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ANOTACE

Diplomova prace Doprovazeni handicapovanych a jejich rodin se zabyva
tézkymi zkouskami, kterym jsou vystaveni rodie po narozeni ditéte s postizenim.
Vzhledem Kk naro¢nosti situace, ktera neni jednorazova, ale dlouhodoba, jsou rodice
radi kazdé podpoie a pomoci. Citlivé doprovazeni téchto rodin je proto velmi
dalezité. Aby bylo ucinné, je tieba pochopit jak mySleni, citéni a potieby
handicapovaného ditéte, tak i ¢lenil jeho rodiny a SirSiho okoli. Tato prace se proto
zabyva naronymi zivotnimi situacemi, stresem a jejich zvladanim obecné, dale
zdravotnim postizenim ditéte, piijetim tohoto ditéte rodiCi a tim, co pro né¢ nova
aneCekand situace prinasi. Podrobnéji probira problematiku déti s autismem
a s Downovym syndromem. Ukazuje na vyzna¢nou ulohu podpory poskytované
svépomocnymi sdruzenimi a skupinami détem s postizenim a jejich rodinam. Zabyva
se doprovazenim téchto rodin a déti shandicapem, a to i jako vyzvou

pro evangelizaci a pastoraci.
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ABSTRACT

Diploma thesis Assistance to the handicapped people and their families deals
with demanding challenges which parents with children born with handicap are
faced. Concerning the exacting situations that aren’t one — time but long-term,
parents are grateful for each support or help. Therefore a sensitive assistance to these
families is very important. To make it effective, it’s necessary to understand both
thinking, feelings, handicapped child’s needs and members of their broad
surroundings. That’s why this thesis occupies with challenging life situations, stress
and stress coping in general, child’s handicap, accepting this child and related
unexpected new situations by parents. The thesis deals with issues related to children
with autism and with Down’s syndrome. It presents significant role of support for
children with handicap and their families provided by the self-governed associations
and groups. It occupies with assistance to these families with handicapped children

by means of challenge for pastoral work and evangelization.
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Uvod

Rodiny jsou dnes vystaveny mnoha tézkym zkouskam. Neustale se snizuje
pocet manzelstvi a vzrasta pocet neoddanych a spoluzijicich part. V souvislosti
S timto trendem se ztraci povédomi o trvalosti manzelstvi. Da se fici, Ze je to jakési
znameni doby, vypoveéd o na$i kultufe. Zaroven se z povédomi vytraci i ucta
K nenarozenému Zivotu a s ni i tcta ke stafi. Pokroky biologickych a medicinskych
véd slibuji ,,netuSené moznosti“ v zasazich do samé podstaty fyzického byti ¢lovéka.

Cesta k dokonalosti a vécnému mladi je vSak stale naruSovana. Dosud
nepiestaly pfichdzet na svét déti S postizenim, i kdyz se do obrazu soucasného svéta
né¢jak nehodi. Navic ekonomicky tlak nuti staty, aby se nechovaly ,nerozumné*
a zbyte¢né neutracely.

Zde mlZeme udé€lat maly stith. Do Skoly ptichazi spolu se svymi zdravymi
spoluzéky z vesnice vesely a spokojeny chlapec s Downovym syndromem. Ma sice
individualné-vzdélavaci plan a jeho pokroky se méfi jinymi métitky nez u ostatnich
spoluzakt, citi se vSak ve Skole dobie a spoluzaci ho maji radi. Vyrista v roding,
ktera pro né&j déla vse, co je v jejich silach.

Jsem asistentkou pedagoga a s timto chlapcem denné pracuji. Zname se jiz
od poc¢atku jeho Skolni dochazky, nyni je v Sestém rocniku. Vzajemné se s jeho
matkou informujeme o vSem, co je pro spokojenost a rozvoj chlapce dulezité.

Za téch Sest let jsem trochu nahlédla do obtiznosti zivota rodiny S postizenym
ditétem, ktery pfindsi mnoho ukoli a povinnosti navic. Obdivuji oba rodice, jak to
vSe zvladaji, a to pti dalSich tfech détech. A tak si kladu otazku, co vSechno musi
rodiCe dé€ti s postizenim prozit, o co prichdzeji, co naopak od svého ditéte dostavaji.

Abych ziskala vice odbornych informaci o problematice Zivota rodin
s ditétem s postizenim, zvolila jsem si za téma diplomové prace Doprovdzeni

handicapovanych a jejich rodin.



1 Zdravotni postiZeni

1.1 Vymezeni zdravotniho postiZeni

Vyznamnou skupinu obcant tvoii lidé se zdravotnim postizenim. Je jich
piiblizné 10 % obyvatel Ceské republiky, ponévadz viak vétsina znich Zije
v rodinach, dotykd se zdravotni postizeni mnohem vyss$iho poctu obyvatel. Pocet
osob zasazenych disledky =zdravotniho postizeni v socidlni, ekonomicke,
psychologické &i dalii oblasti, je tedy daleko vy3si.t

»Kazdy odbornik z pomahajicich profesi se diive nebo pozdéji dostava
do situace (at’ jiz jde o poradenstvi, intervenci, terapii apod.), kdy soucasti daného
f'eSeni se stava cela rodina se zdravotnim postiZenim.*“? Mezi tyto rodiny patii i ty,
ve kterych pfichdzeji na svét a vyrlstaji déti s postizenim. Je uZite€né na zacatku této
prace uvést zakladni prehled o zdravotnich postiZzenich, které se jich tykaji.

Zdravotni postiZeni jako trvala vlastnost jedince je dano poskozenim nebo
ztratou urcitého organového systému a projevuje se naruSenim, omezenim
¢iabsenci nékteré standardni funkce ¢i kompetence. Je tieba zduraznit, ze jakékoli
postizeni navic ovliviluje rozvoj celé osobnosti postizen¢ho, jeho socialni situace
a spolecenského postaveni.3

,Handicap predstavuje znevyhodnéni dané nejen urCitym omezenim nebo
postizenim, ale 1 mirou subjektivniho zvladnuti a socialni pozici jedince. Handicap je

psychosocialni kategorii, ktera oznaduje miru zatizeni daného nejen biologicky.**

1.2 Vyskyt a pri¢iny zdravotniho postiZeni

Cetnost lidi s postizenim se v pribéhu ¢asu méni. Néktera postizeni jsou
vrozend (3—-5 % déti), jinad se projevi az po delSim case, dalsi vznikaji nésledkem
urazu a onemocnéni.

Na vzniku zdravotnich postizeni se mohou podilet

! Srov. MICHALIK, Jan: Charakteristika zdravotniho postizeni. In MICHALIK, Jan a kol.: Zdravotni
postizeni a pomdahajici profese, Praha: Portal, 2011, s. 31.

2 MICHALIK, Jan: Rodina se zdravotné postizenym &lenem. In Zdravotni postizeni a pomdhajici
profese, s. 93.

® Srov. VAGNEROVA, Marie: Psychopatologie pro poméhajici profese, 4., rozsifené a prepracované
vydani, Praha: Portal, 2008. s. 161.

* Tamtéz, s. 161.
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- poruchy genetickych dispozic,
- vlivy vnéjsiho prosttedi (prenatalng, perinatalné, postnataln¢),
- onemocnéni,

- Urazy.

Zdravotni postizeni délime na postizeni

vrozené (resp. v raném veéku ziskané),

pozdéji ziskané.”

1.3 Kilasifikace zdravotniho postiZeni
Nejbéznéji se zdravotni postizeni déli na:
- télesna,
- mentalni (patii tam také postizeni dusevni a poruchy autistického spektra),
- zrakova,
- sluchova,
- teCova (naruseni komunika¢ni schopnosti),

- kombinovana (kombinace jednotlivych postizeni, napi. hluchoslepota).

1.3.1 Lidé s mentalnim postiZenim a jinou dusevni poruchou
Dusevni poruchy Ize rozd¢lit na
- mentalni retardaci,

- jiné duSevni postiZeni.

1.3.1.1 Mentdlni retardace

Pokud jde o mentélni retardaci, lze ji ,,definovat jako vyvojovou duSevni
poruchu se sniZzenou inteligenci, demonstrujici se predev§im snizenim kognitivnich
(). poznavacich), fecovych, pohybovych a socidlnich schopnosti.«®

Z této definice vyplyva, ze k zjisténi syndromu mentalni retardace nestaci
stanoveni IQ pod 70, ale musi nasledovat zhodnoceni fady dalSich aspektti osobnosti,
pfedevSim toho, zda diagnostikovany jedinec spliiuje poZadavky na n€ho kladené

uz§im 1 Sir§im prostredim.

® Srov. tamtéz, s. 162.
® VALENTA, Milan: Lidé s mentalnim postiZenim a jinou dusevni poruchou. In MICHALIK, Jan
a kol.: Zdravotni postizeni a pomdhajici profese, s. 115.
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Pojmem zastieSujicim vSechny jedince s 1Q pod 85 je mentalni postiZeni,
ktery je SirSi neZ termin mentalni retardace.

,Jestlize se jedna o mentalni retardaci vrozenou ¢i ziskanou casné, do dvou
let véku (nkteti autofi jesté dodéavaji nasledkem organového poskozeni mozku),
hovofime o tzv. primarnim mentalnim postiZeni zvaném oligofrenie
(tj. slabomyslnost), piestoze tento termin v poslednich letech jako by ponékud
ustupoval nadfazenému pojmu mentalni retardace.*’

Oligofrenie nema tendenci se zlepSovat ¢i zhorSovat. Tim se lisi od demence
(sekundarni postiZeni, které vznika po druhém roce Zivota a postupné se zhorsuje).

Demence détského veéku se oznacuji jako deteriorace inteligence.

Pro stavy pifipominajici oligofrenii se donedavna pouzival pojem
pseudooligofrenie, ktery vyjadioval vychovnou a socialni zanedbanost.

Od slabomyslnosti odliSujeme slaboduchost, ktera oznacuje tézsi podprumeér
v pasmu 70-80 (85) 1Q (dnes hrani¢ni pasmo mentalni retardace).

Mentalni retardaci 1ze rozdélit na Ctyfi stupné, a to podle hloubky postiZeni

- lehka mentalni retardace (50-69 1Q),

- stfedné tézka mentalni retardace (3549 1Q),
- té€zka mentalni retardace (20-34 1Q),

- hluboka mentalni retardace (pod 20 IQ).8

Podle miry aktivity lze klienty s mentalnim postizenim délit (tj. dle typu
postiZeni) na jedince

- apatické — torpidni, pomalé (vétSina jedincti s Downovym syndromem),

eretické (neklidné, pohyblivé).®

Pokud jde o etiologii mentalni retardace, tato mtize vzniknout v obdobi

prenatalnim (pfed narozenim ditéte),

perinatalnim (v obdobi porodu a bezprostiedné po ném),

postnatalnim (v prub¢hu dalsiho zivota).
V prenatalnim obdobi nalézame jako pti¢iny mentdlni retardace
- dédicné vlivy (nemoc ¢i nedostatek vloh),

- genetické vlivy (mutace genti, chromozomil a geonomu),

" Tamtéz, s. 115.
8 Srov. tamtéz, s. 116.
® Srov. tamtéz, s. 117.
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- enviromentalni vlivy (intoxikace matky a plodu, onemocnéni infekéni
chorobou typu zardének),
- nedostatek plodové vody,
- Urazy matky.
V perinatalnim obdobi se jednd o
- perinatalni encefalopatii,
- hypoxii (napf. ptfidusenim),
- nedonoSenost,
- tézkou novorozeneckou Zloutenku.

V postnatalnim obdobi se setkdvame s pisobenim

infek¢énich onemocnéni mozku,
- traumat,

- nadord mozku,

- nemoci, které kon¢i demenci,

- silnou deprivaci.10

V prenatalnim obdobi hraji dilezitou roli vlivy dédi¢né (hereditarni).
Pokud jde o kvantitativni pohled na pfi¢iny mentalni retardace, jsou ptfevazujicim
faktorem (v prenatdlnim obdobi 1 vSeobecn¢) pFic¢iny genetické.

Nejveétsi skupinou pficin mentalni retardace jsou syndromy zplsobené
zménou poc¢tu chromozomu a nejcastéjSim reprezentantem existence tii chromozomu
(trizomie) misto obvyklych dvou (dizomie) je Downiiv syndrom zptisobeny trizomii
chromozomu 21.

Kromé vSeobecné znamého Downova syndromu existuje cela iada
chromozomovych aberaci spojenych s mentidlni retardaci, jejichz pfiCinou jsou

. Lo ’ v 11
numerické ¢i strukturni zmény chromozomu.

1.3.1.2 Jind duSevni postiZeni
Kromé mentalni retardace se setkdvame s Sirokou paletou jinych duSevnich
poruch, ke kterym patii poruchy psychického vyvoje a poruchy chovani a emoci

u déti.

10 Srov. tamtéz, s. 154.
1 Srov. tamtéz, s. 117-118.
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. ’ , . , 7 12 r . o ’
K pervazivnim vyvojovym poruchiam,“ které zcela pronikaji osobnosti

ditéte a vyrazné¢ méni jeho chovani, moznosti socializace, vzdélavani apod., patii

détsky autismus, ktery je charakterizovan triddou znakl (narusenou socialni
interakci, omezenou schopnosti verbalni 1 neverbdlni komunikace
a stereotypnim chovanim),

Rettiiv syndrom (po kratkém obdobi normalniho vyvoje dochazi ke ztraté
komunikacénich 1 pohybovych schopnosti a dév¢ata maji vyrazné postizeni
inteligence a psychomotoriky),

jina dezintegra¢ni porucha v détstvi (obdobi normalniho vyvoje je
vystfidano ztratou dovednosti komunikace a socidlni interakce, pficemZz
muze dojit po urcCité k ¢aste€né obnove téchto funkci),

Aspergeriv syndrom (ma ptiznaky autismu, avSak schazi retardace feci
a celkového kognitivniho V}'Ivoje).13
U déti s poruchami chovani a emoci se setkavame

s hyperkinetickymi poruchami (syndrom ADHD/ADD jako obdoba
S poruchami chovani,

S emoc¢nimi poruchami,

S poruchami socialnich vztahia (napi. CAN syndrom),

s tikovymi poruchami (piechodna tikova porucha, chronickd motoricka
¢ivokalni tikova porucha, Tourettiv syndrom, ktery je provazen
motorickymi a vokalnimi tiky),

s denni ¢i no¢ni enurézou (pomocovani po 4. — 5. roce zivota),

s enkoprézou (bezdécna defekace normalni stolice),

S poruchou pfijmu jidla v utlém véku,

spikou (pojidanim nestravitelnych latek, jez je typické i pro déti
s autistickou poruchou),

s poruchou se stereotypnimi pohyby,

s koktavosti a breptavosti (ty patii do logopedické péce)."

12'\/ souGasnosti se vice uziva oznadeni PAS (poruchy autistického spektra).
13 Srov. tamtéz, s. 167.
% Srov. tamtéz, s. 168—1609.
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Na zavér tohoto kratkého prehledu nelze nez neuvést doslovnou citaci zavéru
stati Milana Valenty:

,Pracovnik pomahajicich profesi by se v komunikaci s dusevné postizenym
Clovékem mél tidit obdobnymi pravidly jako pti komunikaci s ¢lovékem s mentalnim
postizenim, tj. mit stile na zfeteli takt, toleranci, empatii, ohleduplnost, trpélivost
a uctu k partnerovi s duSevnim postizenim. Je dulezité pokusit se udrzet vstiicné
a pozitivni naladéni hovoru, klidny a pomaly tok feci se zvyraznénymi modula¢nimi
faktory. Nebat se zvyraznit také prostiedky neverbalni komunikace (,,fe¢ téla®),
a to predev§im mimiku (Gsmév je mocnym ,terapeutem®) a gestiku. Je tfeba si
uvédomit, ze fada takto postizenych osob vnima projev druhého ¢lovéka na mnohem
vys8i arovni, nez by tento odhadoval z jejich zpétné vazby ¢i verbalni reakce
na promluvu, dotazy apod. Dale je nutné si uvédomit fakt, ze lidé trpici jinou
mentalni poruchou, neZ jakou je mentédlni retardace ¢i demence, jsou vétSinou
intelektové zcela normalni, nebo mohou byt dokonce nadprimérni, pfestoze by to

, , . s s s . 1
neodpovidalo Grovni jejich verbalni &i neverbalni komunikace. !

1.4 Détsky autismus

1.4.1 Détsky autismus jako pervazivni vyvojova porucha

K nejzavaznéjSim vyvojovym porucham détského mentdlniho vyvoje patii
pervazivni vyvojové poruchy. ,,Slovo pervazivni znamena vSepronikajici a vyjadiuje
fakt, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech.“'® Vrozené poskozeni
mozkovych funkci zhorSuje komunikaci, socialni interakci a symbolické mysSleni
(fantazii) a dité s poruchou autistického spektra nevyhodnocuje informace stejnym
zpusobem jako jiné déti, a tudiz vnima, proziva a chova se jinak.

Britska psychiatryné Lorna Wingova v 70. letech vymezila tii sty¢né
problémové oblasti, které jsou kli€ové pro diagndézu poruch autistického spektra
(triada poskozeni), a to:

- socialni interakei (socidlné-emoc¢ni dovednosti uplatiiované ve vztazich

s rodici, blizkymi osobami, ostatnimi lidmi a vrstevniky);

> Tamtéz, s. 169-170.
16 THOROVA, Katetina: Poruchy autistického spektra, Praha: Portal, 2006, s. 58.
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- komunikaci (fec, gesta, mimika);
- piedstavivost (hra, volny &as, pouZivani predméti).!’

Autismus mize byt spojen s jakoukoli jinou poruchou ¢i nemoci, coz ztézuje
diagnosticky proces. I tak je diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch velmi
obtizna, a to pro nasledujici skute¢nosti:

- rozsahlost a riznorodost symptomatiky,

- rlzny stupen zdvaznosti poruch,

- vurcitych v€kovych obdobich je autistické chovani zieteln€jsi,

- nekdy se stava zietelnou ustupujici tendence typické symptomatiky,

- chovani ditéte se méni pod vlivem socidlniho prostfedi a v dusledku
vychovné-vzdélavaciho procesu,

- podstatnou tlohu maji také osobnostni charakteristiky ditéte, jeho kognitivni
schopnosti a piipadna piftomnost jiné pridruzené poruchy.®

Obtizné zatazeni déti do urcité kategorie pervazivnich vyvojovych poruch
a jejich vzajemné prekryvani (napf. u autismu a Aspergerova syndromu) vedly
k zavedené vSeobecného terminu pro déti s co nejSirSi Skalou a mirou symptomd.
Ve svété se rozsifil a je vsoucasné dobé bézné¢ pouzivan termin poruchy
autistického spektra, Ktery zhruba odpovida pervazivnim vyvojovym porucham.
Nicméné termin poruchy autistického spektra je povazovan za vystiznéjsi, protoze
specifické deficity a abnormni chovéani jsou povazovany spiSe za rtznorodé nez
pervazivni.“19

Typickou pervazivni vyvojovou poruchou je détsky autismus, ktery je
souhrnnym ndzvem pro razné, Casto obtizné rozliSitelné varianty s podobnymi
projevy. Termin autismus poprvé pouzil vroce 1911 E. Bleuler, a to
pro charakteristické stazeni do sebe a tendenci k socialni izolaci. V roce 1943 popsal

psychiatr L. Kanner specifickou poruchu, nazvanou détsky autismus.?

7 Srov. tamtéz, s. 58.

18 Srov. tamtéz, s. 59.

' Tamtéz, s. 60.

2 vAGNEROVA, Marie: Psychopatologie pro pomdhajici profese, 4., rozsifené a piepracované
vydani, Praha: Portal, 2008, s. 317.
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1.4.2 Prifiny autismu

Pfi¢inou autismu je organické poskozeni mozku, na jehoz vzniku se miize
podilet vice faktord a miZze se vytvofit riznymi zpasoby. Cetnost jeho vyskytu se
pohybuje 2-20 déti na 10 000 (to podle piisnosti kritéria) a neni podminéna
sociokulturné. Autismem jsou postizeni mnohem castéji chlapci.

Opakovan¢ byla potvrzena genetickd podminénost autistické poruchy.
Ke vzniku autismu mohou rovnéz prispivat (pokud nejsou pfimo jeho ptiinou)
I exogenni, prenatalné pusobici vlivy (napf. intrauterinni infekce).

I kdyz neexistuje specificky nalez, ktery by byl typicky pro autismem
postizené¢ déti, ma se za to, Ze biologickym zakladem autismu je funkcni
¢imorfologickda zména mozku. ,Pro organicky zdklad této poruchy svédci
skutecnost, ze autistické déti velmi Casto trpi epilepsii (1640 %)“21

S rozvojem autismu mohou souviset i neurochemické odli$nosti centralni
nervové soustavy. Tomu mize nasvédCovat Casta snizena citlivost k bolesti.

Kanner 1 dal$i zejména psychoanalyticky orientovani autofi povazovali
pro vznik autismu za dilezité vnéjsi, socialni faktory, predev§im chovani rodicia
k ditéti. To se vSak nepotvrdilo. ,,Skutenost, Ze rodiCe autistickych déti byvaji
Castéji urcitym zpiisobem napadni (maji sami tendenci se socidln¢€ izolovat, byvaji
rigidni, nemaji radi zmény, nejsou citové vieli apod.) je tfeba chapat spise jako
projev jejich genetickych dispozic“22 a citové chladnou vychovu s odmitanim ditéte
nelze pokladat za pfi¢inu této poruchy. Narusené vztahy k ditéti jsou spise

dasledkem poruchy ditéte nez jeji pricinou.

1.4.3 Psychopatologie

U détského autismu miize byt nastup piiznakl dvojiho druhu. Castéjsi byva
postupny a plizivy rozvoj autistickych deficitl, a to jiz v prvnim roce Zivota, avSak
vV mensim procentu ptipadii dochazi k tzv. autistické regresi. ,,Autistickou regresi 1ze
definovat jako zdvazny vyvojovy obrat zpét, kdy se u ditéte ¢astecné nebo uplné

ey e

chovani, nonverbalni komunikace, hry, a nékdy kognitivnich schopnosti.“** Vyskyt

*! Tamtéz, s. 318.

%2 Tamtéz, s. 319.

% HRDLICKA, Michal, KOMAREK, Vladimir (eds.): Détsky autismus: prehled soucasnych
poznatkii, Praha: Portal, 2004, s. 36.
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regrese je popisovan u 30-39 % autistickych déti a regrese mize nastat jak u déti
do té doby se vyvijejicich zcela normalné, tak i u déti, které jiz predtim mély mirné
znamky autismu.

Détsky autismus je nejlépe prostudovanou poruchou autistického spektra.
Zvl1ast charakteristické jsou abnormality

-V socialni interakci,
-V komunikaci a hie,
- Vchovania zeijmech.24

Pokud jde o abnormality v socialni interakci, kojenci s autismem se ¢asto
vyhybaji o¢nimu kontaktu a nemaji zajem o lidské tvare a hlasy (podezieni, ze dité je
hluché). Nevytvareji vazbu k matce (attachment) a takika neprojevuji strach
Z odlouceni od blizké osoby nebo strach z cizich lidi.

Pozdg¢ji se dale rozviji naruseni socialni interakce (nezajem o kontakt s lidmi
a slaba nebo zadna odpovéd na emoce okoli). Vyvoj vztahu k nejblizs§i roding se
opozd’uje a zistava viditelné nestandardni. Napadné je Casté neptizplisobeni chovani
socialnimu kontextu (Spatné pouzivani socialnich signali a slaba integrace
socialniho, emo¢niho a komunika¢niho chovani).

Dale se podivejme na abnormality v komunikaci a hie. AZ u poloviny déti
s autismem se nikdy nerozvine dostatecné pouzitelna komunikativni fe¢. U ostatnich
S dostatecné rozvinutou fteCi se setkavdme s monotonnosti, bezptizvucnosti,
neemotivnosti. V fe¢i mohou byt napadné echolalie (mechanické opakovani prave
slySen¢ho), zdména zajmen (napi. misto ,,ja*“ pouziva ,,on“ nebo ,ty*), naruSena
vétna stavba a Sroubované, malo vystizné vyjadfovani.

Postizena byva i1 neverbalni slozka komunikace (je potlatend az vymizela
gestikulace, byva plochd mimika — ,,vyraz ml¢enlivé moudrosti‘).

U déti s autismem je patrna porucha ve fantazijni a spolecenské napodobujici
hie a nedostatek tvofivosti a fantazie VvV mySleni. Pfi hie se dité¢ s autismem
stereotypné soustfedi na detail (napt. otaceni koleCkem po celé hodiny)
a na nefunk¢ni aspekty hracek (ocichavani, olizovani).

Pokud jde o abnormality v chovani a zajmech, dominuje zde Ipéni

na nemeénnosti zivota a prostiedi (dodrzovani nefunkcénich ritudld, odpor

2% Srov. tamtéz, s. 36-38.
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I k sebemensim zménam osobniho prostiedi — vybuchy vzteku). ,,Autisté mivaji
rovnéz neptfimérené reakce na bézné zvuky (napt. hluk z vysavace), pachy ¢i chut’
potravy. Naopak byvaji zvySené¢ odolni vuci bolesti, a to muze vést
a7 k neopatrnému, sebezrafiujicimu chovani & dokonce k sebeposkozovani.“%

Pro okoli jsou napadné motorické manyrismy (stereotypni, opakujici se
pohyby rukou, prsti nebo i celého téla bez zfejmého ucelu, a to pfi nepohodé, stresu
nebo uzkosti), které slouzi k uvolnéni napéti.

U casti déti sautismem se vyskytuje hyperaktivita, kterd vyzaduje
farmakoterapeutickou intervenci. Autistické dité ma ziZené a specifické zajmy, které
jsou zcela odlisné od zdjma vrstevnikll (zdjem o nezivé, mechanické predméty,
ne vSak o spolecenské a interaktivni koni¢ky a hry s vrstevniky).

Vyskytuji se i dalsi, jiné napadnosti. Patii mezi n¢ opozdéni motorického
vyvoje a znamky motorické dyspraxie a abnormalit. ,,Fascinujicim jevem byvaji
tzv. ostrivky specidlnich schopnosti, které kontrastuji s celkovou nizkou urovni

praktickych schopnosti u autisti“*®

(vyjimecna pamét’ na fady nezazivnych udaja,
schopnost provadét zpaméti slozité pocetni tkony, vérné reprodukovéani obrazu

¢i melodie po jediném zhlédnuti ¢i poslechu).

144 Komorbidita

U détského autismu je nejcastéjsi psychiatrickou komorbiditou mentalni
retardace (75 % ptipadi, z ¢ehoz asi 30 % spada do pasma mirné a stfedné tézké
mentalni retardace a 45 % do pasma tézké a hluboké mentélni retardace).

Autismus ¢i autistické rysy se mohou az ve 25 % ptipadil vyskytnout u jiné
diagnostikované poruchy — fragilniho X syndromu a jinych chromozomovych
anomalii, infekce encefalitidy, meningitidy atd. V diferencidlni diagnostice je nutné
na tyto poruchy myslet a zvazovat i etiologickou souvislost.

,Nejcastéjsi neurologickou komorbiditou je epilepsie, pii sumarizaci
dosavadnich studii provedené¢ Volkmarem (1998) byl u DA ptesvédCivé potvrzen
vyssi vyskyt epilepsie (4,8-26,4 % pacientil) nez v normalni détské a adolescentni

populaci (0,5 %).<*’

= Tamtéz, s. 37.
% Tamtéz, s. 38.
" Tamtéz, s. 39.
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1.45 Pribéh a prognéza

Ptiznaky détského autismu byvaji nejvyraznéjsi od 3. do 5. roku Zivota.
Na zacatku skolni dochazky je mozno u déti s autismem prece jen pozorovat urcité
rozliSovani mezi vztahem k rodicim a vztahem k ostatnim lidem. Mén¢ postizené
déti ziskavaji beéhem zakladni Skolni dochdzky urcité komunikativni a socidlni
dovednosti. V adolescenci u nékterych déti je mozno pozorovat zhorSeni
behaviordlnich projevii, avSak u mensi c¢asti déti naopak dochazi ke zlepSeni
symptomatiky. Je tfeba zddraznit, ze i V dospélosti pretrvavaji vyrazné nesnaze

Vv socialnich situacich, a to i u téch nejlépe fungujicich jedincﬁ.28

1.5 Downiiv syndrom

I kdyZ 1lidé s Downovym syndromem tu byli odedavna, byl tento syndrom
jako samostatna diagnéza poprvé popsan az v roce 1866, a to anglickym Iékarem
J. L. Downem. Doktor Down vSak pfi¢inu této diagndzy neznal a jen se domnival,
ze se jedna o jakysi ndvrat k mongolskému plemeni, coz vSak brzy zavrhl jeho syn
I¢kat Reginald. Jak Mark Selikowitz uvadi,® mysSlenka doktora Waandenburga
zroku 1932, ze pfi¢inou uvedeného syndromu by mohla byt chromozomalni
abnormalita, byla potvrzena az 93 let po Downové popisu v roce 1959. Tehdy totiz
doktor Lejeune se svymi kolegy sezndamil odbornou vefejnost s tim, ze Downtiv
syndrom souvisi s nadbyte¢nym chromozomem.

Ponévadz se nositelé Downova syndromu podobaji svymi obliceji Asiatiim,
fikalo se, Ze jsou ,,mongoloidni“, Ze trpi ,,mongolismem®. Dnes je toto oznaceni plné
nahrazeno terminem Downitv syndrom. Navic je tfeba zdlraznit, ze neni vhodné
pouzivat oznaceni ,,Downik®, ale dit¢ s Downovym syndromem. ,,Je to pfedevSim

row v v / o . ¥ r <30
dité. Skutecnost, Ze ma Downlv syndrom, je druhotada.*

15.1 Pri¢iny Downova syndromu
Downtiv syndrom je
- jednim z nejcastéjSich vrozenych syndroma,

- jednim z nejbéZznégjSich chromozomalnich poruch,

28 Srov. tamtéz, s. 42.
2 Srov. SELIKOWITZ, Mark: Downiiv syndrom, Praha: Portal, 2005, s. 38.
% Tamtéz, s. 38.
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- nejCastéji rozpoznatelnou pfi¢inou mentélni retardace,
- avyskytuje se u jednoho ze 700 déti vSech etnickych skupin. ,,Divod
mirn& vyssiho vyskytu u muzii neni znam.«*!

I kdyz pravdépodobnost, ze se matce narodi dit¢ s Downovym syndromem,
vzrusté s jejim vékem, nelze tvrdit, Ze se déti s timto syndromem rodi pouze star$im
zenam. ,,Ve skuteCnosti se dvé tfetiny déti s Downovym syndromem rodi Zendm
mlad$im 35 let, ztoho 20 % vSech déti se syndromem se narodi matkam mlad$im
25 let. %

VétsSinou lze diagnozu stanovit lékafem ihned po narozeni nebo kratce
po ném, a to se znac¢nou jistotou na zaklad¢ vzhledu ditéte. Pfipadné pouhé podezieni
Ize s urcitosti potvrdit teprve podle vysledkl vySetfeni chromozomd. ,,Velmi ziidka
se stava, ze priznaky nejsou pfili§ zjevné, a dokonce ani zkuSeny l€kar zpocatku
syndrom u ditéte nepozné.“33

Je tfeba zdiraznit, Ze Zadné dit€¢ s Downovym syndromem nema vSechny
Z vice nez sto dvaceti charakteristickych ptiznakti, mnoho déti jich ma dokonce méné
nez osm a navic kterykoli ¢lovék miize mit jeden ¢i dva vnéjsi ptiznaky Downova
syndromu.

Kdyz je na 21. mist¢ nadbyteny jeden chromozom, ktery zptisobuje,
7e se V bunice vytvareji urCité nadbytecné bilkoviny, porusi se normalni rist téla
plodu a nastava Downuv syndrom. Bunky plodu se totiz nedéli tak rychle jako
normaln€é, navic je naruseno utvafeni riznych casti téla, a to zejména mozku.
»wJakmile se jedinec s Downovym syndromem narodi, vSechny tyto rozdily uz ma.
Dité, kter¢é mad méné mozkovych bun¢k a odliSnou stavbu mozku, se bude udit
pomaleji. Tyto zm&ny vznikaji pfed narozenim a nejsou Zadnym zptisobem vratné.*>*

V prvé tfadé je nadbyteCnym chromozomem ovlivnéna Zivotnost plodu, coz
vede v 80 % takovych t€hotenstvi k potratu. ,,Déti, které se presto se syndromem
narodi, mohou byt proto povazovany za dikaz schopnosti matky podporovat plod

b&hem t&hotenstvi navzdory této nevyhods.«*

31 Tamtéz, s. 39.
32 Tamtéz, s. 39.
3 Tamtéz, s. 39.
3 Tamtéz, s. 48.
®Tamtéz, s. 48.
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Downtiv syndrom nemusi byt zplisoben jen celym 21. chromozomem, ale
pfitomnosti  nadbyteéného  mnozstvi  tohoto  chromozomu. ,MnoZstvi
21. chromozomu a zpiisob, jimZ porucha vznikd, miZe mit troji podobu.“®*® A tak
rozeznavame tfi formy Downova syndromu:

- trisomii 21. chromozomu,
- translokaci,
- mozaicismus.

Pti trisomii (u 95 % déti s Downovym syndromem) ma dité nadbyte¢ny cely
21. chromozom v kazdé bunce svého téla. Tato nejbéznéjsi forma Downova
syndromu vznika tak, ze jeden z rodi¢t preda ditéti misto jednoho 21. chromozomu
dva tyto chromozomy.

Asi ve 4 % ptipadi je pricinou Downova syndromu jen nadbyte¢nd cast
21. chromozomu. ,,K této poruSe dochazi v piipadé, ze se odlomi malé vrcholky
21. chromozomu a zbyvajici asti obou chromozomi se spoji«®’(tzv. translokace).
Zde vék rodict nehraje Zadnou roli.

Pokud jde o tieti formu Downova syndromu — mozaicismus — jedna se
0 nadbyte¢ny 21. chromozom pouze v nékterych télovych buiikach. Touto formou je
postizeno asi 1 % déti s Downovym syndromem. ,,Lidé postizeni mozaicismem
nemivaji tolik napadné fyzické ptiznaky Downova syndromu, jejich vyvoj a projevy
se blizi obecnému priméru. Avsak normalni uroven intelektovych schopnosti maji

jedinci s timto typem Downova syndromu velmi ziidka.*®

1.5.2 Vyvoj ditéte s Downovym syndromem
Vyvoj déti s Downovym syndromem je

- nepfetrzity,

pomalejsi nez ostatnich déti,

- mén¢ kompletni,

pottebuje vEétsi oporu nez vyvoj jinych déti.

% Tamtéz, s. 49.
3" Tamtéz, s. 51-52.
* Tamtéz, s. 54.
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Uceni v dospélosti se u lidi s Downovym syndromem nezastavuje, naopak
tito ,,mohou udélat velké pokroky a osvojit si nové dovednosti dualezité
pro samostatny Zivot.**®

To, ze uceni déti s Downovym syndromem je mén¢ efektivni nez uceni jinych
déti, je dano odliSnym utvafenim jejich mozku. Navic mozkem je fizen cely jejich
vyvoj. I kdyz se pti spravném vedeni déti s Downovym syndromem mohou zajisté
vyvijet rychleji, nez se dfive predpokladalo, nemohou své vrstevniky dohonit. ,,Proto
bychom méli kazdému ditéti s Downovym syndromem pomoci jeho potencial
maximalné vyuzit, neméli bychom se vSak pokouSet dostat ho za hranici jeho
moznosti. Vysledkem pisobeni takového stresu na déti s Downovym syndromem
byva skutecnost, ze si obvykle vedou spis hiife nez lépe.“40
Pokud jde o srovnani chlapct a divek, divky se obecné vyvijeji rychleji,

u Downova syndromu si vSak tento maly naskok udrzuji i v dospélosti.

1.5.3 Nemoci déti s Downovym syndromem

Déti s Downovym syndromem obvykle onemocni béZnymi détskymi
nemocemi, které nemaji se syndromem nic spole¢ného a jejichz 1écba je vSeobecné
znama. Existuji vSak choroby, kterymi trpi déti se syndromem castéji. Tyto vSak
byvaji mirné a snadno se 1¢¢i. Jedna se naptiklad o suchou pokozku, nemoci hornich
ze sta.

Zavaznym onemocnénim je ucpani ucha, ponévadz mize byt Castou piicinou
ztraty sluchu u déti 1 dospélych se syndromem. Pfitom toto onemocnéni je 1éCitelné,
nesmi se vSak zanedbat pravidelnd vysetfeni sluchu. Détem s vaznym sluchovym
problémem (nedoslychavosti) je tieba vénovat nalezitou pozornost jak ndvstévou
odborn¢ho 1ékate, tak specialné pedagogického centra, kde se ndm dostane
odbornych rad.

Také zrak je tfeba u déti s Downovym syndromem pravidelné vysSetiovat,
ato pro zna¢ny sklon k dalekozrakosti i kratkozrakosti. Dalekozrakost je u téchto

déti Castejsi nez kratkozrakost, byva vSak mirng;si.

3 Tamtéz, s. 56.
0 Tamtéz, s. 57.
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Strabismus (Silhani), se kterym se také u déti s Downovym syndromem
setkdvame, je sbihavy (konvergentni). Pokud dit¢ trpi pferuSovanym ¢i trvalym
Silhanim 1 po dovrSeni ¢ty let, je nutné navstivit o¢niho lékafe. Napravu této ocni
vady lze zajistit také operativné.

U déti s Downovym syndromem se vyskytuje Castéji i nystagmus. Ten je
zptisoben tim, Ze mozek pfesné nefidi pohyby okohybnych svalti. O¢i pak pii divani
se na n¢jaky predmét nezlistavaji v kliku, ale vykonavaji rychlé zaSkuby sem a tam.

Lidé s Downovym syndromem trpivaji téz 1 Sedym zékalem o¢ni Cocky
a kuZelovitym zakiivenim rohovky.

Déti s Downovym syndromem se 1isi od vrstevniktl i nizkym svalovym tonem
a velkou hybnosti kloubt. Potize z toho plynouci s vékem ustupuji.

Nekteré déti 1 dospéli s Downovym syndromem maji extrémné pohyblivé
spojeni dvou krénich obratlii tésné€ pod lebkou — nosice a Cepovce. Nasledkem toho
muze byt stlaeni a uskiipnuti michy a tim k jejimu poSkozeni. ,,Disledkem muzZe
byt ochrnuti koncetin a zasazeni dalSich télesnych funkci, napiiklad dychani nebo
ovladani mocového méchyie. K dislokaci dochazi vétSinou postupné, mize to trvat
mésice nebo celé roky; mize kni vSak dojit i nahle. Nadmérné pohyby krku
libovolnym smérem, mohou nebezpedi dislokace zvysit.“* Pokud se priznaky
uskiipnuti michy projevi, okamzitd I€karska pomoc je nezbytna.

U déti s Downovym syndromem se setkavame i se suchou pokozkou, ktera se
olupuje, praska a nepiijemné svédi.

Downtiv syndrom je doprovazen i pozd¢jSim profezavanim zubt, pozd€jSim
vypadavanim mlécnych zubli a nachylnosti k onemocnéni dasni.

U lidi s Downovym syndromem je obecné¢ Castéjsi hypotyredza (nedostatek
hormonu tyroxinu v krvi), a to jak vrozena, tak ziskana. Tyroxin produkuje $titna
zlaza. Vrozend hypotyredza je asi tficetkrat Castéj$i u novorozencli s Downovym
syndromem nez u ostatni populace a vyskytuje se u jednoho ze sto padesati téchto
novorozencl. Stoji za tim Spatny vyvoj stitné Zlazy plodu. Vcasna 1écby hypotyredzy
thned po narozeni je nezbytnou prevenci trvalého postizeni intelektu. ,,U ditéte

s Downovym syndromem muize nelécend vrozend hypotyredza vyvolat vyssi stupen

* Tamtéz, s. 89.
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mentélniho postizeni, ne jaké by zapiiginil Downiiv syndrom samotny.“** Proto se
pro vcasné zjisténi hypotyre6zy déld ihned nebo kritce po narozeni krevni test.
Protoze u malého procenta déti s vrozenou hypotyred6zou miize byt pfi narozeni
hladina tyroxinu normalni, doporucuje se zkousku po dvanacti mé&sicich zopakovat.

Lécba perordlnim podavanim chybéjiciho hormonu musi probihat po cely Zzivot.

%
4

Cim pozdéji zacne, tim je stupel mentalniho postizeni vyssi.

Ziskanou hypotyre6zu ma asi 30 % lidi S Downovym syndromem. Vznika
na zakladé autoimunni choroby Hashimotovy tyroiditidy, kdy organismus vytvari
protilatky proti Stitné Zlaze. PfiCina této choroby neni zndma. Nastup ziskané
hypotyredzy je velice pozvolny a prvni jeji znamkou u déti je Spatny rtist. Mnoho
dalSich ptiznaki mivaji 1 lidé s Downovym syndromem, ktefi hypotyre6zou netrpi.
Nelécena rozvijejici se choroba vede mj. k onemocnéni srdce nebo ke zhorSeni
mentéalniho postizeni. Hypotyredzu rozvijejici se po druhém roce Zivota lze Gispésné
1é¢it celozivotnim poddvanim tyroxinu.

Hypotyredza se sice Castéji vyskytuje spolecné s Downovym syndromem
ama s nim spolecné vlastnosti, avSak je tieba zdiraznit, ze se jedna o dvé rizné
choroby. Downiiv syndrom neni zpuisoben nedostatkem tyroxinu. Pokud se
0 hypotyredzu nejednd, piiznaky Downova syndromu se podavanim tyroxinu
nezmeéni a jeho nadbytek v krvi mtize zpiisobit zdravotni problémy.

Deset az patnact procent déti s Downovym syndromem trapi zuzeni Casti
tenkého stfeva — dvanactniku. Nasledkem toho jidlo nemtze projit sttevem a dochézi
ke zvraceni. Zuzeni se odstranuje operativne.

Dalsim nebezpecnym stfevnim onemocnénim, i kdyZz méné ¢astym nez ziuzeni
dvanactniku, je nepfitomnost urcitych nervovych bunék v Casti tlustého stieva
pfed kone¢nikem. Stfevo svym pohybem potravu neposunuje a dochdzi k jejimu
hromadéni. Je tfeba operativné zhotovit umély vyvod, po urcité dobé odstranit
zavadnou Cast stieva a toto opét spojit.

Zacpa je u déti s Downovym syndromem béZznd a je ¢astecné zplsobena
nizkym napé&tim bti$nich svali.

TéZ leukémie je u déti s Downovym syndromem cast€j$i neZ u ostatnich,

avSak postihuje jen jedno dité ze Sta.

*2 Tamtéz, s. 92.
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Jeden ze sta chlapcti s Downovym syndromem mé navic jeSt¢ jeden
chromozom X. Chlapci trpici timto ,,Klinefelterovym syndromem maji relativné
mala varlata, v puberté se jejich télo nevyviji normalné¢ a jsou neplodni. Béhem
dospivani jim musi byt poddvany muzské hormony, aby u nich v puberté prob&hly
normalni fyziologické zmény.

Pokud jde o srde¢ni vady, rodi se s nimi asi jedna tfetina déti s Downovym

syndromem. Maji mnoho rtiznych podob (viz podrobnéji Selikowitz).

1.5.4 Chovani ditéte s Downovym syndromem

Jedinci s Downovym syndromem se od sebe v chovani dost odlisuji. Jedni
jsou mirni, jini svéhlavi a téZko zvladatelni. U dalSich miizeme nalézt podle situace
oboji.

Ponévadz déti s Downovym syndromem dosahuji jednotlivych vyvojovych
stadii pozdé€ji nez ostatni déti, jejich chovani neodpovida Casto véku ani télesné
zdatnosti. Jako piiklad lze uvést, Ze obdobi vzdoru se u ditéte s Downovym
syndromem dostavi az kolem ctyt let, tedy o jeden az dva roky pozdé&ji. Protoze je
dit¢ veétsi a silnéjsi, miaze byt jeho chovani mnohem destruktivnéjsi a vnéjSiho
pozorovatele mize zaskocit. ,,Neexistuji vSak zadné¢ vychovné problémy, které by
souvisely vyhradné s diagnézou Downova syndromu.“43
Pro Downiiv syndrom jsou specifické tyto projevy chovani:

- vystrkovani jazyka (diisledek vétSiho jazyka a menSich ust),
- slinéni (disledek nizkého svalového napéti, ktery vede ke sklonu
nechavat oteviena tusta a slinit),
- nadmérna aktivita (hyperaktivita),
- tendence utikat,
- zachvaty vzteku,
- bouchani a kousani ostatnich déti,
- destruktivni chovani.
Tyto projevy chovani vSak nejsou fatalni a jsou k dispozici rady a postupy,

jak je dobfe zvladnout.**

3 Tamtéz, s. 105.
* Srov. tamtéz, s. 112—-115.
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2 Rodina se zdravotné postizenym Clenem

Jak Jan Michalik v knize Zdravotni postizeni a pomdhajici profese uvadi,
postaveni rodiny v moderni spole¢nosti se sice vénuje fada autord a publikaci, avSak
se zdravotné postizenym Clenem az doneddvna stidla stranou autorského
I badatelského zajmu. Obrat k lep§imu nastal az v poslednich letech. Odborny piistup
reprezentuje napt. vyzkum Vagnerové, Strnadové a Krejcoveé, ktery byl publikovan
v roce 2009. PribéZné vSak vychazeji i publikace, ve kterych pecujici osoby mapuyji
zivot a potfeby téchto rodin ,,zevniti“. ,,V obou piipadech vSak zjisténé¢ udaje
pochazeji z relativng malé skupiny pecujicich osob.«*®

Protoze kazdy odbornik z pomadhajicich profesi se postupné dostédva
do situace, kdy soucasti feSeni se stava celd rodina osoby se zdravotnim postizenim,
je tfeba se zabyvat i $ir§Sim pohledem na danou problematiku. Rodina s postizenym je
ve znacné miie charakterizovana tymiz znaky jako rodina bézné a tykaji se ji obecné
demografické, sociologické 1 ekonomické tendence (starnuti populace, zvySujici se
mira rozvodovosti, rozpad pavodni Sirsi rodiny pievazné v nukledrni rodinu). Déle je
tfeba uvést dopady finan¢ni a ekonomické krize po roce 2008 na zivot vybranych
skupin rodin (zejména nizkopiijmové rodiny a samozivitelky).

Pokud jde o pocet rodin, které pecuji o svého Clena se zdravotnim postizenim,
tento neni presné znam. Casteény piehled o tom, kolika rodin se tato situace tyka,
dava analyza nejbéznéjsiho ptispévku, ktery je v téchto piipadech vyplacen —
prispévku na péci.*

Ziskané udaje potvrzuji starnuti populace a s nim spojenou zavislost na péci.
Procento obCanli se zdravotnim postizenim vyrazné stoupd ve veékové kategorii
nad 75 let, avSak zde se jedna ptedevs§im o pfispévek na péci v 1. a II. stupni. VétSina
téchto osob potiebuje jen obcasnou dopomoc, a to jen pii nékterych ukonech.

,U zavislosti na péci ve III. a I'V: stupni stoupa relativné€ i pocet déti do 18 let,
stale vSak vyrazné ptevazuji lidé star§i 75 let véku. Plati tedy, Ze z celkového
pohledu predstavuji osoby pecujici o své déti se zdravotnim postiZzenim v celkovém

souctu pouze malé procento pecujicich osob! V CR pobird pfispévek na péci

** MICHALIK, Jan: Rodina se zdravotné postizenym &lenem. In Zdravotni postizeni a pomdhajici
profese, s. 93.
* Srov. tamtéz, s. 94-95.
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ptiblizné ,jen” 20 695 déti do 18 let v&€ku! (udaj z bfezna 2010, zdroj: MPSV).
Naproti tomu uz nyni je v CR zhruba 350 tisic osob star§ich 80 let — a tento podil
bude dale nartstat. Modelovou pecujici rodinou je tedy rodina starajici se o svého
¢lena v seniorském véku. <’

Prispévek na péci o déti do 18 let veéky tedy pobird zhruba 20 tisic rodin.
Kdyz knim pfipocteme déti do 18 let, které nepobiraji piispévek na péci,
ale vyzaduji jiny zptsob podpory a péce, a déti star$i nez 18 let, pak ,,u nas je
piiblizné 40-50 tisic rodin pe¢ujicich o dité se zdravotnim postiZzenim*.*®

Ten, ktery pobird ptispévek na péci, neni vSak automaticky pfijemcem
podpory od vlastni rodiny, ale velmi cCasto vyuzivd podpory registrovanych
poskytovatelil socidlnich sluzeb nebo voli kombinaci. Mezi rodiny pecujici o svého
blizkého musime pocitat 1 ty, které pecuji o svého blizkého v rdmci dolécovacich
pobytli po urazech a nemocich, kdy piispévek na péci nebyva pro délku kratSi nez
1 rok pfiznan. Téchto osob je kaZzdorocné u nas nékolik desitek tisic.

Je tteba si uvédomit, ze z hlediska dlouhodobosti je péce rodiny
0 postizené dité vétSinou delSi nez péce o seniora.

Kazda rodina se zdravotné postizenym clenem je neopakovatelnou socidlni
jednotkou. Zamétime-li se pouze na kvantitativni popisy zivota téchto rodin
na zaklad¢ obecnych nebo zjisténych dat, uniknou nam reflexe kvalitativnich stranek
zivota jednotlivych rodin a nepostihneme jejich individualni a jedinecné aspekty.

U téch, ktefi z povahy své pomahajici profese maji velmi blizko k rodiné
pecujici o svého Clena s postizenim, se setkdvame s nepfipadnym zobectiovanim
individualni zkuSenosti na ostatni rodiny.

»Pro poznani skutené situace rodin pecujicich o svého ¢lena se
zdravotnim postiZzenim je nutnd kombinace pristupu Kkvantitativniho
(makrospoleensky ramec zahrnujici 1ddaje  socidlni, ekonomické
i demografické) a pfistupu striktné individualniho - kvalitativniho,
monitorujiciho neopakovatelnou individualni situaci pecujici rodiny. To vse
pii patficné lidské a odborné vyzralosti pracovnika kterékoli pomahajici profese.

Uvedené konstatovani ma zévazny vyznam pro etické aspekty prace

pracovnika pomahajicich profesi. Kazdd nova situace, kazdy novy piipad

4 Tamtéz, s. 94.
8 Tamtéz, s. 94-95.
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(poradenstvi, podpora, intervence, rozhodovani) s sebou nese povinnost presného

a predsudkii prostého poznani skutecného stavu (potieb) pecujici rodiny.

«49

Zasadni vliv nejen na potfebu vnéjSi podpory, ale i1 vnitfni motivaci

a soudrznost pecujici rodiny maji tyto charakteristiky a podminky:

rodina pecuje o dité, nebo naopak o dospélého ve vyssim veku;

¢len rodiny je dlouhodobé nemocny a ma ,,stigmatizujici® postizeni
(napf. t€zkou poruchu fec€i nebo kozZni chorobu);

¢len rodiny je natolik téZce postizeny, Ze je zcela odkézan na péci
a pomoc druhého;

¢len rodiny je v soucasnosti fakticky zdravy, avSak prognoza vyvoje
zdravotniho stavu je rizikova, nebo dokonce kriticka;

¢len rodiny je lehce zdravotné postizeny, ale ma obrovské vykyvy
Vv chovani, které mimotadné zatézuji okoli;

v rodin€ je materidlni dostatek, nebo naopak hmotné nouze;

rodina je Uplna a $ir$i, nebo naopak z puvodni rodiny zustal jen
pecovatel a osoba, 0 niz je peCovano;

dlouhodoba péce vedla k rozpadu vztahi mezi ¢leny rodiny, nebo
péce vztahy mezi Cleny rodiny posilila a obohatila;

hloubka =zavislosti na péfi nebrani rodiné v navazovani
spolecenskych vztahli a neomezuje vyraznéji traveni volného Casu;
rodina pecuje né¢kolik tydnii ¢i1 mésict, nebo dlouhodobé tj. vice nez
15 let;

v okoli rodiny jsou k dispozici jak oficialni podptrné sluzby,
tak finan¢ni prostfedky na né, nebo naopak nejsou v okoli zadné

i we 1 , < y 50
sluzby ¢i rodina nemé na né prosttedky.

Je tfeba zdlraznit, ze vSechny uvedené charakteristiky se vzajemn¢ kombinuji

a prolinaji, a tak se lehce muze stat, Ze se rodina ocitd postupné v n¢kolika situacich

vySe popsanych. Intervenujici pracovnik poméahajici profese by mél vidy védét,

v které fazi péce se rodina nachazi.

Riiznorodost pecujicich rodin a jejich potieb je pfi¢inou fady nedorozuméni

a problémil. Ponévadz systémy vetfejné podpory jsou uréeny pro feSeni obecnych

49 Tamtéz, s. 95-96.
*0 Srov. tamtéz, s. 96-97.
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spolecenskych problémtl, ptirozené¢ nemohou v ramci obecné pravni Gipravy reagovat
na specifické problémy jednotlivych rodin dostate¢né citlivé. A zde je pravé pole
pro aplika¢ni Gvahy a &innost pracovnika poméhajici profese.>

Pokud jde o uroven vetejné podpory pecujicim rodindm, je tato nizka zvlasté
pro ,nedostatecné zajiSténi podpiirnych sluzeb ,ilevné*“ péce, které by doplnily
osobu petujici (rodinu) V jejim usili a umoznily Gast&j§i oddech a rehabilitaci.«*?
Zustava problémem teritoridlni zajiSténi novym zdkonem o socialnich sluzbach
zakotvené typy socialnich sluzeb a finanéni naro¢nost péce nabizené profesionalnimi
poskytovateli.

Domaci péce ma nezanedbatelnou vyhodu pro stat a jeho vetejné rozpocty,
protoze je stale daleko levnéjsi nez péce poskytovana registrovanymi poskytovateli.
Pro ilustraci osoba s III. stupném zavislosti na péci obdrzi prispévek ve vysi 8 tisic
korun mési¢né, zatimco pfi jejim umisténi do zatizeni s celoro¢nim pobytem veifejné
rozpocty vydaji dvojnasobné az ¢tyinasobné vice. PeCujici osoba tak hodinami tvrdé
prace Setfi statu penize.

V naSi republice je bézné, Ze rodiny jsou tzv. dvoupiijmové, piiCemz
ptiblizné 60 % osob nedosahuje primérného piijmu. Je tedy jasné, Ze i pro Uplnou
rodinu je pro osoby s primérnym piijmem obtizné, aby jeden z ¢lend pro vénovani se
péci rezignoval na sviij pracovni potencidl. A kdyz se partnefi rozejdou a péce
0 postizené¢ho ziistala na jednom z nich, je situace jesté slozit¢jsi. Kromé toho je
v souvislosti s ekonomickym vyvojem obtizné ziskat praci viibec, navic je u nas
také méné rozvinuta prace na ¢asteény uvazek, pripadné s flexibilni pracovni
dobou.

»Vylouceni z prace je pro rodiny ztrata nejen ekonomicka, ale vyraznym
zpusobem modifikuje sebehodnoceni a sebedtivéru pecujicich osob! Pokud péce
v rodinach pokracuje jako dlouhodobd a jeden z partneri (nejCastéji Zena) trvale
ztrati kontakt s pracovnim trhem, modifikuje to zpravidla nejen vnimani vlastni
osobnosti, ale 1 vztahy obou partnerii. Nemusi se jednat jen o zhorSeni vztaht, je vSak

obvyklé, Ze dochazi k rozdilnym pohlediim na hodnotu doméci prace. To se postupné

° Srov. tamtéz, s. 97.
*2 Tamtéz, s. 98.
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v nékterych pripadech milze stit zdrojem konflikth mezi pecujici osobou
a partnerem, jenz zistal ekonomicky aktivni.**®

Je ziejmé, ze domaci péfe o Clena rodiny je vyrazné casov€é narocna
a potvrdila se tato dvé zjisténi:

- pokud by byl cely ptispévek na péci vyuzit pouze na odménu pecujici
osobé, Cinila by hodinova odména podle stupné zavislosti ptiblizné
10-20 korun za hodinu;

- pocet dni, po kter¢ by bylo mozno z ptispévku na pé¢i uhradit
potiebnou sluzbu jinou osobou, ¢ini pii odméne 100 korun za hodinu
ptiblizné jen 3—7 dni v mésici.”*

Uvedena zjisténi by ptisluSnici pomahajicich profesi méli vzdy brat v avahu.
Navic tato zjiSténi nutné relativizuji néktera nezodpovédna tvrzeni o ,,zneuzivani*
ptispévku na péci. ,,Pomineme-li patologické situace, které se mohou potencidlné
vyskytnout v kterékoli rodiné u nas, je nemozné prispévek na péci de facto zneuzit —
byl-1i stupefi zavislosti na pé&i posouzen odpovédng!“*

Pé¢i o postizeného v rodindch ztézuje i bytova situace v Ceské republice,
pii které je jen velmi obtizné vyclenit samostatny pokoj pro peCovanou osobu a neni
dodrzovan potiebny standard bezbariérovosti.>

Pro pfiblizeni nékterych stranek zivota pecujicich rodin a osob Jan Michalik
uvadi vysledky reprezentativniho vyzkumu osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim, ktery prob&hl na podzim 2009. Oslovené osoby nejcastéji
potvrzuji:

- pocit velké tinavy,

- ztratu schopnosti uzit si volné chvile,

- ztratu osobnich zivotnich perspektiv,

- zvySeni izolace od ostatnich lidi,

- zhorseni spolecenského zivota,

- pocit hrdosti nad tim, co péci dokazaly.

%3 Tamtéz, s. 99.

% Srov. tamtéz, s. 101.
% Tamtéz, s. 102.

% Srov. tamtéz, s. 102.
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Znacna cast ,,negativnich hodnoceni pecujicich osob je v kontrastu s jejich
presvédCenim, Ze vztahy mezi ¢leny v rodiné se nezhorSily. Deklarovany pocit
hrdosti na to, co odpovidajici osoby v pé¢i dokézaly, je naprosto opravnény.>’

Na zavér svého sdéleni Jan Michalik souhrnné konstatuje, ,,ze zejména
dlouhodoba domaci péce o €lena rodiny s téZkym zdravotnim postiZenim
predstavuje socialni udalost, ktera je jen obtiZné srovnatelna s postavenim
tzv. béznych rodin.

Z celospolecenského hlediska je vyznamné zjiSténi, Ze pecujicich rodin bude
do budoucna vyznamné ptibyvat. Za alarmujici a kritické povazujeme udaje svéd¢ici
o genderové nerovnomérném rozloZzeni péfe v rodinach, které v kombinaci
s obecnymi udaji o podpofe domaci péce potvrzuji vyznamné znevyhodnéni Zen.
Ty jsou omezeny (znevyhodnény ¢i diskriminovény) jak v béZnych spolecenskych

vztazich, tak i v pfistupu k vefejnym statkgim. <

5 Srov. tamtéz, s. 104—1086.
*8 Tamtéz, s. 107-108.

32



3 Proces prijeti postizeného ditéte rodinou

»Narozeni postizeného ditéte, resp. potvrzeni, ze dité je skute¢né takové, byva
jednim z nejvyznamnéjSich meznikii v zivoté rodici. Doba a zpusob zjisténi této
skute&nosti mohou byt hodné rozdilné, v zavislosti na typu i pfi¢ing postizeni.“*

Pokud jde o dobu zjisténi, postizeni mize byt

- signalizovano  potizemi v téhotenstvi  nebo  pfimo  prenatdlné
diagnostikovano,

- porodem odhaleno (Downiiv syndrom, chybéjici koncetina, nevidomost)
¢1 dokonce porodem piimo zpisobeno (pfidusenim pupecnikovou Sniirou),

- identifikovano az na urcitém stupni zralosti postizené funkce (sluchové vady,
vétSina typti mentalniho deficitu, degenerativni onemocnéni vSeho druhu).

Informace o postizeni mize byt pro rodice bud’ nejednoznacna, nebo nahla,
necekand a jasnd. Samoziejmé velice zalezi také na zplisobu sdéleni, ktery miize byt
sdm o sob¢ velice zranujici a pro rodice Sokujici.

Nejednoznacnost diagnézy a progndézy spolu s celkovym nedostatkem
informaci o moznostech 1€Cby postizené¢ho ditéte posiluje stres, a proto definitivni

Nahlé, necekané a jasné zjiSténi je zranujici a nepfipraveny rodiC reaguje

Sokem.

3.1 Psychologické modely reakce rodi¢i na sdéleni diagnézy
Sok je vétdinou prvni fazi delitho procesu, ktery by mél kongit piijetim

postizeného ditéte rodinou. Tento proces je sleduje obecny €asovy pribéh zvladani
zdravotnich téZkosti a narocnych Zivotnich situaci, kterym se zabyvala Elizabeth
Kiibler-Rossové a popsala ,,pet po sobé nasledujicich fazi tohoto boje:

1. Sok a negace (popirani traumatu, onemocnéni, existence choroby atp.).

2. Agrese — vybuchy hnévu, vzdoru a vzpoury proti nastalé realité.

3. Smlouvéni, vyjednavani a dojedndvani podminek, za nichZ by bylo mozné

béh déni zvratit.

* VAGNEROVA, Marie, STRNADOVA, Iva, KREJCOVA Lenka: Ndrocné mateistvi: byt matkou
postizeného ditéte, Praha: Karolinum, 20009, s. 47.
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4. Smutek a deprese z poznani nezvratitelnosti béhu déni.
5. Akceptace — ptijeti nepfijatelného, smifeni se s tim a odevzdani se do vile
déni.«®°

Jaro Kitivohlavy poznamenava, ze podle fady dalSich naslednych studii
se tyto faze nemusi nutné pokazdé vyskytovat v§echny najednou, mohou se opakovat
1 ménit poradi, a tak ,,postup vysSe uvedenych fazi v konkrétnich ptipadech nemusi
byt takovy, jak je vySe uvedeno. Vzdor tomu neni marné vénovat postupu boje
S nemoci pozornos‘[.“61
Jan Michalik v knize Zdravotni postizeni a pomdhajici profese kriticky uvadi

V poznamce pod carou ,,Zamérné se v této publikaci vyhybame obecné piijimanému

.....

«62

popfeni, utek, ptijeti je povytce psychologicky (a ito jen podminéné) platna.

Marie SvatoSova zdaraziiuje, ze tyto fize je nutno spravné chapat a Ze
Lsuvedenymi fazemi neprochazi jen pacient, ale i jeho nejblii§1’.“63 Ti totiz trpi
spolu s nim a o¢ekava se od nich mnohdy az nadlidsky vykon. ,,Dale je nutno védét,
ze tyto faze, 1 kdyz jsou sefazeny za sebou tak, jak obvykle ptichazeji, nemusi
vzdycky zachovavat tento sled. Naopak, casto se n¢které z nich opakované vraceji
a stiidaji a mohou se 1 dvé nebo tfi, nékdy 1 v jediném dni, prolinat. Nejsou stejné
dlouh¢ a muze se stat, ze ncktera chybi. Nemélo by nas to ptrekvapit. Staci si
uvédomit, Ze kazdy ¢lovek je jiny.«®*

,Model fazi je v deské literatuie nejcastdji uvadéngm modelem*,®® jednu
Z jeho variant uvadi Dana KrejCifova. Sdéleni diagndzy postizeni ditéte vyvolad u jeho
rodict Sok, smutek a tizkost a rozvoj obrannych mechanismti. Rodina pak prochazi
pii vyrovnavani se s bolestnou skutecnosti témito fazemi:

- Sok (iraciondlni mySleni a citéni, pocity derealizace a zmatku, i zcela
nepiiméiené reakce),

- popreni (nebo uték ze situace),

8 KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie nemoci, Praha: Grada Publishing, 2002, s. 106-107.

*! Tamtéz, s. 107.

82 MICHALIK, Jan: Rodina se zdravotné postizenym &lenem. In Zdravotni postizeni a pomdhajici
profese, s. 97.

% SVATOSOVA, Marie: Hospice a uméni doprovizet, 5. doplnéné vydani, Praha: Ecce homo, 2003,
s. 27.

&4 Tamtéz, s. 27.

8 CERNA Marie a kolektiv: Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim,
Praha: Karolinum, 2008, s. 129.
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- smutek, zlost, uzkost, pocit viny,
- stadium rovnovahy,
- stadium reorganizace.®

Ve fazi smutku je terem agresivnich pociti nejcastéji partner nebo
zdravotnicky personal a do vycitek se promitd vlastni pocit viny. Agrese ¢asto vyusti
do stadia deprese. Néktefi sebeobvinujici se rodi¢e propadaji studu a stahuji se
do Gstrani. Zde je nutné pomoci rodi¢im oteviené vyjadiit vSechny pocity. Protoze
ve stadiu Soku a popieni nejsou rodice vétSinou schopni informace pozorné vnimat,
je tfeba tyto podle potieby opakovat. Informace by nemély vzbuzovat u rodi¢t plané
nadgje.

Ve stadiu rovnovahy dochazi u rodi¢i K snizovani uzkosti a deprese
a k pokusim o racionalni hodnoceni situace. Setkavame se zde s navazovanim
kontaktu sjinymi rodi¢i s obdobnymi problémy Vv ocekavani vzajemné pomoci
a podpory. Toto obdobi trva nékolik tydni az mésicu.

Ve stadiu reorganizace se ,;rodice vyrovnavaji s faktem nemoci a pftijimaji
dit¢ takové, jaké je. Hledaji optimalni cesty do budoucna. Mnohdy dochézi
i kK vzajemnému rozchodu rodi¢t, piekonani této krize vSak rodinu naopak stmeluje,
posiluje v jinych oblastech. Rodi¢e ¢asto musi zvladnout nové specifické dovednosti
ve vztahu k okoli.*“®’

Posledniho stadia — stadia reorganizace — v8ak vSichni rodi¢e nedosahnou.
Ambivalentni vztah rodi¢i k détem muze dlouho pietrvavat a nelze vyloucit
ani odmitnuti ditéte s postizenim, kdy se rodi¢e svého ditéte vzdavaji.

Marie Vagnerova uvadi tuto variantu péti fdzi procesu akceptace ditéte
S postizenim rodici

- faze Soku a popreni,

- faze bezmocnosti,

- faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem,
- faze smlouvani,

- faze realistického postoje.®®

% Srov. KREJCIROVA, Dana: Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnozy u ditéte. In Détskd
klinicka psychologie, 4. ptepracované a doplnéné vydani, Praha: Grada Publishing, 2011, s. 69—71.
" BARTONOVA, Miroslava, PIPEKOVA, Jarmila: Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim In.
Kapitoly ze specidalni pedagogiky, 2., rozsifené a piepracované vydani, Brno: Paido 2006, s 41.

% Srov. VAGNEROVA, Marie: Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 165-168.
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Ideélni adaptace rodiny spociva v uspotfadani rodinného zivota, které spliuje
nejen potieby ditéte s postizenim, ale i vSech ostatnich ¢lenti rodiny. NejcastéjSimi
odchylkami od této adaptace jsou

- hyperprotektivita (pfilisné soustfedéni na dité s postizenim, a to nejcastéji
ze strany matky, pficemz druhy z rodi¢ se mize citit odmitan a vyloucen,
coz muize vést k naruSeni manzelstvi);

- odmitani ditéte (setkavame se s nim tehdy, je-li defekt ditéte vyrazny
a zjevny brzy po narozeni ditéte v disledku ¢ehoz jesté nedoslo k vytvoreni
pevného pouta);

- pretrvavajici vztek na druhého rodice (muze vést az k rozpadu rodiny,
Casto se hleda vina na strané partnera, vztek na partnera mize byt projekci
agresivnich pocitti vici postizenému ditéti; vlastni pocit viny mize vést
k odtaZeni od partnera).®
Narozeni ditéte s postizenim vétSinou pfinasi rodi€lim neocekavanou zatéz.

Nékdy vsak jsou rodie seznameni s potencialnim postizenim ditéte jiz pted jeho
narozenim (napf. dit¢ s Downovym syndromem). Cim diive se rodi¢e dozvi
0 postizeni ditéte, tim zasadnéji se zmeéni jejich rodiCovské postoje a dojde k piijeti
ditcéte.

Model fazi vyrovndvani se s postizenim ditéte ma své vyhody,
ale i nevyhody. Umoziiuje odbornikovi intervenovat odpovidajicim zpusobem
ve spravném okamziku. Muze se vSak stat, ze rodice, ktefi zrovna neprochazeji fazi,
ktera je odbornikem pfedpokladand, jsou v podezieni, ze popiraji skutecnost. Pfitom
neni nutné prochazet vSemi fazemi v daném poiadi. ,Néktefi rodi¢e mohou
prochézet vice fazemi najednou ¢i mezi fazemi oscilovat, poptipad¢ nékterou z fazi
zcela preskocit. Rovnéz doba, po kterou jednotlivé faze trvaji, byva rozdilna.
Pti sdéleni diagnozy néktefi rodice nereaguji Sokem a popienim, ale naopak ulevou,
nebot’ daleko vice frustrujici pro né¢ bylo védét, Ze sjejich ditétem neni néco

y " 70
Vv poradku, a netusit co.*

% Srov. KREJCIROVA, Dana: Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnézy u ditéte. In Détskd
klinicka psychologie, s. T1-72.

® CERNA Marie a kolektiv: Ceskd psychopedie: specidlni pedagogika osob s mentdlnim postizenim,
s. 130.
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Z tady dalSich modeli procesu vyrovnavani se se sdélenim nepfiznivé
diagnodzy je tteba zminit

- model chronické bolesti a utrpeni (rodice mohou prochazet fazemi smutku
1 pozdéji, aniz by to signalizovalo, Ze jsou nedostate¢né vyrovnani se situaci,
chronicka bolest ¢i utrpeni a pfijeti postizeni ditéte mohou koexistovat);

- model osobniho konstruktu (kazdy clovék si vytvari mentdlni modely
udalosti podle svych vlastnich zkuSenosti, ty se pak mohou stat vychodiskem
k vykladu udalosti a chovani druhych a k vlastnimu jednani; v pfipadé
zhrouceni modelu, coz se mize ptihodit, dochdzi ke krizi a pro vytvofeni
nového konstruktu je tteba novych informaci, az dojde k reorientaci rodict
a snaze odpovidat na potieby ditéte);

- model nesmyslnosti a bezmocnosti (pocity nesmyslnosti a bezmocnosti
jsou znadmy vSem rodicim déti s t€Zkym zdravotnim postizenim, jsou vSak
navic umocnény nekorektnim jednanim odbornikil; vyznamnym faktorem
jsou postoje a vztahy mezi rodi¢i, prarodi¢i a sourozenci).

»Velikou podporou rodiny miize byt nejen nejbliz§i okoli a poradenské
zafizeni, ale i skupiny rodi¢t se stejnym typem postizeni (v Ceské republice

napiiklad Klub rodi¢t a pratel déti s Downovym syndromem).“72

3.2 Sourozenci handicapovaného ditéte

S ditétem s postizenim se musi vyrovnavat nejen rodice, ale i sourozenci.
| narozeni zdravého mladsSiho sourozence muze probudit u ditéte zlobu, zklamani
ve vztahu k matce a Zarlivost. Narozenim sourozence piestava byt prvorozeny
jedinym objektem matciny lasky. Star§i sourozenec si postupné osvojuje zvladnuti
sourozeneckého stavu a vétSinou pfijme dominantn€ ochranitelskou roli, jejiz
souéasti je nutnost podpory a ochrany mladsiho.”

Tuto roli pfijima star$i sourozenec i v piipad¢ narozeni ditéte s postizenim.
Je vSak zde nebezpeci sousttedéni rodiCovské pozornosti na dité s postizenim, avsak

milZe nastat 1 opacny extrém, a to koncentrace pozornosti a zdjmu na zdravé dité.

! Srov. tamtéz, s. 130-132.

2 Tamtéz, s. 132.

% Srov. BARTONOVA, Miroslava, PIPEKOVA, Jarmila: Rodina s ditétem se zdravotnim postiZzenim
In. Kapitoly ze specidlni pedagogiky, S. 42.
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,»Oba pfistupy mohou na zdravé sourozence klast nepfiméfené pozadavky, které
6674

nebudou schopni zvladnout.“"* Zadné z déti by nemélo byt nepfiméfené zatizeno
a vystaveno nesplnitelnym narokiim. Je tteba umérné délit ¢as kazdému ditéti zvlast.
Aby nevznikly u déti rizné dohady a pochybnosti, je tfeba nejasné situace
vysvétlovat a hovofit o nich. Protoze zdravi sourozenci se bohuzel setkdvaji
S riznymi poznamkami ostatnich déti, musi je rodie seznadmit s problémy jejich
sourozence, aby se necitili zbyteCn¢ stigmatizovani a diskriminovani. Zdravy
sourozenec muze nést stigma rodiny jako své vlastni, zejména v situacich, kdy je
vefejné minéni n&jak zdiraziuje.”

Dité s postizenim zabirda mnoho mista v mysli 1 konéni rodice. To, Ze rodice
od zdravého ditéte vyzaduji pomoc, je vede Kk vycitkam, Ze ho zanedbavaji
a pretézuji. Z této situace plynou ambivalentni postoje rodicu, které zatézuji celou
rodinu. Proto by mélo byt dano zdravému ditéti najevo pochopeni, ,,7e to nema
jednoduché. Domluvit se, co by pro né¢j bylo dilezité, aby mohlo svou roli dobie
a svédomité zvladat. Dit¢ by mélo veédeét, ze mize pfijit a bude mit pravo
si postézovat, od sourozence odpocinout. To sta¢i k jeho pocitu, Zze hraje v rodiné
dalezitou roli a neni piehlizeno. Tedy praktikovat prosté piipojeni ve smyslu — uz té
to musi také otravovat, vSichni v nasi rodiné to nemame vzdycky lehké, jsme hrdi,
jak p&kné to zv1adas.«’

Neni viibec tieba se ve chvilich vycitek svédomi zdravému ditéti podbizet
prilisSnou péci. Sta¢i mu pfiznat to, na co ma pravo a dosvédCit mu svou uctu

a vyjadtit svou lasku. ,,A nikdy neni pozdg s timto piistupem zagit.«’

™ Tamtéz, s. 42.

® 'VAGNEROVA, Marie: Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 169.

® STRAUSSOVA, Romana, KNOTKOVA, Monika: Priivodce rodicii déti s poruchou autistického
spektra: jak zacit a pro¢, Praha: Portal, 2011, s. 132-133.

™ Tamtéz, s. 133.
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4 Stres a syndrom vyhoreni

4.1 Stres

Té&zké zivotni situace provazeji clovéka po celou dobu jeho existence na zemi
a lidé se nad nimi a jejich pfi¢inami, smyslu, disledky i zvladanim odedavna
zamysleli. Na usili filozofi, teologt, historikl a dalSich myslitelti a badateli navazali
I€kati, fyziologove, psychologové a neurologové. ,,Zajimalo je, kdy v tézké situaci
Clovék zvoli boj a kdy zvoli uték. Tyto dvé diametralné odlisné formy chovani
v situacich ohrozeni (fight and flight) byly povazovany za vrozené. Pouze se
neveédélo, co se déje v téle a psychice téch, kteti takto fesi své obtizné zivotni situace.
V prabehu 20. stoleti doSlo poprvé k soustavnému experimentalnimu studiu tohoto
jevu, které¢ tim odstartovalo jednu z vyraznych kapitol nejen mediciny,
ale i psychosomatiky a psychologie zdravi.“"®

K oznaceni a definovani toho, jak se clov€k chova tvari v tvar téZkym
zivotnim situacim, bylo pouzito terminu, ktery byl znam z techniky — stres. O stresu
se hovotilo tam, kde material byl vystaven zatézi.

Terminu stres se zaCalo pouzivat jednak pro situaci Clovéka, ve které
se nachazi, jednak pro pfiCiny této situace. Pro pfiiny (neptiznivé vlivy) se nyni
pouziva terminu stresor. ,,V teorii stresu se hovoii nejen o stresorech — zatézujicich
vlivech a negativnich faktorech, vedoucich k napéti - , ale i 0 salutorech — faktorech,
Které v tézké situaci ¢loveéka posiluji, povzbuzuji a dodavaji mu silu, vydrz v boji
i odvahu k dalsimu pokragovani zépasu se stresorem. "

Pod terminem ,,posily* se rozumi situace, které Clovéka ,,stavi na nohy* —
napt. dobra zprava nebo navstéva milého Cloveka.

O stresové situaci (o stresu) hovotime jen v tom piipadé€, kdy mira intenzity
stresogenni situace je vysS$i nez schopnost ¢i moznost daného cloveka tuto situaci
zvladnout. Jde tedy o tzv. nadhrani¢ni z4téz, ktera vede k vnitfnimu napéti a posléze
ke kritickému narugeni rovnovahy (homeostazi) organismu.*

Nadhrani¢ni zatézi je cela stresogenni situace, kterou mize byt pouze jeden

stresor, nebo souhra n¢kolika stresor.

8 KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, 3. vydani, Praha: Portal, 2009, s. 166.
® Tamtéz, s. 170.
8 Srov. tamtéz, s. 170171,
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Nadhrani¢ni zatézi nemusi byt jen jediny velice silny stresor, ale miize ji byt
I nadhrani¢éni mnozstvi béznych kazdodennich starosti, které cloveéku prosté
,prerostou pies hlavu®.

Stres miize byt prozivan bud’ negativné (distres) nebo pozitivné¢ (eustres).
K distresu dochazi tam, kde nejsme sto zvladnout, co nas ohrozuje, a neni nam
z toho dobfe. Eustresem muze byt situace, kterd vyzaduje na$i uréitou namahu,
ale zarovenn nam piinasi radost (vyhra, rizné oslavy). Také o ném hovoiime tam,
kde se z vlastni ville dostavame do hrani¢nich situaci rizika (sportovni vykony,
zkouseni novych postupt apod.).

Pokud jde o stres a zdravi, je prokazany vliv stresu na imunitni systém. Zatim
co akutni (tj. velky ¢i nahly) stres je vlastné ,,vyzvou* (ve smyslu pirekonani
vlastniho maximalniho vykonu ¢i rekordu) a z hlediska imunologie je ptiznivy,
ponévadz vede k vzristu poctu bunék NK (natural killers), tj. pfirozenych nicitelt
vetielcl, chronicky stres je pro zdravi velice nebezpecny, ponévadz vede k oslabeni
imunitniho systému.

Na oslabeni imunity mize mit tedy vliv napf. opusténost a osamocenost,
rozvod, depresivni ndlada, dlouhodobd péce o nemocného ¢i postizeného. ,,Péce
0 chronicky nemocné lidi se mize stat dlouhodobé zatézkavaci aktivitou. Tak tomu
beze sporu je napt. u téch, ktefi pecuji o pacienty s Alzheimerovou nemoci ...
Srovnani charakteristik téchto osob s jinymi pecCovatelkami, které nebyly tak
zatézkavany, ukazalo, ze pecovatelky o osoby s Alzheimerovou nemoci mély snizené
hodnoty imunitni aktivity, vykazovaly vy$§si miru deprese, negativngjsi
charakteristiky celkového zdravotniho stavu a jejich rany se déle hojily. Pozoruhodné

bylo zjisténi, Ze tyto charakteristiky se neménily k lepSimu po vmrti pacienta.“™*

4.2 Zvladani Zivotnich tézkosti a stresu

Vsichni se snazime nepfijemné situace zvladnout, avSak ruznymi zpusoby
a rizné ucinnymi postupy. Jestlize to byli nejdiive fyziologové, kteti studovali, co se
déje v organismu pfi stresu, pak to byli psychologové, kdo se v poslednich 30 letech
nejvice vénovali tomu, jak stres zvladnout. Podivejme se tedy blize, k jakym

vysledklim, zavérim a radam je jejich usili ptivedlo.

8 Tamtéz, s. 51.
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,Problematika zvladani (eleni) stresu je v psychologické literatuie tradovana
pod terminem ,, coping “. Termin je odvozen od feckého ,, kolaphus “ — rana ustédiena
protivnikovi v boxu. Tim, kdo tuto ranu dava, je ¢lovek, ktery se do tézké zivotni
situace — do stresu — dostal. Tim, na co je tato rana zamé&fena, je nejcastéji tézkost,
ktera daného ¢loveéka do stresu dovedla. — tzv. stresor...Cely proces zvladani tézkosti
je nékdy oznafovan terminem , cCeleni stresu*, ,,moderovani stresu‘ nebo
., Stressmanagement “, tj. fizeni toho déni, kterym by se mél neptijemny a neptiznivy

-7,
stav stresu zménit.

4.2.1 Osobnostni charakteristiky hrajici vyznamnou roli pfi zvladani stresu

Psychologie nas seznamuje sfadou osobnostnich charakteristik, z nichz
nékteré maji k feSeni stresovych situaci mimotfadny vztah bud’ tim, Ze pomahaji
stresovou situaci zvladnout, nebo naopak jesté stres podporuji a prohlubuji.

Obecné jsou znamy rozdily v pfistupu k tézkostem a dva zcela odlisSné
ptistupy k Zivotnim obtiZim. Na jedné strané jsou lidé, ktefi ze své vlastni iniciativy
a s chuti ,,jdou do boje*, na druhé¢ strané ti, ktefi oCekavaji feSeni situace z vnéjsku.
Neékde mezi témito dvéma extrémy se nachazi kazdy z nas.

Pro osobni charakteristiku ,,nedat se a bojovat s té¢zkosti* pouzivime obecny
termin ,,nezdolnost*:

- nezdolnost v pojeti resilience,
- nezdolnost v pojeti koherence,
- nezdolnost v pojeti hardiness.

»lermin ,resiliency* znamena doslova pruznost (elasticnost, houzevnatost,
mrstnost, nezlomnost — schopnost rychle se vzpamatovavat apod.). Ma latinsky
kofen: salite — skakati a pfedponu re- — zpét (viz i resillition — obnoveny tok).«®* Jde
zde o spojeni autonomie se schopnosti pozddat o pomoc druhé lidi v tézkych
situacich a nachdzime u téchto nezdolnych casto dobrou miru socialni opory.
Ukazalo se vsak, ,ze resilience Vv jedné oblasti (napf. ve Skole) neznamena
automaticky nezdolny postup i v jinych smérech (napf. v mezilidskych vztazich

&i v péti o zdravi).«®

82 Tamtéz, s. 69.
8 Tamtéz, s. 71.
8 Tamtéz, s. 72.
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Pokud jde o nezdolnost v pojeti koherence, je osobnostni charakteristika
koherence, kterd je zde zdkladem uspésného vzdorovani zivotnim tézkostem, ddna
srozumitelnosti situace, smysluplnosti boje a zvladnutelnosti ukolu.

Srozumitelnost (kognitivni stranka) je zplsob chapani svéta jako toho,
co je logicky pochopitelné, a osoba, jiz je tento zpisob vlastni, vidi nejen urcity
vysek situace, nybrz i celkovy obraz svéta. ,,Toto celkové vidéni svéta ji dava
moznost chapat funkci a hodnotu jak lidi, tak véci a sebe i déni ve svéte.«®

Pokud naopak dané osoba vidi svét jako mozaiku nesourodych stiipkt, je vSe
pro ni chaotické, bez fadu a v socialni interakci neexistuji zadna pravidla hry.

Pokud jde o smysluplnost, ta stoji na motivaénim zaméteni osoby zivotnimu
cili. A tak bud’ je ¢lovek ptfesvédcen, ze jeho situace spolu s feSenim ma smysl a jeho
usili o feSeni bude druhymi lidmi kladné a s uznanim hodnoceno, nebo se naopak
citové neangazuje vtom, co se déje a o¢ jde, coz ovSem vede k socialni
izolovanosti.®

Tteti charakteristika koherence — zvladnutelnost — je Cinnostni strankou
nezdolnosti a jde vni o percepci moznosti, které jsou ke zvladnuti pozadavkua
k dispozici. ,,Zakladni charakteristikou je povédomi o piimétfenosti (adekvatnosti)
jak vlastnich sil a moznosti, tak sil a moznosti lidi kolem dané osoby uspésné fesit
a vyresit danou situaci.“®’

Je-li naopak v pozadi postoje ¢loveéka predstava, Ze vSe potiebné ke zvladnuti
tézké situace je mimo jeho dosah, je to postoj vSeobecné bezvychodnosti, ktery vede
K obavam, strachu, pocitu uzkosti a depresi. To vSe samoziejmé feSit situaci
nepomaha, ale naopak ji zhorsuje.

U nezdolnosti v pojeti hardiness (osobni tvrdost) se setkavame s témito tfemi
charakteristikami osoby, které je tato nezdolnost vlastni:

- dojem, ze je ¢lovek s to fidit a kontrolovat déni, v némz se pohybuje;
- oddanost tj. ztotoznéni s tim, co tento ¢lovek déla;
- chépani tézkych situaci jako vyzvu.
Ukéazalo se, ,ze lidé, ktefi dosahuji vySSich hodnot v dimenzi tvrdosti

(hardiness), 1épe zvladaji napt. zdravotni tézkosti po operaci srdce, jsou télesné

8 Tamtéz, s. 73.
% Srov. tamtéz, s. 73.
8 Tamtéz, s. 74.
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I psychicky zdravéjsi, 1épe se o sebe staraji, pouzivaji Castéji u€innéj$i a aktivnéjsi
strategii feSeni probléml nez strategii vyhybani se tézkostem, Castéji vyhledavaji
a vyuzivaji socialni opory apod.“®®

Mimotfadné¢ dobrym obrannym faktorem proti stresu je vnimana osobni
zdatnost (self-efficacy). To, Ze je ¢loveék schopen fidit chod véci, bylo odedavna
spojovano s lepSim zvladnutim zivotnich tézkosti. Vnimand osobni zdatnost zce
souvisi mj. s kvalitou Zivota, UspéSnym zvladanim tézkosti, zménou zdravotné
zavadného chovani k lepSimu. ,,Ukézalo se, ze tato predstava o vlastni schopnosti
fidit chod déni, ma uzky vztah k uziti aktivnich strategii zvladani stresu a hraje
dalezitou roli v Zivoté starych a nemocnych lidi (tzv. snadno zranitelné populace).
Obecné lze fici, ze tam, kde se lidé domnivaji, Ze jsou s to kontrolovat (¥idit) chod
déni, 1épe zvladaji vlastni emocionalni stav a také se aktivné stavi ¢elem hrozicim
(ohrozujicim) nepfiznivym Zivotnim vliviim.“®

Do skupiny osobnostnich zdroji uspé$ného zvladani naro¢nych Zivotnich
situaci patii kromé vySe uvedenych charakteristik 1 tzv. dispozi¢ni optimismus, ktery
charakterizuje lidi o¢ekavajici, ze vysledek toho, ¢eho se ticastni a o co usiluji, bude
hladky.

Opacné plsobi nauceny pesimismus jako obecny postoj vidéni svéta. Lidé
S timto postojem ,,chapou vyrazné to, co se s nimi déje, jako déni, které je nad jejich
sily a moznosti zménit je. Zaroven se u nich zjiStuji nedostatky potiebnych
schopnosti ke zvladani stresu, a to jak v oblasti kognitivni, tak emocni
a motivacni.“% V stresové situaci vidi tito lidé i pri¢inu tézkosti sami v sob¢ a nevidi
pied sebou zaddnou nadéji. Pro lidi s nau¢enym pesimismem je piiznacné, ze jejich
zdravotni stav je v podstaté horsi nez u ostatnich lidi, a to v disledku snizené aktivity
jejich imunitniho systému.

Dalsimi osobnostnimi charakteristikami, které hraji roli v boji se stresem,
jsou smysluplnost Zivota, davéra, vira a smysl pro humor. Lidé s hlubS§im
nabozenskym ptesvédéenim vykazuji vys$si miru spokojenosti se zivotem, kvality

Zivota, osobniho Stésti a podstatné mens$i negativni disledky traumatickych

88 Tamtéz, s. 75.
8 Tamtéz, s. 76.
% Tamtéz, s. 77.
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zkuSenosti. Vykazuji zdravéjsi styl zivota. V tézkych zivotnich situacich nalézaji
vice socidlni opory a snaze se vyrovnavaji v tézkostech s otazkou smysluplnosti déni.

Na zvladani tézkosti mize mit také vliv sebehodnoceni (self-esteem), které je
umoznéno schopnosti podivat se sam na sebe s urCitym odstupem a je odkladem
pro tzv. socidlni srovnavani.

Nizké sebehodnoceni je casto spojeno s uzkosti, neurotickym chovanim,
pocity ménécennosti, niz§i urovni asertivity a pocitem vlastni nedostate¢nosti
vzhledem k ukolim, které je tteba zvladnout.

,,L1d¢é s vysokou mirou sebehodnoceni jsou zvidavéjsi, odvaznéji se seznamuji
S novymi informacemi, vécmi 1 pohledy na skutecnost, jsou diveérivéjsi, spokojenéjsi
a maji méné vnitfnich konfliktl... Jsou obvykle uspésnéjsi a castéji dosahuji cild,
které si stanovili, coz opét zvySuje miru jejich sebehodnoceni. Jsou odolngjsi
p¥i zvladani t&Zkosti.«%*

Jiz v détstvi se rozhoduje o mife naSeho sebevédomi, zda bude vyssi nebo
niz8i. Tato mira se vSak v pozdg$i fazi Zivota miZe vyrazné zménit podle druhli
nas$ich aktivit a nasi prace a tspéSnosti v nich.

Osobnostnimi charakteristikami blizkymi sebehodnoceni jsou sebedtvéra
(self-confidence) a sila ega (ego-strength). Dobr¢ je jesté zminit i svédomitost, ktera
také pomaha 1épe zvladat stres.

Na zavér tohoto pfehledu charakteristik, které jsou ditlezité pro zvladani
zivotnich obtizi a stresu, je tfeba uvést jesté jednu, a to negativni afektivitu, kterd
pusobi vyloZzené¢ negativné. Existuji totiz lidé s mimoiadné silnymi negativnimi
naladami a emocemi. Setkavame se u nich s nespokojenosti a s neustalymi stiznostmi
na nepohodu. To vSe ma uzky vztah k fadé nemoci.

Lidé snegativni afektivitou si Cast&ji stézuji na stres a castéji se do néj
dostavaji. Bojuji s nim nepfili§ statecné¢ a je jim blizké popirdni problému
a distancovani se od nepiijemné situace. Radi se nakonec ve stresu vzdavaji boje

a opoustsji sledovany cil.*

o Tamtéz, s. 78.
%2 Srov. tamtéz, s. 79.
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4.2.2 Formy boje s Zivotnimi téZkostmi a stresem
Jaro Kiivohlavy uvadi tyto efektivni formy boje s Zivotnimi téZkostmi
a stresem:
- modifikace chovani,
- kognitivni ovliviiovani,
- tzv. psychologické ockovani,
- ventilace emoci.*®
Modifikovat chovani je mozné podmifovanim, pii kterém se pouZiva
tzv. kladného 1 zéporného posilovani. Jednd se o poskytnuti odmény za zadouci
chovani a nev§imani si €1 trestani chovani nezadouciho.
V pozadi mnoha obtizi jsou nevhodné, nepfiméiené az faleSné ptedstavy
a scestna piesvédéeni. ,,Ukolem kognitivniho ovliviiovani je nejprve tyto nevhodné
a fale$né predstavy zjistit (identifikovat), jejich nespravnost poznat (diagnostikovat)
a poté je nahradit jinymi — vhodngjSimi a spravnéjSimi...Systematicky se pfitom
posiluje presvédceni daného ¢loveéka o tom, ze je schopen situaci zvladnout, Ze na to
ma potiebné zdroje sil 1 schopnosti a dovednosti. Jde o posilovani sebejistoty
a vnimané osobni zdatnosti (tzv. self-efﬁcacy).“94
Tzv. psychologické ockovani proti stresu a bolesti spocivd v tom, Ze se
napt. mirnd forma stresu spojuje s nacvicenou zmeénou postoje ¢i relaxaci, a tak je
¢lovek ptipravovan na tzv. zivou situaci, kdy stres ¢i bolest plisobi bezprostredné.
Emoce ventilujeme tak, ze zvetfejnime subjektivni pocity stresu ¢i bolesti,
S nimiz se setkdvame v obtiznych situacich, a tak je pozitivné ovlivnime. Emoce také
ventilujeme pojmenovanim, vyslovenim 1 napsanim pii psychicky zraiujici
dramatické udalosti. Je tfeba uvést, Ze ustni vypovidani se a vyzpovidani se

V posttraumatickych situacich je podstatné lepSi nez pisemné sdéleni prozitkl

napk. dopisy.*®

4.2.3  Styly zvladani téZzkosti
NaSe obecnd tendence jednat ve stresujici situaci urcitym zpisobem

do zna¢né miry charakterizuje daného ¢lovéka natolik, Zze toto chovani ocekavame.

% Srov. KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, s. 82—85.
* Tamtéz, s. 83.
% Srov. tamté, s. 84-85.
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Hovotime zde o stylech zvladani tézkosti. Patii mezi n€¢ i dvojice protikladnych
styli:

- vyhybani se stresu (avoidant style),

- stavéni se na odpor (confrontative or vigilant style).

Kazdy z nich je vhodny pro jinou situaci. Vyhnout se stresu je vhodnéjsi
za predpokladu, Ze stres nebude prili§ velky a nebude trvat ptili§ dlouho. V opacném
piipad€ je vhodnéjsi aktivni boj se stresem. ,,Ukazuje se také, Ze styl vyhybani se
konfrontaci se stresem je Castéj$i u téch lidi, ktefi maji relativné mensi zdroje
k dlouhodob&jsimu boji (nemaji finan¢ni zdroje, jsou na tom zdravotné zle, jsou
star$i apod.).“96

Pomérné Casty, avSak nevhodny je sebeznehodnocujici styl zvladani tézkosti,
ktery byva pouzivan v piipadé, kdy osoba v tézké situaci pravdépodobné neobstoji

sy I o Lo 7
a chee si predem zachovat tvai omlouvanim a vymlouvanim se.’

4.2.4  Strategie zvladani stresu

Jak je wvidét, ,,osobnostni charakteristiky lidi bojujicich se stresem jsou

wew s

O strategiich zvladani stresu je mozno fici, ze jsou jeSté specifictéjSimi zplusoby
piistupu ke zvladani stresu. %

Pii pouziti strategie zaméfené na feSeni problému vyvijime vlastni aktivity
a snazime se konstruktivné situaci fesit. S touto strategii se setkdvame jiz u malych
deéti.

Pti pouziti strategie zaméfené na vyrovnani se s emociondlnim stavem se
snazime tento stav ridit, dostat do vlastnich rukou, a tim sniZit miru obav, strachu ¢i
zlosti. S touto strategii se setkavame az u adolescentd.

Obe strategie se pak setkavaji vedle sebe u dospélych.

Jsou uvadény i Sirsi soupisy strategii zvladani stresu, avSak uvedené dvé jsou
ty zakladni. Cilem vSech strategii zvladani stresu je:

- snizit uroven ohroZzeni,
- tolerovat, a tim unést to, co je neptijemné,

- zachovat si tvar a pozitivni obraz sama sebe,

% Tamtéz, s. 85.
7 Srov. tamtéz, s. 85.
% Tamtéz, s. 86.
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- zachovat si emocionalni klid (dusevni rovnovahu),
- pfipravit podminky pro regeneraci po odeznéni stresu,
- pokradovat dal v socialni interakci, v Zivotd s druhymi lidmi.”
Zvladani stresu vSak néco stoji a cenou je negativni ovlivnéni nasi imunity.
Jde tedy o to, aby toto zvladani bylo co nejpiiméfenéjsi situaci a vlastnim
osobnostnim  pfedpokladim (vhodna strategie, vhodné styly), a tim

co nejefektivnéjsi, nejucinngjsi.

4.3 Syndrom vyhoreni
Je-li naSe energeticka bilance dlouhodobé zéporna, dostaneme se do stavu,
pro ktery médme termin syndrom vyhoreni. Je do n¢ho vzdy vpletena otazka po
smyslu vlastni prace. K syndromu vyhoteni vedou tfi cesty:
- ztrata idedld (ten, kdo hofi, mliZze vyhotfet a na pocatku cesty, ktera konc¢i
vyhofenim je nadSeni),
- workoholismus (zavislost na praci stejné povahy jako je zavislost na
alkoholu, jde o nutkavou potiebu),
- teror prilezitosti (nedostatek fadu v zivoté, horsi kontakt s realitou a nékdy
téz neschopnost odmitnout).100
Fenomén celkového vyCerpani, tj. vyCerpani télesné, psychické (emocionalni
a mentalni) 1 duchovni energie je znam jiz odedavna. ,,Setkdvame se s nim napiiklad
v Bibli, kde v knize Kazatel (1,2) ¢teme to, co vyjadiuje termin burnout (vyhoieni):
»Marnosti nad marnosti, vSechno je marnost.*“ O tom, co to znamena dostat se na dno
zivotni energie, pojednava v Bibli naptiklad i1 pfibéh proroka Eliase. Tento prorok
byl pronasledovan krveziznivou kralovnou Jezabel. Utikal pfed ni. Uchylil se do
pousté. Tam, zcela vyCerpan, padéd a zada sobé smrti. <%
Elia§ vSak neni prvnim piikladem véticiho Cloveéka v bibli, ktery se dostal az

na dno svych sil. UZ ve 4. knize MojziSov€ (Nm 21,5) se docitdme o tom, jak

Izraelci, které Mojzi§ vyvedl z egyptského otroctvi, po utrapadch na cesté zacali

99 Srov. tamtéz, s. 87.

100 Srov. KOPRIVA, Karel: Lidsky vztah jako souast profese: s predmluvou Jitiny Siklové,

5. vydani, Praha: Portal, 2006, s. 101-102.

101 KRIVOHLAVY, Jaro: Hofet, ale nevyhotet, 2., pfepracované vydani, v KNA prvni, Kostelni
Vydii: Karmelitanské nakladatelstvi, 2012, s. 58.
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propadat malomyslnosti, reptat a snit o hrncich masa i cibule v Egypté a chtéli se
radéji vratit do otroctvi.

Dalsi z nejvyraznéjsich biblickych osobnosti, ktera si sdhla az na dno vSech
svych sil (i sily viry), byl Job.'%?

Priznaky vyhofeni je mozno rozdé€lit na subjektivni a objektivni. Mezi
subjektivni priznaky patii mimofadné velka inava, snizené sebehodnoceni, které
vyplyva z pocitii snizené profesionalni kompetence, Spatna koncentrace, snadné
podrazdéni, negativismus a dale cela fada pfiznakl stresového stavu bez organického
onemocnéni. Objektivni pFiznaky zahrnuji dlouhodobé trvajici snizenou celkovou
V}’/konnost.103

Priibéh vyhoteni lze popsat v nasledujicich fazich. Jeho ptfedstupném je
pfepjatd motivace, iluzivni o¢ekavani, sebepfeceniovani, fantazie o vSemohoucnosti a
zuzeni Zivotni perspektivy na pomahajici povolani.

V pocateéni fazi je jednim zprvnich signdli vyhofeni nadmérna
angazovanost.

Prvnimi varovnymi signaly faze propuknuti jsou chronickéd tinava a nechut’
poustét se do prace.

Ve fazi slabnuti vykonnosti se k symptomim depresivniho vyvoje pridavaji
télesné symptomy a vzriista nebezpeci zneuzivani alkoholu a drog.

Se zavérecnou fazi syndromu vyhoteni se nesetkdvame ¢asto (je to extrémni
piipad), avSak spiipady kompenzovaného vyhoreni se setkdvame vSichni
v pracovnicich, kte¥{ skryvaji, Ze se vnitfné povolani vzdali.'®*

,V angazovaném kolektivu je prace potéSenim, ba zabavou. Ve vyhotelém

tymu se kazdy t&si domd, a co nejvice prace by nejraddji nechal na ostatnich.*'®®

102 Grov. tamtéz, 59.

103 Srov. KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, s. 114-115.

104 Srov. SCHMIDBAUER, Wolfgang: Syndrom pomocnika, Praha: Portal, 2008, s. 217-221.
195 Tamtéz, s. 221.
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5 Postizené dité jako zdroj rodicovského stresu

5.1 Nastup Zivotni krize

,Narozeni postizeného ditéte, resp. potvrzeni, ze je opravdu takové,

predstavuje pro rodice zatéz, s niz obvykle nepocitaji, a tudiz nemaji Sanci se na ni

pripravit. Vysledkem je trauma, které vyplyva z nahlého zjisténi té€zko ptijatelného

~ IR PR s L r v roororeed r
ohrozeni dillezité hodnoty a ze silné frustrace zklamaného o&ekavani.“'% Jedna se

tedy o velkou Zivotni Kkrizi, ktera nejen narusi, ale i postupné zméni pohled rodict

na zivot 1 svét.

Narozeni postizeného ditéte zptisobuje rodi¢tim dvoji trauma:
ztratu predstavy zdravého potomka a misto ni nejasny obraz postizen¢ho
ditéte,
naslednou vynucenou zménu Zivota i mysleni.
VétSinou potom nasleduje:
vynucené piijeti nové role rodict s novymi povinnostmi,
pokracujici stresovani rodic,
psychicka krize s kratkodobym narusenim duSevni rovnovahy a selhani
adaptacnich mechanismii,
Sok a neschopnost rozumného jednani,
rozdé€leni zivota na ten, ktery byl pfed narozenim postizené¢ho ditéte, a ten
ktery zacal poté,
pocit ménécennosti matky, ktera se s ditétem identifikuje,
pocit ménécennosti otce, ktery se vztahuje k jeho muzské, ploditelské sile,
zasah nové situace do vSech oblasti zivota a ¢innosti rodicu,
ovlivnéni manzelského vztahu,
zména celkového klimatu uzsi i 8irsi rodiny,
posileni vzajemnych vazeb a opory, nebo jejich rozpad.'”’

Ponévadz postizeni ditéte a jeho disledky nemusi byt rodicim ani zdaleka

ihned zcela jasné, musi se rodi¢e od pocatku vyrovnavat s nejistotou a nedostatkem

potiebnych znalosti, coz vede k pocitu jejich neschopnosti, bezradnosti a bezmoci.

106 Y AGNEROVA, Marie, STRNADOVA, Iva, KREJCOVA Lenka: Ndrocné materstvi: byt matkou
postizeného ditéte, S. 14.
07 Srov. tamtéz, s. 14-15.

49



Toto vSe zvySuje intenzitu prozivané¢ho stresu. Jakmile se rodice dozvédi vice
a ziskaji tak na situaci alesponl néjaky redlny nahled, jejich problém to sice nezmensi,
ale maze se jim zdat jiz snaze fesitelny, coz snizuje jejich stres. I kdyz jesté nereaguji
zcela racionalné a priméfené okolnostem, alespon ptiblizné védi, s ¢im mohou
pocitat a co mohou udélat. Tim se jejich prozivani urcité zklidni.

Miru rodiCovského stresu ovliviiuje typ a zavaznost postizeni, zavislost
postizené¢ho ditéte na péci jiné osoby a pievazujici nazory a ptipadné 1 predsudky
okoli.

Obecné¢ se predpoklada, Ze télesna postizeni se snaSeji a zvladaji Iépe
a snadnéji nez mentalni. Vyznamnym stresorem, ktery snizuje spokojenost rodic je
naruSend socializace ditéte, kterd se projevuje neobvyklym a nepfiméfenym
chovanim ditéte, a to zvlast’ na vefejnosti. Proto miru rodinného stresu zvysuji praveé
ty diagnozy, které jsou spojeny s vaznymi problémy v komunikaci, chovani
a adaptaci ditéte.

,Celkovou zatéz zvySuje kumulace zdravotnich problémd, které stupiiuji
uzkost rodici a vedou k vétSim narokim na pééi“log, a to natolik, Ze i banalni
problémy v chovani ditéte spolu s béZznymi poruchami spanku a obtizemi s jidlem
mohou vést k nasledné¢ k vyCerpani rodi¢ti a ke ztraté jejich viry ve vlastni sily
a schopnost pecovat o postizené dité. Tato ztrata pocitu kompetence velmi zhorsi
situaci rodiny.

Ne vSechny stresy pfindsi pfimo postizené dité, avSak jiz samotnd jeho
existence ,,vytvari situaci snéhové koule, ktera zasahuje do zivota rodicli a neustéle

na sebe nabaluje dal§i komplikace*'®®

(napf. rodi¢e maji odlisSna ocekavani i nazory,
matka se citi v izolaci, pfijmy se snizuji a vydaje rostou, partnersky vztah rodict

se zhorSuje atd.).

5.1.1 Frustrace rodicia
Komplexni zatéz, kterou ptredstavuje postizené dité, mize rodiCe frustrovat

Vv riznych oblastech.

108 Tamtéz, s. 15-16.
109 Tamtéz, s. 16.
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I narozeni zdravého ditéte zméni novomanzeliim vyraznym zpisobem zivot
a pfindsi riznd omezeni, se kterymi se dosud nesetkali. To je vSak vyvadzeno
splnénim ocekavani a uspokojenim nékterych jejich potieb, a to:

- potteby novych podnéti,

- citovou potiebu rodi¢i,

- potteby seberealizace,

- potieby smyslu Zivota a jeho naplnéni,
- potieby oteviené budoucnosti.

Zdravé dit¢ nasycuje v dostatené mife rodiCovskou potiebu novych
podnéti, i kdyz i zde ne vzdy jsou vSechny projevy ditéte piijemné. To ovsem néjak
patfi k norméalnimu Zivotu. Postizené dit¢ naproti tomu ,,obvykle stimuluje rodice
méné a navic odliSnym zpiisobem, méné srozumitelné, coz v nich vyvolavéa uzkost
a nejistotu. Nechova se tak, jak by bylo mozné ocekdvat, a i timto zpisobem
potvrzuje svou negativni jinakost.“110

Pokud jde o citovou potiebu rodi¢u, tu uspokojuje témét kazdé dité.
U nemocnych a zvlast' u postizenych déti vSak ,,nebyvd emoc¢ni uspokojeni tak
jednoznac¢né. Jeho hodnotu snizuji nepiijemné pocity vyplyvajici z védomi vSech
aktualnich 1 budoucich potizi i z rozporu mezi frustrujici skutecnosti a standardnim
otekavanim.«!

Do vztahu k postizenému ditéti se také mnohdy promitaji rtzné, leckdy
protichiidné, emoce:

- silny citovy vztah, zaroven vsak i iritace chovanim ditéte,

- snaha a odhodlani ochranit, zaroven pocit bezmoci,

- laska k ditéti, zaroven vycitky, Ze postizeni je trest za odmitavy postoj
k téhotenstvi,

- bylo by lepsi, kdyby se dité nenarodilo, zaroven vy¢itka, Ze mohu viibec
na néco takového pomyslet,

- silna citova identifikace matky s postizenym potomkem vede k prozivani
jeho potizi jako svych vlastnich, avSak utrpeni ditéte nelze vzit na sebe (stres

V zastoupeni),

110 Tamtéz, s. 17.
U Tamtéz, s. 17.

51



- silna citova identifikace je vSak i zdrojem opory, protoze dava matce smysl

Zivota a emoc¢ni naboj.

Potiebu seberealizace je mozné nasytit riznymi zpusoby, jednim z nich je
i zplozeni zdravého potomka. Postizené dit¢é vede rodi¢e k pocitu selhani,
ménécennosti a neschopnosti, neni potvrzena jejich hodnota.

Prozitek velkého zklamani z narozeni postizeného potomka vede mnohdy,

a to vetsinou otce, k hledani jiného zplisobu seberealizace. Jde o obrannou reakei,
kterou si matky ,,nemohou, vzhledem ke specifi¢nosti svého postaveni, dovolit a je
pro né nepiijatelna i s ohledem na silnou citovou vazbu k postizenému potomkovi.
Riziko takového jedndni spocivd v odcizeni od rodiny a naruSeni partnerského
vztahu,“*?
Druhym zplsobem reakce na domnélou neschopnost a zavinéni je snaha
od¢init svou vinu co nejvétSim nasazenim v péci o dit€¢ az do sebeobétovani.
Spolecenské ocenéni takové osobni investice, ke které se uchyluji vétSinou matky,
sice posiluje jejich sebedtveéru a zlepSuje sebehodnoceni, av§ak velkym rizikem je
vycerpani, které miize vést az ke vzniku syndromu vyhoteni.

Lépe jsou ovSem na tom rodice, ktefi bez pocitu viny piijmou za vlastni roli
rodi¢e postizeného ditéte, uspéSnym zvladanim této role posili svou sebeuctu
a naleznou tak 1 vlastni hodnotu, uzite¢nost i seberealizaci.

Pokud jde o smysl zivota rodict, mize se jim stat ,,i postizené dité, ale mira
jejich uspokojeni nemusi byt ani v této oblasti zcela jednoznac¢na. Piesto neni pochyb
o tom, Ze 1 handicapovany potomek pfispiva k naplnéni zivota, leckdy az ptilis. To je
dano jednak nutnosti vénovat mu vic Casu i energie, nez kdyby byl zdravy,
ale i potiebou rodi¢i pomoci ditéti prekonat vSechna omezeni a dosahnout
o nejlepsi mozné Grovné, kterd je spojena s ochotou vynalozit v tomto sméru znacné
Gsili. <

Problematické je i naplnéni potfeby oteviené budoucnosti. Dit€¢ ma byt
pokraovanim zivota svych rodi¢t a ma udrzovat symbolickou kontinuitu rodu.
U postizeného potomka to vSak neni mozné. Je jiny nez rodie a pokracovatelem
rodu Casto nemlize byt. Vzdyt' ani budoucnost tohoto potomka neni vétSinou jasna

a mnohdy nelze ani o¢ekévat, Ze bude sob&stacny. Za této situace naopak rodice trapi

Y2 Tamtéz, s. 18.
13 Tamtéz, s. 18.

52



nejistota, co bude s potomkem, az tu oni nebudou. ,.Budoucnost se jim v tomto
pfipadé¢ muze jevit jako ohrozujici, protoze jeho postizeni naruSuje piirozenou

S , o ;114
kontinuitu zivota nasledujicich generaci.*

5.1.2 Hodnoceni stresové situace rodici

Ze vseho, co bylo az dosud uvedeno, bez pochybnosti vyplyva, Ze narozeni
postizeného ditéte piedstavuje stresovou situaci. Jsou vSak veliké rozdily v tom, jak
jednotlivi rodice tuto situaci hodnoti a jak se sni vyrovnavaji, jaké je jejich
subjektivni hodnoceni a interpretace nastalé situace, tj. individualné specificky
zpusob chapani problému.

Situace po narozeni postizeného ditéte je tedy stresujici podle toho, jak
se danému rodici jevi. Adaptace na ni je pak slozity a relativné dlouhy proces.

Negativni interpretace dané situace a s ni souvisejici pesimistické ocekavani
nemusi sice odpovidat objektivnimu stavu ditéte, vede vSak kazdopadné
ke zvySovani stresu a tfeba i nezvladnuti situace.

Naopak pozitivni ptehodnoceni dosud pesimisticky nahlizené situace je velmi
u¢innou copingovou strategii, pii niz jde ,,piedevsim o schopnost pfijmout postizené
dit&, ocenit alespoii n&které jeho vlastnosti a najit na ném néco pozitivniho“*,
a tak prispét k uspésnému zvladnuti dané situace.

Reakce rodici na zjisténi, ze je jejich dité postizené, zavisi na mnoha
okolnostech, a to mj.:

- na dob¢ zjisténi,

- na charakteru postizeni,

- na viditelnosti a napadnosti riznych projevl postizeni,

- na ptedpokladané pti¢in€ jeho vzniku,
- na socidlnim kontextu, ve kterém zjisténi probiha.'*®

Zvlaste socialni kontext, ktery je dan pifevazujicimi nazory a postoji
spole¢nosti, resp. nejbliz§itho spoleCenstvi, k postizenym lidem, hraje u prvotniho
postoje rodicit a jeho dalSim vyvoji velkou roli, ponévadz tyto a podobné nazory
vétSinou, 1 kdyZ nevédomky sdileji 1 oni. Musi si proto ,nejprve sami pro sebe

vyfesit rozpor mezi obecné pfijimanymi nazory a osobné vyznamnym vztahem

14 Tamtéz, s. 19.
15 Tamtéz, s. 20.
118 Srov. tamtéz, s. 20.

53



k ditéti, k némuz nemohou zaujmout stejné odtazity ¢i dokonce odmitavy postoj,

jaky by zaujali k cizimu handicapovanému &loveku.«'’

Do hry vstupuje navic i to,
jak rodi¢e sami hodnoti své postaveni, jakou reakci okoli ocekavaji a jak se s ni
Vv pripad¢, ze bude negativni, pravdépodobné vyrovnaji. Toto vSe jisté neni nikterak
prijemné a snadné a je doprovazeno Casto silnymi velmi ambivalentnimi pocity, které
musi rodice zvladnout. To v§e musi rodi¢e pretrpét a jejich vnitini rozpor vyresit,

V sazce je totiz budoucnost jejich ditéte.

5.1.3 Podpiirné faktory

Zda rodice berou situaci narozeni postizeného ditéte jako tézko zvladnutelnou
zatéz a ohrozeni, nebo naopak jako vyzvu, zavisi na tom, v jaké mife maji k dispozici
faktory, které pomahaji stresujicim situacim odolavat, vyrovnavat se s nimi, ziskavat
uzite¢né zkusenosti, a tak posilovat vlastni kompetenci.

Tento komplex podpiirnych faktori se oznacuje jako hardiness (pevnost,
tvrdost) ¢i resilience (houZevnatost, nezdolnost) a je vyjddifenim stupné odolnosti
a flexibility vii¢i zatézim. Disponovani timto komplexem umoziiuje vnimat a chapat
zatéz jako relativné obvyklou udalost v zivoté, ne jako nefeSitelnou tragédii.
Resilience je vic nez postaveni se na odpor stresu, je to ,,skutecnost, ze urcity jedinec
(¢1 rodina) méa dost fyzické 1 psychické sily a dostatecné socialni dovednosti,
aby se mohl uspésné vyrovnat s nejruznéj$imi problémy a jesté dokazal takto ziskané
zkuSenosti vyuzit ve svlij prospéch. ... Je to snadnost zvladani zatézi, schopnost
rychlého zotaveni a opctovné stabilizace, véetné udrZeni pocitu piijatelné Zivotni
pohody.«!*8

Narozeni postizené¢ho ditéte prozivaji rodiCe pievazné negativné jako zatéz,
tj. distres. (tézko zvladnutelné pocity ohroZeni, studu, smutku ¢i zlosti mohou rodice
az paralyzovat). Jen vzacné miiZze byt tato traumatizujici udalost jako pozitivni stres

(eustres), ktery pusobi jako vyzva a ¢lovéka aktivizuje.

5.2 Adaptace na situaci
Zden€k Matéjcek ve svém Desateru zasad v péci o dit¢ s duSevnim

postizenim zdUraziuje, Ze proZivani ,,postiZzeni svého ditéte jen jako ,,neStésti* vede

U7 Tamtéz, s. 20-21.
Y8 Tamtéz, s. 21.
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K pasivité a uzavieni se do sebe, a to opét nikomu neprospiva! Naopak, je tieba prejit
do aktivity a pomdhat ditéti i sob&. Tohoto obratu dosdhneme tehdy, jestlize
pfijmeme situaci svou a svého ditéte jako zivotni zkousku a ukol. Na zkousku je
nutno se pripravit, tkol je tfeba zvladnout. Musime sebrat vSechny vlastni sily
a soucasn¢ vytvorit atmosféru spoluprace v okruhu svych nejblizsich a v celém svém
spolecenském prostredi. <

Jisté, zvladnuti 1 sebemenSiho ukolu rodi¢i postizeného ditéte posili jejich
sebevédomi, rozvine jejich schopnosti 1 celou osobnost. Protoze vSak vétSinou
po narozeni ditéte nejsou s to nalézt na své zivotni situaci skutecné nic pozitivniho,

neni dobré pocity a postoje rodict ,,lamat pies koleno®. Mohlo by to totiz zpusobit,

7e se zaCnou za sviij smutek a trapeni stydét a skryvat je. Na svou prvotni reakci maji

vvvvv

se postupné propracovat, coz jisté neni jednoduché.120

Narozeni postizen¢ho ditéte nuti rodice zcela zménit styl Zivota. Setkadni
S lidskou zranitelnosti, relativitou zdravi, materidlniho zabezpeceni a veSkerého
planovani ¢asto zpisobi zménu hodnotové hierarchie rodici. Dochazi k orientaci
na nematerialni zdroje Stésti a na pfitomnost. ,,U mnoha rodici se objevuje
optimisticka racionalizace, vyjadiend usilim najit v nové situaci néjaké vyhody,
napt. zvyseni citlivosti a pochopeni pro jiné, rizné znevyhodnéné lidi. Posileni
spiritualniho zaméteni tak casto neni, ale 1 ono byva ptinosné, protoze mize rodiciim
nabidnout moznost interpretovat skutecnost, ze je jejich dité zdravotné postizené,
Z jiného pohledu, ktery je pro n& piijatelngjsi. «**

Pro¢ nékteré rodiny zvladnou narozeni postizeného ditéte vcelku bez vétSich
problémt, jiné vSak se s nim nejsou schopné vyrovnat? Divodem je rozdilnost
odolnosti i repertoaru copingovych strategii.

Volba vhodného feSeni zavisi na piedpokladané zvladnutelnosti situace
a rodice podle ni pouzivaji riizné copingové strategie. Jedny jsou zaméfeny na FeSeni

samotného problému (napf. zvladani rehabilitacnich dovednosti, hledani pomoci

19 MATEJCEK, Zden&k: Rodi¢tm déti s vazn&j$im mentalnim postizenim. Dostupné z:
http://www.zdrav.cz/modules.php?op=modload&name=News&file=article&sid=4088 [citovano
2012-03-25].

120 Srov. VAGNEROVA, STRNADOVA, KREJCOVA: Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného
ditete, s. 21-22.

12 Tamtéz, s. 22.
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a lécby pro postizené dit¢ apod.), jiné patii k tzv. paliativnimu copingu (cilem je zde
predevsim zlepSeni vlastniho psychického stavu rodici, tj. naucit se s problémem
Zit a prizptsobit tomu sviij zZivot — napt. ustupem od prilisSného dirazu na vykon

ditste).'??

»Mnohé copingové strategic mohou plnit ob¢é funkce. Naptf. matka
postizeného ditéte umi pozadat o pomoc s hlidanim ditéte, ale zaroven tak ziska
i emoc¢ni oporu, protoze si potvrdi, Ze se na své piibuzné ¢i pratele mize v pripadé
nouze spolehnout.“123

Zvladani naro¢né situace tedy miize probihat jak v roviné chovani, tak pouze
ve védomi, a to tieba jako obranna reakce zaméfend na udrzeni pfijatelné emocni
pohody.

Existuji 1 unikové varianty dosaZeni pfijatelného emocniho ladéni. Jako

piiklad lze uvést pretrvavajici popirani situace nebo jeji bagatelizaci (rodiCe se
chovaji jako by dité bylo zdravé, potize byly bezvyznamné a jesté¢ k tomu docasné
apod.).**
Snizeni tuzkosti popfenim stresujici situace muze byt uziteCné zejména
po zjisténi postizeni ditéte. RodiCe tak ziskavaji Cas pro rozumné piijeti situace. Toto
popfeni vSak nesmi trvat piiliS dlouho, protoze by bréanilo nalezeni uc¢innéjSiho
feSeni.

Cetnost reakci, zaméfenych na udrZeni pfijatelného emocéniho ladéni
a redukci neptijemnych pocitti by méla pii vyrovnavani se s narozenim postizené¢ho
ditéte postupné klesat a uvoliovat tak misto ucelné¢jSim copingovym strategiim.

KudrZeni pozitivniho emoc¢niho ladéni mohou slouzit tyto tFi razné
strategie, které rodiCe postizenych déti béZzné pouzivaji:

- pozitivni prehodnoceni naro¢né situace (i kdyz tieba neni uplné
realistické),

- nalezeni néceho, co lze na stresujici situaci kontrolovat a ovliviiovat,

- cilené si udélat radost, odpocinout si od stresu a prozit néco prijemného,

pozitivniho.'?

122 §rov. tamtéz, s. 23.

123 Tamtéz, s. 23.

124 Srov. tamtéz, s. 23.

125 Srov. tamtéz, s. 24-25.
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5.2.1 Zasadni otazky

Zvladani zatéze je dlouhodobym procesem, ktery trva v mnoha piipadech
cely zivot.

Transformaéni proces za¢inad zjisténim ¢i potvrzenim diagnézy. Jeho start
vyrovnavani se je ztézovan a komplikovin mnohdy naprostym nedostatkem
informaci a ponechanim rodi¢i svému osudu bez dalsiho vysvétleni.?®

Za této situace rodiCe sami hledaji odpoveéd na tFi okruhy (tfi obecné
kategorie) otazek, a to

- identity (kdo ted’ vlastné jsem, jak se méni nas zivot, jaké bude nase dit¢),

- smyslu traumatizujici udalosti (pro¢ se to stalo, jaky to ma pro m¢ a mij
zivot smysl),

- dalSiho zZivotniho (osobniho, rodinného 1 pracovniho) smérovani

a usporadani (co mizeme d¢€lat, jak miizeme ditéti pomoci apod.).127

Mnozi rodi€e povaZzuji narozeni postizeného ditéte za socialni stigma, které
se stava soucasti jejich sebepojeti (a mnohdy 1 sebepojeti prarodicli) a pod tlakem
nazort vefejnosti se u celého rodinného spolecenstvi méni 1 socialni identita.*®

Na vyvijejici se predstavy rodict o postizeni ditéte a feSeni nastalé situace
maji velky vliv nejen nazory rodiny, ale i odbornikl a SirSiho spolecenstvi. Vliv Sirsi

VétSina rodict nakonec zatéz narozeni, péCe a vychovy postizené¢ho ditéte
zvladne dobie a je také presvédcCena o vlastni zméné k lepSimu. Potom, co rodice
prozili, se citi ,trpélivéjsi, siln€jsi, méni se jejich vztahy Kk lidem, maji pocit,
ze dovedou vice chapat jejich problémy a jsou tolerantnéj$i k rliznym

«“129 5 mnozi piimo uvadéji, Ze katalyzatorem jejich pozitivni osobnostni

odli$nostem
promény je piimo postizeny potomek.
Pozitivni adaptace rodicii nasledné vede k ptistupu ve vychové postizen¢ho

ditéte, ,.ktery respektuje jak jeho moZznosti, tak i pocit ptijatelné pohody v roding,

126 Srov. tamtéz, s. 27.

27 Srov. VAGNEROVA, STRNADOVA, KREJCOVA: Nérocné materstvi: byt matkou postizeného
ditete, s. 27.

128 Srov. tamtéz, s. 28.

129 Tamtéz, s. 28.
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jenz nezavisi jen na jeho stavu, protoze se stimto faktem rodi¢e dokazali

130
vyrovnat.

5.3 Faktory, ovliviiujici zvladani dlouhodobého stresu
Vyrovnavani rodi¢ii s postizenym ditétem zavisi:
- na osobnostnich vlastnostech,
- na hodnotéach a naucenych postojich,
- na zdravotnim stavu,
- na véku,
- na pohlavi,
- na kvalité partnerského vztahu,
- na poctu déti,
- nadruhu a pfi¢in€ postiZent,
- nareakeci $ir$i rodiny,
- nareakci ptatel, zndmych a spolupracovnik,
- nareakci spolecenstvi, ke kterym rodiCe patii,

- nareakci celé spolecnosti. 131

5.3.1 Teélesné zdravi, osobnostni vlastnosti, kompetence a postoje rodicu

Pokud jde o télesné zdravi a fyzickou silu, oboji mize péci o postizené dité
usnadnit. Nedostavaji-li se rodicim, dochazi c¢asto beéhem mnohaleté péce
0 postizen¢ dité k chronické tinavé se vSemi dal§imi negativnimi disledky ubytku sil.
»Zatéz mnohaleté péCe o postizené dit€¢ muze zdravi maminek neptiznivé ovlivnit,
zhorSeni svého zdravotniho stavu pocitovala ptiblizné tietina takovych matek. !

Mezi vlastnosti rodict, které podporuji pozitivni piijeti, prozivani i zvlddani
naro¢né zivotni situace péce o dité s postizenim, patii

- extraverze (otevienost k svétu, schopnost snadno navazovat socidlni

kontakty, praktiénost a vE&t§i adaptabilita; extraverze je jednim

130 yAGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Nirocné mateistvi: byt matkou postizeného ditéte,
S. 28.

31 Srov. tamtéz s. 28-29.

132 Tamtéz, s. 28.
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Z nejvyznamnéjSich  ptredpokladii  pozitivniho  vyuziti zivotni  krize
a posttraumatického ristu),

- emocni stabilita (citova vyrovnanost a pfiméiené emocni reagovani pomaha
ziskavat a udrzovat socialni zdroje pro ptipad potteby pomoci),

- optimismus (umoznuje ptijeti faktu postizeni a volbu ucinnégjSich strategii
pro jeho zvladani, poméaha neobvinovat ani sebe ani nikoho jiného),

- privétivost a pratelskost (pfi spojeni se vstiicnosti a empati¢nosti soucitnost,
dobrosrdecnost, laskavost a tendence pomdhat; pozitivni vztah k sobé
I ostatnim, radost z pokrokii a projevu lasky a vdé¢nosti druhych),

- otevienost k novym zkuSenostem (tvofivost a zvidavost, ziskdvani
potfebnych informaci),

- sebekontrola, sebeovladani a spolehlivost (silnd wviile, systemati¢nost
a zodpovédnost),

- sebedtvéra, sebejistota a sebehodnocent,

- postoj k zatézim a schopnost najit feSeni (aktivita, zkuSenosti, pruznost,
realismus).*

Opacné vlastnosti nez vySe uvedené situaci rodicu ditéte s postizenim
neulehcuji, naopak mnohdy komplikuji. Zvlasté jde o emocni labilitu, pesimismus,
depresivitu a izkostnost.

Pokud jde o dostatecnou divéru ve vlastni schopnosti, ktera je vyrazem urcité
adaptace na zaté€Zovou situaci, piijatelné sebejisté matky byvaji velmi ¢asto bojovné
pii ziskavani potfebnych informaci o pomoci a podpofe a zaroven piesvédceny,
ze jednaji spravné. ,,AvSak ukazalo se, ze 1 kdyz se dovedou prosadit, prozivaji
takové situace, ve srovnani s matkami zdravych déti, Castéji jako nepiijemné

s 134
a stresujici.“

To, Ze stale musi o néco bojovat, néceho se doproSovat a usilovat
0 pomoc podle nich samozfejmou, jim vadi.

Pfistupy ke stresujicim situacim se 1iSi 1 aktivitou a vynaloZenym usilim,
pficemz aktivni pristup byva vétSinou efektivnéjSi. Aktivita totiz mj. snizuje
i psychické napéti. Aktivni lidé jsou presvédCeni, ze dokazi ovladat sviyj zivot

a zbyte¢né netruchli nad ztracenym. Ziji pfitomnosti a nejblizsi budoucnosti a raduji

133 Srov. VAGNEROVA, STRNADOVA, KREJICOVA: Ndrocné mateistvi: byt matkou postizeného
ditete, s. 29-34.
134 Tamtéz, s. 34.
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se z toho, co zustalo zachovano. Tento ,postoj mize zaujmout jen cloveék, ktery
se dokéaze vzdat viech iluzi a pijme skutecnost takovou, jaké je.*®

Pasivni lidé se zabyvaji minulosti a negativnimi dusledky nastalé situace.
Ptes svou kratkodobou uc¢innost a znesnadnovani nalezeni ptijatelného feseni mize
pasivni zpisob zvladani zatéze ,,do urcité miry pomahat v situaci, ktera skutecné neni

, , . TR (s 1
zvladnutelna nebo s niz se rodice jesté nedokaZou vyrovnat. <

Je tfeba zduraznit, Ze ani volba urcitého zpisobu zvladani zatéZe nebyva
nahodna, protoZe osvédéené alternativy maji tendenci se fixovat. Clovék je uziva
opakovang, a to Casto bez ohledu na aktualni pfiméfenost a u¢innost. Navic vétSinu
strategii nelze jednoznacné oznacit za dobré ¢i Spatné a néktera feSeni mohou sice
prinést docasny uzitek, ale jejich dlouhodobé pilsobeni mulze naopak Skodit.
Napft. pokud se rodi¢e postizeného ditéte piestanou stykat s ptateli, vyhnou se sice

momentaln¢ soucitu ¢i zavrZeni, avSak po ur¢ité dob¢é se dostanou do socidlni

izolace.™’

5.3.2 Vnéjsi socialni a ekonomické faktory
Zvladani péce o dité¢ s postizenim zavisi také na dostupnosti copingovych
zdrojii (napf. jistota opory v rodin€, finan¢ni zajisténi apod.).
Mezi vnéjsi socidlni a ekonomické faktory, které ovlivituji zvladani naroc¢né
situace péce o dité s postizenim, patii
- neformalni socialni sit’,
- rodinny coping,
- formalni socialni sit’,

- financni situace rodiny.

5.3.2.1 Neformalni socidlni sit’
»Na zvladnuti zatéze vyplyvajici z existence postizené¢ho ditéte ma vyznamny
vliv dostupnost pomoci a socialni opory.«**® K této pomoci patii:
- emocni opora,
- poskytnuti informaci,

- finan¢ni pomoc,

135 Tamtéz, s. 25.
136 Tamtéz, s. 25.
137 Srov. tamtéz, s. 26.
138 Tamtéz, s. 35.
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- praktickd pomoc,
- podpora pocitii normalnosti a posileni sebevédomi rodice atd.

Pokud jde o neformalni socidlni sit, byva nejucinngjSim zdrojem opory
sit’ pfibuznych a pratel, pficemz znacnou roli hraje i prostfedi, ve kterém rodina
zije (tzv. rodinny ekosystém — celkovy kulturni a socidlni kontext, ktery ovliviiuje
zpiisob chovani rodiny ve stresujicich udalostech).**°

Dité€ s postizenim je chronickym stresorem jak pro rodice, tak pro $irsi rodinu,
a vZzdycky néjak poznamena a zméni vztahy v ni. Pokud v rodiné ptevazuje chovani,
které stres nezmirniuje, ale naopak posiluje a dokonce produkuje, zranitelnost rodiny
naristda ke kritickému bodu, kdy dochazi kjejimu rozkladu. ,Muze jit
napt. 0 formaln€ udrzované manzelstvi, které ptestalo plnit své funkce, ale zaroven
brani uceln¢jsSimu feSeni neuspokojiveé situace.“™® Vétsina rodin pecujicich o dité

S postizenim se s krizi postupné, i kdyz tteba ne zcela idealnim zptisobem, vyrovna.

5.3.2.2 Rodinny coping, rodinnd resilience

»Rodinny coping byva definovan jako skupinové zvladnuti stresujici
udalosti.“**" Pokud by se nektery &len rodiny s problémem ditéte s postizenim
nedokazal vyrovnat a citil se v dasledku toho osamély, vyCerpany a depresivné
ladény, rodina nemtize Ucelné fungovat. Rovnovaha rodiny je totiz dana mirou
vyrovnanosti jejiho nejslabsiho a nejzraniteln€jsiho ¢lanku. Navic kazdy ¢len rodiny
je jedine¢nou osobnosti se specifickymi zkuSenostmi, chapanim a prozivanim
postizeni ditéte a feSeni situace s tim spojené. Jedinecna je 1 kazdé rodina.

V rodinach, kde se role diferencuji a maji tradicni obsah, byva nejvice
zatizend matka. ,,Pro matku predstavuje narozeni postizeného potomka vétsi
stres neZ pro otce, objektivné i subjektivng.“**?

Matka ditéte s postizenim je mnohdy
- finan¢né zavisla na svém partnerovi, Sirsi rodin€ 1 socialnich davkéach,
- socialng izolovana (pocity osamélosti)
- Casto trpici socialni uizkosti,

- nepochopend partnerem 1 dalSimi blizkymi,

139 Srov. tamtéz, s. 35.
10 Tamtéz, s. 36.
141 Tamtéz, s. 37.
Y2 Tamtéz, s. 37.
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- bez silné partnerovy podpory,

- bez jiné socidlni opory,

- bez pocitu zvladani situace,

- bez pozitivniho sebehodnocenti,

- bez pocitu schopnosti fidit a kontrolovat vlastni Zivot.**

,Dalsim problémem mize byt i to, ze nedokdze projevit vSechny negativni
emoce, které proziva, protoZe je povazuje za socialné nepfijatelné (napi. obcasnou
nechut’ ke svému matefstvi, svou nespokojenost atd.).****

Jinak jsou na tom otcové. Ti se podileji na péci o dité s postizenim vétSinou
jen caste¢né, nc¢kdy dokonce wvibec. Pifi feSeni kazdodennich problému
a nepfijemnosti v péci o dit¢ spostizenim na né nebyvaji kladeny tak velké
pozadavky. Presto se také citi stresovani, avSak z jinych pti¢in. Jedna se o:

- ohrozeni sebeucty,
- neptijemné reakce okoli,
- zménu vztahu s partnerkou.

Vzhledem k rozdilnosti svého postaveni od postaveni matek, mohou jako
feSeni pro n¢ zatézujici situace volit

- unik od rodiny na symbolické rovin¢ (napft. prebyvani v zaméstnani),
- distancovani od doméacich potizi,
- odchod od rodiny.

Takové chovani prozivaji matky jako projev slabosti svych partneri. Je tfeba
zduraznit, ze jistota partnerovy opory je duleZita pro oba rodice.

Pro zvladani néarocné situace je zasadni ,,celkovy ndzor na existenci
postizeného ditéte, ktery v rodin€ prevlada, protoze determinuje jeji schopnost
mobilizovat obranné reakce i Gi¢elné copingové strategie.“'*

V roding je dilezitd kognitivni shoda, emocni sdileni, vzdjemnd opora
a blizkost. ,,Otevieni rodiny a udrZeni dostate¢né rozsahlé socidlni sité¢ ptibuznych
a pratel usnadiiuje zvladnuti problémul souvisejicich s existenci postizené¢ho ditéte.
Rodice, pfedev§im matky, potiebuji, aby mohly vyjadfit sviij zarmutek a aby jim

n€kdo z blizkych lidi naslouchal a byl ochoten s nimi jejich pocity sdilet. Tim jim

13 Srov. tamtéz, s. 38-41.
1% Tamtéz, s. 38.
15 Tamtéz, s. 39.
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umozni zvladnout snadnéji fazi truchleni a dosahnout vétsi vyrovnanosti. Pokud je
ostatni lidé nechtéji vyslechnout, ztézuji jim zpracovani stresujiciho zdzitku a tim
i jeho prekonani. Odmitnuti a nedostatek tolerance k takovym projevim byva
projevem obrannych reakci piibuznych ¢i pratel, ale muize byt posilovano
I nepfijemnymi emoc¢nimi reakcemi matky (strachem, uzkosti, zoufalstvim
a beznadgji).“**® Matkam s dostatecnou oporou, a tudiz méng stresovanym, zato viak
spokojenéjSim a vyrovnanéjSim, klesla 1 mira jejich depresivity.

Mezi pojetimi psychické odolnosti se objevuje v poslednich dvaceti letech
termin resilience rodiny, a to v souvislosti s koncepci tzv. rodinného stresu a jeho
zvladani. Vychodiskem zajmu o resilienci rodiny je téZ vSeobecné stoupajici zajem

o problematiku  rodiny.**’

Resilience rodiny je definovana jako dynamicka
rovnovaha ,mezi udrZenim funkci rodiny v zatéZovych situacich a kapacitou
jednotlivych ¢lent rodiny vzajemné se podporovat, komunikovat a vyrovnavat

se s obtizemi.«*®

5.3.2.3  Formadlni socidlni sit’
K formalni socidlni siti patii rizné instituce
- zdravotni,
- socialni,
- vzdélavaci.

Formalni systém podpory poskytovani informaci, rad a sluzeb, které se tykaji
péce o dité s postizenim, ma piispivat k udrzeni psychické pohody a ke zmirnéni
stresu rodici. RodiCe pfichdzeji se svymi vlastnimi piedstavami o postizenich
a S nimi spojené pomoci. ,,Postoj odbornikii vSak velmi ¢asto mnoho nadéje nenabizi,
Z jejich pohledu je dité postizené a tento fakt nelze zasadnim zpisobem zménit.

149 e,
“** Institucionalni

To rodicim vadi, pro n€ je i nad€je na malé zlepSeni dualezita.
pomoc ma navic ze sv€ podstaty neosobni charakter. RodiCovské piedstavy
0 porozuméni se tedy ve styku s institucemi mnohdy nenaplni a mnozi rodice nejsou

ptili§ spokojeni ani se samotnou odbornou péci.

1° Tamtéz, s. 40-41.

147 SOLCOVA, Iva: Vyvoj resilience v détstvi a dospélosti, Praha: Grada Publishing, 2009, s. 66.

% Tamtéz, s. 68.

19 VAGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Ndirocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte,
S. 44,
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Zdrojem stresu rodi¢l s pracovniky instituci (Ufedniky, zdravotniky,
pedagogy apod.) je
- pfristup a zpisob komunikace a neochota profesionali,
- hierarchizovany vztah ke klientim,
- redlné ¢i predpokladané zdlraziovani formalni moci a kompetentni autority
profesionaly,
- nedostatené vciténi se a neohleduplnost profesionald,
- role rodice jako prosebnika.150
Vztah rodi¢l a pracovniki instituci je negativné ovliviiovan rozdilnosti jejich
priorit. Profesiondlové jsou zaméteni predevsim na zlepSeni funkci ditéte, rodice pak
na spokojenost ditéte, na to jak se v dané€ situaci citi. ,,Ukdzalo se, Ze je uzitecné
akceptovat rodi¢e jako dulezity zdroj informaci, zejména pokud jde o emocni
prozivani a socialni pohodu ditéte.«™>*
Pokud profesionalové budou brat rodi¢e jako partnery, projevi jim diivéru
a daji jim najevo, ze lIze u jejich ditéte mnohého dosahnout, zméni se pozitivné

I postoj a davéra rodica k nim.

5.3.2.4 Ekonomické faktory

Péce o dité s postizenim je vétSinou spojena se zhorSenim finan¢ni situace
rodiny a za této situace ptichazi vhod kazda financni pomoc, mezi kterou ma dilezité
misto finan¢ni podpora Sirokou rodinou. Existuje-li, je tim potvrzen dulezity prvek
socialni sit¢ a jsou upeviovany i rodinné vztahy, i kdyz v nékterych ptipadech maze
byt tato podpora v $irsi rodiné nepiijemnou komplikaci (zavist, srovnavani apod.).

»Finanéni problémy trapi rodiny postizenych déti bez ohledu na jejich
sociokulturni pivod a mozna i bez ohledu na realnou vysi jejich piijmd, protoze
vnimaji vic své relativni ekonomické znevyhodnéni neZ jeho skutetnou uroveii“'>?,

atak u veétSiny rodin jde o dal§i frustraci, kterd plyne v tomto piipadé

Z neuspokojivého srovndni soucasného stavu se stavem diivejSim.

130 Srov. tamtéz, s. 45.
151 Tamtéz, s. 45.
152 Tamtéz, s. 46.
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6 Manzelstvi a partnerstvi matek s postizenym ditétem

6.1 Prichod postiZeného ditéte — naprosto nova situace

,2Manzelstvi jako trvalejsi zivotni spolecenstvi rozviji kvality, které jsou
Vv kratSich a mén¢ zavaznych vztazich nedostupné. Je intimnim parovym vztahem,
ktery by mé&l byt zdrojem jistoty a opory pro piipad jakéhokoli Zivotniho stresu.«!*®
Proto stoji za to manZelstvi chranit a péstovat.

Zvladnuti zatéZe, kterou pfinaSi narozeni postizeného ditéte, je vyznamné
ovlivnéno kvalitou manzelstvi a oporou partnerstvi. Je vSak tfeba si uvédomit,
7e predstavy muzi a zen nejsou totozné a mohou se velmi liSit v kladeni dirazu
na jeho jednotlivé aspekty. Téz zpiisob prozivani zatéze a vyrovnavani se s ni mize
byt u muzi a zen velmi rozdilny. ,,V situaci, kdy se rodicim narodi postizené dité,

mohou tyto rozdily ptedstavovat problém.“™*

Je proto nutné podivat se na tyto
rozdily blize.

Muzi neradi mluvi o svych pocitech a mnohdy je vyjadfit ani nedovedou.
Sami v krizovych situacich vétSinou oporu ¢i pomoc nehledaji, naopak maji tendenci
stahnout se do sebe a uzaviit se.

Pro Zeny, pro které je vlastni sdélovani pocitli, je jejich vnimani partnery
velmi dualezité a ocekavaji od nich jak odezvu a emocni podporu, tak i praktickou
pomoc. Neni-li toto ocekavani splnéno a nemluvi-li se o problému, jsou Zeny silné
frustrovany a situaci vidi jako vysledek muzova nezajmu. ,Ptripadné neshody
¢irozpad partnerstvi, k némuz dojde v dobé€, kdy jsou traumatizovany narozenim
postizeného potomka, prozivaji obvykle jesté hiife nez jindy. Stazeni nebo dokonce
odchod partnera povazuji v této situaci za zradu. <™

Otcoveé se od matek 1iSi 1 v uZivanych strategiich zvladani naro¢né situace.
Tyto jejich strategie jsou obranné a spocivaji jak v dlouhodobé&j$im popirani pro né
zpocatku naprosto nepiijatelné skutecnosti postizeni, tak 1 pozdé€jsi bagatelizovani

jeho zévaznosti. K tomu se druzi socidlné ptijatelné unikdni otci z rodiny do préce

jako ekonomického zabezpeceni vSech.

153 YAGNEROVA, Marie, STRNADOVA, Iva, KREJCOVA Lenka: Ndrocné materstvi: byt matkou
postizeného ditéte, S. 192.

5% Tamtéz, s. 192.

55 Tamtéz, s. 193.
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Pokud jde o nazor matek postizenych déti na chovani otcd, je pro né
»samoziejmé dulezité uz to, jak otec tuto skutecnost pfijal, zda dokazal akceptovat
fakt, ze je jeho dité postizené a zda ji v prvnich letech zivota podporoval nebo se
spise od rodiny distancoval, resp. od ni dokonce odesel. Z tohoto hlediska miize byt
dilezité, o jaké postizeni jde, jak se projevuje a kdy se o ném rodice dozvi.«**®

Reakce otcili na informaci o postizeni ditéte byla podle sd¢leni matek rizna.
Vice neZ polovina z nich uvedla nevyrovnani se sdélenim a ne zcela adekvatni reakci
otcll, priCemz néktefi otcové tuto situaci nezvladli viilbec. Za tim mohla stat jak
zranénd sebetlcta a nesplnéni spolecenského ocekavani, tak i to, ze osud vlastniho
ditéte nebyl otci lhostejny. Matky vSak ocekdvaly od muze jiné chovani. Vzdyt Zena
se podle vSeobecného minéni hroutit mize, ale muz by nemél. ,,Tito otcové byli
v rodicovském paru slab$imi partnery, jejich Zeny, mozna ne zcela dobrovolnég,
pfejaly dominantni postaveni. Ukéazalo se, Ze matkdm ani tak nevadil projev
partnerovy slabosti, jako spi§ to, Ze jim nebyl schopen poskytnout zddnou oporu
a ony musely viechno zvladat samy.<"*’

Ttetina matek si cenila na partnerovi toho, ze bez teci prijal situaci takovou,
jaka byla. Fungoval, nic jim nevycital, postizené dité vzal za své a zacal se o n¢
ochotné¢ starat. Nékdy ovSem za chovanim otce mohlo stat nepochopeni zédvaznosti
zdravotnich problému a jejich dopadﬁ.158

Ti otcové, ktefi odmitli piijmout fakt, ze jejich dité je postizené, pouzivali
riznych obrannych reakci, mezi néz patiilo i hledani vinika. Tim vinikem pak
mnohdy pro né byla pravé matka, coZ souladu manzelstvi ur¢ité neprospélo. Téz tinik
otce pred nepfiznivou situaci do alkoholu nebo sexudlnich excesii nic nefesil,
ale naopak ptisobil opacné.

Otcova kompenzace neuspokojivého rodi¢ovstvi v praci je sice spolecensky
piijatelnd a pfinasi rodiné potfebné finanéni prostfedky, avS§ak mnohé manzelky citi,
7e za tim stoji otciiv uték od problému.

Nejradikalnéjsim unikem otce je jeho odchod od rodiny brzy po potvrzeni

diagnoézy ditéte. ManZel€in pocit zrady je vSak v tomto piipadé Casto piili§ hoiky

1 Tamtéz, s. 198.

7 Tamtéz, s. 200.

158 Podobny postoj byva pro muze typicky, oni nemaji tendenci problém analyzovat, chovaji se
stejné, jako by se nic nestalo, a vy&kavaji, jak se situace dal vyvine. VAGNEROVA, STRNADOVA,
KREJCOVA: Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 200.
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a dlouho pretrvavajici. O osobni zkusenosti s odchodem manzela, zdpasem s pocitem
hotkosti®® a vyrovnani se s nim*® pise ve svych knihach Perchta Kazi Pata.

Pro hlubsi pochopeni pocitli a potfeb matek s postizenymi détmi je tfeba
zjistit, ,,ceho si u svych partnerd cenily, co jim pomahalo zvladat situaci a vyrovnat
se s faktem, Ze maji postizené dit&, a co je naopak jesté vice zat&zovalo.“**

Nejdalezitéjsim faktorem pro zvladnuti ndro¢ného matefstvi je pomoc
a podpora, kterou poskytuje matce otec ditéte. Zakladem vseho je skutec¢nost, Ze otec
s rodinou zstane, dit¢ pfijme takove, jaké je, a tim symbolicky pfijme 1 matku.
Matka to oceniuje a nékdy je vdécna jen za to, ze nezlistala samotna. Nékdy se vSak
stane, ze nepfijatelné chovani otce jako reakce na postizeni ditéte vyhroti jiz diive
narus$ené partnerské vztahy za hranici inosnosti. Tehdy naopak odchod otce pfinese
v§eobecnou ulevu.

Pouhé¢ utéSovani pomiize jen docasn¢ a matky se shoduji v tom, ze skutecna
opora spociva ve spoleéném partnerském prochazeni podobnymi problémy a jejich
sdileni, které je pro n& velmi dilezité. Zeny ocekavaji a ocefuji stabilitu
a vyrovnanost, s jakou otec pfejimd povinnosti, podéli se s nimi o n¢ a pii jejich
pInéni se vzajemné zastoupi. Navic nékteré ¢innosti 1épe zvladne muz (napi. obtizny
transport ditéte), jiné mohou byt pro Zenu nepiijemné. Zvlast dulezity je pro zenu
pocit muzem poskytované opory vici vnejSimu svétu, pocit, Ze pii ni partner stoji.
Proto je oceniovana partnerova pomoc ve styku s riznymi institucemi. Matce pomaha
1 védomi toho, Ze otec je schopen postarat se plné¢ o déti, kdyz ona nemiize.
Nezanedbatelné je 1 to, Ze se otec za své postizené dité nestydi, dovede se za své dit¢
vetfejné postavit, a tak matce pomaha celit nepiijemnym projeviim nechapajiciho ¢i
dokonce nepratelského okoli.
partner postizené dité bez vyhrad a ma-li k nému citovy vztah, piedstavuje to jistotu,
7ze matka nebude opusténa. ,Sdilena citovd vazba na dit€ muize byt zaroveii

i faktorem spojujicim rodige: blaho potomka je jejich spoleénym cilem. <%

1% Srov. PATA, Kazi Perchta: Mé dité ma autismus, Praha: Grada Publishing, 2007, s. 15-16.

180 Srov. PATA, Kazi Perchta: Mé dité ma autismus: piibéh pokracuje, Praha: Grada Publishing,
2008, s. 43.

161 YAGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Ndirocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte,
s. 202.

182 Tamtéz, s. 204.
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S tradi¢nim rozdélenim roli souvisi diraz na ocenéni finan¢niho zajisténi
rodiny. Matky si financniho zajiSténi vazi, i kdyz jim partner jinak v niCem
nepomaha a dokonce uz od rodiny odesel. ,,AvSak ani tuto tradicni muzskou
povinnost nezvladli viichni otcové uspokojivé.«'®®

A co matkdm na chovani otct nejvice vadilo?

Kli¢em k mnohym problémim v manzelstvi po narozeni postizeného ditéte je
vztah 1 chovani otce k tomuto ditéti a postoj k jeho handicapu. ,,Matka své dit¢ vnima
jako soucast sebe sama, a kdyZ je partner odmita pfijmout, tak ji to zranuje, takové
odmitnuti prozivad jako vlastni symbolickou degradaci“164 Proto matkam nejvic
vadilo, kdyz otec postizené dité nepiijal a s postizenim se pro nesplnéné oc¢ekavani
nesmifil a za svého potomka se dokonce stydé¢l.

Déle matkdm vadilo nedostatecné ptizpiisobeni se nové situaci, nepiijeti
zodpovédnosti za rodinu, nestatecnost, slabosstvi a pro muze typicka tendence utikat
od problémut. Matkam vadilo i to, Ze se néktefi otcové nedokazali o své dité postarat.
,Je vsak tteba fici, ze leckdy nesSlo o pouhou pohodlnost muze a jeho spoléhani
na partnerku, ale spiS§ o nejistotu a urcity odstup od situace, s niz si nevéd¢l rady.
Mnozi otcové neuméli s ditétem zachazet a mozna ani neméli zajem se to naucit,
nebo jen nechtéli ptiznat, ze situaci nezvlaidaji.“165

Ukazalo se, ze chovani otce k matce a ditéti se Vv pribé¢hu casu ménilo,
atovobou smérech. Néktefi muzi na pocatku pomahali, avSak snahy postupné
ubyvalo a nékdy pro velky napor stresu a povinnosti nevydrzeli a odesli. Jindy se

naopak situace postupné zlepSovala, otec se s postizenim potomka vyrovnal a s péci

pomahal, a to 1 pfesto, Ze se manzelstvi rozpadlo a zmizely konflikty.

6.2 Podpora rodiny s postizenym ditétem prarodici

,Podpora ptibuznych nemé vyznam jen pro dit¢ a pro matku, ale miize ptispét
i k udrzeni integrity manzelstvi rodi¢i a k jeho spokojenosti.“'®® Zv1ast daleZitou roli
zde hraji prarodie, jimz je obvykle vlastni s vnoucetem pomédhat, vnoucata

podporovat a predavat jim zkuSenosti. Jako zdroj pomoci a emo¢ni opory pro rodinu

163 Tamtéz, s. 206.
164 Tamtéz, s. 208.
165 Tamtéz, s. 207.
186 Tamtéz, s. 228.
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S postizenym ditétem vSak narazeji na urcité specifické problémy a limity. Vzdyt
I bez existence postizeni ditéte je mira pomoci prarodic¢ii ovlivnéna riznymi faktory,
mezi néz patii vzajemné vztahy uvniti rodiny a pfedev§im vztah k partnerovi jejich
ditéte, hodnoty a postoje prarodi¢t a dal§ich ptfibuznych, jejich zivotni zkuSenost
a osobni vyrovnanost. Kdyz se navic objevi postizeni ditéte, pak na postoj prarodicii
ma vliv nejen zjisténa diagnodza, ale i to, co vlastni postizeni prakticky provazi.
Zvl1ast t€zké muze byt piijeti vzhledu ditéte ¢i problematického chovani, které mize
byt velmi rusivé, a proto okolim stroze odmitané. To v§e mé znacny socialni vyznam
a muZe vést k tendenci prarodicli distancovat se od postizeného ditéte. Distancovani
prarodi¢li ma 1 hlubs$i pfi¢iny. PrarodiCovska role se vyznamné podili na identité
starnouciho c¢lovéka a zdravé vnouce je znamenim kontinuity a kvality rodu.
,Prarodi¢e postizen¢ho ditéte ziskavaji roli, o kterou nestdli nebo k ni maji
pfinejmensim ambivalentni postoj. Situaci ovlivnit nemohli, ale musi se s ni smifit,
coz muze byt dost tézké. Postizené dit€ nesplituje socialni o¢ekavani a potvrzuje tak

oy v r : 167
odlisnost Siroké rodiny.* 6

Navic vétSinou mivaji o postizeni a nakladani s nim jesté
mén¢ informaci nez rodiCe a casto sdileji predsudky své generace. Protoze si
s faktem postizeni ditéte neveédi vibec rady, brani se zatézi, kterd na né dolehla
riznymi zpusoby, nejCastéji vSak popiranim a bagatelizaci. Omezené moznosti
zasahovat do vychovy vnoucete jim umoziiuji se od pomoci distancovat.

Ze bagatelizace a uréité optimistické zkresleni reality postizeni mize nékdy
prarodi¢i pomahat a on pak mize byt platnou oporou rodi¢im pii pomoci
s postizenym ditétem, dokldda Jana Makovcova na ptikladu své zkuSenosti s tchyni
ve své knize S rukama na usich.'®®

Starsi generace byva socialné konformnéjsi a citlivéjsi na okoli nez mladsi.
Proto 1 kdyz postiZzeni vnoucete vyvolava u prarodicii soucit a litost, zdroven zrafiuje
jejich sebeuctu, coz vede u nich k pocitu poniZzeni a ménécennosti. Prarodice
truchlici nad postizenym ditétem a zarovenh nad sebou jsou jen tézko rodicim
potiebnou oporou. Pomoci neni ani ptipadné rozmazlovani postizeného ditéte, jak se
stim setkala Perchta Kazi Pata.’®® A uZ viibec nemohou byt oporou prarodice

utikajici se do obvillovani matky ¢i navrhujici umisténi ditéte do ustavniho zatizeni.

187 Tamtéz, s. 228.
18 MAKOVCOVA, Jana: S rukama na usich, Blansko: Milo§ Palatka — ALMI, 2010, s. 47-48.
189 Srov. PATA, Kazi Perchta: Me dité ma autismus, S. 41-42.
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Jak je vidét, nemusi byt prarodi¢e ¢i dal§i pfibuzni jen zdrojem opory
a pomoci, ale naopak i zdrojem stresu a pfispivat tak k snizovani zivotni spokojenosti
a vzrustu zranitelnosti rodict, zvlasté pak matek. ,,Matky postizenych déti ocekavaji,
zejména od svych rodi¢l, pomoc a podporu, ale ti jim ji vzdycky nedokdzou v plné
mife poskytnout. Jejich ocekavani zlstadva nenaplnéné a ony se tim mohou citit
znaéné frustrovany, protoze je zklamali jedni z nejblizSich lidi. Obecné plati, ze
kdokoliv, kdo je pro rodice dilezity a mize jim hodné¢ pomoci, mize je za urcitych
okolnosti 1 trapit a zat&zovat.“*"° Tato skutecnost je pro prozivani rodicli a pomoc jim

. , ;171
velice zasadni.

6.3 Vyznam profesni role pro matky postiZenych déti

»wProfesni pozice je dulezitou soucasti identity dospe€lého Cloveéka, kterd mu
slouzi jako zdroj sebepotvrzeni a sebediivéry. Je rovnéZ znakem ptislusnosti k urcité
socialni vrstve.“"? Cinnosti a situace, které jsou spojeny s profesnimi rolemi, mohou
uspokojovat rtizné psychické potieby. Zeny, které s ohledem na postizené dité
zustaly v domacnosti, mohou byt proto ochuzeny a frustrovany, avsak jsou zaroven
piesvédceny, Ze péci o postizené dité je jen tézko slucitelné se sebevzdélavanim
a profesnim rastem. Jednd se asi o jednu tfetinu Zen s postizenymi détmi, coz jisté
neni zanedbatelné.

I kdyz se tedy vétSina matek nakonec smifi s nutnosti rezignace na profesni
ambice, mize mit pro vSechny matky s postizenymi détmi ndvrat do zaméstnani
aspon na casteCny uvazek pravé v jejich piipadé velmi dilezity a zadouci
kompenzacni G¢inek s naslednym zlepsenim sebehodnoceni a Zivotni spokojenosti.
Vzdyt péce o postizené dit€ je béhem na dlouhou trat’, ne kratkodobou ¢i narazovou
vypjatou situaci.

Péce o domécnost s postizenym ditétem byvd mnohem stereotypnéjsi nez
zaméstnani, které udrzuje a rozviji rizné kompetence a dodavéd konkrétni Zivotni
program. Matku postizen¢ho ditéte mize proto pii pomySleni na opusSténé

zaméestnani trapit pocit, Ze jeji schopnosti upadaji. ,,Samoziejm¢ tomu miiZze byt

10 v AGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Ndirocné matefstvi: byt matkou postizeného ditéte,
S. 229.

171 \/ této negativni roli se miZe ocitnout i knéz, zpovédnik, farnost, spolecenstvi apod.

12 VAGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Ndirocné matefstvi: byt matkou postizeného ditéte,
S. 238.
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I naopak, matka mize byt presvédéena, ze se pod vlivem ziskané zkusenosti mnoho

“3 Tuto zkugenost potvrzuji jak

nového naucila a ziskala tak zase jiné kompetence.
jiz zminéné Jana Makovcova a Perchta Kazi Pata, tak Ludmila Janakova, ve svych
knihach Dary se prece nevraceji*’* a Sama bych se v nebi bdla...'” Naproti tomu
se vV Dopisech Jané Evy Cervené setkavame se vzpominanim a tichymi vy¢itkami
a 0 pozitivnim piinosu péce o dit¢ s postizenim pro vlastni osobni rist se autorka
nezmifuje. "

Mnohaleté¢ vyluéné soustfedéni na pé€i o postizené dité¢ vede k socialni
izolaci, naopak zaméstnani vétSinou piinasi mnoho socialnich kontaktti. Proto se
matky postizenych déti ,,mohou citit frustrované skuteCnosti, Zze veSkeré jejich
kontakty néjak souvisi s postizenim ditéte, zatimco s jinymi lidmi se téméf
nesetkavaji. Ale i to miiZe byt pro mnohé z nich vyhovujici.«*”’

I Zeng, ktera ma nizs§i ambice, a 1 té€ch je ochotna se pro rodinu vzdat, mize
navrat do zaméstnani vyznamné piispét k udrzeni sebeucty. Navic profesni
kompetence jsou zdrojem ,jistoty pro piipad rozpadu manzelstvi, protoze by ji
umoznily zabezpecit sebe 1 dité finanéng. !’

Je tieba vzit v tvahu 1 to, ze finan¢ni zavislost na manzelovi je pro mnohé
zeny velmi nepfijemnd a dokonce 1 ponizujici. SpoleCenskd prestiz Zeny
vV domacnosti bez vlastniho piijmu je u nas dost nizkd a zéavislost na socidlnich
davkach jeji sebetictu a zivotni spokojenost dale snizuje.

Pfes pocitovanou frustraci je pro matky péce o postizené dité prioritni.
Pro piipadny nastup do zaméstnani proto musi zabezpeCit péfi o dit€¢ a vse
zorganizovat tak, aby nijak nestradalo. I kdyZz se nakonec podafi tento zakladni
piedpoklad zajistit, neni jesté zdaleka vyhrano. Zeny, které jsou del§i dobu

vV domdcnosti, postradaji nezbytné sebevédomi pro prosazeni se na trhu préce, navic

trh prace tyto matky vyrazné znevyhodnuje. Mnohé matky maji také pocit,

1% Tamtéz, s. 238.

74 Srov. JANAKOVA, Ludmila: Dary se piece nevraceji: piibéh atypické péstounské rodiny, Praha:
Triton, 2007.

75 Srov. JANAKOVA, Ludmila: Sama bych se v nebi bdla...: piibéh ditéte s Aspergerovym
syndromem v ndhradni rodiné, Praha: Triton, 2012,

178 Srov. CERVENA, Eva: Dopisy Jané: publikace s informacemi pro viechny lidi pecujici o osoby

S mentdlnim postizenim, Praha: SPMP OV, 2004.

v AGNEROVA, STRNADOVA, KREICOVA: Ndirocné matefstvi: byt matkou postizeného ditéte,
S. 239.

78 Tamtéz, s. 239.
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ze by napor novych povinnosti nezvladly. To vSe zpusobuje, ze jejich postoj
K navratu do prace je mnohdy ambivalentni.

Zaméstnanost matek ovlivituje 1 jejich vzdélani a druh postizeni ditéte.
Ukazuje se, ze ¢im vyssiho vzdélani matka doséhla, ,,tim ma vétsi potiebu vratit se
do préce, resp. tim u¢innéji dokaze tuto potiebu prosadit a zorganizovat vse potiebné.
Urcity vztah je 1 mezi realizaci navratu do priace a zéavaznosti postiZeni,
resp. naroc¢nosti péce o dit€. Matky zavazné ¢i kombinované postizenych déti
obvykle zaméstnané nebyvaji, protoze nemaji nikoho, kdo by jim pomohl, a kromég
toho byvaji natolik vyCerpané, ze jim na dal$i aktivity ani nezbyva energie.“179
Manipulace s méné pohyblivym ditétem byva fyzicky velmi naro¢na, s mentalné
postizenym ditétem je zase Casto obtiznd komunikace. Zvlast’ té€zké je dorozuméni
S autistickymi détmi.

Neékteré matky pockaly s uvaZzovanim o navratu do zaméstnani az do doby,
kdy jejich méné zavazné postizené déti jiz nepotiebovaly trvalou péci. Tyto zeny
nemaji potfebnou praxi, coz jim definitivné milze zablokovat profesni kariéru,
a tak zkouseji jiné uplatnéni. Patfi mezi né€ i matky vysokoskolacky.

Z hlediska postoje k byvalé profesi lze matky postizenych déti rozdélit
do n¢kolika skupin, a to na ty:

- které ani pied narozenim ditéte nemély vétSi profesni ambice
a na praci nijak nelpély (obvykle matky se zakladnim vzdélanim);

- které chodily do prace rady, smifily se vSak s nutnosti zistat
v domacnosti a na takovy styl zivota si nakonec i zvykly, kdyz tim
sice néco ztratily, ale i néco ziskaly (obvykle matky s vyS$§im
vzdélanim, pro které je mateiska role prioritni;

- které nejsou s roli v domacnosti ptili§ spokojené, chtély by se vratit
do zaméstndni, ale prozatim to nelze tieba pro obtizné zajiStovani
hlidani ditéte;

- které povazovaly svou profesi pro sebe za tak dileZitou, Ze se
do zaméstnani vratily pfi nejbliz§i mozné ptilezitosti (jsou proto
schopny skloubit péc¢i o dité s navratem do zaméstnani i pfi mnohem

vetsi zatézi);

170 Tamtéz, s. 241.
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- které se velmi tézce smifovaly se ztratou zaméstnani, ale uz zcela
rezignovaly na byvalou profesi jako na néco, co jim definitivné
uteklo (piedevsim jde o péi o zavazné postizené dits).'*

,Ztratu profese, ktera byva logickym dasledkem narozeni postizeného ditéte,
ptfijimaji matky rtzné, podle toho, jak pro né byla osobné dilezita... I v ptipadé
feSeni problémul s ndvratem do zaméstnani plati, ze je tieba k nému pfistupovat

. .. F 1w v ’ v v L 181
individualng, protoze nema pro vSechny Zeny stejny vyznam. 8

180 Srov. tamtéz, s. 243-245.
181 Tamtéz, s. 245.
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7 Socialni opora

Protoze je vétSina psychickych jevi, zvlasté pak téch, které provazeji chovani
a prozivani ¢loveéka v tisni, socidlni povahy, je tfeba se zabyvat i socidlni oporou,
jez je v sir$im slova smyslu pomoci poskytovanou lidem v tisni, a tak jejich situaci
ur&itym zpiisobem uleh&uje.**?

O socialni opotfe hovoiime nejcastéji tam, kde jde o pomocny a podpturny
vztah lidi nejblizSich ¢lov€ku v tisni. Je tfeba se vSak zabyvat 1 SirSim pojetim
socialni opory, a to jeji

- makroturovni,
- mezourovni,
- mikrourovni.

Na makrotrovni jde o celospoleCenskou formu pomoci potiebnym
(napf. 0 socidlni a ekonomickou pomoc).

Kdyz se urcita socialni skupina snazi pomoci svym ¢leniim (€1 lidem ze svého
okoli) v nouzi, jedna se o mezouroven socialni pomoci. Jako ptiklad mtze slouzit
,pomoc nabozenského sdruzeni (diecéze, sboru apod.) starym a chronicky
nemocnym (Cinnost organizaci typu Charita, Diakonie apod.), pomoc lidi
ze sportovniho klubu svému ¢lenu ve chvili jeho osobni tisné apod.“183

Kdyz danému clovéku poskytuje pomoc a oporu jemu nejbliz§i osoba,
napt. matka ditéti, manzel manZzelce (socialni opora v ramci dyady, tzn. dvojice lidi)
a nejblizsi pratelé, jedna se o mikrouroven socialni opory.

Déle je dilezité si piiblizit tfi zdkladni pojmy, které pomahaji popsat
a priblizit socialni situaci lidi v tisni. Jsou to:

- socialni sit’ dané osoby (social net),
- podpirné socialni vztahy (supportive social relationships),
- socialni izolace.

Socialni sit’ dané osoby oznacuje ,,soubor lidi kolem dané osoby, s nimiz je

¢ibyla tato osoba v socialnim kontaktu a od nichz je mozno ocekavat, ze by ji

Vv ptipad¢ potieby poskytli urcitou pomoc. Piikladem takovéto socidlni sit€¢ mize byt

182 Srov. KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, s. 94.
183 Tamtéz, s. 95.

74



rodina v uzsim i Sir§im slova smyslu, souhrn pfatel, spolupracovniki, sousedu, ¢lent
farnosti, klubu apod.«*®*
Mezilidska pouta, kterda mohou byt zdrojem pomoci pii zvladani tézkych
situaci, jsou ozna¢ovana jako podptirné socialni vztahy.
Opakem socidlni opory je socialni izolace ¢i osamélost ¢loveéka, tj. opusténi
tohoto ¢lovéka jeho nejbliz§imi, jeho ostrakizace az vyrazné socidlni zavrzeni.
Zvlastnim piikladem negativniho pusobeni socidlni izolace je tzv. phillips
effect, tj. skutecnost, ,,Zze imrtnost lidi po datu narozenin, kdy dochazi k vyraznému
zintenzivnéni rodinnych a pfatelskych projevli a vztahi a k jejich néaslednému
oslabeni, je podstatné vétsi neZ pred timto terminem. ZvIasté stafi lidé Ziji po svych
narozeninach v relativné nejveétsSim osameéni. 185
Dals$imi pojmy, které se vztahuji k otdzkam socidlni opory, jsou:
- objektivni (co je vidéno) a subjektivni (jak to vidi potiebnd osoba) pohled
na socialni oporu,
- poskytovana (co je dané osob¢ ur¢eno) a pfijimana (co dana osoba skutecné
dostane) socialni opora,
- ocekavana (osobou v tisni) a obdrzena (jak osoba v tisni obdrzené hodnoti)
socialni opora,
- prijemci a poskytovatelé socialni opory,
- disponovatelnost socialni opory,186
- primétfenost (adekvatnost) socidlni opory, jejiz zhodnoceni je zcela osobni
veéci piijemce (adresata) socialni opory,

- vyznam socialni opory pro piijemce,*®’

- dosazitelnost socialni opory (social support availability), '

L YT . . 189
- celkovéa vnimana socidlni opora (general perceivet social support),
- efekt socialni opory tj. uzitek z ni, ktery ma piijemce.

Pokud jde o druhy socialni opory, jedna se o tyto Ctyfi:

184 Tamtéz, s. 95-96.

1% Tamtéz, s. 96.

186 Podle zakona ¢i predpisu a nafizeni ma na ni pravo, nebo se jedna o akt dobré vile, vlastni
iniciativy, ochoty a lasky poskytovatele a pravo na ni neni.

187 Je tieba brat v tvahu interpretaci &innosti typu socialni opory ptijemcem, tedy vyznam vnimané
kvality pomaoci.

188 Subjektivni predstava osoby v tisni o druhu poskytnuté socialni opory v piipadé t&7ké situace.
189 piesvédeeni dané osoby o kvalité celého souboru socialnich vztaht, které je vlastng jejim
postojem.
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- instrumentélni opora,

- informacni opora,

- emociondlni opora,

- hodnotici opora.
Podivejme se na né& blize.**

Instrumentalni opora je velice konkrétni formou pomoci (napf. financni
vypomoc ¢i materidlni podpora, obstarani potiebnych véci a zatizeni neodkladnych
zalezitosti). V této souvislosti se n€kdy hovoii o asistenci potfebnym (coping
assistance). Iniciativa zde nevychazi od ¢lovéka v tisni, ale od toho, kdo se z vlastni
vile rozhodl velice konkrétné mu pomoci.

Informacni oporou nazyvame poskytnuti informace postizenému pro vyznani
se v tizivé situaci. ,,Naptiklad mu poskytuji rady lidé, ktefi maji s obdobnou situaci
zkuSenosti jak osobni, tak profesionalni. Do této kategorie patii také pomoc
poskytovana €lovéku v tisni tim, Ze je mu naslouchdno, zjistuji se jeho potieby i jeho
piedstavy o tom, co by bylo moZno pro n¢ho udélat apod.“191

Emocionalni oporou je blizkost druhému a podani mu ruky, zvlast kdyz se
propada do deprese, beznad¢je a pocitu odcizeni.

Posilovani kladného sebevédomi a sebehodnoceni cloveéka v tisni nasi tictou
a respektem, sdilenim jeho téZkosti a nesenim nekterych problémi spolu s nim,
se nazyva hodnotici opora. Postizeny je tak povzbuzovan ve vife a nad¢ji a ve snaze
vzit véci do vlastnich rukou.

U socialni opory je mozné hodnotit nejen jeji poskytované mnozstvi, ale 1 jeji
kvalitu. AvSak ta ,mize byt odlisné hodnocena poskytovatelem na jedné strané
a pfijemcem na stran¢ druhé. %

| kdyz obvykle hovotime o socialni opofe v ramci dané dvojice osob (dyady),
setkdvame se s ni 1 v ramci tzv. socialni sité (supportive network), kterou ,,se rozumi
soubor vSech k danému jedinci zaméfenych podpirnych dyadickych vztahl v ramci

«193

relativné vétsi skupiny lidi. Podplrny vliv opérnych socidlnich siti je velice

ucinny.

190 Srov. tamtéz, s. 97-98.
191 Tamtéz, s. 98.

192 Tamtéz, s. 98.

198 Tamtéz, s. 102.
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Dtlezitou socidlni oporou je i pfiméfené uspokojovani (satiace) socialnich
potieb. Pfi jejich neuspokojeni hovoiime o frustraci, ktera, je-li dlouhodobd, vede
az K deprivaci se vSemi svymi dusledky napt. pro zdravi.

Pii dlouhodobé péci o nemocného, postizeného ¢i seniora muze dochdzet
Kk frustraci potfeby

- afiliace (socidlniho kontaktu),

socialni komunikace,

spoluprace (piekracovat omezené individudlni mozZnosti),

socialniho zarazeni a zaclenéni,
194

socialni identity (byt ,,né¢kym* v rdmci urcité socialni skupiny).
Reseni t&Zkych Zivotnich situaci jsou ovliviiovana na§imi vlastnostmi,
schopnostmi, dovednostmi a znalostmi, tedy faktory, které jsou v nas.

Jiné faktory, které ovliviiuji feSeni, jsou mimo nas (napi. socialné-
ekonomicky stav spole¢nosti).

Zvenli také ptichazi socidlni opora, a to bud piimd, nebo nepiima (ta
napt. ovlivni zptsob zvladani tézkosti), a ,,je chdpana jako jeden z nejdilezitéjSich
pozitivnich  faktori modifikujicich a moderujicich neptiznivy vliv riznych
negativnich zivotnich situaci na psychicky i fyzicky zdravotni stav clovéka, na jeho
pohodu (well-being) a na kvalitu jeho Zivota.«*®®

Vliv socialni opory je jak obecny (setkdvame se snim vSude v zivoté),
tak specificky (tj. spojeny se zcela uré¢itym druhem zivotnich situaci).

,»Obecnym vlivem socidlni opory se rozumi kladné plisobeni existence
dobrych vzajemnych mezilidskych vztahi v socidlni siti daného ¢lovéka na jeho
psychicky 1 fyzicky stav v bézném 7ivot&.“**® Zde dochazi k soubshu dvou faktort:

- osobnostni charakteristiky laskavosti (vielosti, vroucnosti, vstficnosti,
empatické schopnosti apod.),
- ptiznivého socidlniho faktoru socidlnich vztah (napt. existence dobrych

vztahil v uzsi i $ir$i roding).

194 Srov. tamtéz, s. 103.
195 Tamtéz, s. 104.
1% Tamtéz, s. 104.
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,»Vys§i mira socialni opory ma kladny vliv jak na psychickou pohodu
Cloveéka, tak na kvalitu jeho zivota a na efektivni formu zvlddani Zivotnich
problémi. %’

Socialni opora puisobi také jako naraznik (jako efekt tzv. naraznikového vlivu
— buffering effect). Termin ,,buffer znamend napt. naraznik u Zelezni¢niho vagonu,

pomoc lidi ¢lovéku v nouzi tlumi také jako naraznik negativni plisobeni stresoru.

Tento tlumivy vliv se miize projevit jako:

ovlivnéni kognitivni sféry ¢lovéka v nouzi (upfesnéni a ujasnéni, o které
stresory jde, a moznosti boje s nimi),
- posileni sebeucty a seberespektu zvySenim sebevédomi, sebehodnoceni
a sebeocenéni (self-esteem),
- kladnym ovlivnénim subjektivniho pojeti osobni kompetence (situaci umim
zvladnout a zvladnu),
- volba vhodnéjsi strategic a piipadné i vhodnéjsi taktiky boje se stresem
a upozornéni na zdravi prospésné jednani,
- snizeni ¢i odstranéni negativniho ptisobeni stresoru na zdravi napt. zdsahem
I€kare také urcita forma socialni opory a pomoci potfebnému.198
Nejvétsi uzitek ze socialni opory maji ti, kdo snadno navazuji kontakty
a vztahy s druhymi, zaroven od nich snadno a bez problému pomoc pfijimaji a také ji
ochotné a radi poskytuji. ,,Tyto osobnostni charakteristiky koreluji s mirou socialni
opory a s velikosti socialni sité danych osob.“'*® To viak neznamena, Ze lidé s v&tsim
poctem kontaktli maji automaticky veétSi miru socialni opory. Pii ni totiz nejde
0 pocet lidi, s nimiz piichazime do osobniho styku (tedy o kvantitu), ale spis
0 hloubku vztahua (kvalitu).
Déle je tfeba brat téz zietel na rozdilné vnimani socidlni opory muzi
a zenami. Zeny jsou vielejsi, davérnéjsi a vice spolupracuji nez muzi a intenzivngji
vyhledadvaji uzké mezilidské vztahy. Vice pfitom vysilaji neverbalni signaly a €asto
jimi sdé€luji i odménu. I to se promita do vyuziti socialni opory.
Aby socialni opora byla uzitecnd a efektivni, musi odpovidat situaci,

potfebam a pfanim potiebného. ,,Nejcastéjsi formou neporozuméni lidem v tézkych

7 Tamtéz, s. 104.
198 Srov. tamtéz, s. 105.
19 Tamtéz, s. 108-1009.
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situacich je zfejmé¢ odliSnost piedstav o tom, co by bylo zZadouci, potfebné a nutné.
Lidé maji velice osobni piedstavy a ocekavani — i Vv otazkach socialni opory
a pomoci. Neni proto divu, Ze jejich o¢ekavani muze byt zklamano i tou nejlépe
minénou formou pomoci. Casto ndkteti lidé Gekaji marné na zcela uréity projev
socialni opory a nedockaji se — at’ styku s ur¢itym ¢lovékem ¢i uréité formy pomoci.
Tento zéaZitek se potom projevi na jejich celkovém psychickém stavu.«?%

Socidlni pomoc ma 1 svou odvracenou stranu. MlZe se stat, ze poskytovani
socidlni opory bude pro poskytovatele mimotfadnou =zatézi jak materidlni,
tak i emocni, a povede az k ,,vyhofeni (burnout).

I pro pfijimajictho mize nékdy mit socidlni pomoc negativni duasledky,
atotehdy, kdyZz mu bere moznost osobniho vyrovnani se stresovou situaci.
V disledku pfemiry socialni opory se samoobsluznost pacienta nejen nezvysuje,
nybrz vyrazné sniZuje, coz negativné pusobi na sebepojeti a sebehodnoceni
potiebného. To zdsadné nelze bagatelizovat, ponévadz schopnost postarat se sdm
0 sebe je jednim z podstatnych faktorii kvality Zivota.

Dalsi nebezpeci nadmérné formy socialni opory spociva v navozovani pocitu
bezmoci u potfebného, dokonce mlze vzniknout 1 nadmérna zévislost
na poskytovateli, coz by jisté nemélo byt cilem.

Z vySe uvedeného je ziejmé, Ze poskytovani socialni opory a socialni pomoci
neni jednoduchou zélezitosti momentalniho rozhodnuti, ale vysledkem a korunou

prubézného pozorného naslouchani potiebnému pfi jeho citlivém doprovazeni.

200 Tamtéz, s. 111.
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8 Doprovazeni v pomahajicich profesich

8.1 Socialné inteligentni doprovazeni v pomahajicich profesich
Doprovazeni probiha na pozadi konkrétniho prostfedi v ¢asoprostorovych
dimenzich a koncept socidln¢ inteligentniho doprovazeni se predevsim tyka vztahu
mezi doprovazejicim a doprovazenym. Karel Kopftiva poukazuje na to, Ze pomahajici
pracovnik ,,se na mezilidské problémy svého klienta mize divat jako na produkty

201 y .,
«20 , a ,,7ze vztah mezi nim

vztahového systému, jehoz je klient aktivni soucasti
a klientem je skloubenym systémem, ktery spoluvytvareji oba dva. 202

Socidlné inteligentni doprovazeni je projevem spolubyti s druhymi lidmi,
kterym poskytujeme podporu a pottebnou pomoc. Pro profesiondlni doprovazeni je
navic charakteristicka odbornost a poctivy ptistup. DalsSim dilezitym znakem
socialn¢ inteligentniho doprovazeni je partnersky vztah mezi jeho subjekty a objekty,
vzajemny respekt, diveéra a Ucta, a tim se 1i8i od paternalistick¢ho doprovazeni, které

vychazi z disonance vztahu.?*

8.1.1 Moc, bezmoc, pomoc

Zijeme v konzumni spole¢nosti, jejimz zasadnim dilematem je, zda &lovék
konzumuje, aby Zil, nebo zda Zije, aby konzumoval, ptfi¢emz cCas, ktery vénujeme
spotfeb¢, nam pak schazi k opravdovému byti.

Existuji tedy dva mody byti. Modus mit, je charakteristicky pro konzumni
styl zivota, modus Zit se vztahuje k socialn¢ inteligentnimu Zivotu a vychazi z néj
i koncepce socialng inteligentniho chovani.?®*

V paternalistickém vztahu pfevazuje modus mit, se kterym se vSak setkavame
nejen ve vztahu k hmotnému majetku, nybrz i ve vztahu k moci, v naroku na pravdu
a VvV manipulaci. ,,Pokud k doprovazeni druhych ptistupujeme s filozofii modu mit,
zcela jisté budeme v jeho ramci uplatiiovat svoji moc nad druhymi.«?® A tak vsichni
pracovnici pomahajicich profesi bez vyjimky maji ve svych rukou ndstroje moci,

které mohou vii¢i doprovazenym uplatnit.

2L ROPRIVA, Karel: Lidsky vztah jako soucdst profese: s predmluvou Jifiny Siklové, s. 119.
22 Tamtéz, s. 119.

23 Srov. VAVROVA, Sotia: Doprovdzeni V pomdhajicich profesich, Praha: Portal, 2012, s. 98.
2% Srov. tamtéz, s. 97.

205 Tamtéz, s. 98.
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ProtoZe slovo moc ma samo o sob¢€ neutrdlni hodnotu, zalezi na lidech jakou
hodnotu a jaké oznaceni svému uziti moci dodaji.

Také v etymologickém zakladu slova pomoc nalézdme slovo moc. Zalezi
tedy na tom, kdo a pro¢ pomoc poskytuje. Clovék, ktery je nevyzralou osobnosti,
Casto odvozuje svoji vlastni hodnotu od postaveni a snadno ktomu zneuzije
i poskytovani pomoci jako mozného nastroje moci.?®

Zakladni ¢lenéni moci je na moc
- formalni (auditivni), kterou disponuji vSichni profesionalni doprovazejici;
- neformalni (pozicni), kterd prameni ze socialni role (napt. rodic);
- charismatickou (ta je zaloZena na osobnostnich vlastnostech, zkuSenostech
a védomostech);
- druhotnou (je dana slabosti a nemoci).207

Je tfeba si uvédomit, Ze zakladnim uplatiovdnim moci, kterd je zalozena
na védomostech, zkuSenostech a svéfenych nastrojich, se objekty doprovazeni
dostavaji do pozice bezmocnych (ochromenych v rozhodovani a neschopnych
ovlivnit svou zivotni situaci).

Déle je tfeba uvést, ze také v zdkladu slova nemoc nachazime slovo moc,
ktera je vSak v tomto ptipad€ zalozena na chybéni moci, tedy na bezmoci. ,,Pokud
néco ne-miizu ovlivnit, stdivam se bezmocnym, a takovou ve své podstaté vétSina
nemoci byva. Prvnimi z cili socidln¢ inteligentniho doprovazeni se ndm tak stava
socialn¢ inteligentni doprovazeni zalozené na poctivém pristupu, partnerském vztahu

S 12 . , 208
a ucelném zachazeni s moci.*

8.1.2 Socialni inteligence

Pojem inteligence je obtizné¢ definovatelny. Kazdopadné inteligence
(i kdyZ neni piimo pozorovatelna) umoznuje ¢lovéku jednat a zvladnout komplexni
i specifické situace ve svém Zivoté. Je to schopnost uéit se ze zkusenosti a schopnost
prizplsobit se okolnimu prostiedi. Inteligence ma interpersonalni povahu.?%®
Jiz od pocatku 20. stoleti probiha diskuze o existenci a vyznamu socialni

inteligence. V roce 1920 E. L. Thorndike vyslovil nazor, ze vedle obecné inteligence

26 Srov. tamtéz, s. 98-99.
27 Srov. tamtéz, s. 99.

298 Tamtéz, s. 99.

209 Tamtéz, s. 101-102.
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existuje na ni relativné€ nezavisla socialni inteligence, kterou ,,vymezil jako schopnost
rozumé muzim a zenam, chlapcim a dévéatim, jakoz i schopnost jednat s nimi
a jako ,,moudré chovani v interpersonalnich vztazich.“*°

Pro profesionaly v pomadhajicich profesich je naprosto nepostradatelny
socialni takt, zahrnujici empatii, citlivost pro mezilidské vztahy a zb&hlost

v mezilidské komunikaci.

8.1.3 Emocni a prakticka inteligence
Vedle socidlni inteligence ziskal v poslednich letech velky ohlas koncept
emocni inteligence, kterd byva nékterymi autory povazovana za soucast SirSi
socialni inteligence. Kazdopadné se cCasto sloZky socialni a emocni inteligence
navzajem prekryvaji, prostupuji a jsou na sob¢ zavisle.
Emoc¢ni inteligence byva ¢lenéna na:
- intrapersonalni (prozivani a zvladani vlastnich emoci),
- interpersonalni (zohlediiovani emoci druhych).
Tyto slozky jsou uzce provazany.
Pokud jde o praktickou inteligenci, ta se vztahuje ke zvladnuti problému
redlného zivota, a je ,,vhodnym dopliikkem pfi sestavovani konceptu socialné

inteligentniho doprovaizeni.“211

8.1.4 Socialni, emo¢ni a praktické kompetence
Misto toho, aby se vSe ptredurcujici uspéch v zivoté nazyvalo inteligenci,
hovotime o socialnich, emoc¢nich a praktickych kompetencich.
Socialni kompetence zahrnuji:
- schopnost bezproblémové interakce (ucelné komunikace),
- citlivost v mezilidskych vztazich,
- empatii,
- uméni jednat s druhymi,
- uméni fesit vzniklé konflikty.
Emoc¢ni kompetence jsou dany citovou vyzralosti ¢loveka (zvladani vlastnich

emoci i emoci druhych, uplatnéni svych citl a reflektovani citi druhych).

20 Tamtéz, s. 104.
2 Tamtéz, s. 107.
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Uziti praktickych kompetenci, které souviseji se zvladanim a feSenim
problémi kazdodenniho zivota, se bez pomoci socidlni a emocni inteligence

neobejde.

8.2 Doprovazeni
,Skutetn& doprovazet znamena jit kus cesty spole¢n&**? pise Marie
SvatoSovd na zacatku své knihy Hospice a umeéni doprovazet, kdyz pred timto
sdé¢lenim uvadi dvé dilezité poznamky:
- odbornost znamena sice hodné, ale neni to vSecko;
- psychicky komfort nelze umirajicimu zajistit bez aktivni spoluprace s jeho
rodinou (doprovazi se nejen jedinec, ale i jeho rodina).
Tolik tedy k pramentim problematiky doprovazeni u nas. Sona Vavrova
ve své knize Doprovazeni v pomdahajicich profesich na zacCatku kapitoly Doprovazeni
a jeho vyznam v zivoté Clovéka uvadi, ze tato problematika ,byvd v soucasné

s doprovazenim umirajicich, tedy

odborné literatufe spojovana V}'Ihradné21
doprovazenim lidi v zavéru jejich zivotni drahy. Doprovazejici se v této souvislosti
dostava do role symbolického ptevoznika, ktery ma dastojnym zpiisobem doprovodit
¢lovéka na hranici predé€lujici jeho fyzické byti a ne-byti“214, avsak doprovazeni jako
»cisté lidsky fenomén, jenz se odehrava v redlném svété (na rozdil od toho
virtualniho, ktery stale Castéji prostupuje nasi kazdodenni realitu), bychom méli déle
prohlubovat a rozSifovat na nové zivotni situace, které nejsme schopni zvladnout
sami a k jejichZ uchopeni a zpracovani pottebujeme podporu druhé lidské bytosti.“**

Clovék jako socialni bytost Zije vzdy v siti interpersonalnich vztaht
a kazdého znéas od zacatku do konce Zivotni pouti doprovazeji druzi lidé. Tato
permanentni pfitomnost druhych v naSem Zivoté se oznacuje jako doprovazeni, které
se dale déli na

- poradenstvi,

- podporu,

22 SYATOSOVA, Marie: Hospice a uméni doprovdzet, s. 19.

213 3 timto tvrzenim nelze souhlasit, ponévadZ tak byly opomenuty p¥inejmensim publikace
Alese Opatrného.

214 \yAVROVA, Sona: Doprovdzeni v pomdhajicich profesich, s. 65.

215 Srov. tamtéz, s. 65.
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- nezbytnou pomoc.

Nase zivotni drdha je, aniz bychom si to pfili§ uvédomovali, formovana lidmi,
se kterymi se setkdvame. Clovék je jedineénou a neopakovatelnou bytosti, ktera
pusobi vramci interpersonalnich vztahi na ostatni a nechava i ostatni na sebe
pusobit. K tomuto vzajemnému ovliviiovani dochazi i na globalni urovni. ,,Uvedenou
skute¢nost popsal americky matematik a meteorolog E. N. Lorenz a je zndma jako
efekt motyliho kfidla. Lorenz ptiSel s mySlenkou, Ze i néco tak nevyznamného, jako
je mavnuti motyliho kfidla v Brazilii, odstartuje fetézec reakei vedoucich k tornadu
v Texasu.“**® Viichni 1idé na Zemi jsou soudésti jedné globalni sit a Zivot kazdého
Clovéka je navazan na zivot druhych tak pevné, Ze od nich nelze odhlédnout.

ProtoZe vSak nejsme nikdy schopni odhadnout dopad vSech interpersonéalnich
vztahi a vazeb na na$ zivot, autorka toto své uvazovani uzavird, Ze proto
doprovazeni nepojima ,,optikou motyliho efektu, ale jako piimé plisobeni jednoho

v v r v v 7 r s 217
¢lovéka na druhého, a to v piimo dosazitelné vzdalenosti.*

8.2.1 Klasifikace doprovazeni
zivoté, a to po celou jeho dobu. Podivejme se nyni na konkrétnéjsi déleni.

Z pohledu doprovazejiciho délime doprovazeni na:

- laické (blizci lidé v nasem okoli bez Zadného specialniho vzdélani);
- profesionalni (vyskoleni odbornici pomahajicich profesi).

V prubéhu Zivota potkavame spoustu lidi, kteti se Kk ndm pfipojuji na delsi
¢i kratsi Casovy usek, nékteii se po odpojeni po urcité dobé znovu piipojuji. ,,Doba
a frekvence doprovazeni jsou kvantitativnimi veli¢inami, které mizeme zaznamenat
spole¢né s pribéhem nasi zivotni dréhy.“218

Doprovdzeni vSak mlzeme hodnotit nejen Kkvantitativné, nybrz
i kvalitativné, a to predev$im podle intenzity, ktera je ovSem jen stézi vycislitelna.
Zasahnou-li nds néktefi lidé do hloubky, hovofime o v naSem Zivoté pilisobicich

vzorech. Tyto vzory mohou byt i zaporné, ,,patologické” a mohou nas proto privést

az k potteb& odborného doprovazeni a pomoci profesiondla.

218 Tamtéz, s. 66.
27 Tamtéz, s. 66.
218 Tamtéz, s. 67.
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Doprovazeni ¢lovéka béhem jeho Zivota je uskute¢iiovano riznymi subjekty,

riznym zpusobem a v riiznych situacich a miizeme ho délit podle

8.2.2

subjektu (laické a profesionalni);

délky (kratkodobé, dlouhodobg, trvalé);

zacileni (cilené a bezdécné);

intenzity (intenzivni tj. i¢inné a neintenzivni tj. neucinné);

situace (vychovné-vzdélavaci, socialni, zdravotnické apod.);

stadia Zivota (preprimarni, primarni, sekundarni, terciarni, terminalni apod.);
prostiedi (pfirozené tj. probihajici v pfirozeném socidlnim prostiedi objektu

, L, . . . . , . o s oy - . 21
doprovézeni a institucionalizované tj. probihajici uvnitf instituce. ’

Doprovazeni laické a doprovazeni profesionalni

Profesionalni doprovazeni se liSi od laického tim, ze je provadeéno

odbornikem se vzdélanim odpovidajicim nékteré z oblasti pomahajicich profesi

(ucitel, zdravotnicky pracovnik, socidlni pracovnik, psycholog, psychoterapeut,

supervizor, pracovnik v socialnich sluzbach apod.).

Laické doprovazeni se 1iSi od doprovazeni profesionalniho

subjektem doprovazeni (jakakoli osoba ze socidlniho okoli objektu
doprovazeni versus odbornik z oblasti pomahajicich profesi);

objektem doprovazeni (jakakoli osoba ze socialniho okoli subjektu
doprovazeni versus osoba nachazejici se v ur¢ité Zivotni etapé ¢i situaci,
S niZ je spojen proces profesionalniho doprovazeni);

zacilenim doprovazeni (bezdécné, spontanni a mnohdy nevédomé stanoveni
cile versus cilené, zamétené k dosazeni predem stanoveného cile);

dobou trvani doprovazeni (bez striktniho stanoveni ¢i omezeni napft. socialni
situaci ¢i Casovym ukazatelem versus omezeni zivotni etapou ¢i situaci,
220

V niZ se subjekt doprovéazeni nachdzi).

Je tfeba zdiraznit, Zze profesiondlni doprovazeni nelze uplné¢ oddélit

od laického. Ob¢ totiz obvykle probihaji paraleln¢ a navzajem se i co do vysledkd

vyrazné ovliviiuji. Navic pokud pracovnik pomadhajici profese doprovazi svého

219 Srov. tamtéz, s. 68—69.
220 Srov. tamtéz, s. 70.
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klienta (zdka, pacienta) v urCit¢é c¢i specifické zivotni situaci, musi pocitat
I S vyraznym determinujicim vlivem dalSich subjektu.

Z vyse uvedeného je ziejmé, ze svym béznym jednadnim a chovanim mizeme
ovlivnit socialni okoli mnohem vice, nez si uvédomujeme a ptipoustime. ,,Je vSak
skutecnosti, ze ve svém civilnim zivoté nejedname vzdy socialné inteligentné. Pokud
si uvedenou realitu uvédomime a pokusime se chovani modifikovat, tak jsme
ve svém Zivoté na dobré cesté.

Jind situace nastavd v procesu profesionalniho doprovazeni, kde byva
odborné doprovazeni realizovano specialisty z jednotlivych oblasti.«?**

Podle resortu Ize délit profesionalni doprovazeni do tii zdkladnich skupin:

- vychovné-vzdélavaci,
- socialni,
- zdravotni.

Pokud jde o ucCinnost profesionalniho doprovdzeni, pokladd se
za nejefektivn€j$i prace se skupinou, protoze ,nepracujeme s jedincem jako
S izolovanou bytosti, ale jako s ptisluSnikem urcité socidlni skupiny ¢i skupin. Muaze
jit o rizna seskupeni, znichz nejCastéji pracujeme s primarnimi socidlnimi
skupinami, tedy rodinami, vrstevnickymi skupinami, Skolnimi ttidami ¢i skupinami
0sob se specifickymi potiebami. Pravé v relaci mezilidskych vztaha existujicich mezi
prislusniky jisté skupiny pronikdme hloubéji do pociti doprovazeného a tak Iépe

chapeme jeho aktualni Zivotni situaci.“*%

8.2.3 Vychovné-vzdélavaci doprovazeni

I kdyz vychovné-vzd€lavaci aspekty nalezneme u laického i u vSech typu
profesiondlniho doprovazeni, hlavni oblasti realizace vychovné-vzdélavaciho
doprovazeni jsou vychovné-vzdélavaci a Skolské instituce (Skoly na riznych stupnich
vzdélavacitho systému a dalsi Skolskd a vychovné-vzdélavaci zatfizeni,
napf. interndty, détské domovy a vzdélavaci, Skolici stfediska i organizace). V této

souvislosti se hovoii o pedagogickém ¢i andragogickém doprovazeni, o pedagogovi

221 Tamtéz, s. 72.
222 Tamtéz, s. 72.
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nebo andragogovi jako subjektu doprovazeni. Je tfeba podotknout, ze subjektem
doprovézeni par excelence je asistent pedagoga.’®
,»Z etymologie samotného slova pedagog mizeme odvodit, ze jde skute¢né
0 toho, kdo doprovazi. Slovem paidagogos byval v antickém Recku oznadovéan otrok
pecujici o syna svého pana a doprovazejici ho na cviceni a do skoly. Vyznam pojmu
pedagogika byva odvozovan od pais — dit¢ a aigen — vésti, coz piimo koresponduje
s predkladanym konceptem doproveizeni.“224
V Ceské pedagogice je jako pedagog oznadovan ten, kdo se vénuje vychové
a vzdélavani jako profesi a ma pro tuto ¢innost predepsanou kvalifikaci. Pojimani
pedagogiky se u jednotlivych autort lisi, proto jeji presna a jediné mozna definice
neni k dispozici.
Priicha pokladd moderni pedagogiku za socialni védu, jejimz predmétem
se stava edukacni realita, kterou (spolu s edukacnimi procesy) definuje nasledovné.
»Edukacni realita je kazda takova skuteCnost (prostiedi, situace, proces aj.),
objektivné se vyskytujici v lidské spole¢nosti, v niz probihaji néjaké edukacni
procesy nebo jsou vyvijeny, resp. funguji néjaké edukacni konstrukty.“225
»Edukacni procesy jsou vSechny takové Cinnosti lidi, pfi nichz dochazi
K u¢eni na stran¢ néjakého subjektu, jemuz je exponovan né¢jakym jinym subjektem
piimo nebo zprostiedkované (textem, technickym zafizenim aj.) urCity druh
informace.“?%°
Edukacni procesy probihaji v riznych edukacnich prostfedich. Hlavni ulohu
Vv procesu doprovazeni hraje pfedevsim edukacni prostiedi, které délime na
- vn¢jsi  (okoli  Skoly, rodiny nebo pracoviste¢ s ekonomickymi,
sociokulturnimi, demografickymi, etnickymi aj. charakteristikami),
- vnitini.
Vnitini prostfedi se dale déli na
- fyzikalni — ergonomické parametry (osvétleni, prostorové dispozice, vyuziti

barev, konstrukce nabytku aj.)

223 UZLOVA, Iva: Asistence lidem s postizenim a znevyhodnénim: prakticky privvodce pro osobni a
pedagogicke asistenty, Praha: Portal, 2010, s. 41-55.

224 Tamtéz, s. 72-73.

225 pRUCHA, Jan: Moderni pedagogika, 4., aktualizované a dopInéné vydani, Praha: Portal, 2009,

S. 64.

226 Tamtéz, s. 65.
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- psychosocidlni.
Psychosocialni prostfedi se déli na
- statické — ucebni klima (trvalejsi socialni vztahy mezi tcastniky edukaénich
procesi tj. mezi rodi¢i a détmi, uciteli a zaky apod.),
- proménlivé — wucebni atmosféra (kratkodobé vlivy pisobici na obsah
a charakter komunikace mezi G&astniky eduka&nich procest).??’

Cilem eduka¢niho procesu by mélo byt socidln€ inteligentni doprovazeni
zakl Ci studentli. Pro toto doprovdzeni je nezbytna piivétivda uCebni atmosféra
a klima. Proto by doprovazeni nemélo byt vyhradné teoretické, ale slova by méla byt
podpofena praxi a vzorem.

,Pro své pedagogické doprovazeni si miizeme udélat zavér, ze pokud urcité
chovani vyzadujeme od zakl/studentii, neni mozné, abychom hlasané z4sady sami
porusovali. ... Uvedena skuteCnost samoziejm¢ plati nejen v doprovazeni
pedagogickém ¢i andragogickém, ale v doprovazeni vychovné-vzdélavacim

obecng,??8

8.2.4  Socialni doprovazeni

Kdyz se cloveék dostane do tizivé socialni situace, kterou neni sam nebo
za podpory a pomoci svych blizkych schopen zvladnout, musi podporu a pomoc
hledat jinde, a to u profesionalli. Dochézi tak k socidlnimu doprovazeni, se kterym
se budouci profesiondlové seznamuji (a tak ziskavaji potiebné kompetence) studiem
socialni prace, socidlni pedagogiky, specialni pedagogiky, psychologie, a také béhem
psychoterapeutickych vycviki apod. Pedagogické doprovazeni se tyka vskutku
vSech, naproti tomu socialni doprovazeni nemusi zasdhnout do Zivotti vSech lidi
nezbytné. Je v§ak malo pravdépodobné, Ze se nékomu vyhne tplné.

Socialni doprovazeni se vztahuje nejen k jednotlivei, nybrz k celé jeho rodiné
nebo socialni siti, do které je vpleten.

Pti doprovazeni se predevSim snazime identifikovat podstatu sdileného
nestésti a teprve potom hleddme nejvhodnéjs$i zpisob podpory a pomoci,
atozavyuziti predevS§im pfirozenych socidlnich vztahi a vazeb. Pokud se

doprovazeny zaktivizuje tak, Ze sdm zacne ve svém okoli nachézet zdroje pomoci,

227 Srov. tamtéz, s. 70.
228 YAVROVA, Soiia: Doprovdzeni v pomdhajicich profesich, s. 75.
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jedna se o doprovazeni nejucinnéj$i. V opacném ptipadé se klient stane na socidlnim
doprovazeni zavislym. ,,Cilem socidlniho doprovazeni neni co nejdéle doprovazet
objekty, ale pravé naopak, doprovazet klienty efektivné, coz znamena jen po dobu
nezbytné nutnou.“*%°
Jsou v8ak socialni pracovnici, ktefi pfistupuji ke svym klientim z pozice
rodice, a kazda vyhlidka na tispéch jejich doprovazeni je pro né Spatnym znamenim,
protoze by to mohlo ohrozit tuto pozici. Jini socialni pracovnici s latentni touhou
po nenahraditelnosti se také hrozi ptipadného tspéchu ve své praci, klient by se mohl
osamostatnit a stdt nezavislym a socidlniho pracovnika by dal ke svému Zivotu
nepotfeboval.230
Dalsi dtlezitou zisadou doprovazeni je nedivat se na zivotni drahu
doprovazeného svyma oc¢ima. Dodrzovat tuto zasadu je vSak né€kdy opravdu tézké.
,Pravé ono balancovani mezi predstavou o zivoté a predstavou toho druhého piisobi
mnohym problém, a to nejenom v oblasti profesionalniho doprovéazeni.«?*!
Socialni doprovézeni by mélo obsahovat vSechny prvky profesionality.
Socialni pracovnici by tedy
- m¢li byt oporou,
- m¢li udrzet interakci v intenci dvou dospélych,
- nem¢li pfipoutavat klienty k sob¢ a Cinit je tak zavislymi.
Cilem profesionalniho socialniho doprovazeni je ,,podpora osamostatiovani
a emancipace klientd, aby v budoucnosti byli schopni ¢init samostatna rozhodnuti

a prijimat veskerou odpovédnost za své chovani a disledky svych &int.«?

8.2.5 Zdravotnické doprovazeni
S profesionalnim zdravotnickym doprovdzenim se setkdvame ve véEtsi
¢imensi mife po celou dobu naseho zivota, zvlast¢ pak na pocatku prvniho
a na konci posledniho socialniho véku, na pocatku a na konci nasi zivotni drahy.
Zdravotnické doprovdzeni zacind jako doprovazeni prenatdlni, které nema
obdobu v zadném jiném typu profesionalniho doprovazeni. ,,Od roku 2001 pusobi

Vv nasi republice Ceska asociace dul sdruZujici odbornice na doprovazeni Zeny a jeji

229 Tamtéz, s. 76.
230 grov. tamtéz, s. 78.
231 Tamtéz, s. 76.
232 Tamtéz, s. 78.
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rodiny béhem téhotenstvi, pii porodu a v poporodnim obdobi. Poskytuji zen€ 1 jeji
rodin¢ emocni podporu a poradenstvi po celou dobu téhotenstvi, porodu a Sestinedéli,
a to v prirozeném socialnim prostredi.«**

Na rozdil od tohoto doprovazeni probihd zdravotnické doprovazeni vétSinou
ve zdravotnickych institucich. Rozséhla institucionalizaci se totiz nevyhnula zadna
oblast lidského zivota. ,,Moderni organizace nejriizné€j$iho typu postupné pievzaly
od rodiny vétSinu jejich primarnich funkci. Doslo k racionalizaci a byrokratizaci
Skolského, socidlntho 1 zdravotnického systému, coz pfispélo k tomu,
Ze se V soucasné dob¢ stavame ¢im dal vic zavislymi na profesionalnim doprovazeni
odbornikl z uvedenych institucf.“**

Ve zdravotnictvi se setkdvame se dvéma vyhranénymi modely doprovazeni,
a to:

- paternalistickym (profesionalové coby osviceni odbornici, ktefi nejlépe vedi,
co je pro doprovazené dobré a maji tedy pravo rozhodovat o zptsobech
doprovézeni),

- partnersky pfistup (zaloZzeny na respektu a ucté k ndzoru doprovazeného,
a to se vSemi jeho nastrahami a moznymi riziky).

Bohuzel vyuzivani paternalistického modelu pretrvava, a to 1 pies skutecnost,
ze ,dospély cClovék, ktery se stane objektem profesiondlniho zdravotnického
doprovazeni, byva, az na vyjimky spojené¢ s onemocnénim oslabujicim dusSevni
schopnosti, zcela kompetentni rozhodovat o svém dal§im zivoté. Je tedy predevSim
na pacientovi, jak se k nemoci postavi a jak s touto skute¢nosti naloz{.**®

Tzv. asymetricka komunikace (,,rodi¢ l€kai** hovoii k ,ditéti pacientovi®,
piikazuje, zakazuje a udili sankce, odmitnuti a vytky) je pro zdravotnickou
komunikaci pfiznacnid. AvSak zdravotniti pracovnici by si méli uvédomit,
,»Zze neznalost pacientll neprameni z jejich nekompetentnosti, ale spiSe naopak, Ze
vysoka fundovanost zdravotnickych pracovnikli je dokladem jejich védomosti
nacerpanych dlouholetym studiem a dovednosti ziskanych v pribéhu vykonu
povolani. Neni tedy mozné, aby byl pacient stejnym odbornikem jako oni,

s vyjimkou pacientli zdravotnikl. Také je tfeba si uvédomit, Ze pacienti mohou byt

233 Tamtéz, s. 79.
234 Tamtéz, s. 79-80.
2% Tamtéz, s. 81.
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odbornici v mnoha jinych oborech, vnichz by se zdravotnici jen tézko
orientovali.“?*

Pti vyuziti odborné terminologie miize dojit k mnoha omylim s osudnymi
nasledky. Odbornym latinskym ndzviim maloktery pacient dostate¢né rozumi. A tak
se Vv oblasti profesionalniho zdravotnického doprovazeni naskyta jako velmi uzite¢na
obyCejna lidskd komunikace a vysvétlovani bez nesrozumitelnych odbornych
terminii. Misto paternalistického pfistupu zdravotnikli a jejich asymetrické
komunikace s pacientem by mél ve zdravotnictvi nastoupit partnersky pristup
zalozeny na pochopeni a objasnovani obéma stranam srozumitelnym jazykem,
atopfi vzgjemném respektu a tucté. Vzdyt vzajemné porozuméni a pochopeni
zdravotnika (doprovazejiciho) a pacienta (doprovazeného) je zakladem spoluprace,
na které stoji 1 uspeésnost 1éCby. Nespolupracujici pacient je ztroskotanim IéCby

a vinu je tieba hledat na obou stranach.

8.3 Doprovazeni v navaznosti na ¢as
Rozlisujeme dva zptlisoby prozivani ¢asu:
- jako omezenou dobu trvani, tzv. linearni ¢as hodin (chronos),
- Cas intenzivniho zazitku, tzv. nelinearni ¢as (kairos).
Doprovazeni se odehravd v obou zminénych Casech. Pokud se odehrava
V linearnim case, hovoiime o délce doprovazeni, pokud v nelinearnim case, mluvime

o jeho hloubce. Chronos je ¢as méfeny hodinami, kairos je ¢as duSe, ¢as naSich

vvvvvv

8.3.1 Doprovazeni v navaznosti na chronos — devét véku ¢lovéka

Abychom se mohli zabyvat doprovdzenim v ndvaznosti na chronos, je tfeba
se vénovat zivotni draze ¢loveka. Jako velice uZitecné se naskyta Eriksonovo pojeti
vyvoje osobnosti V osmi stadiich, které pozdé¢ji se svou zenou rozsifil o stadium
devaté. ,,Kazdé stadium je popsédno v podobé psychologické krize, kterd obsahuje
dva konfliktni poly. Stejné¢ jako kazda krize, 1 Eriksonova stadia obsahuji

jak moznosti ristu, tak i prvky ohrozeni.“*’

2% Tamté, s. 81-82.
2T DRAPELA, Victor J.: Piehled teorii osobnosti, 5. vydani, Praha: Portal, 2008, s. 69.
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Vyteseni konfliktu pfindsi egu novou silu ¢i mohutnost, kterou Erikson
nazyva ctnost. Clovék viak &asto uhyba pied fesenim konfliktu a dojde-li k tomu,
ze prevladne negativni pol, ctnost nevznikne. Tim je ego oslabeno a duSevni vyvoj
jedince, pokud neni problém napraven, stagnuje.

V nasledujicim velmi struéném piehledu deviti Eriksonovych fazi jsou
v uvedenych stadiich podtrzeny vyznamné momenty doprovazeni.

I. vék (1. rok zZivota): zakladni duvéra proti nedtavére (ctnost nadéje)

,Cilem socialn¢ inteligentniho doprovazeni v prvnim véku cClovéka je podporovat
ziskavani davéry vici okolnim lidem a potazmo celému socidlnimu svétu,
atovramci laického 1 profesionalniho doprovazeni, pfedchazet vzniku a rozvoji
deprivacniho syndromu.“238

IL. vék (2. — 3. rok): autonomie proti studu a pochybam (ctnost vile)

»Socialné inteligentni doprovazeni by se ve druhém véku mélo zaméfit na podporu
samostatnosti a nezavislosti dit&te. “?*

II1. vék (3 — 6 let): iniciativa proti viné (ctnost ucelnost, cil)

»Subjekty profesiondlniho doprovazeni by mély, spolecné s rodinnymi laickymi
doprovazejicimi, podporovat iniciativu ditéte a otevirdni novych obzori.“**

IV. vék (6 — 11 let): zruénost (snaZivost) proti pocitu ménécennosti (ctnost
kompetence)

,V ramci profesionalniho i laického doprovéazeni bychom méli u ditéte podporovat
jeho podnikani a badani, stimulovat jeho dychténi po poznavani souvislosti. Opacny
pristup miiZe vést k pocitiim vlastni inferiority.«?**

V. vék (12 — 19 let): identita proti zmateni identity, roli (ctnost vérnost)

,Cilem socialn¢ inteligentniho doprovazeni je podpofit mladého ¢lovéka v nalezeni
skute¢ného védomi o sob&, coz byva spojovdno S nalezenim vlastniho statusu
a prijetim socialnich roli.«?*

VI. vék (mlada dospélost): intimita proti izolaci (ctnost laska)

,Uvedené obdobi byva Casto spojovano s ptichodem potomkd, jejichZ narozenim

se z cloveka stava subjekt doprovazeni. V ptipadé€, ze se jedinec v pribéhu Sestého

28 yVAVROVA, Sona: Doprovdzeni v pomdhajicich profesich, s. 85.
239 Tamtéz, s. 85.
240 Tamtéz, s. 86.
2L Tamtéz, s. 86.
222 Tamtéz, s. 87.
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véku dostdva do tizivé zivotni situace spojené s izolaci pramenici napiiklad
Zrozpadu partnerského ¢i manzelského vztahu, stdvd se nésledné objektem
profesionalniho socialniho doprovazeni.«**
VII. vék (30 a vice let): generativita proti stagnaci (ctnost péce
,Profesiondlni doprovazeni byva spojovano s feSenim problémil souvisejicich s krizi
sttedniho véku, kdy si néktery z partneri zacind budovat novou rodinu, nebo
S ukon€ovanim pracovni drahy... 244
VIII. vék (stafi): integrita proti zoufalstvi (ctnost moudrost)
,Budeme-li seniory svysokou mirou vnitfni integrity, nebude doprovazeni
pro profesiondlni subjekty nikterak slozité. V ptipadé€, Ze se z nas stanou chorobné
vztahovacni, rozmrzeli lidé, bude si doprovazeni vyzadovat skutecného
profesionéda.“245
IX. vék (80 — 90 let a vySe): ztrata zloby proti zavislosti (ctnost pokora)
Lwoevaty veék konc¢i v momenté, kdy lidé opoustéji tento svét, ¢imz je jejich zivotni
draha trvale uzaviena. Profesionalni doprovazeni v popisovaném obdobi spojujeme
nejCastéji s doprovazenim umirajicich se vSemi jeho danostmi. “**°

Kazda chronologicka faze lidského Zivota prinasi urcita specifika, ktera
musi profesionalni doprovazejici brat v ivahu pri svém doprovazeni. Aby mohl
tomuto poZadavku dostat, byl schopen zohlediiovat zvlastnosti linearniho véku
a ziskané znalosti ucelné vyuzivat pri socidlné inteligentnim doprovazeni,
je zcela nutné, aby byl s charakteristickymi znaky jednotlivych fazi opravdu

dobrfe obeznamen.

8.3.2 Doprovazeni v navaznosti na kairos

V souvislosti s ¢asem duse, s kairos, se budeme zabyvat predev§im kvalitou
doprovazeni. Vedle doprovazeni v pfirozeném socialnim prostiedi, a to za podpory
a pomoci nejblizSich a vedle institucionalizovaného doprovazeni existuje tfeti
moznost — sdilené doprovazeni, které zohlediiuje potteby doprovazeného

i doprovazejiciho.

283 Tamtéz, s. 87-88.
244 Tamtéz, s. 88.
245 Tamtéz, s. 89.
246 Tamtéz, s. 89.
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Pti sdilené péci, kterd probiha primarné v pfirozeném prostiedi, je péce
poskytovana rodinnym pfiislusnikem vhodné¢ dopliiovana profesionalni péci,
poskytovanou dostupnymi terénnimi, piipadné ambulantnimi socidlnimi sluzbami.
Nedochazi tak k vyluovani jedince z rodiny.

Bylo by dobré, kdyby sdilena péce byla dopliiovana i sdilenim pracovnich
mist, kdy se o jeden pracovni uvazek déli dvé a vice osob, a to proto, ,,aby nejen
doprovazeni, ale 1 doprovazejici méli srovnatelny zZivotni zplsob jako ostatni lidé
Z jejich vékové kohorty.“**’

Alternativou sdilené péce by se mohla stat poloprofesiondlni cCinnost
na principu sousedské vypomoci, ktera by nahrazovala pracovni pomér — jeden
pecovatel by vedle péce o svého rodinného ptislusnika zajiStoval za thradu péci
0 dalsi zavislé Cleny sidelni komunity, a to ve své domdacnosti. Tato urcitd analogie
se sluzbami miniskolek ¢i détskych skupin vSak dosud nemd v naSem pravnim
systému legislativni oporu.

PéCe v institucich ptindsi odluCovani zdvislého ¢lena rodiny a vyuziti
socialnich pobytovych sluzeb ptinasi vétsinou trvalé vylouceni z rodiny.

V souvislosti s institucionalni pééi se hovofi o tzv. totalnich institucich, které
zasadnim zplisobem formuji zivoty lidi vyuzivajicich jejich sluzeb.

Bylo popsdano pét typu totdlnich instituci. V ramci profesiondlniho
doprovazeni se mizeme setkat s uzivateli vSech uvadénych kategorii.

Do prvni skupiny totalnich instituci patii instituce poskytujici péci lidem,
0 nichz spole¢nost soudi, ze se o sebe nedokazi v piirozeném prostfedi postarat.
Nachazime zde kojenecké tustavy, détské domovy, domovy pro seniory a 0soby
se zdravotnim postizenim.

Druhy typ zafizeni je urCen pro osoby, které se nejen nedokazi samy o sebe
postarat, ale navic jsou i uréitym zplisobem nebezpecné pro okoli. K témto zafizenim
patii naptiklad psychiatrické lécebny.

Tteti skupina totalnich instituci slouzi K ochrané spole¢nosti pfed osobami
S patologickymi projevy chovani (napf. véznice).

Do ctvrté kategorie patfi organizace, které slouzi urCitym specifickym

spole¢enskym cilim (kasarna ¢i internatni skoly).

247 Tamtéz, s. 90-91.
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,Paty typ totalnich instituci ma lidem umoznit, aby se stahli z pfirozeného
socialniho svéta do ustrani, napk. klastery a nejriizngjsi azylova zatizeni.«**®

Prostfedi pti doprovazeni hraje vyznamnou ulohu, avSak garanty kvality
doprovazeni jsou predevsim lidé. Prostfedi je pouhou kulisou na pozadi lidského
vztahu. K zakladnim slozkam socialné inteligentniho doprovazeni patii predevsim
poctivy pristup a upiimnost. ZvIast’ na poctivy pfistup se u nas v posledni dob¢ velmi

zapomina.

8.4 Virtualni doprovazeni

,K novym formam doprovazeni miizeme v soucasné informacni spolecnosti
protkané hustou pavuginou neviditelnych siti fadit virtualni doprovazeni.«**

Dnesni ¢lovék miZe pii nedostate€ném mnozstvi ptilezitosti v redlném svété
vstoupit do virtualnitho svéta. Expandujici nabidka permanentnich virtualnich
interakci a nasledné jeji rychlé pouziti a vyuziti

- rusi pfirozeny Zivotni cyklus,

- devalvuje nejen Cas, ale 1 prostor,

- klade dtiraz na rychlost,

- upfednostiiuje vypoveédni hodnotu kvality pfed kvantitou,
- podporuje a uptednostituje masovost.

Dnes muze byt kazdy (bez ohledu na to, kde se pravé nachazi) v okamzitém
kontaktu s kymkoli prostiednictvim spolecenskych siti, do kterych se mize kdokoli
aktivné zapojit.

Spolecenské sité se d€li na

- komunitni (pomoci kterych jejich ¢lenové udrzuji mezi sebou virtudlni
vztahy a sdileji kazdodenni zazitky),

- socialni (volna spoleCenstvi lidi, ktefi se ve virtudlnim prostoru sesli
za urcitym ucelem).

Zména Casoprostorovych dimenzi (moznost setkani s kymkoli, kdykoli, at’ je
kdekoli — a to ihned) pfinasi diraz na novy rozmér — rychlost, a to hlavné rychlost

Sifeni informaci. S tim je spojena expandujici masovost.”*°

28 Tamtéz, s. 93.
29 Tamtéz, s. 94.
20 Srov. tamtéz, s. 95-96.
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Jak je na tom ten, ktery je — a to z riznych divodii — mimo spolecenské sité?
»lakovd osoba neni dohledatelnd ani kontaktovatelnd, zkratka stoji mimo
zasitovanou spolec¢nost a aktudlni déni. Nedostava se ji informaci o spolecenskych
udalostech a planovanych setkanich. Je ve svém zivoté anonymizovana a postupn¢ se
dostava do socidlni izolace. Tedy z urcitého soucasné¢ho thlu pohledu takovy ¢lovék
jako by nebyl.

Pokud jde o virtualni doprovazeni, je tieba uvést, ze se ,,0d ur¢ité doby
stava jednou z nejrozsirengjSich forem laického doprove’lzeni“,251 avSak podle Soni
Véavrové jeho ulohu ,neni tfeba pfecenovat, ale spiSe jeho existenci reflektovat
a uvazovat o vhodnych zpusobech a formach tak, aby se i virtualni doprovazeni stalo

pokud mozno doprovazenim socialng inteligentnim. >

21 Tamtéz, s. 95.
22 Tamtéz, s. 96.
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9 Doprovazeni jako pastoracni ukol

,»10, co dnes vSeobecné¢ nazyvame socidlni praci, bylo po dlouhou dobu
v Evropé v podstaté doménou cirkve.“?*® V nejstari cirkvi byly projevy blizenecké
lasky své&feny jahniim,?* pozdg&ji pak $pitalnim bratrstviim a samostatnym feholim.

Se stoupajicimi naroky na odbornost vznikaly ,.instituce pro rizné typy
pomoci a nékteré feholni instituty se zfizovaly pfimo se zaméfenim na konkrétni
skupinu potiebnych.***®

Postupné se socialni péce v Evropé€ stala natolik samoziejmou, ze se ji zacal
zabyvat i stat, a to v rizné mife a mnohde se pozdéji rozhodl na tomto poli vse
organizovat, financovat a fidit. To, Ze nedaval misto aktivité, spontaneité
a nabozensky motivovanym postojim, vedlo ke vSeobecné pasivité, ke ztraté pocitu
spoluzodpovédnosti za blizniho a solidarity s nim. Ptestoze byly snahy cirkev z této
oblasti Upln¢ vytlacit, nakonec se tak nestalo.

Technizace a scientizace spolecnosti pfinesla mylnou nad¢ji, ze védecky
organizovana materidlni a lékatska péce vytesi zcela problematiku handicapovaného
nebo stradajicitho clov€éka. Dnes uz se vSeobecné piijima komplexnéjsi pohled
na ¢lovéka jako na bio-psycho-socidlni jednotku a o opravnénosti duchovni dimenze
péce o trpici lidi se pfinejmensim nepochybuje.

Slovo ,,duchovni* se dnes sice stalo pon¢kud modnim a je uzivano Casto
znacn¢ vagne, ,,nicméné vyjadiuje — popularné feCeno — velmi dualezitou pravdu:
situaci Clovéka nelze feSit jen ekonomickymi, technickymi a medicinskymi
prostiedky.«?*®

Nenahraditelné Zivotni ztraty, nemoc, utrpeni a smrt jsou natolik svrchované
vazné véci, Ze je nelze obejit nebo odlozit a bolest ztraty, nemoci ¢i dokonce 1 cesta
ke smrti se mohou stat zcela zasadnimi zivotnimi ukoly. ,,Pravé v zadvére¢nych fazich
cesty ke smrti miize jit o dotvofeni, zhodnoceni, smifeni a kone¢né vyusténi celého

zivota. V kiestanstvi pak jde o vyuGsténi do setkdni s Bohem, a to plného

a definitivniho, nezvratného.

253 OPATRNY, Ales: Pastoracni péce v méné obvyklych situacich, 4., mirné upravena verze, Praha:
Pastoracni stfedisko sv. Vojtécha pti Arcibiskupstvi prazském, 2005, s. 13.

%4 Srov., Sk 6.

25 OPATRNY, Ales: Pastoracni péce v méné obvyklych situacich, s. 13.

26 Tamtéz, s. 16.
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Pro toho, kdo trpiciho doprovazi, to piredstavuje kol chapat, provazet,
pomdhat ve zvladnuti Ukolu utrpeni a ztrat, ale také poucCit se a nechat se
obdarovat.«®’

Nejde tedy o to, néco trpicimu dodat, ,ale byt ve vztahu, podporovat
obousmérné zivotodarné vztahy potfebného cloveka s druhymi lidmi a podle
moznosti i s Bohem.,«®

Extrémni situace 1 starosti, strasti a ukoly hlubSiho charakteru zasttesuje Ales
Opatrny pojmem méné¢ obvyklé situace. Pastoracni péci v méné obvyklych
situacich ma pak na mysli situace, které ,lezi za hranicemi zékladni b&zné farni
prace, tedy za hranicemi organizovani pravidelnych katechezi, vedeni ke svatostem,
utvafeni bohosluzeb a poboznosti, duchovniho vedeni atd. ... Jde pfedev§im o péci
0 jedince, nékdy malou skupinu (rodinu).“259 Pomahajici byva vétSinou jednotlivec,
ktery zije v cirkvi, a ponejvice se jednd o interakci ve dvojici (klient — pomahajici,
doprovazeny — doprovazejici).

V zivoté Clovéka vSak nejde jen o extrémni situace. Nechceme-li sviij Zivot
pojmout jako banalni zalezitost, musime objevovat duchovni dimenzi i ve strastech
a starostech vsedniho dne.

Pojem doprovazeni vyjadfuje povinnost neopoustét doprovazeného,
respektovat jeho osobnost, jeho vlastni historii 1 uroven viry. Z pozadavki
na pravdivost vzdjemnych vztahti, postoji a vzdjemného respektu vyplyva,
ze 1 doprovazejici kfestan ,,nemize a nema své kiestanstvi prosté odlozit u dvefi
a byt jakymsi ,,fungujicim neutrdlem®. Kiestan, at’ chce nebo nechce, se nakonec
styka s nemocnym na urovni své viry, podle miry realizace své viry ve vlastnim
zivoté. Co je nadto, to pfedstiré.“zso

Pokud jde o zasady doprovazeni, ty vyplyvaji z definice pastoracni péce.
,Pastoracni péci o nemocné a trpici v $ir§im slova smyslu rozumime takové jednani

s Clové€kem, ve kterém ho respektujeme v jeho jedinecnosti, pfistupujeme k nému

Z pozice véficich kiestant, doprovazime ho v jeho nemoci, utrpeni ¢i umirani

27 Tamtéz, s. 17.

258 Tamtéz, s. 17.

29 Srov. tamtéz, s. 9-10.

%0 OPATRNY, Ale§: Mald prirucka pastoracni péce o nemocné, 2., doplnéné verze, Praha: Pastoragni
stiedisko sv. Vojtécha pii Arcibiskupstvi prazském, 2001.
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a pomahame mu k lidsky dastojnému zvladnuti jeho Zivotni situace, véetn¢ smrti,
a to na jemu dostupné Grovni viry.«?®*

Kontakt s trpicim ¢lovékem je zakladem pastoracni péce. Trpici ma mit nas,
abychom mu pomohli, ne my jeho, abychom sledovali vlastni cile. NaSe jednani ma
zt€lesnovat JeziSovu lasku k trpicim a BoZzi naklonnost k lidem.

Doprovazejici i doprovazeny se maji navzajem respektovat a obohacovat.
Krest'an ma vydavat svédectvi, ne agitovat, vnucovat a obtézovat, popi. manipulovat.

Doprovazejici by mél vidét v doprovazeném clovéka Bohem milovaného
anemél by ,,mit s doprovazenym mén¢ trpelivosti, nez ma Bih s nim samotnym.
A s Bohem musi umét ¢ekat, nebo se to musi naugit,«?%2

Doprovazejici ma pomoci dustojné zvladnout situaci a poskytnout pomoc

na stupni viry, ktery je nemocnému dostupny.

261 Tamtéz, s. 8.
262 Tamtéz, s. 10.
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10 Doprovazeni rodin s postizenym ditétem

Mame-li nekoho doprovazet, musime veédét koho, v cem, jak (jakym
zpusobem, za pomoci ¢eho), kam (az kam) a jak dlouho. Doprovazeni ma ptinést
doprovazenému to, co skutecné chce.

Abychom mohli doprovazet matky s détmi s postizenim, podivame se,
co matky pokladaly za dalezité. To nam ukaze, v ¢em chtéji doprovazet a kdo (nebo
ktera instituce) je schopen v tom kterém ohledu pomoci.

,»KdyZ mély samotné matky na zaklad¢ vlastnich zkuSenosti urcit, co by
zenam, které se dostaly do stejné situace, pomohlo, vznikl prakticky uplny seznam
vSech mozny zdroji pomoci a podpory, vnémz byla obCas zdlraznéna n¢jaka
podrobnost, kterou se bézné programy nezabyvaji, anebo na ni nekladou takovy
diraz. Navrhovand pomoc méla 1 vice osobni charakter, protoZze matky vychazely
z vlastnich prozitki. Neslo tudiz jen o to, co délat, ale 1 jak to dglat.«?®

Z nazoru zkuSenych matek vyplyva, ze chtéji byt v prvé fadé jiz od samého
pocatku informovany, chtéji, aby jim nékdo kompetentni

- poradil,
- pomohl,
- poskytl veskerou potifebnou podporu.

Tato pomoc by vSak podle nich neméla sméfovat jenom k ditéti,
ale zahrnovat celou rodinu.

Matky by uvitaly 1 vétsi vstiicnost spole¢nosti.

Pokud jde o formalni pomoc a podporu riiznych instituci (zdravotnickych,
vzdelavacich, socidlnich), jsou nezastupitelné pro poskytovani potiebnych informaci
a rad, ptipadné i realnou pomoc. Avsak jejich péce o déti s postizenim by ,,mé¢la byt
komplexni, koncentrovand podle svého zaméfeni v ramci jednoho zatizeni, aby
rodice nemuseli jednotlivé odborniky hledat postupné jednoho po druhém a aby zde
ziskali vSechno, co oni ¢i jejich dité potiebuji. A hlavné by se o tomto zatizeni mély

«264

v€as dozvédet. Toto prani se tykalo nejen zdravotnickych zafizeni,

ale i specialnich kol a stacionafa.

%3 VAGNEROVA, STRNADOVA, KREJICOVA: Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte,
s. 290.
264 Tamtéz, s. 290.
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Velmi dblezitd je dostupnost kvalitni péce zdravotnikd (hlavné pediatrit),

kteti by se o dité nejen dobte postarali, ale zdroven by

jsou

poskytli rodi¢iim vSechny informace,
dokazali rodice 1 psychicky podpofit.

DalSimi doprovazejicimi subjekty, které poskytuji rodindm dulezité¢ sluzby

poradenstvi rizného druhu,
specialné pedagogicka centra,
riznd ob¢anskd sdruzeni.

Zde mohou rodi¢e ziskat informace tykajici se nejen zdravotnictvi, ale jde tu

vice o pedagogické ¢i psychologické vedeni a o rady v oblasti socidlniho

v 2
zabezpeceni.

65

Pokud jde o pomoc psychologa, jsou matky piesvédceny, Ze ten by

mél problému rozumét,

mit dostate¢né zkuSenosti,

nemél byt zaméfen jen na dité, ale m&l by do své péce zahrnout celou
rodinu (mnohé matky si mysli, Ze pravé ony byvaji ¢asto piehlizeny),

mél byt k dispozici, kdykoli ho bude matka nebo dit¢ ¢i celd rodina
potiebovat,

mél upozornit na piipadny problém, ale ptitom piili§ nezasahovat do Zivota
rodiny,

mél poskytnout jistotu dostupné nabidky pomoci pro piipad potieby, ale sdm
by nem&! byt prili§ iniciativni.?*®

»Mnoho matek je ptesvédceno, ze by rodinam s postizenym ditétem pomohlo

zlepSeni v oblasti systému socidlniho zabezpedceni, ktery by se m¢l zménit hlavné

v pfistupu ke klientiim, ve zplsobu jejich informovéni. Ptaly by si, aby Ufednice

socialniho odboru byly ochotnéjsi a dokazaly jim poradit a pomoci.

267

265 Srov. tamtéz, s. 291.
26 Srov. tamtéz, $.292.
267 Tamtéz, s. 292.
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Matky by piivitaly, kdyby proces vyfizovani nékterych zadosti nebyl
,»Zbyte¢né zdlouhavy, komplikovany, a navic nesmyslné opakovany, protoze mnoha
postizeni se skuteéné nemohou zménit k lepgimu. «?*®

Nékteré matky citi potfebu vétSiho finanéniho ocenéni jejich prace
a povazovaly by za dobré, kdyby ji spole¢nost zvySenim ptispévkil vice ocenila.

Pro piekonani pocatecni nejistoty povazuji matky za dualezité, aby veskera
potiebna pomoc byla poskytnuta co nejdiive. Proto pozaduji rozsiteni nabidky rané
péce, kterd poskytovana hned na zacatku a tim brani propadu rodiny do informac¢niho
vakua a beznad¢je. Tato péce piinasi 1 dostatecné komplexni podporu ptisluSnych
odbornikt, ktera zahrnuje celou rodinu. ,,Nakonec jde 1 o to, aby méla rodina pocit,
ze nékam patfi, Ze se ma na koho obratit, kdyby to z néjakého divodu potiebovala.
Rana péce milize dle jejich ndzoru pozitivné ovlivnit jak vyvoj ditéte, tak psychicky
stav matky, resp. obou rodic, a nakonec i celkovou pohodu v roding.“?%°

Matky ocenuji moznost poslat dit¢ do materské Skoly, avSak kladou si
podminku, aby tam pracovaly kvalitni a zkuSené ucitelky. Mé&l by v nich byt
I specialni pedagog. Matky u ucitelek nehodnoti jen pedagogickou praci, ale i jejich
piistup a chovéani, s¢imz se u rodici zdravych predSkoldkti v takové miie
nesetkdvame. Navic pozaduji partnersky pfistup. ,,Demonstrace profesni
nadfazenosti, mozna jen predpokladana, maminky drézdi a vyvolava u nich pocity
nejistoty a ménécennosti. “*"°

Moznost vyuZzivat asistenénich sluzeb a respitnich pobytd nabyva
na vyznamu v prubéhu dalSich let, ponévadz mohou matkdm ulevit v kazdodenni
pécCi o postizené dit€, umoziuji odpocinout si a nacerpat nové sily, v klidu vyfidit to,
co by s ditétem nezvladly, dokonce i nastoupit do zaméstnani.

Dal8im subjektem doprovazeni jsou Skoly, a to jakéhokoliv typu. Jsou totiZ
symbolem zatazeni ditéte do spoleCnosti, soucasti jeho identity, déti se zde mohou
mnohému naucdit, potvrdit své schopnosti a vynaloZzené usili matky, setkat se
s vrstevniky a ziskat nové socidlni zkuSenosti apod. AvSak vétSina matek by chtéla
poradit, jaka Skola by byla pro jejich dité nejlepsi, jaké jsou vyhody a nevyhody

riznych variant vzdélavani. Oc¢ekavaji lepsi pfipravenost béZznych Skol na integraci

288 Tamtéz, s. 292-293.
29 Tamtéz, s. 293.
210 Tamtéz, s. 294.
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déti. Jsou presvédceny, Ze by rady a vedeni odbornikii potiebovaly kromé nich
samotnych i Skoly a ucitelé. O poradenskych sluzbach specialné¢ pedagogickych
center se rodi¢e dozvidaji mnohdy p#ili§ pozdé.

Matky s bohatymi zkus$enostmi s riznymi Skolami se samy mohou stat
subjektem doprovazeni, kdyz se o n¢ podéli s ostatnimi.

Jesté stoji za zminku, ze matky velmi ocenuji, kdyz Skola jejich détem
poskytne jakykoli maly nadstandard, protoZe to berou jako projev pochopeni jejich
nesnadné situace.

I kdyZz mimoSkolni volnocasové aktivity déti s postizenim jsou Ccasto
na okraji zajmu, matky je povazuji za dulezité, at’ uz jde tieba o krouzky nebo
rekreacni pobyty, vylety apod. Casto si st&Zuji na omezené moznosti svych déti pravé
V této oblasti. Protoze bézné krouzky jim z riznych divodi nevyhovuji, nebo tam
jejich déti nemohou ¢i nechtéji pfijmout, maji silny pocit, Ze o jejich déti nikdo
nestoji a Ze je nemaji jak zabavit. Matky by pfivitaly takova zatizeni, ktera by mohly
vyuzivat jejich zdravé 1 postizené déti spolené. Ceni si toho, kdyz jsou volnocasoveé
aktivity organizovany v rdmci specialnich zatizeni.

Pro matky zejména mentdln¢ postizenych dospivajicich je velmi dualezita
nabidka dalSiho vzdélavani ¢i vhodného pracovniho zarazeni po absolvovani
Skoly. Velmi je trapi, kdyz jejich déti po ukonceni Skolni dochdzky ziistanou doma,
bez dalsi stimulace.

Pokud jde o chranéné bydleni nebo jiné vhodné zafizeni (napf. typu
stacionare), predstavuje pro matky jistotu, ze o jejich dit¢ bude postarano
i v dospélosti.

Subjektem doprovazeni jsou 1 nejblizsi lidé, ptibuzni a znami matek, kdyz
poskytuji neformalni pomoc a oporu. Matky tuto pomoc povazuji za velmi
dilezitou.

Matky jsou presvédceny, ze je dulezité mit nékoho blizkého, kdo by pro né
byl oporou, skym by mohly o svych problémech mluvit a kdo by jim dokazal
s pochopenim naslouchat. Zivot ,je nauéil, Ze neni dobré se izolovat a e kontakt
S riznymi lidmi miize pfinést mnoho pozitivniho. Za diileZité povazuji to, aby si

matka uméla pfiznat, kdy potiebuje pomoc a nauéila se o ni pozadat.«*"*

2" Tamtéz, s. 297.
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Na zakladé¢ svych zkuSenosti dosly matky s détmi s postizenim k zavéru, ze je
dulezité udrzet si dobré rodinné zazemi. I ty zeny, jejichz manzelstvi se rozpadlo,
jsou presvédCeny, ze stoji za to se alespon pokusit manzelstvi udrzet. Pokud by ji
vSsak manzel nedokazal nic poskytnout, nepovazuji za vhodné drzet tento svazek
za kazdou cenu.

Specifickou podporu i pomoc si mohou leckdy poskytovat lidé, ktefi maji
podobné problémy. To plati i pro matky, které ,,si velmi ceni zazemi rodiCovské
skupiny i dalsich podnétd, informaci a zkuSenosti, které zde mohou ziskat.«?”*> Matky
postizenych déti velmi citlivé rozliSuji, zda cloveék, ktery jim pomaha, také sdm néco
se stejnym osudem. Ti je dokazi Iépe pochopit nebo v nich alesponi vyvolat pocit,
ze tomu tak je.

»Matky postizenych déti zaroven doporucuji, aby se rodina neizolovala
a udrzela si 1 kontakty se zdravymi lidmi, protoZe se v jejich spolecnosti mohou
odpoutat od svych problému a prozit i néco jiného. Takové spoleCenstvi se nebude
koncentrovat jen na potize spojené s péci o postizené dité, ale 1 na bézny zivot lidi
daného véku se vSemi radostmi a problémy. ZkusSené Zeny si mysli, ze socidlni

kontakty by mély byt v urcité rovnovéze.“?"®

10.1 Doprovazeni rodin s autistickym ditétem

Autismus ditéte se vétSinou neprojevi diiv nez po 1. roce zZivota. O co se
projevi pozdéji, o to veétsi miru stresu rodiné pfinese. Rodina je Sokovana tim, ze dité
nereaguje na usmeév, na nikoho se nediva, neprojevuje radost z pfitomnosti znamé
osoby, dava prednost vécem a netrpi separacni uzkosti.

Tyto problémy v socidlnich vztazich jsou doprovazeny 1 problémy
v komunikaci. Nejhut vSak plsobi svymi problémy v chovani (mnohdy naprosto
nevhodné chovani, které bere okoli pfinejmensim jako nevychovanost). Kdyz se
K tomu pfipoctou tizkosti, rizné podivné ritualy a zaliby, do té doby §t’astna rodina se
stane nest'astnou a ocitne se v izolaci. Dokonce i nejbliz§i piibuzni se ji mohou

stranit.

212 Tamtéz, s. 297.
213 Tamtéz, s. 298.
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Urovent stresu vtakovéto rodingé zalind byt nesnesitelnd, ohroZuje
sourozenecké vztahy a samotné manzelstvi. Casto dochazi k jeho rozpadu.

Za téchto okolnosti je v kiestanské rodin€ pastoracni péfe a pastoracni
doprovazeni velmi potiebné.

Chovani autistického ditéte zpusobuje, ze rodina pfestane navstévovat
pravidelné bohosluzby. Nejhorsi pro takovouto rodinu je absolutni izolace.

Doprovézeni rodiny s ditétem s autismem neni vibec snadné a vyZzaduje
znalost problematiky zaroven se zkuSenosti s ni. Je zde tfeba pomoci odbornikli —
psychologti a specidlnich pedagogti, kteti vysvétlenim syndromu zklidni rodi¢e a
pomohou jim K jejich uméni doprovazet svého potomka (jedna se o doprovazeni

doprovazejicich).

10.1.1 Doprovazeni ditéte s autismem

Dité s autismem se bez doprovazeni rodi¢em, pozdéji pedagogem, asistentem
pedagoga ¢i dalSimi doprovazejicimi neobejde. Toto dité nemize dobie fungovat bez
struktury jak prostoru, tak Casu. Stdlou strukturu musi mit uebni mistnost, stalou
strukturu musi mit zplsob snidané€, stadlou strukturu musi mit vychazka ¢i nékup,
jinak miize dit€¢ upadnout v zuiivost. Tuto strukturu mu musi dodat doprovazejici
dospély nebo sourozenec. Ve Skole ceka autistické dité strukturované uceni.
Samoziejmé 1 dité s autismem bude vzdélavano. Vzdyt dokument Gravissimum
educationis zdiraziiuje mezi viemi vychovnymi prostiedky zv1astni vyznam $koly.?”
Velmi dulezity je zde ovSem asistent pedagoga, se kterym vSak miize byt (pii splnéni
viech podminek integrace) Gisp&$né integrovan v b&zné zakladni skole.?”

Autistické dit¢ si dobfe pamatuje (tfteba cely telefonni seznam), ale
zobecniovani je mu cizi, stejné jako naslouchéni pfibéhiim. Z historie ho zajimaji jen
data. Je stereotypni, nemd raddo kolektivni hry. I hodiny mize otacet knoflikem,

houpat nécim.

274 DRUHY VATIKANSKY KONCIL: Deklarace o kiestanské vychové Gravissimum educationis,
in: Dokumenty II. vatikanského koncilu, 2. vydani, v KN prvni, Kostelni Vydfi: Karmelitanské
nakladatelstvi, 2002, 5.

275 MICHALIK, Jan: Skola pro viechny aneb Integrace je kdy:..., Vsetin: ZS Integra, 2002, s. 41-52.
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Vyuka ndbozenstvi a navstéva kostela jsou problematickymi. Zatimco dité
s Downovym syndromem ma k otci i k Bohu emoc¢ni vztah, dité s autismem toto
nezna a tézko se mu to vysvétli.

Ponévadz autismus neni zdaleka jednotvarny a kazdé dit€ s autismem je jiné,
nelze ptijit s néjakou Sablonou, kterd se bude hodit na vSechny, naopak se mize stat
se nebude hodit na nikoho.

Pokud jde o dospélé autisty a jejich vztah k vife v Boha jsou vétSinou
agnostici nebo ateisté, malokdy deisté (berou Boha jako ryze védeckou zaleZitost

ditkazt).

10.2 Doprovazeni rodin s ditétem s Downovym syndromem

Pokud se narodi matce dit¢ s Downovym syndromem, je tato situace vétSinou
diagnosticky jasnd ihned a po nahlé zpravé reaguje vétSinou matka Sokem. Poté
nastupuje obvykly pribéh vyrovnavani se s touto situaci, které je ztizeno tim, Ze se
jednd zaroven o Sestined¢li matky.

Tehotnym matkdm je po 35. roce véku nabidnuta prenatalni diagnostika pro
zjisténi mozného ohrozeni Downovym syndromem. Nejbéznéjsi formou prenatalni
diagnostiky Downova syndromu je amniocentéza. Tento test se vétSinou déld mezi
16. a 18. tydnem téhotenstvi a nékdy se opakuje.

,,PTi odbéru se lehce zvySuje nebezpeci potratu. Pokud se tak stane, obvykle
Kk nému dochazi dva az tii tydny po amniocentéze. Nebezpe¢i potratu v dusledku
amniocentézy je asi 1 ku 100.<?"

N¢kdy je matce nabidnuta biopsie choriovych klka. Tento test 1ze provést jiz
v Sestém tydnu od data posledni menstruace. Idedlni doba je 9. az 11. tyden
téhotenstvi. ,,.Biopsie choriovych klkii zvySuje riziko potratu v 9. tydnu téhotenstvi
(pramérné 2 ku 100) na 3 az 4 ku 100.<?”

Pro¢ se v této praci o prenatalnich testech zminujeme? Je to proto, Ze tyto
testy a jejich vysledky mohou mit fatalni disledky pro pocaté dité. Jednak tu hrozi
nebezpeci potratu zpusobeného samotnymi testy, jednak je matka postavena,

Vv ptipad¢ pozitivniho nédlezu, pied nutnost ucinit rozhodnuti, zda podstoupi potrat.

28 SELIKOWITZ, Mark: Downiiv syndrom, Praha: Portal, 2005, s. 191.
21" Tamtéz, s. 192.
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V nékterych zafizenich jsou matky k takovému rozhodnuti nuceny. Pokud se
rozhodnou jinak, jsou tvrdé ,,odménény* chovanim personalu k nim.

Veérici matky, které se rozhodnou v t€hotenstvi pokracovat, pak v skrytu duse
doufaji, ze vSe dopadne dobie. Samoziejmé za téchto okolnosti neni téhotenstvi
nikterak radostné.

Pro matky, které cekaji dit€ s Downovym syndromem, zafind doba
doprovazeni uz od provedenych testl. Spole¢nost je vsSak vétSinou odmitava
k neukonceni téhotenstvi, a tak matka kiestanka je pfinejmensim ve dvojim ohni.
Ur¢it€ odpovidajici psychické rozpoloZeni matky ditéti neprospiva.

Jak je vidét, naskytd se zde Siroké pole pro pastoracni osvétu a pastoracni
plsobeni.

Pokud jde o rodinu s ditétem s Downovym syndromem, jeji zivot po pfijeti
faktu narozeni tohoto ditéte probiha vcelku klidn€, az na to, ze se musi ptekonat to,
7e lidé reaguji na vzezieni tohoto ditéte mnohdy vselijak.

Jedna-li se o okoli kiestanské, které ma k postizeni nevyjasnény vztah, pak
pastoracni doprovazeni se musi zaméfit 1 na n¢, aby pfijeti ditéte SirSim okolim
probéhlo uspésne.

I kdyz se jedna o postizeni, které vétSinou nepiinaSi veEtsi uroven stresu
(pokud dité€ netrpi Castymi nemocemi provazejicimi Downlv syndrom), je tfeba

vénovat vétsi pastoracni pozornost a pé¢i manzelstvi, a také sourozenctim ditéte.

10.2.1 Doprovazeni ditéte s Downovym syndromem

S chovanim tohoto ditéte vétSinou nejsou zadné veétsi problémy, jen se musi
rodiGe smifit s tim, Ze dit¢ bude ve $kole ¢im dal tim vice zaostavat. Pokud bude
integrovano do bézné zakladni Skoly, bude potieba pii vyuce doprovazeni asistentem
pedagoga. Vzhledem k tomu, ze toto dité je schopno se radovat a emo¢né prozivat,
po piekonani komunikac¢nich bariér se miize zucastnit za piipadného doprovazeni
asistenta pedagoga bez vétsich problému (pfi respektovani mentalni urovné) vyuky
nabozenstvi ¢i katechizace.

Postizeni ditéte neni prekazkou k pfijeti inicia¢nich svatosti.
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11 Svépomocné skupiny

Zmény po listopadu 1989 jsou charakterizovany snahou o vytvofeni obcanské
spole¢nosti. Jde o postupny proces, ktery vyzaduje ochotu obcanli vzit na sebe
odpovédnost za celospolecenské déni.

Od roku 1990 Ize v Ceské republice pozorovat nartist nevladnich neziskovych
organizaci, které vytvareji alternativu pro péci statu. Rizné nestatni organizace se
snazi poskytovat sluzby pro osoby s postizenim a jejich rodiny.

Organizace zdravotné postizenych obcanli se vénuji spolkové a osvétoveé
¢innosti, usiluji o legislativni zmény, potadaji charitativni akce. Zakladaji a provozuji
riznd zafizeni (centra dennich sluzeb, chranéné bydleni, staciondie, peCovatelskou
sluzbu, osobni asistenci, kontaktni centra, poradenské sluzby aj.).

Mezi nejvyznamnéjSi obcanské iniciativy patii Sdruzeni zdravotné
postizenych v CR, které mj. dobrovolné organizace sdruzuje Asociaci rodi¢i a piatel
zdravotnd postizenych déti v CR, SdruZeni pro pomoc mentalné postizenym v CR
a Sdruzeni pro zZivotni prostfedi zdravotné postizenych v CR.2"®

Samotni rodiCe déti s postizenim zakladaji riizné svépomocné skupiny.

Svépomocna skupina (self-help group) je nejcastéji skupina lidi, ktera fesi své
problémy, na rozdil od skupiny podpirné, bez ucasti odbornika.?”® Skupina
podptarna (support-group) je skupina, jez se do jist¢é miry podoba skupiné
svépomocné, rozdil je v ucasti odbornika, v organizovani nékterou z oficidlnich
agentur a v zpravidla omezené délce trvani s pfedem danym poétem sezeni.”®

Hlavni poslani svépomocnych skupin tkvi v podnétech a inspiracich, jak
piekondvat piekdzky Zzivota. Ve vyspélych zemich sehrdly pravé tyto skupiny
rozhodujici tlohu pfi prosazovani $kolské integrace.”

V Ceské republice vznikd celd fada rodiGovskych iniciativ, vétSinou

S lokalnim, ptipadné regiondlnim vyznamem.

28 Srov. JANKOVSKY, Jiti: Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim:
somatopedicka a psychologicka hlediska, 2., doplnéné vydani, Praha: Triton, 2006, s. 92-95.
279 Srov. Heslo ,,skupina svépomocna“ in: HARTL, Pavel, HARTLOVA, Helena: Velky
psychologicky slovnik, 4. vydani, v Portalu prvni, Praha: Portal, 2010.

80 Srov. Heslo ,,skupina podptirna“, tamtéz.

281 Srov. JANKOVSKY, Jiii: Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim.:
somatopedicka a psychologicka hlediska, S. 95.
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11.1 Obéanska sdruZeni a svépomocné skupiny pro poruchy autistického
spektra

Zacatkem 60. let zacaly ve svété vznikat nevladni neziskové organizace
zaméfené na problematiku autismu. Iniciatory byli, a dodnes jsou, prevazné rodiCe
déti s poruchami autistického spektra. V Ceské republice byl tento vyvoj ponékud
opozdén.

V roce 1992 vznikl z iniciativy rodi¢t déti s autismem klub Autistik jako
sekce SdruZeni pro mentalné postizené (SPMP).

V roce 1994 se Autistik stal samostatnym obc¢anskym sdruZenim. Jeho
cilem je

- zlepSit povédomi vefejnosti o autismu,

- chranit prava obcanil s autismem a prava jejich rodin,

- vytvaret podminky pro rozvoj postizenych autismem a pro jejich zatazeni
do spoleénosti,

- napomahat realizaci prava na vzdélani a vychovu lidi s poruchou
autistického spektra,

- navazovat kontakty a snazit se o zaclenéni do mezinarodniho ramce,

Sdruzeni potfadd odborné¢ konference a prednasky, praktické vycviky,
pieklada odbornou literaturu, organizuje rehabilitacni, ozdravné, terapeutické pobyty
pro rodice s détmi, pofada pravidelné vystavy praci déti s autismem.

Ptidruzenym ¢lenem Autisiku Praha je Autistik Karlovarsky kraj.

V roce 2000 byla zaloZena Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA).
Jedna se o obCanské sdruzeni, které vzniklo z iniciativy profesionali pracujicich
S détmi s poruchami autistického spektra. ZajiStuje systematickou a komplexni
pomoc lidem s poruchami autistického spektra, provadi odbornou diagnostiku,
propaguje inkluzi osob sautismem do spole¢nosti. Nabizi podporu jak piimo
rodinam, tak i veSkerym typim zatizeni, které pecuji o lidi s autismem.

APLA CR je zastieSujici organizaci regiondlnich organizaci, které
uplatiiuji postupy a metody prace s osobami s autismem. APLA CR se postupné
zacala S§tépit do samostatnych obcanskych sdruZeni. Tak vroce 2002 vznikly
APLA Praha, APLA Jizni Morava, APLA Vychodni Cechy, v roce 2004 APLA
Vyso¢ina, v roce 2005 APLA Severni Cechy a v roce 2007 APLA Jizni Cechy.
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Jednotlivé clenské organizace se vzajemné podporuji v rozvoji a ristu.
Zavazuji se zastavat jednotné mainstreamové terapeutické proudy péce o osoby
s autismem (nikoli tedy alternativni metody), garantuji védecky ptistup k autismu,
odkazuji na odborna lékatska pracoviste.

APLA provozuje webové stranky www.apla.cz a informacni portal
Www.autismus.cz.

V roce 2000 wvzniklo z potfeby a iniciativy rodi¢i autisti obcanské
sdruzeni RAIN MAN, které haji zijmy rodin sdétmi s autismem
V Moravskoslezském kraji. RAIN MAN pracuje jako svépomocna skupina, sdruzuje
rodie, odborniky pomahajicich profesi, studenty a ty, ktefi cht&ji jakymkoliv
zpusobem pfispét svymi moznostmi lidem s poruchami autistického spektra ke
zlepsSeni kvality jejich Zivota.

Hlavni cile tohoto sdruzeni se shoduji scili sdruzeni Autistik. Sdruzeni
RAIN MAN mj. organizuje pravidelnd setkani svych ¢lent (4x ro¢ng), rekondi¢ni
pobyty a terapie pro rodiny, terapeutické tabory pro déti s problémovym chovéanim,
jednodenni akce pro rodiny, vzdélavaci kurzy, provozuje klubovnu pro rodice
s détmi a poskytuje kontakty na zastupce v jednotlivych méstech Moravskoslezského
Kraje a na iniciativy v zahranici.

Sdruzeni RAIN MAN také poskytuje nepretrzité poradenstvi (pro celou
CR), a to prostfednictvim telefonické poradny (tel.: +420 723 564 399) a internetové
poradny a elektronické diskuse na webovych strankach — www.rain-man/diskuze/.

V roce 2004 bylo zalozeno Ceské oblanské sdruzeni Rett-Community,
které sdruzuje rodice, odborniky a vSechny, kdo se zajimaji o problematiku Rettova
syndromu. Jedna se o jednu z poruch autistického spektra, kterou jsou postizeny
pouze divky (chlapci umiraji bud’ ihned po porodu, nebo se dozivaji maximalné
6 mesict).

SdruZeni zprosttedkovava rodicim i1 odbornikiim aktudlni tdaje o pokrocich
ve vyzkumu, pomdh4 se zorientovat v rehabilitaéné-terapeutické problematice,
organizuje spole¢na setkani, poskytuje socialné pravni poradenstvi.

V roce 2006 vzniklo z iniciativy manZeli Jandekovych ob¢anské sdruZeni
JAN — Olomouc (Jdeme Autistim naproti). Sdruzeni klade diraz na podporu

rodin a specializuje se na alternativni pristupy (Son-Rise, Handle, RDI aj.),
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informuje o tématech alternativniho proudu (autismus a ockovani, autismus jako
metabolickd porucha, GFCF dieta aj.).

V roce 2008 zalozily 2 matky déti s autismem- A. Pavlistikova a L.
Hladka obcanské sdruzeni ALENKA, které aplikuje strukturované uceni.

Purpura o0.s. je sdruzeni, které zalozila specialni pedagozka Magdaléna
Holubova. Upozoriiuje na zoufalstvi rodiny pramenici z nedostatku specializované
péce — predevsim v oblasti socialnich sluzeb. Hleda konceptualni a inovativni feSeni
Vv progresivnich projektech ,Bydleni budoucnosti® a ,Komunitni centrum
21. stoleti“. Podnécuje odbornou vetejnost v Moravskoslezském Kkraji k feSeni
otazky socializace osob s autismem.

Obcanské sdruzeni ZA SKLEM o0.s. zalozili rodi¢e déti s poruchami
autistického spektra ve Zlinském kraji.

Obcanské sdruzeni PAS — Poruchy autistického spektra je neziskova
organizace v Usti nad Orlici.

Dalsim sdruzenim, je ProCit v Plzni.

Obcanské sdruzeni AUT zalozili rodice déti s PAS, které navstévuji
Z8 Stolcova v Brné.

Obecné prospésna spolecnost Vitej... je provozovatelem komunitniho
centra pro dospélé autisty. Provozuje chranéné bydleni pro dospivajici a dospélé
0soby s poruchou autistického spektra.

Pii Masarykové univerzité v Brné vzniklo Autistické centrum, které
nabizi odborné poradenské sluzby studentim s nékterou z poruch autistického
spektra (Aspergertiv syndrom aj.), dale studentim, kteti plisobi jako osobni asistenti
Ci asistenti pedagoga u déti a zaka s PAS. Poskytuje své sluzby rovnéz rodic¢im,
pedagoglim, pracovnikiim socidlnich sluzeb a ostatnim zdjemctim. Nabizi moZnost

online konzultaci, provozuje aktivni blog a férum.

Nedilnou soucasti podpory jsou internetové portaly a blogy.
Portal Postizené Déti (a také vlastni blog) provozuje Jana Makovcova,
matka dvou chlapci sautismem a autorka knih Maminko, nezpivej a S rukama

na usich. Lze zde ziskat spoustu uZite¢nych rad a informaci a zapojit se do diskuze.
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Blog Carrlita fungoval aktivné do jara 2011, zGstaly vSak na ném uzite¢né
informace o détech s PAS.

Na blogu Tak TROCHU...jiny svét, ktery spravuje matka syna Jary,
Ize ziskat inspiraci na vyrobu pomucek pro déti s autismem a jsou zde odkazy

na dalsi blogy (viz Ptiloha).

11.2 Ob¢anska sdruZeni a svépomocné skupiny pro Downiiv syndrom

Po roce 1993 se zacal formovat Klub rodi¢i a piatel déti s Downovym
syndromem pti SPC ,,Dité“. Osamostatnil se jako ob¢anské sdruZeni v roce 1996 —
nyni uzivd nazev Spole¢nost rodi¢t a piatel s Downovym syndromem. Uzemni
paisobnost tohoto sdruzeni je cela Ceska republika.

Poslanim sdruZeni je pomoc rodindm s détmi s Downovym syndromem
scilem pfispét ke zménam sméfujicim k plnohodnotnému zaclenéni osob s DS
do spole¢nosti, obhajoba jejich prav, vyhledavani novych efektivnich metod prace
s lidmi s DS, osvéta a zlepSovani informovanosti rodin, odborné i $ir$i vefejnosti,
spoluprace s organizacemi v zahranici.

Sdruzeni vydava ¢asopis o Downové syndromu PLUS 21.

Dalsim ob¢anskym sdruzenim pro pomoc lidem s Downovym syndromem
ajejich rodinam je sdruzeni Usmévy, které nabizi pomoc rodinam
z Jihomoravského kraje a kraje Vysocina. Vzniklo v roce 2006 a navazuje na ¢innost
Klubu rodi¢i Modra sedmikraska, ktery pracoval jiz od roku 1994 pii SPC Brno
Ibsenova 1.

Obganské sdruzeni MANDLOVE OCI - sdruZeni rodin a p¥itel osob
s Downovym syndromem bylo zalozeno v roce 2003 v Kopfivnici. Cleny jsou
i rodiny déti s jinymi zdravotnimi postizenimi — napf. s détskou mozkovou obrnou.
Hlavnim poslanim je vzdjemnd podpora rodin, vyména zkuSenosti, poskytovani
informaci a kontaktli na odborniky.

Klub Downova syndromu p¥i kmenové organizaci SPMP CR v Jablonci
nad Nisou je obéanské sdruzeni, které poskytuje individualni konzultace na téma DS
a vénuje se také socidlné pravnim otazkam.

Ovecka, o.p.s. je obecné¢ prospéSna spolecnost zalozend v roce 2003.

Zakladatelem je Sbor Apostolské cirkve v Ceskych Budé&jovicich. Ucelem vzniku
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je pomoc rodinam, které vychovavaji dit¢ s DS a snahou prosazovat integraci lidi
s DS mezi lidi bez postizeni.

Ptidruzena spolecnost je Ovecka Vsetin, 0.S.

Klub rodi¢u a piatel déti se zdravotnim handicapem Okénko vznikl

Z iniciativy rodict v roce 2002 a pusobi v Pardubickém kraji.

Za timto strohym vyctem se skryva spousta prace a usili lidi, ktetfi tak
naplituji vlastni potiebu vyrovnat se s danou situaci. Cini tak kreativng, a kreativitu
,oCkuji 1 druhym. Tak je tato terapie navzajem sdilena. Sdilenim informaci a

zkuSenosti jsou vlastné ucastniky spolecné terapie.
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12 Smysluplnost Zivota, diivéra a vira

,V prehledu faktort, které maji kladny vliv na na$ celkovy zdravotni stav,
neni mozno pichlédnout ten, o jehoz pozitivnim pusobeni se docitame jiz
i v literarnich pramenech starych nékolik tisicileti. Mame na mysli diivéru a viru.“?*

Slova davéra a vira

- maji etymologicky stejny koten,

- jsou si blizk4 svym soudobym vyznamem,

- maji obdobny kladny vliv na zdravotni stav lidi (pacient divétuje 1ékati
a veéfi v ucinek podaného léku, placeba).

Hovofime-li o divéfe a vife, ,,mame na mysli nejen diveéru a viru, s niz se
setkdvame v tzv. sekularizovaném prostiedi, ale 1 davéru a viru, s niz se setkdvame
vV ndbozenské oblasti.*?®®

V pribéhu zivota si ¢lovek klade rtzné otazky po jeho smyslu, hleda
odpovédi v riznych zdrojich, formuluje si je. Naléza je v nabozenské vife, jez ma tii
stranky (slozky, dimenze), a to

- obsahovou (intelektudlni, kognitivni),
- vztahovou (duvéra),
- konativni (vztah k ¢innosti virou formované a tizené).

»luto trojstrankovost viry, kterd nejen formuje, ale dokonce vyrazné
transformuje nejvyssi oblast nasi osobnosti a zakladni podobu naSeho zivota,
vyjadfovali uz nasi pfedkové terminy notitia, assensus a fiducia.<?**

S tvrzenim, ze vira ma vliv na lidi a jejich zdravotni stav, odedavna existuje
vSeobecny souhlas. Naskytd se vSak otdzka, zda a jak tento vztah viry a zdravi
zjiStovat a studovat.

Podivejme se bliZze na vztah viry a zvladani stresu.

Schopnost zvladat stres je jednou z nejvyraznéjsich znamek dusevniho zdravi.
Vztahu této schopnosti a viry je vénovana velka pozornost 1ékait a psychologt.

Jednu z prvnich studii zaméfenych na tuto tématiku provedl K. 1. Maton, ktery:

- chapal viru jako obdobu socidlni opory a tzv. narazniku proti stresu,

282 KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, s. 155.
283 Tamtéz, s. 155.
284 Tamtéz, s. 155-156.
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- zamgfil se na rodice, kterym v neddvné dob¢ zemielo dité,
- zjiStoval, co jim dodéavalo silu a bylo jim oporou,
- zjistil, ze tito rodiCe jsou velice Casto kiestané,

Ywr

- zjistil, ze ¢im vys§i byla mira Zalu a bolesti rodi¢i zemfelého ditéte,
tim vy$3i byl u nich diiraz na silu, kterou berou z viry.?*

Zajem o nabozenskou viru jako o jednu z forem pomoci pii zvladani
zivotnich tézkosti a stresu pokracuje. Kiestanska vira byla pojata jako duchovni
medidtor zvladani stresu — salutor typu viry, ktery vyuZivd kognitivnich
a behavioralnich technik zaloZenych na nabozenskych a duchovnich momentech
¢loveka.

Na zéklad¢ provedené faktorové analyzy je v soucasnosti ,,nabozenska
(ktestanskd) vira chapéana jako relativné samostatny faktor, jehoz vliv se neda
vysvétlit napt. piisobenim socidlni opory.. <286

Zpiisoby, jimiz se vliv viry ubird, jsou

- kognitivni zvladani,

- vidéni svéta v SirSich a hlubsich souvislostech,
- ocekavani pozitivniho vyusténi krizové situace,
- nalézani smysluplnosti v utrpeni,

- spoléhani na vy$s§i moc v boji s t€Zkostmi apod.

Jsou rozliSovany tti druhy cest, kterymi se ubira nabozenska vira pti zvladani
utrpeni, a to:

- odevzdani se s divérou do rukou vyssi moci,
- seberizeni (vyuziti svobody, kterd byla clovéku dana, a odpovédného
zachazeni s moznostmi),

- spoluprice (kooperace &loveka s Bohem pii feSeni problému).?®’

%8 Srov. KRIVOHLAVY, Jaro: Psychologie zdravi, s. 158.
286 Tamtéz, s. 91.
87 Srov. tamtéz, s. 91.
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13 Rodina s handicapovanym ditétem jako vyzva pro
pastoraci a evangelizaci

Na zacatku apostolské exhortace Pavla VI. Evangelii nuntiandi nachazime
zdivodnéni toho, pro¢ hlasat evangelium neni pro cirkev néjaka dobrovolna ¢innost,
ale povinnost. Tato povinnost byla cirkvi pravoplatné ulozena JeziSem, a to proto,
»Z¢ sam Jezi§, Bozi evangelium, byl absolutné prvnim a nejvétsim hlasatelem
evangelia a byl jim az do konce, az k obéti na kfizi, jiz dovrsil sviij pozemsky
Zivot, <258

Evangelizovat znamena pfindset radostnou zvést v§em spoleCenskym vrstvdm
a tfidam a vnitfnim pretvarenim lidi vytvaret nové lidstvo. Je vsak tfeba zdaraznit, ze
mame predat poselstvi, které jsme sami ptejali a piijali, neporusené a zivé, ze zde
neni misto pro néjakou libovili. Vérnost poselstvi, v jehoz sluzbach jsme, 1 lidem,
kterym ho predavame, tvoii Ustfedni osu evangelizace.289 Zarovenn ma byt poklad
viry piedkladan lidem nasi doby co nejsrozumitelngjsim zptsobem.?*® Evangelizace
je tedy pfeména, ktera zasahuje Zivot aZz na jeho samotny kofen. Jde tedy o zménu
nejen jednotlivce, nybrz celé kultury a jednotlivych kultur, zménu pro nas velmi
naléhavou, ponévadz dramatem nasSi doby je bezesporu rozsStépeni mezi
evangeliem a kulturou. Ale bylo tomu tak i dfive. ,Proto je tfeba vyvinout
vSemozné Usili o velkodusnou evangelizaci kultury, anebo pfesnéji feCeno riiznych
kultur. Je tfeba je obrodit stykem s radostnou zv&sti.«**

K zadouci preméné vSak nelze dospét, neni-li radostna zvést hldsana zejména
svédectvim vlastniho Zivota. Je dualezité snazit se chapat druhé lidi, vlidné s nimi
jednat, zajimat se o jejich osudy a usilovat s nimi v lasce a s laskou o v8echno, co je
Slechetné a dobré. To vSe ma byt doprovdzeno prostym a nevtiravym vyzafovanim
nasi viry a nadéje, viry v hodnoty, jez piesahuji jiné bézné hodnoty, a nadéje v néco,

co neni viditelné a predstavitelné. Takové svédectvi beze slov ,,je jiz samo o sobé

288 PAVEL VI.: Apostolska exhortace Evangelii nuntiandi, 2. opravené vydani, Praha: Zvon, 1996,
7.

289 Srov. tamtéz, 4.

290 Srov. tamtéz, 3.

291 Tamtéz, 20.
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tichym, ale pfesto velmi silnym a ptsobivym hlasanim radostné zvésti. To uz je prvni
evangeliza¢ni &in.«**

Co takové sveédectvi vyvola? V srdcich téch, ktefi jsou jim zasaZeni, vznikaji
otazky, pro¢ jsou nositelé svédectvi takovi, pro¢ ziji pravé takto, co nebo kdo je
K jejich chovani a ¢inéni podnécuje. Po téchto otazkach budou nasledovat hlubsi a
vaznéj$i otazky vyvolané svédectvim zivé pfitomnosti, ti¢asti s druhymi a solidaritou
doprovéazejiciho ¢i pomahajiciho. ,,Takoveé svédectvi je zakladni a vSeobecné vzato i
prvni sloZkou evangelizace. K jeho vydavani jsou povolani vSichni kfestané a

mohou se takto stat i skute¢nymi hlasateli evangelia.“293

W

AvSak ani to nejkrasngjsi svédectvi Zivotem nebude pfili§ ucinné, pokud
nebude mit pokraCovani v hldsani slovem. ,Nelze mluvit o skute¢né evangelizaci,

v

jestli se pfi ni nehlasa 1 jméno, uceni, zivot, zaslibeni, kralovstvi a tajemstvi JeziSe
Z Nazareta, Boziho Syna.“294

Zakladem, sttedem i vrcholem evangelizace ,,ziistane vZdy jasné vyznani, Ze
v Jezisi Kristu, Bozim Synu, ktery se stal ¢lovékem, zemiel a vstal z mrtvych, se
poskytuje kazdému Clovéku moznost spasy jako dar Bozi milosti a dobrotivosti.«**®

»Situace v jaké se dnes naléza rodina ma v sobé stranky kladné i1 zaporné.
Jedny jsou znamenim spasy v Kristu, ktery ptsobi ve svété, druhé jsou znamenim
odmitani Bozi lasky ¢lovékem.“?*®

Je to tim, Ze svoboda neni ,,chapana jako schopnost uskuteciiovat pravdu
Boziho planu s manzelstvim a s rodinou, nybrZz naopak jako jakasi nezavisla sila,
utvrzujici Clovéka v tihnuti za vlastnim sobeckym dobrem, neziidka proti
bliznimu.“*" Nasledkem toho roste pocet rozvodd, trpi se pouhy obcansky snatek,
cirkevni snatky jsou uzavirany bez zivé viry a odmitaji se mravni normy pro lidské a

kiestanské pojeti sexuality v manzelstvi.?*®

292 Tamtéz, 21.

298 Tamtéz, 21.

294 Tamtéz, 22.

2% Tamtéz, 27.

296 JAN PAVEL IL.: Apostolska adhortace o tikolech kiest’anské rodiny v sou¢asném svété
Familiaris consortio, 2. vydani, Praha: Zvon, 1996, 6.

27 Tamtéz, 6.

28 Srov. tamtéz, 7.
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Tento trend se nezmirfiuje, naopak posiluje. Pod zaminkou lidské svobody se
§ifi neucta k lidskému Zivotu, jak na jeho podatku, tak na jeho konci. Clovek je
ohrozovan ve své fyzické podstaté novymi biotechnologickymi nabidkami.

Ptes tuto situaci pfichazeji na svét déti s postizenim. Svét by radé€ji pred nimi
zaviel o¢i, kdyz uz se jich nestaci preventivné zbavit.

Za této situace jsou rodiny, které maji postizené dit€, ostrivky nadéje pro
zvrat K lepSimu. Témto rodinam se sice pii lhostejnosti ¢i dokonce neptatelstvi
vetejnosti k nim lehce neZije, presto se z déti raduji a radost pfendseji 1 na druhé.
Jsou to ony, které svym Zivotem $ifi Chartu rodinnych prav.?®® Tim tyto rodiny
pomahaji rodindm ostatnim. Volaji po pomoci, avSak zaroven taky pomoc poskytuji.
Mnohé z nich plné€ vyuZzivaji prava spol¢ovat se s jinymi rodinami a institucemi, aby

’ oy . 7 . 1
300 3 zakladaji rodinné skupiny.

rodina mohla dobfe plnit své ukoly

Ano, dramatem na$i doby je bezesporu rozstépeni mezi evangeliem a
kulturou a je tfeba vyvinout viemozné usili o velkodusnou evangelizaci kultury.*
Rodiny s postizenymi détmi hlasaji radostnou zvést svédectvim vlastniho Zivota, coz

je velka vyzva pro pastoraci a evangelizaci a k odstranéni tohoto rozstépenti.

299 Srov. tamtéz, 46.

390 Srov. tamtéz, 46.

301 KONGREGACE PRO KLERUS: Vieobecné direktorium pro katechizaci, Praha: Sekretariat
ceské biskupské konference, 1998, 159.

%02 PAVEL VL.: Apostolska exhortace Evangelii nuntiandi, 20.
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Zaveér

Problematika zdravotné postizenych je stale citlivym bodem zivota
spole¢nosti. Na jedné stran¢ jsou proklamovana prava handicapovanych, miizeme se
docist o spousté napadd, jak jim pomoci ke svépomoci a k za¢lenéni do spolecnosti
tak, aby se citili plnohodnotnymi obcany, na druhé strané feSeni vyrovnanosti
statniho rozpoctu nuti riizné organizace zavirat azylové domy, stacionaie a chranéné
dilny. O zédkonem zaru€ené pracovni rehabilitaci, kterd je bohuZzel jen na papite,
si mizeme nechat — at’ uz zdravi nebo handicapovani — jen zdat.

Jak jsem se presvédCila, jakékoli uvazovani ,od zeleného stolu*
bez empirickych dat je docela jalové. Skutetné poznani stavu spolecnosti
a uvazovani o moznych feSenich neni uskutecnitelné.

Pro mne nejcennéj$i bylo setkani s knihou Ndrocné materstvi, ktera je
soucasti vyzkumného projektu Psychiatrického centra Praha Analyza stresovych
a resilientnich cinitelu v rodinach deti Zijicich s jednim rodicem. Svymi udaji
i zavéry poskytuje tolik duleZitych informaci k dal§imu pfemysSleni a zkoumani,
7e nelze z této knihy necerpat. Stala se pro mne pateii této prace. Totéz lze fici
0 knize Jana Michalika a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese, ze které
kapitola z pera Jana Michalika Rodina se zdravotné postizenym cClenem také
seznamuje s ¢asti vyzkumu. Ta mne natolik zaujala, Ze jsem Jana Michalika
kontaktovala a vzapéti jsem obdrzela dal$i vyzkumné materidly na toto téma.
Bohuzel pro nedostatek ¢asu jsem je pro tuto diplomovou praci nepouzila.

V uvedenych materidlech mne zvlast zaujalo vskutku nezavidénihodné
postaveni Zen a matek déti s postizenim, které nelze nijak ptikréslit a rizné
omlouvat.

Po seznameni se sudaji zdvou vySe uvedenych prament mi texty, které
glorifikuji 0dél obétujicich se Zen, ptipadaly trapné. Nejsem 74dnd feministka,
ale po néjakou dobu jsem siln¢ citila v mnohych textech omezeny muzsky pohled
na véc.

Dalsi literatura pak ziskané empirické tidaje vhodné dopliiovala a poméhala
mi vytvofit jistym zplsobem uceleny obraz o situaci v Zivoté a proZivani rodin

S postizenymi détmi.
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Nebudu v dalsim probirat kapitolu po kapitole. Pokladala jsem za dulezité
probrat ditkladnéji napt. i problematiku stresu, ktery je pro situaci rodin S détmi
s postizenim a jejich cleny priznaény. Také prace na kapitole Doprovazeni
Vv pomahajicich profesich byla pro mne uzite¢na, nebot' jsem se systematicky
seznamila blize s touto problematikou. Z literatury, kterou jsem prostudovala, avSak
opét pro misto a ¢as nepouzila, byly ptibéhy matek s détmi s postizenim. U nich mne
nejvic zaujalo a povzbudilo, jak pfes neptizen situace S ni UspeSné bojuji, rostou
a dozréavaji, jak se diky doma nastolené problematice dale v ni vzdé€lavaji a pomoci
psané¢ho slova ¢i internetovych blogl spojuji s matkami, které maji podobné
problémy a pomahaji jim.

Tyto matky jsou prikladem, Ze 1 nepfizniva situace pii urcité piipravenosti
a urcitych dispozicich vede ¢i nuti ke kreativité, a to ku prospéchu jich samotnych,
a co vic, tato ,,ndkaza* se rychle §iti. Toto pokladdm za pravé Zenstvi.

A jesté jedno setkdni mi psani diplomové prace zprostiedkovalo. Po precteni
jedné — casteCné kritické — poznamky k tzv. syndromu Pollyanny, jsem sahla
po knize, ve které postava t¢hoz jména vystupuje (Eleanor Hodgmanova-Porterova:
Pollyanna). Kniha mne zaujala, pfibéh nadchnul, postava inspirovala. Tuto knihu
viele doporucuji k ptecteni.

Co fici k moznym vyzvam k pastoraci a evangelizaci? Je jich vice a jsou
naléhavé. Rodiny s postizenym dit€tem jsou ostravky ,,pozitivni deviace*
vV normalizovaném svété. Kéz jsou zachovany, kéz jim pastorace bude vice pomahat.
Jde ovSem o dost slozitou véc. Slozit¢ je postaveni Zen — matek. Nesou
pro sekularizovanou spole¢nost stigma nepatfi¢nosti, nerozvaznosti, hlouposti a snad
tim, Ze ptivedly na svét ,,neStastného mrzaka“ ujidaji ze spole¢ného krajice. Pak jesté
K tomu jedné z nich odejde manzel a ona, nest’astnice ,,podlehne svodim™ a najde si
partnera, skutecného pomocnika pro sebe a péstouna pro dité. Docka se mozna ze
strany kiestant jakési shovivavosti s podtextem nepatii¢nosti. Nedovedu si
predstavit, jaky pastoracni rozhovor bych s ni vlastn€¢ vedla, abych byla ,politicky
korektni®.

Na zavér chcei fici, Ze mi psani této prace piineslo velmi mnoho, v neposledni

fad¢ dost velké rozsiteni vlastni knihovny.
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Priloha

Elektronické odkazy na organizace a sdruZzeni poskytujici pé¢i osobam s poruchami

autistického spektra.

Apla CR: http://www.apla.cz/

APLA Praha, stiedni Cechy, o.s.: http://www.praha.apla.cz/
APLA jizni Cechy, o.s. http:/jc.apla.cz/

APLA severni Cechy, o.s.: http://www.apla-sc.cz/

APLA jizni Morava, o.s.: http://www.apla-jm.cz/

APLA Vysoc¢ina, o.s.: http://vysocina.apla.cz/

Autistik o0.s.: http://www.autistik.cz/

Autistik Karlovarsky kraj: http://autistik.xf.cz/

Autistické centrum: http://autismus.ped.muni.cz/
ALENKA, o.s.: http://www.alenka-o0s.cz/

JAN Olomouc: http://www.jan-olomouc.cz/

0. S. Poruchy autistického spektra: http://0s-pas.blog.cz/

ProCit o0.s.: http://www.autismusprocit.cz/

Purpura, 0.s.: http://www.purpura21.cz/
RAIN MAN: http://www.rain-man.cz/
RETT COMMUNITY: : http://www.rett-cz.com/cz/rettuv-syndrom

Rodidovské sdruzeni AUT: http://www.autistickaskola.cz/aut

Vitej... o.p.s.: http://www.vitej.com/
ZA SKLEM, o.s.: http://www.zasklem.com/

Internetové portaly, servery a blogy:

http://www.alfabet.cz/

http://www.dobromysl.cz/

http://www.helpnet.cz/

http://www.infoposel.cz/

http://www.iporadna.cz/

http://www.postizenedeti.cz/
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http://sarinka-svet-za-zrcadlem-autismus.blogspot.com/

http://misikautik.blogspot.com/

http://jolana88.wordpress.com/

http://autista-kuba-patrik.blogspot.com/
http://autistka.blog.cz/

http://bartolomej777.webgarden.cz/

http://autista-valerik.blogspot.com/
http://adlettka.blog.cz/

Elektronické odkazy na organizace a sdruzeni poskytujici péci osobam s Downovym

syndromem:

Ctyflistek — centrum pro osoby se zdravotnim postizenim Ostrava (diive Ustav

socialni péce: http://www.uspostrava.cz/

Klub pro Downiiv syndrom Jablonec nad Nisou: http://www.downuv-syndrom.cz/

Mame otevieno? Obcanské sdruzeni pro integraci lidi s postizenim

http://www.mameotevreno.cz/

Mandlové oéi: http://www.mandloveoci.cz/

Ovecka o.p.s.: http://www.ovecka.eu/

SdruZeni déti s DS Ctyilistek: http://www.ctyrlistekbohumin.unas.cz/

Spole¢nost rodi¢u a pratel déti s DS: http://www.downsyndrom.cz/

Usmévy, ob&anské sdruzeni pro pomoc lidem s DS: http://www.usmevy.cz/
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