze nékdy clovek nechape, co chce, takZe potom z toho vznikaji
nedorozumeni. “ Rodina 2 uvadi pomalost ditéte ve vSech Cinnostech. ,, Nejndrocnéjsi je u néj
rychlost toho Ziti, jak se Fika. On na vsechno ma vlastné cas. Rodina 3 uvadi, Ze je pro né
naro¢né uplné¢ vse, hlavné co se tyka zdravotniho stavu chlapce. ,, Ono je to narocné vsechno,
viastné i s tim zdravotnim stavem. Viibec si priznat to, co se déje. Clovék je fyzicky i psychicky
vyrizenej. “ Rodina 4 uvadi afekty a no¢ni d€sy. ,, Nejndrocnéjsi jsou afekty a nocni désy. Ted’

v kuse nespime asi mésic, a Ze se to poji vSechno s tou agresi, ze nas mlati, krici na ndas. “ Rodina

wvewr
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Ja to reknu narovinu. My jsme o tom mluvili s manzelem, kdyby byla jenom mentalné postizenda
a byla hodna, tak bychom se s tim naucili zit jednoduseji. *
Odlehcovaci sluzby vyuziva jen rodina 1, kterd vyuziva odlehcovaci sluzbu ptes prazdniny a
uvazuje o tom, Ze by vyuzila o vikendech 1 pfes noc. Respondentka zatim na tuto moznost neni
piipravena, ale véfi, ze je to dobra prilezitost pro chlapce z hlediska piipravy na zivot. ,, Méli
bychom ho na to pripravit, protoze jednou s nama nebude moct byt kazdy den doma, tak at na
to je pripravenej, ale ja jsem se jeste nepripravila.

6. Vnimani rodinného Zivota
Vsechny rodiny uvedly jako pozitivum piichodu ditéte s postizenim do rodiny jiny nahled na
zivot. ,, Mate jinej whel pohledu. Nauci Vas to v Zivoté pretocit ten sviij hodnotovy systém.
Rodina 1 a 2 jako negativa popisuji v socialni oblasti. Rodiny 3 a 5 v komunikaci a rodina 4
afekty a malo spanku.

7. Zvladani socialni situace
Vsechny rodiny uvedly, ze jejich zivot je spiSe v izolaci — socidlné se citi vylouceni. ,, 4no
socialné jsme hodné vylouceni, je spousta akci, kam nemiizeme chodit.

8. Financni podpora
Rodiny 1,3,4 a 5 uvedly, Ze financni stranka se u nich velmi zmeénila, protoze maji jen jeden
pfijem nebo polovi¢ni uvazky. Manzelé respondentek je velmi finanéné€ podporuji a veskeré
materidlni zabezpeceni je na nich. Respondentka z rodiny uvedla, ze od za¢atku pracovala na
plny uvazek, aby po finan¢ni strance vyrazné nestradali.

9. Pocit sourozencii v pritomnosti ditéte s postiZenim a uvédomeéni si jejich postiZeni
Sourozenci z rodiny 1,2,3 si zacali vice v§imat jiz v pfedSkolnim v&ku, Ze se jejich postizeny
sourozenec vyviji jinak nez ostatni. ,, Vic to asi resi posledni dva roky. Se pta. Proc je takovej,
Jjakej je, tak se mu to snazime vysvetlit, Ze prosté uz to lepsi nebude. “ V rodiné 4 si to sourozenec
jesté neuvédomuje. ,, Porad mu to musime pripominat. Treba, kdyz reknu Petrovi at’ se oblece,
tak je nastvanej, proc ja oblikam Vojtu, a on se musi oblict sam, pritom Vojta je starsi.
V rodinég 5 si to sourozenec zacal uvédomovat az kolem 11 let.
Rodiny 1,3,4 uvadéji, ze se sourozenci citi odstréené. ,, Myslim si, Ze jo, méla ten pocit a ma ho
doted’. “ Rodiny 2 a 5 uvadéji, Ze se sourozenci neciti v pozadi, ale Ze nemohou délat, to, co jiné
Rodiny 1 a 2 uvadéji, ze maji mezi sebou sourozenci vyborny vztah. Rodina 5 uvadi, ze maji
mezi sebou specidlni vztah. ,,Ja ji mam moc rdd, ona je moje dvojce. My mame uplné jiny vztah,

‘

to nemiizes pochopit mami. *
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10. Budoucnost déti s postizenim
Vsechny rodiny uvedly, Ze fesi otazku budoucnosti intenzivné a je to pro n¢ velmi tézké téma.
Rodiny 1 a 4 uvedly, Ze by rady, aby se sourozenec o dité s postizenim postaral, ale Ze to po
nich nemohou chtit. Dle respondentek déti s postizenim by jinak déti pravdépodobné skoncily
v n¢jakém ustavu. Dulezité pro tyto matky déti s postizenim je, aby sourozenci alespon dohlédli
na to, ze jejich sourozenec s postizenim neni n¢kde tyrany, zanedbavany atd. Rodina 2 hovofi
o tom, ze zdravy sourozenec by rad se svym sourozencem s postizenim bydlel a poskytnul mu
péci, kterou potiebuje. Rodina mluvi také o dochdzeni do tydenniho stacionafre, ale nevi, jaké
podminky do budoucna budou, proto o tom spolu intenzivné mluvi, ale zddné kroky v aktualni
chvili nepodnikaji. Rodina 3 také stale fesi otdzku budoucnosti. ,, Uz jsme to resili a je to néco,
co stale resime a neda nam to spat. Zatim nevidime idedlni stiuaci.” Mluvili jsme o
Homesharingu, ale jesté nevim, jak to vSechno bude.* Rodina hovoii o homesharingu, Ze by
chlapci spiSe prospélo domadci prostiedi nez prostiedi Ustavni pé€e. Momentalné nepodnikaji
zadné konkrétni kroky. Rodina 5 je zapojena do Homesharingu a také by rada poskytla pro svoji

dceru moznost do budoucna zit v domacim prostiedi.
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5.2. Interpretativni fenomenologicka analyza

Interpretativni fenomenologicka analyza (Interpretative phenomenologiccal analysis, dale jen
IPA). Autorem této analyzy je britsky psycholog Johnatan A. Smithe, jehoz zasluhou se IPA
zacCala rozSifovat na pocatku 90. let minulého stoleti. IPA se zabyva vyzkumem mysleni,
subjektivni reflexe, prozivani a osobnich zkuSenosti. Vyuziva se také pii zkoumani
neobvyklych skupin a situaci.

IPA je kvalitativni vyzkumnou metodou, kterd vychazi z fenomenologie, hermeneutiky a
ideografie. Fenomenologie zachycuje zkuSenost konkrétniho ¢loveka, které neni spjato
s porozuménim predchozi situace ani jeho interpretace. Hermeneutika probiha na bazi tzv.
hermeneutického kruhu, prostfednictvim kterého se respondent snazi porozumét své zkusenosti
a nasledné¢ se snazi i vyzkumnik ,vcitit“ do respondentovych pociti a pochopit tak
respondentovo porozuméni ke své zkusenosti. U idiografického piistupu vyzkum vychazi ze
zkoumani zkusenosti respondenta a jejiho porozuméni. U tohoto ptistupu sledujeme, jak své
zkuSenosti respondent rozumi a jaky ji dava smysl.

Hlavnim cilem IPA je zjistit: ,,jaky vyznam prisuzuje své zkuSenosti urcity clovék v urcitych
podminkach ¢i situaci a jakd je podoba tohoto procesu nabyvini vyznamu.* (Koutna,

Kostinkova, Cermék, 2013)

Interpretativni fenomenologickd analyza ma osm fazi dle Smitha a Osborna (2003). Jsou
popsany nize.

1. Analyza tvrzeni a vyroku, jejich pochopeni od kazdého z respondentii zvlast’

Nejdiive je dulezité porozumét kazdému respondentovi zvlast. Rozhovory je teba si pfecist
nckolikradt za sebou a piepsat si respondentovy vypoveédi. Vybaveni hlasi a emocniho

rozpolozeni jednotlivych respondentii u otdzek a témat mtize pomoci s provedenim analyzy.
2. Rozpoznani a identifikace témat a vzorcu, které vystupuji z rozhovoru

Vnimame shody, rozdily, spolecné prvky atd. Dle piectenych rozhovora né€kolikrat za sebou si

vyzkumnik vytvaii témata, ktera osvétluji zkoumanou zkusenost.
3. Rozvijeni dialogu mezi vyzkumnikem a kédovanymi daty o vyznamech respondenti.

Vyzkumnik pfemysli o vyznamech slov a vyrokd. Sadm se zamysli nad tématy, které se objevuji

ve vypovédich respondentl. Pozoruje, jaké jsou reakce u respondentl pii polozeni otazky.
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Rozvijeni struktury, vzorci a vztahi mezi jednotlivymi tématy.

Organizace zjisténych dat a materidlu tak, aby bylo mozné sledovat cestu od plivodnich
poznamek, jeZ si vyzkumnik délal p¥i prepisu rozhovoru pres identifikaci a rozvijeni
témat aZ po konecnou strukturu témat

Vyuziti supervize, spoluprace s respondentem nebo auditu k tomu, aby bylo mozné

provérit a rozvijet koherenci a prijatelnost interpretaci

Vyzkumnik si mtize ovéftit, zda piepis rozhovoru probehl piesné tim, Zze da respondentiim

piepis z jejich rozhovoru, aby potvrdili, poptipadé doplnili néjaké chybéjici informace.

Sepsani a rozvijeni kompletniho pribéhu, ktery je evidovan detailnimi komentari u
extraktu dat, jeZ provazeji ¢tenare skrze interpretace vyzkumnika, nejéastéji pres
jednotliva témata

Reflexe vjemii, koncepti a procesi, jeZ vyzkumnik zaznamenaval v pribéhu analyzy

dat a které mély vliv na jeho interpretaci.

Pfi analyze textu jsem se rozhodla postupovat obdobnym zptisobem, ktery autoti doporucuyji,
nebot’ nemam zatim zadnou ptedeslou zkusenost s IPA. Z rozhovori vyplynuly tfi nadfazené
kategorie a Sest subkategorii, které jsou popsany nize. Postupovala jsem dle publikace
., V¥zkumné metody v pedagogické praxi“ (Gulova, Sip, 2013). U vsech respondentek v

tabulce a jejich déti s postizenim v uvedenych vyrocich jsem zménila kiestni jména.
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Tab. Priklad grafického znazornéni vysledku IPA

Nadrazena kategorie: Procesy

Kristyna | Lenka Sara Eva Kamila
1.Vnimani

pocitil pfi vyporadavani se . . . . .
s postizenim ditéte

postizeni v raném véku ditéte na . .
zaklad¢ predchozi zkusenosti

odchylek v hrubé motorice ditéte * ¢ * *
odchylek v komunikaci ditéte * * *
odchylek v poruse chovani ditéte *

2.Negativni ovliviiovani

socialni oblasti * %* * * *
ekonomické oblasti * * * *
pracovni oblasti *

sourozeneckého vztahu

partnerské oblasti

Nadrazena kategorie: Postoj

1.Pozitivni pFistup prarodici

k podileni se na vychové ditéte s

postiZzenim * * * *
ke zji$téni diagndzy ditéte s
postizenim * *

2.Ziskani

jiného nahledu na Zivot

%

ptatel diky narozeni ditéte

s postizenim

vdécénosti za malickosti
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zkuSenosti s ditétem s postizenim

diky kter¢ se stali lepSim ¢lovekem * * *

3.Pozitivni pFistup sourozencui

k celkové situaci v rodiné * * ®

k sourozenci s postizenim * * *

Nadrazena kategorie: Metadovednost

1.Akceptace

postizeni ditcte * * *
zmén v rodiné * * *
vsech prichdzejicich emoci

v souvislosti s narozenim ditéte s

postizenim * * *
reakce okoli na dité s postizenim * * *
ptistupu 8irsi rodiny k ditéti

s postizenim ® * *
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6. Vyhodnoceni vysledkii vyzkumu

Vnimani jako proces

Subkategorie ,,vnimani*“ obsahuje hned nékolik témat — vniméni pocith pfi vypotfadavani se
s postizenim ditéte, postizeni v raném véku ditéte na zdkladé predchozi zkusenosti, odchylek
v hrubé motorice ditéte, odchylek v komunikaci ditéte, odchylek v poruSe chovani ditcte.
Vsechny respondentky popisuji, Ze vnimaji své pocity pii procesu vyporadavani se s postizenim
svého ditéte s postizenim, at’ uz pozitivni ¢i negativni velmi intenzivné. Respondentky z rodiny
4 a 5 stale nepiijaly fakt, ze jejich dit€ je postizené a velmi té€Zce svoje emoce zvladaji. ,,Ja do
dneska chodim na terapie a behem terapii zjistuju, Ze neni mozné to mit zpracované. Nikdy se
s tim nesmirite... “ Pro ostatni rodiny to byl velky Sok, hlavné pro jejich manzele ,, Byl fo Sok,
manzel to vilastné taky Spatné nesl, zhroutil se z toho, takze jsem se o néj musela starat. Chodil
na psychoterapie, ktera mu pomohla a postupem casu to zacal brat, tak jak to je. Respondentka
z rodiny 2 uvedla, ze postizeni svého ditéte navzdory ndroénému procesu vypotraddavani vidi
jako dar. Filipek je pro nds dar, ja to beru od zacdtku jako néco, co mi hodné dalo. “ Rodina 2
a 5 uvedla, ze si v§imla neobvyklého vyvoje jejich ditéte s postizenim na zéklad¢ ptedchozi
zkuSenosti. Rodina 2 uvedla, Ze ji v tom pomohla dcera, ze diky ni odhalila odchylky, které by
bez zkuSenosti s prvni dcerou neméla. Rodina 5 uvedla, Ze pracuje v oblasti zdravotnictvi, tudiz
bylo odhaleni odchylek ve vyvoji snazsi. ,, No tak ja jsem pediatr, ja jsem to zacala pozorovat
uplné od zacatku. To znamena, kdyz ji bylo 6 tydnii jsem vidéla, Ze se vyviji jinak, Ze se vyviji
pomaleji. “ VSechny rodiny kromé rodiny 3 vnimali odchylky v hrubé motorice. Rodina 1,3 a 5

v oblasti komunikace a rodina 5 v celkové poruse chovani.
Negativni ovliviiovani jako proces

Subkategorie ,,negativni ovliviiovani obsahuje né€kolik témat — negativni ovliviiovani v socidlni,
ekonomické, pracovni, partnerské oblasti a sourozence. VSechny respondentky uvedly, ze je
pfichod ditéte s postizenim ovlivnil hlavné v socialni oblasti. Nékteré vice nékteré méné.
Ovlivnéni ekonomické oblasti pocituji respondentky z rodin 1,3,4,5. ,Ja jsem do prace po
materské nenastoupila, takzZe jsme vlastné na jednom prijmu, takZe je to velmi ndrocné. "
Uvedly, jak moc je pro n€ narocné zit z jen z jednoho ptijmu. Respondentka z rodiny 2 popisuje,
ze jejich situaci to zdsadnim zptisobem neovlivnilo. ,,My jsme zazadali o prispévek na péci, kdy
mu je hrazeno Skolné, jizdné. V podstate néjak nas to extra neomezilo. Chodil do skolky a ja

Jjsem si udélala kurz asistenta pedagoga. Jsem velmi vdecna manzelovi, Ze na chvilku délal tatu,

mdmu a finance nosil hlavné on domi.* Ovliviiovani pracovni stranky pocituje hlavné
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respondentka Kamila z rodiny 5, ktera se nemtize kvtli péci o dité€ s postizenim rozvijet ve své
kariéte jako pediatr. VSechny respondentky uvedly, Ze tato situace ovlivnila zdravé sourozence
déti s postizenim. Rodiny 1,2,3 a 4 popsali, ze to bylo pro né velmi té¢zké a Ze se stale citi
n¢jakym zplisobem odstréeni, ale ze maji spolu nyni krasny vztah. Rodina 5 uvedla, ze se
zdravy sourozenec neciti odstréené, ale, ze nemiize délat véci, jako ostatni. V ramci partnerské
oblasti tuto situaci negativné ovlivnilo rodiny 3, 5. Zmifuji nedostatek casu na partnersky vztah
z diivodu péce o déti s postizenim. ,,Nemdme na sebe cas, Zijeme ve spolecné domdcnosti, ale
nejak to organizacné tmelime, ale ten vztah uz neni takovy, zZe nékam spolu pujdeme a uzijeme
si néco spolecné.*“ Toto téma stale je pro tyto rodiny velmi t€¢zké na zpracovani. Pii polozeni
této otdzky se respondentka z rodiny 3 rozplakala. Bylo vidét, Ze se s tim stale uci pracovat.
Respondentky z rodin 1 a 2 uvedly, ze to jejich vztah posililo a Ze jsou si nyni vétsi oporou.
., Méla jsem Stesti, mé nenapadlo, Ze by nas néjak opustil. Kazdopadné kdyby odesel, tak by to
bylo kviilli nasemu vztahu, ne kvuli Petrovi. Posunul se dopredu, urcite k lepsimu.*
Respondentka Eva z rodiny 4 uvadi, ze problémy v partnerském vztahu vznikly jesté predtim,

nez se narodilo jejich dité s postizenim, tudiz narozeni ditéte jejich vztah negativné neovlivnilo.

Pozitivni pFistup prarodica jako postoj

Subkategorie ,,Pozitivni pfistup prarodi¢i* obsahuje dvé témata — pozitivni pfistup prarodict
k podileni se na vychové ditéte s postizenim a pozitivni piistup ke zjiSténi diagndzy ditéte.
Rodina 1 uvedla, ze v minulosti méla babicka na dité s postizenim velky vliv. Z divodu umrti
se ztratila veSkerd podpora. Rodina 3 uvedla, ze se prarodice o jejich dité s postizenim moc
nezajimaji, tudiZ v nich rodina nema Zadnou podporu. Respondentky z rodin 2 a 5 uvedly, Ze
prarodice jsou naopak velkou oporou a o jejich vnouce s postizenim se zajimaji. ,, 7o je taky
slozZity tema hmmm moje rodice nas vzdycky hodné podporovali. Déda se ji véenoval mimoradné
a strasné veril, Ze ta jeho péce bude mit na Klarcin vyvoj hodné pozitivni viiv. Ted je pro nej
tezsi videt, Ze je jina.“ Rodina 4 uvedla, Ze matka respondentky se snazi pomahat, ale nikdo
jiny z rodiny se na vychové€ ditéte s postizenim nepodili. Rodina 1 uvedla, Ze to pro matku
respondentky bylo velmi tézké, ale, Ze se snazila byt vzdy oporou a myslet vzdy pozitivné.
,,Bylo to hlavné pro maminku hodné tezky, ale maminka myslela vzdy pozitivné a nepripoustéla
si postizeni Kaji. “ Rodina 3 uvedla, Ze si to prarodice spise moc neuvédomovali a neptipoustéli
si postizeni ditéte. ,, Kdyz byl maly, tak si to tolik nepripoustéli. Si mysleli, zZe je zlobivé dite.
Nepochopili, Ze problém je nekde jinde. Kdyz byl maly, tak jsme tam casto jezdili a potom si

teda uvedomili, Ze se to nemeni, zZe s tim asi my i oni budou muset zit cely zivot. Rodiny 2,4 a 5
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uvedly, ze se s tim prarodice dodnes nesmifili a je to pro n¢ stale tézké téma. ,,Pro dédu je to

slozity a maminka se s tim taky vyporadava do ted'. *

Ziskani jako postoj

Subkategorie ,,Ziskani jako postoj* obsahuje n¢kolik témat — ziskéani jiného nahledu na zivot,
pratel diky narozeni ditéte s postizenim, vdécnosti za malickosti, zkuSenosti s ditétem
s postizenim, diky které se stali lepsim ¢lovékem. VSechny rodiny uvedly, Ze jim to dalo Gplné
jiny nahled na zivot. ,,Celkové clovék zacne jinak vnimat lidi i sam sebe, zacne vnimat véci,
kterée driv byly automatickeé.” Respondentka Eva uvedla, Ze diky této zkuSenosti s ditétem
s postizenim ziskala mnoho pratel, se kterymi muze sdilet svoje radosti a strasti s ditétem
s postizenim. Respondentky Kristyna, Lenka a Kamila uvedly, ze si zacaly vice vazit
malic¢kosti. Clovék si zacal vdzit vseho drobnyho, malyho, kazdyho pokroku, kazdy radosti.
Vsechny respondentky uvedly, ze diky této zkuSenosti se staly lepsim ¢lovékem, hlavné v tom,
ze si uvé€domily, Ze nic neni samoziejme. ,,Ja to beru od zacatku jako néco, co mi hodné dalo
po lidské strance a viibec jako premyslim nad spolecnosti, nad rodinou jako takovou, nad
zdravim a zjistite, Ze jste predtim resSila uplné prkotiny, divite se, co jsou schopny lidi se zdravym

ditétem resit.

Pozitivni pFistup sourozenci jako postoj

Subkategorie ,,Pozitivni pfistup sourozenct jako postoj” obsahuje dv€ témata — pozitivni
piistup sourozenctli k celkové situaci v rodin€ a k sourozenci s postizenim. Rodiny 1,2 a 3
uvedly, ze se zdravi sourozenci k tomu, Ze maji sourozence s postizenim stavi pozitivné 1 kdyz
to pro n¢ bylo ze zacatku narocné. ,, Bylo to pro ni nékdy narocny, samoziejmé s pribyvajicim
vekem, pubertou, ale dneska maji spolu v podstaté normalni vztah. Ona se k nému chova jako
kdyby byl zdravej, a on na ni reaguje taky viastné pozitivné. Rodina 4 uvedla, Ze si zdravy
sourozenec jest¢ moc neuvédomuje, Ze jeho sourozenec ma n¢jaké postiZzeni. Rodina 5 uvedla,
7e zdravy sourozenec vnima Ze to ma téZsi nez ostatni a Ze nemiiZze délat véci jako ostatni déti
v rodinach. Citi se jako Ze nase rodina nemiize to, co jiné. Rikd mi casto, Ze to ma tézsi nez jiné
deti.” VSechny respondentky uvedly, Ze maji zdravi sourozenci k sourozenci s postizenim
hezky vztah. ,, Oni jsou na sebe hrozné fixovany, prosté oni maj spolu od zacatku super vztah.

Jak jsem z toho méla strach. “
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Akceptace jako metadovednost

Subkategorie ,,Akceptace jako metadovednost* obsahuje né¢kolik témat — akceptace postizeni
ditéte, zmén v rodiné, vSech ptichdzejicich emoci v souvislosti s narozenim ditéte s postizenim,
reakce okoli na dité s postizenim, piistupu §irs$i rodiny k ditéti s postizenim. Rodiny 1,2 a 3
prijmuly situaci, takovou, jaka je i1 presto, ze to bylo velmi t¢zké. ,, Byl to sok, samoziejmeé to
byl sok jak pro manzela, pro mé tak i pro dceru, ktera v té dobe byla v predskolnim veku.
Respondentky z rodiny 4 a 5 mluvi o tom, jak je tézké se smifit s tim, Ze se museji starat o dité
s postizenim a Ze nikdy jejich dit€¢ nebude zdravé. VSechny respondentky uvedly, ze ptijaly
zmény, které se v jejich zivoté udaly na zaklad€ narozeni ditéte s postizenim. Respondentka
Eva z rodiny 4 ptemyslela nad tim, kdyby jeji syn byl zdravy a mohl délat vSe co ostatni déti.
Z jejiho rozhovoru vyplynulo, Ze je to pro ni stale t€zké téma na zpracovani. Zmény v rodiné
kvili narozeni ditéte s postizenim vnimda jako soucést Zivota. Z rozhovori respondentek
vyplynulo, Ze pfijimaji vSechny svoje emoce, které s narozenim ditéte s postizenim souviseji.
Vsechny z nich se s nimi stale uci pracovat a prichazet na zptisoby, které by jim umoznily zit
s postizenim a obCasné narazky lidi jim nevadi. Naopak respondentky z rodin 4 a 5 uvedly, jak
je pro n¢ velmi tézké byt s ditétem s postizenim na vefejnosti. Uvadéji, ze jsou neustale s nékym
konfrontovany a Ze se na jejich dité okoli diva zvlastné€ a mysli si, Ze je jejich dité s postizenim
nevychované. Stale nepftijaly fakt, ze lidé z okoli stdle budou mit n¢jaké ptipominky, proto se
vetejnosti radéji vyhybaji. Respondentka Kristyna z rodiny 1 se stale uplné nesmifila se smrti
svoji matky. Byla jedina, ktera se o chlapce v minulosti starala. Ostatni ¢lenové rodiny nehraji
v zivoté chlapce Zadnou roli. Tuto situaci bere takovou, jakd je. Respondentka z rodiny 3
postupné piijimala, Ze prarodi¢e o chlapce s postizenim nejevili takovy zajem, jaky by si ona
predstavovala. Respondentky 2.4 a 5 uvedly, Ze jsou rady, Ze maji oporu ve svych rodicich.
Ostatni ¢lenové rodiny aktivné nejevi zajem. Respondentky akceptuji, Ze ostatni ¢lenové o

chlapce nejevi velky zajem, a proto si vice vazi podpory, ktera se jim dostava od svych rodica.
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Diskuze
Prostfednictvim vyzkumu jsem dostala vhled do rodin, kde jsem feSila jejich celkové vztahy
v rodin¢ mezi partnery, sourozenci a Sirs$i rodinou. Zkoumala jsem také, jaky vliv mé narozeni
ditéte s postizenim na ekonomickou a socidlni situaci. Respondentek bylo celkem 5 a tvofily je

matky déti s postizenim.

Sama pracuji s témito détmi s postizenim ve speciadlni zakladni Skole, tudiz vidim, jak je to
mnohdy vSe naro¢né. Z této moznosti pracovat s détmi s kombinovanym postizenim vyplyvaji
pozitiva a rizika pfi ziskavani dat a naslednym vyhodnocovanim. Za vyhodu se da povazovat
zkusenost s touto problematikou a osobni kontakt s rodinami déti s kombinovanym postizenim,
diky némuz byl jednodussi vybér a zatfazeni do vyzkumného souboru. Riziko, které vyplyva ze
zkuSenosti prace s détmi s postizenim mizeme povazovat tendenci k ur€itym zaveériim spojené
s nas§imi osobnimi nazory. Na toto riziko jsme neustale mysleli, aby béhem ziskavani dat a

jejich vyhodnoceni byl vyzkum proveden nestranné a nezaujate.
Nize odpovidam na vyzkumné otazky.

Prvni vyzkumna otazka zni: ,,Jak se zménil vitah partnerii/manzelit po narozeni ditéte s

kombinovanym postiZenim? “

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze v rodin€ 1 a 2 se partnersky vztah zménil k lepSimu a
partneti jsou si nyni velkou oporou. Rodiny 3 a 5 uvedly, Ze na sebe nemaji viibec ¢as. ,, My
spolu v podstate nezijeme, my mame paralelni vztah. “ Rodina 4 uvedla, ze problémy ve vztahu

se vyskytly uz dfive a neprameni z toho, Ze se jim narodilo dité s postizenim.

Druha vyzkumna otazka zni: ,,Jaky ekonomicky a socidlni dopad ma tato situace na

rodinu?“

Z vyzkumu vyplynulo, Ze ekonomicka a socidlni oblast ma zasadni dopad na rodinu. VSechny
rodiny uvedly, Ze se citi byt izolovani, protoZze se nemohou nékterych spolecenskych akci
zucastnit z diivodu chovani jejich ditéte s postizenim. Rodiny se zminily 1 o tom, ze Casto
nemaji hlidani pro svoje dité s postizenim, a proto partnefi spolu travi malo ¢asu, coz ma velky
vliv na jejich partnersky vztah. Ekonomicka oblast v rodinach také zasadné ovlivnila celou
rodinu. Rodina 3 uvedla, Ze je to ovlivnilo po finan¢ni strance z hlediska vypadku jednoho
pfijmu, a to ze strany matky ditéte s postizenim. TudiZ materidlni stranku rodiny zajist'uje jen
manzel, coz je pro rodinu velmi narocné ve vSech oblastech. Rodiny 1,4 a 5 uvedly, Ze je to do

urcité miry ovlivnilo, ale vzhledem k tomu, Ze jsou dva pfijmy v rodiné, tak to tak narocné neni.
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Respondentky uvadéji, ze hlavnim zivitelem rodiny je manzel. Rodina 2 uvedla, Ze nepocituji

né¢jakou velkou financni ztratu.

Treti vyzkumna otazka zni: ,,Jak postiZeni ditéte s kombinovanym postiZenim ovliviiuje

sourozence a SirSi rodinu?

Vyzkum ukazal, ze to pro sourozence ve vSech rodinach bylo velmi tézké. Rodiny 1,3 a 4
uvadéji, ze se sourozenci citi odstréen¢ z diivodu vEtsi péce o sourozence s postizenim. Rodiny
2 a 5 uvadéji, ze se zdravy sourozenec neciti odstréené, ale ze nemohou délat to, co jiné rodiny.
Vsichni zdravi sourozenci maji dobry vztah se sourozencem s postizenim. Rodina 1 uvadi, ze
to bylo t€Zké hlavné pro babicku ditéte s postizenim, protoze se aktivné na vSem podilela, dokud
nezemfiela. Prarodice rodiny 2, 4 a 5 uvadéji, Ze se s tim dodnes nesmifili a je to pro né stale
tézké tuto situaci zpracovat. Babicky déti s postizenim z rodin 2,4 a 5 jsou stale oporou a na
vychové vnoucat se snazi podilet. Rodina 3 uvadi, ze se prarodiCe na vychové ditéte
s postizenim nepodileji. ,, Tak jsme tam casto jezdili a potom si uvédomili, Ze se to nemeni.

Potom zacali Fikat, Ze je to nas problém a ze si budou Zit svoje.

Z vysledku Setfeni vyplyva, ze kazda z respondentek vnimala svoji situaci v rodiné podobné, i
kdyZ je kazda Gplné€ z jinych poméri. Dilezitym ¢lovékem, ktery v jejich zvladani emocnich
vypjatych situacich — jak vztahli mezi sourozenci, Sir$i rodinou, tak i ekonomické situaci hraje
velkou roli je manzel, ktery je vniman jako velka opora navzdory tomu, ze nemohou v dusledku

péce o postizeného ditéte travit spolecny Cas.

Vyzkum ukézal, Ze se vztahy v rodiné zdsadnim zplsobem zménily. Nejen partnersky, ale 1
sourozenecky a vztahy s Sir§i rodinou. Ukdzalo se, Ze narozeni ditéte s postizenim do rodiny
rodinu ovliviiuje ve vSech oblastech Zivota, nejen ve vztazich. Je to t€zké téma jak pro rodice,
sourozence, tak $irsi rodinu ditéte s postiZzenim. Je proto diileZita spoluprace mezi rodinou, diky

které se vztahy v rodin€ mohou zlepsit a pfispét k lepSimu zvladani situace v rodiné.
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Zavér

Bakalafska prace se zabyvala tim, jaky vliv na partnerské a sourozenecké vztahy v roding i
vztahy s Sirsi rodinou, mélo dité s kombinovanym postizenim. Zabyvala se téz ekonomickou a

socialni situaci v rodiné.

Teoretickd Cast prace obsahuje tfi kapitoly. V prvni kapitole jsem vymezila pojem
,kombinované postizeni®, etiologie kombinovaného postizeni, socialni sluzby, které¢ podporuji
rodiny s kombinovanym postizenim a druhy kombinovaného postizeni (PAS, SYNGAP,
vyvojova vada mozku, ADHD...), ktera se odrazila v praktické ¢asti mé bakalatské prace. Ve
druhé kapitole jsem vymezila pojem rodina, typy rodin a funkce rodin. V posledni kapitole
teoretické ¢asti jsem definovala pojem mezilidsky vztah, partnersky vztah a sourozenecky
vztah. Zminila jsem se i o §ir$i rodiné. Cilem teoretické ¢asti bylo objasnit problematiku
kombinovaného postizeni, sezndmeni se s pojmem rodina, mezilidsky vztah, partnersky vztah,

sourozenecky vztah a specifikace jednotlivych druhit kombinovaného postiZeni.

Prakticka ¢ast bakalaiské prace se zabyvala vyzkumem vztahti v roding ditéte s kombinovanym
postizenim. Hlavnim cilem bylo zjistit, jakym zptisobem dité s postizenim ovlivnilo vztahy
vrodin€. Ve vyzkumné cCasti bakalafské prace jsem zkoumala, jaky dopad mize mit
ekonomicka a socidlni oblast na vztahy v rodin€ a jakym zptisobem muze ovlivnit partnerské,
sourozenecké vztahy a vztahy s SirSi rodinou. Pro vyzkumné Setfeni jsem zvolila kvalitativni
metodu sbéru dat. Zmapovala jsem rodinny Zivot péti konkrétnich rodin, kdy jsem na zakladé
multi-ptipadovych studii, polostrukturovanych rozhovorti a jejich analyzy (oteviené kddovani,

interpretativni fenomenologicka analyza) dostala hlubsi vhled do téchto rodin.

Z vypovédi respondentek vyplynulo, Ze narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo rodiny v podstaté
ve vSech oblastech Zivota. Nejvétsi omezeni respondentky vnimaly v socidlni oblasti, kdy

reakce okoli nebyvaly vzdy pfijemné a citily se ve spolec¢nosti spiSe izolovany.

Celkové bych zkonstatovala, Ze i ptes veSkeré prekazky maji rodiny s ditétem s kombinovanym
postizenim potencial vytvaret prostfedi lasky, porozuméni a podpory, které ptispivaji k celkové
pohodé¢ a rozvoji ditéte. Touto praci nabizim ptispévek k porozuméni této problematice, ktery

by mohl slouzit jako zéklad pro dal$i vyzkum.
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Priloha ¢.1
Ptepis rozhovoru ¢. 1 (R1)

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co bylo

jiné?

., Vtom pohybovym, viastne vtom sedmym meésici teprve zacal valet sudy. To jsme
rehabilitovali teda a nebylo to takovy zivy diteé, nebo takové komunikativni. To Zvatlani tam
chybélo. Ten vyvoj byl prosté zpomalenej, ale v tom sedmém mésici nebyl tak zpomalenej jako

to bylo treba v roce, kdy nesedél, nelezl. *

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyZ jste se dozvédéli diagnozu, kterou Vase dité ma.
»15 mésici“. On se v kvétnu narodil a za rok v zafi na magneticky rezonanci pfisla

diagnoza.*

3. Jak jste se s touto diagnozou jako rodice vyporadavali?

,»No, bylo to tezky. To zacalo byt velice zajimavy, protoze manzel, kdyz jsem byla tehotna,
zacal mit psychicky problémy. Nez mi doslo, Ze je to psychickyho razu, tak to chvilku trvalo, ale
projevila se u néj panicka porucha viastné v dobé mého tehotenstvi. Ja jsem prozivala hrozny
strach, Ze doma budu mit postizeny dité a chlapa, kterej to nezvladne, takze jako nastésti
prekonali jsme to, ale méla jsem opravdu velky strach, ale nakonec to zvladl, a to klobouk dolii.
Neumeéla bych si predstavit mit doma dva, o ktery bych se musela starat. To bych asi nedala.

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vypoiadat? (prarodice,

stryc, teta...)

. Bylo to hlavné pro maminku hodné tezky, ale maminka myslela vzdy pozitivné a
nepripoustéla si postizeni Kaji. Ja jsem nastoupila do prace, kdyz bylo Matyaskovi 4 a on sel
do Skolky, tak maminka s nim zacala jezdit do lazni. Maminka s nim jezdila na dovolenou,
hlidala nam Matyaska. Takze viastné hmmm...maminka byla velkou oporou. Bohuzel maminka

3

zemrela pred trema rokama, takze veskera podpora a pomoc se vlastné ztratila. *

67



5. Jaké zmény jste zaznamenali po prichodu ditéte s postiZenim v rodiné?
., Zmeny byly hlavne v ty socidlni oblasti hmmm a stdle jsou. Nemiizeme s manzelem spolu

na veceri, na riizny jiny akce, protoze nemame hlidani, jak nam mamka zemrela no.

6. Prepadla Vias nékdy obava, zda péci o syna/dceru a jejiho bratra/sestru zvladnete?

,, Hmmme...asi v pohodé, neméla jsem obavu, Ze to nezviadnu, spis nas ted’ v soucasné dobé
strasi doktori, protoze furt je ted nebezpeci, zZe se zméni Matyaskovo chovani, zZe zacne byt
agresivni, Ze zména chovani tam bude. Zatim o tom nechci néjak mluvit. To je ted asi nejveétsi
strasak, ze by mohl zacit byt velmi agresivni ne jenom v takovymto, kdyz mate svoje zachvaty
vzteku, nebo to ani nejde rict vzteku, takze aby to neprerostlo, zZe zacne ublizovat nam. Ted ma
obcas, zZe se kousne do ruky, ale nema tendenci prosté ublizit, ale to Fikam to je typickej
pubertak. Spis ne strach, Ze bysme to nezviddli, spis rozdelit péci o ty dveé deti, aby jedno nebylo

poznamenany. “

7. V jakych oblastech je starost o dité s postiZenim nejnaro¢néjsi?

,, Hmmm asi v tom pochopeni, protozZe se u nas hmmmm Matyasek v pohodé pod dohledem
naji, musime ho obliknout, ale to je asi to nejmensi, ale spis to pochopeni, protoze nékdy clovek
nechdpe, co chce, takze potom z toho vznikaj treba nedorozumeéni, takze obcas ma myslenku,
nez mné dojde, ze to mysli dobre, tak zareaguju ja Spatné. Ty oblasti asi toho pochopeni jsou
nejhorsi.

8. Jaka vnimate pozitiva a negativa ditéte s postiZenim

., Pozitiva, clovék si zacal vazit vseho drobnyho, malyho, kazdyho pokroku,kazdy radosti ,
prosté negativa, ty jsou spis jako v tom, ze kviili tomu, ze mamka vilastné zemrela, tak od té doby
my nemame vlastné s manzelem moznost jit sami na veceri, jet spolu nékam na vikend, protoze
prosté to hlidani nemame. Nikdo si nevezme bohuzel Lukaska zaroven s Jarou. To je asi
negativum, ze nas to jakoby asocializuje od ostatnich. *

9. Zménil se Vas vztah s partnerem po narozeni ditéte s postiZzenim? Pokud ano, jak?

, Hmmm ja myslim urcité k lepsimu. Kdyz to tak reknu blbé (smich), tak manzel se stal
samostatnéjsim (smich), je jedinacek. Nechci do toho Stourat, jedinackové jsou takovi...
(smich). Kdyz Matyaskovi rekli diagnozu, tak ja jsem odjela na Sest tejdnii a manzel se staral o

‘

tu domadcnost, a to jesté nebyl Jara na svete, takze ja myslim, Ze mu to hodné dalo. *
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10. Vyuzivate néjakou socialni sluzbu? Pokud ano, jakou?

. My vyuzivame odlehcovaci sluzbu v dobe prazdnin, protoze, priméstskej tabor je na tri
tejdny, prazdniny, velky devet tejdnii, takze ctyri tejdny by mél byt Matyasek v odlehcovaci
sluzbe, pokud se tyto prazdniny zadari. Mame viastné moznost vyuzit i odlehcovaci sluzbu pres
noc, ale jesté jsem se na to néjak nepripravila. Meli bychom ho na to pripravit, protoze jednou
s nama nebude moct byt kazdy den doma, tak at na to je pripravenej, ale ja jsem se jeste
nepripravila. Mam strach z toho, ze si bude myslet, ze jsme ho odlozili a on si bude myslet, Ze

uz se nevratime.

11. Ovlivnilo Vase dité Vasi socialni situaci? Pokud ano, jak?

., Ano velmi, jako mohla bych jit sama treba do divadla, ale clovéku se nechce a zase vim,
Ze Matyadsek by podvédomé na mé cekal, kdy se vratim domii, a to zase nechci. On potiebuje
mit tu smecku pohromadé. On nesnese, kdyz nahodou manzel se zdrzi v praci, protoze na to
neni moc zvyklej, ze by manzel chodil pozdé. Kdyz ja jdu do Skoly o vikendu, tak Matyasek je
videt, ze je jako tam stoji u téch dveri, u toho okna, a ceka prosté pul dne, kdy mama se vrati.

Potrebuje mit smecku pohromade. “

12. Ovlivnilo Vase dité Vasi ekonomickou situaci? Pokud ano, jak?
,,No narocny to financné bylo. Nastesti manzel docela slusné vydelava a ja dneska uz mam
taky prijem, tak to neni tak devastujici proste, protoze jsme schopni ze dvou prijmii rodinu

zabezpecit. V pripadeé, kdy bych ja méla ziistat doma, bylo by to napinavejsi.

13. Jak se citi sourozenci v roli bratra/sestry ditéte s postizenim? Jaky spolu maji
vztah?

R1 ,, Onijsou na sebe hrozné fixovany, prosté oni maj spolu od zacatku super vztah. Jak jsem
z toho méla strach. Od zacatku, co jsem si Jaru prinesla z porodnice, on je na néj néznej. Ted
uz by ho nejradsi zavalil ... (smich). NemuiZe se proste navalit na 20 kilovyho brachu. Jara asi
vzhledem k tomu Matyadskovi, tak vlastné je to pro néj prirozeny pro Jaru, protoze se do ty
situace narodil. Kdyz to byva opacné, byva to horsi, kdyz se narodi ke zdravému diteti postizeny,
a to se najednou ta péce vsechna toci kolem toho postizenyho, ale Jara je zvyklej, Ze vlastnée se
do ty situace narodil a je tim pddem i samostatnéjsi. Reknu Jarovi ,,Jdi se oblikat!* a
Matyaskovi jdu pomoct.

Ja: ,,Jasné, a on to chape jako v pohode, Ze je potieba pomoc tomu Matydskovi? *

R1: ,,Jako zatim dobry, ale je videt, jak mame pro sebe ty dovoleny, Ze si uziva to, zZe ten

I3

brdacha tam neni a Ze jsme jenom my dva.
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Ja: ,, To je jasny, Ze to tak vnima, prece jenom se stejné kolem Matyadska ta péce toci. Vlastnée
to muze vnimat i o to vic vsechno, Ze vlastné s Matyaskem nemiiZete na ty akce. Jako jasné mohli
byste se rozdelit, ale uz nemiizete délat vSechno spolecne, a tady aspon vidi, Ze se netoci vSechno
jenom kolem Matyaska.

RI1: , No, kdyz jsme na dovoleny, vidycky se musime rozdeélit no.” Kdyz jsme byli na

‘

dvouhodinové prohlidce zamku, on by to tam tak dlouho nezviadnul, tak proto.*

14. Kdy si poprvé sourozenec ditéte s postiZenim zacal uvédomovat, Ze se jeho
bratr/sestra vyviji jinak nez ostatni déti?

,, Vic to asi 7esi posledni dva roky, se pta, pro¢ Matyasek je jakej je, tak se mu to snazime
vysveétlit, Ze prosté uz to lepsi nebude a samoziejmé si uvédomuje, zZe ten bracha neni zdravotné
v porddku. Viastné jakoby hloupej a vlastné se mu snazim vikat pravdu, nebo aspon to vysvetlit
tak, aby to pochopil vzhledem k véku, ale prosté neni tak hloupej, vi jak se chovaj jiny deti

v Matyaskovym véku a ze kdyz jeho bracha plynule nemluvi, tak asi v poradku nebude Zejo. “

15. Myslite si, Ze se sourozenec citil nékdy odstréené z diivodu poti‘eby vétsi péce o
Vase dité s postiZzenim?

,, Urcité ano, ale s Jarou si vyhrazuju posledni dva roky minimalné tejden, kdy s nim jedu
na dovolenou, a je to vlastné pro nej, aby mél pocit, Ze mam cas jenom na néj. Veénovat se
opravdu jenom jemu bez toho Matyadska, jinak se déla prave vSechno s ohledem na néj. Tam
nemiizeme, tohle nemiizeme, tohle by Matyadsek nezvladl, takze je to opravdu ten tejden pro nas,

Ze my dva spolu jedeme. **

16. ReSite otazky budoucnosti (Kdo se o Vaseho syna/dceru postara)?

R1: ,,No to resime, a kdyz Matyasek propadne o dva roky, stejné skonci ve skole, takze
reSime, co bude, a s tim je teda velky problém. SnaZili jsme se nékoho oslovit, zjistovali jsme
informace a zjistili jsme, Ze musime mit trvaly bydlisté v Praze, Ze maji poradnik, Ze se mame
prred ndstupem piihlasit. Resit v kvétnu, jestli mi ho nékam vezmou je dost narocny, protoze
tech mist moc neni, co si budeme nalhavat. Ta budoucnost bude velice zajimava.“ Musi si
clovek uvedomit, Ze ta budoucnost néjaka je. Miizu byt pecujici osoba, ale musime si uvédomit,
Ze mi ta sila jednou dojde. Nebudu mit na to psychicky, fyzicky, ze ten Lukds skonci v nejakym
tydennim stacionari. Jednou ta hladina nasich sil proste pretece a musime s ohledem zase na
toho Jaru. Jara tu je taky. Neni to jenom Lukasek v Zivoteé, ale je tady ten Jara. Nechci, aby mi

to jednou vycetl, ze jsem vSechno delala pro Lukase a pro néj ne
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Ja:“ Kdyz se zeptam...napadlo Vas nekdy, ze by se treba Jara mohl o Matyaska nékdy
v budoucnu néjak postarat, az to u vas nebude mozné“?

R1: ,, Mé to napadlo taky, protoze jsme byli na Vagonech a tam je prosté v ty vesnici centrum
pro mentalné postizeny. Jara se na to ptal a ja jsem mu odpovédéla, jo v takovym centru skonci
Jednou Matydsek a on, Ze se o néj postard. Rikam Jarovi, Ze to po ném nikdy nemiizu chtit. Co
bych chtéla, az ja nebudu moct, tak proste, aby ten Jara zkontroloval, Ze ten Matydsek nikde
neni tyranej, zanedbanej, zZe je spokojenej. Ja po ném nemiizu chtit, aby sviij Zivot musel pro
Matyase obétovat, pro to se nenarodil. Nenarodil se pro to, aby on byl ten pecujici. To po ném

‘

nemiuize nikdo chtit, aby obétoval sviij zZivot néjakymu brachovi.
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Priloha ¢. 2

1. Kdy jste zacali pozorovat, ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co bylo jiné?

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyz jste se dozvédeli diagnozu, kterou Vase dité ma.

3. Jak jste se s touto diagnézou jako rodice vypotradavali?

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vyporadat? (prarodice, stryc, teta...)
5. Jaké zmény jste zaznamenali po pfichodu ditéte s postizenim v rodiné

6. Prepadla Vas n¢kdy obava, zda péci o syna/dceru a jejiho bratra/sestru zvladnete?

7. V jakych oblastech je starost o dité s postizenim nejnarocnéjsi?

8. Jaka vnimate pozitiva a negativa ditéte s postizenim

9. Zménil se VA4S vztah s partnerem po narozeni ditéte s postizenim? Pokud ano, jak?

10. Vyuzivate néjakou socialni sluzbu? Pokud ano, jakou?

11. Ovlivnilo Vase dit¢ Vasi socialni situaci? Pokud ano, jak?

12. Ovlivnilo Vase dité Vasi ekonomickou situaci? Pokud ano, jak?

13. Jak se citi sourozenci v roli bratra/sestry ditéte s postizenim? Jaky spolu maji vztah?

14. Kdy si poprvé sourozenec ditéte s postizenim zacal uvédomovat, Ze se jeho bratr/sestra

.....

15. Myslite si, ze se sourozenec citil nékdy odstréen¢ z diivodu potieby vétsi péce o Vase dité
s postizenim?

16. Resite otazky budoucnosti (Kdo se o Vaseho syna/dceru postara)?
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Priloha ¢. 3

et /
Piepis rozhovoru &. 1 (R1) %A}T% RIS M

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se ne\gyvul i jako ostatni déti? Aco k}? %ﬁ?

bylo jiné? / U o) ( 006//)’ Cé? on /9(&

——— . K tor sy b
'om pohyb /o wlastné v tomgedmym mésicifteprve zacal valersudy e ‘/_
iteda a neby!o to takovy Zivy dite, nebo takové komunikativni. To j/ é)

e

Zvatlani tam chybélo. Iggwoj byl prosté zpomale%ale v tom sedmém mésici
nebyl tak zpomalenej jako to bylo treba v roce, kdy nesedél, nelezl.”

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyZ jste se dozvédéli dl/agnozu, kterou Vai/dute
ms. L&k DITETE P &l STEM  pirtbr o2

15 mésic 30n se v kvétnu narodil a za rok v zafi na magneticky rezonanca prlsjaO/)f Cd
diagnoza.“ ' li;é)% '@ﬁf S F:T\(‘ (‘{;
‘ U 7 Vu N

3. Jakjste se s touto diagnézou jako rodié@g_vgl’i E . 4 ﬁ? 7/ /774‘7
tehorna zacal mfr@syclyg@roble . NeZ mi. QOsio Zejeto
tak to chvilku trvalo, ale projevil: n pama viastné vdobe méeho
téhotenstvi. Ja jsem proZival rozny stra udu mit postiZeny dité a
chlapa, kterej to nezvladne, takZe jako nastésti pfekonali jsme to, ale méla jsem
opravdu velky strach, ale nakonec to zviadl, a to klobouk dolli. Neuméla bych si
pfedstavit mit doma dva, o ktery bych se musela starat. To bych asi nedala.”

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vyporadat? (prarodice,
stryc, teta...)

»Bylo to hlavné prw hodne téZky, ale maminka byla napomocna. Ja jsem
nastoupila do prace, KdyZ bylo&&k 9% 4 a on Sel do Skolky, tak maminka s nim e T’fﬂl{gm
zadala jezdit do lézni. Maminka s nim jezdila na dovolenou, hlidala namEssska.
TakZe vlastné hmmm...maminka byla velkou oporou. BohuZel maminka zemiela
pfed trema rokama, takZe veskera podpora a pomoc se vlastné ztratila.”

5. Jaké zmény jste zaznamenali po pfichodu dltete S postlzen!m v rodi ng" S <
’ ‘Z*»?é &

~Zmény byly hlavné vty socralm oblasﬁ hmmm a stalé ] jsou. Nemuzeme
s manZelem spolu na vedefi, na rizny jiny akce, protoZe nemame hlidani, jak ném
mamka zemiela no.”

6. Pepadla Vés nékdy obava, zda pééi o syna/dceru a jejiho bratra %&’ Fr2 &K,o"?ﬂ

zviadnete? N CBLL OV Y 5

———— /b 7
HSHmmm.. as: v pohode nemeia jsem obayu, Ze to nezvladnu, spis nas ted’ Q’ 2L M’
v soucasné dobé strasidoktofi; protoze furt je ted'nebezpeci, Ze se@ T S

P s et

“=figieSlmee-chovani, Ze zaéne byt agresivni, 7e zména chovéni tam bude. Zatim o
tom nechci néjak mluvit. To je ted asi nejvétsi straSdk, Ze by mohl zacit byt velmi
agresivni ne jenom v takovymto, kdyZ mate svoje zachvaty vzteku, nebo to ani
nejde Fict vzteku, takZe aby to nepierostlo, Ze zacne ubliZovat nam. Ted'md ob¢€as,

73

/ 7-/{))%



Priloha ¢. 4

Pirepis rozhovoru €.2 (R2)

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co
bylo ||ne” T ‘
,,Nekdy I(o!em pu! Eg, kdy jsem méla takovy pocit, tim, Ze jsem méla stars{

. dceru reaguje jinakna podnety, at' uZ oblicejovy, jakoby koukal za nas. Em otivné
reago val na zvuky, kdyZ to bylo opravdu hlasits, tak plaka! Tr‘eba luxjsem zapla,

uZ tentokrat, kdyZ sedél, tak si séhnul po ]edne hracce mmm'zajr]ma Yy ho tocn/e

hralky, na piskovisti zboZrioval pfesypaci kybliiqg netvan[ hru a nevyhledaval ty

,den neprobihala potieba té komumkace Jdj jsem :do hry musela vprawt ahra ERE L
};o bavila jenom, kdyz byla po jeho, a\g &T Wﬂqmyslela ze e je to nefak?;;

e barakterovej rys,‘lsb Méli jsme doma koberec, kde byla nakreslen silnice a on

jezdils auiickama j jenom po obvodu.”

-

M
‘,5-;,@

2. Kolik let bylo VaSemu ditéti, kdyz jste se dozvédéli diagndzu, kterou Vase dité ‘i"‘f‘f
ma. . A LN
»Podstoupili jsme nékolik vysetrem takove to kolecko,. Ped;atne fonratne U¥ 4,
neurolog;e a pak seto roz,'elo a vede!a jsem ze do béZné | MS nepu;d“e:, Bylo mu ’ Ly ]

‘p(;'sr.'zem E}ng.'smus KdyZ jsme tady v Praze byli rok a pil, tak doktofi dlouho
neveédgli, jestli je to ten autismus, protoZe v nékterych vécech nesplfioval tu
triddu. TakZe jsme si mysleli, Ze to je atypicky autismus, ale nakonec jsme byli u
psychiatricky a ta mu diagnostikovala ten détsky autismus a bylo vymaiovéno.“

“p Qaly ,.»3 O
3. Jakjste se s touto diagnézou jako rodice v_ypor{adavatl'-' ad
w samoziejme to byl Sok jalc,qg manzg!a pro mé tak i pro dceru, kterd \} 1
vte dobé byla v pfedskolnim véku, kdy? uz? jsme Jizacali vysvétiovat, 7e braska je
Jiny.
4. Bylo téZké pro $irsirodinu a okoli se s touto informaci vypofadat? (prarodice,
stryc, tef
No to je do dnes

chtéji néco do

Oni o tom nevédi nic, nechavala jsem to na nich, a jestli se

et..., co chtéli, se zeptali. Reklajsemjum v cen:ue to jiné. On| ’
ho-berou spis jako vnoucka, Ze by ho nejradsi rozmazlovali. Ackolw;a Jsem .
strlktn; aby si v8echno délal sam, tak oni by mu nejradsi obouvali boty ¢
Samozfejmé smutny to je pro tu rodinu, ale Ze by se z toho nékdo extra hroutil, to
asine

5. Jaké zmény jste zaznamenali po pfichodu ditéte s postiZzenim v rodiné

nejalze?éé"adm zmeny neslo, spis jsme se uéili, jak s nim komunikovat.

Samoziejms, 7e n4s ro‘Gvnﬁo do urcité miry s\béia’lné protoZe chodime jen na
akce, kde neni pfehnany hluk a odkud se dé jakoby utéct. Dokud to bylo moZné,
tak jsme jezdili na lyZe. Ted uZ to bohuZel ne$lo a ani s tim pasem to nezvladal.
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Priloha ¢. 5

Nadrazena kategorie: Procesy

Kristyna | Lenka Sara Eva Kamila
1.Vnimani

pocitil pfi vyporadavani se . . . . .
s postizenim ditéte

postizeni v raném véku ditéte na . .
zaklad¢ predchozi zkusenosti

odchylek v hrubé motorice ditcéte * * * *
odchylek v komunikaci ditéte * * *
odchylek v poruse chovani ditéte *

2.Negativni ovliviiovani

socialni oblasti * * * * *
ekonomické oblasti * * * *

pracovni oblasti

sourozeneckého vztahu

partnerské oblasti

Nadrazena kategorie: Postoj

1.Pozitivni pFistup prarodici

k podileni se na vychové ditéte s
postiZzenim * * * *
ke zjisténi diagndzy ditéte s
postizenim * *
2.Ziskani

jiného ndhledu na Zivot

%

pratel diky narozeni ditéte

s postizenim

vdécénosti za malic¢kosti
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zkuSenosti s ditétem s postizenim

diky kter¢ se stali lepSim ¢lovekem * * *

3.Pozitivni pFistup sourozencui

k celkové situaci v rodiné * * ®

k sourozenci s postizenim * * *

Nadrazena kategorie: Metadovednost

1.Akceptace

postizeni ditcte * * *
zmén v rodiné * * *
vsech prichdzejicich emoci

v souvislosti s narozenim ditéte s

postizenim * * *
reakce okoli na dité s postizenim * * *
ptistupu 8irsi rodiny k ditéti

s postizenim ® * *
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Priloha ¢. 6




