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UvoD

Psycholog Z. Majcekfika: ,,I dit s postizenim si vSak zaslouZzi, ab§lons’astné dtstvi a
jeho rodte s nim. A k tomu by #o vSechno srfovat — hlavi a p‘edevsim! Tohlgikam.
Rady davam, jak umim — a vim, Ze jigdain diru do srdce. Odchéazeji smutni. Jsem vrchni
soudce, ktery vyslovil odsuzuijici ortel. A ja senmai jeS€ z okna divam a v duchu bych je
tak rad zavolal zfi arekl jim jeS€ néco pkného. A nemam co.“(Majicek, 2004, s.186)

,» Telesnéci smysloveé postizeniloveka je jev, ktery je napadny tim, Ze je relatividky.
PostiZeni lidé jsou v populaci spiSe vyjitng nekkzni; odliSuji se tim ve sy neprosgch od

béZnych norem populace.” (Vagnerova a kol.,1999,)s.10

Tolik fik&d odborna literatura.iBsto jsem si vybrala jako téma své bakska prace
rodicovské zvladani Zivotnich obtizi, kterdriaSi pée o postizené dit Mam-li vyswitlit, co
me k tomu motivovalo, musim Z& osobni vzpominkou. Byl prosinec roku 2008. Nawit
jsem za¥recny ples tanénich kursi pro postizenou mladez. &su obrazem prvnim. Bylo 20
hodin a hudba hréala. Latinsko—americké tantiday tance standardni i moderni. Na parket
spol&né a zvesela tatila mladez: byli tam mladi lid&ast&né nepohyblivi, slepi, hlusi,
mentéalr postizeni, ale také Uplrzdrava mladez. U stibkolem parketu setl vazni nebo
smutni rodie. Prvni nij dojem byl - to jsou ale unaveni a smutni lidér&druhy — o d¥
hodiny pozdji. Cas pokrdil. Pohyb, trocha alkoholu i mily tatiei mistr i moderator v jedné
osol#, to vSe odbouralo v sale rgipi smutek. Hudba stale hraje, na patkatesela tati a
pohyblivého hada vytv@ji vSichni: mladi i std, zdravi i nemocni. Maji dobrou naladu,&im
se, tani, tleskaji, prost se raduji. U stdl kolem parketu je poloprazdnoieBtala jsem byt
pozorovatelem a i ja jsem tédla. FriSel pro mne dvacetilety mladik (budeme fikat teba
Miga).Céastené ochrnuty na levou strandla, s lehkym mentalnim postizenim. Pozadalan
tanec aekl, Ze n¢ to slusi. Natil mé krokové variace foxtrotu, zatéh jsme si. Tagil se
zapalem a po celou dobu tanc&l makazliw dobrou naladu. Po skéeni skladby réa doved|
ke stolu a pogkoval za tanec. Bylo to hezké. Zajimal@,jak toho jeho rodie dosahli, a
proto jsem je pozadala o rozhovorélMsme v tu dobu téma zapmvé prace ,zvladani
narainych Zivotnich situaci“. Bylo to ve druhémeroku studia. Rodie zmhovaného

mladika byli tak laskavi, Ze mrvyhowli.
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| pres to, Ze &déli, jak neradostné to budou vzpominky. Vysli &qnstic také o rok pozii,
kdyZ jsem je Zadala o rozhovor podruhé, tentokmtyto bakalgskou praci. Nebyli jedini.
Rovrez dalSich pt rodic, které jsem poprosila o spolupréaci, dmmoznili nahlédnout do
sveho Zivota. Celkem jsem hadila se temi manzelskymi pary a jednou matkou
samozivitelkou. VSechny rodiny maji &g postizenim, které je mentalni, pohybové a
smyslové, nebo jejich kombinace. Rozhovory, ktendg vedli, byly plné emoci (negativnich
I pozitivnich), sedcily o prozitém utrpeni i o drobnych radostech. Redie se mnou poldi

o své zkuSenosti se zvladaniakych Zivotnich situaci v gbéhu velmi dlouhé doby,

zpravidla desetileti.

Vyzkumna sonda mna@s\vdiila, Ze tizivé situacélovék mize unést, rize si zachovat
relativre dobré zdravi, zazit {fps vSechny nastrahy osudu) i radost. Dokéipegyit do

Zivota své dit, byt bylo handicapované.
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Cile prace

NaSe bakak&ka prace si klade tyto cile:

V teoretické éasti:

1) Charakterizovat Kdbvy pojem ,stres” ait zakladni teorie, které se snaZzi o jeho
vyswtleni.

2) Popsat saiasné teoretické pohledy na kategorii §Zawa situace”.
3) Vylozit sokasné teoretické pohledy na kategorii ,zvliadandzt
4) Fiblizit specificky typ zatZzoveé situace — postiZzeni vlastnihcstét

5) Shrnout sotasné poznatky a reagovani kadha narozeni postizenéhodtiét a zvladani
kazdodenni pi o postizené dit

V empirické ¢éasti:

1) Popsat a analyzovat Zivotriilhy vybranych rodit, ktefi dlouhodols peiuji o své
postizené d&

2) Sousdtedit se na progmy jejich psychického stavudase a zmapovat zlomové body
jejich zivotniho pibehu.

3) Zjistit zdroje jejich socialni opory a popsgigk subjektivni vnimani ziskavané opory.

4) Shrnout jejich zkuSenosti do podoby dogeni pro jiné rodie, kteéi se ocitaji v
podobné z&¥ové situaci.
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TEORETICKA CAST

Nas vyklad zaneme kléovym pojmem, ktery se pro teoretické Gvahy nalakojprvni - je
jim pojem stres. Pot&gjdeme k pojrim zatzZova situace a zvladani gae¢. Tim si
vytvoiime zaklady pro specifickytipad zatZzové situace, jiz je gé o postizené dit
Budeme analyzovat, jak na takovou rign@u situaci obvykle reaguje rodina, co radin
pomaha a co ji naopak ohrozuje. Nakonec shrnem&ssoé domaci vyzkumy o tom, jak se
rodice skuténé vyrovnavaji s tim, zZe jejich dibude postiZzené a oni se o jeho Zivot musi

postarat.

1. Stres a jeho zvladani

S vyrazy zatzova situace, trauma se také poji slovo strese lsevyskytuje v 1ékaké
literature od ticatych let dvacatého stoleti. Dodejme, Ze vyregsdbyl znam jiz tive v
technickych oborech. Tam se o stresu libeww pripadech, kdyz byl material vystaven&at
(nap.mostni konstrukce) a hodnotila se pruznost i psivianych materialu zaiznych

podminek.

Terminy stres, stresor, 2atse pouZzivaji jak v odborné literédyitak v hovorovéeci.
Prikladaji se jim jak negativnidinky (¢lovék je deptan, jeho odolnost se oslabuje, siadn
onemocni), tak také pozitivnéimky (¢lovék se @i vzdorovat, stava se odejgim, zoceluje
se). Ve snaze terminologicky odliSit negativiinky stresu byl zaveden pojem distres.Pro
pozitivni charakter stresu byl zaveden pojem easieont rizikovych fakto, jez zhorSuji
psychické i somatické zdrasfiovéka a mohou vést k poskozeni zdr&viiemoci, byly
identifikovany salutory, tedy faktory posiluji pycké a somatickém zdravi. Vyraz stres
nebo slovni spojeni typu ,jsemdieve stresu®, ,byl jsem z toho vystresovany” jsou

v souasné dobv bezné mlue velmi frekventovana. Rozumime jimizné zazitky a situace,
kteréclovéku ngjakym zpisobem vadi nebo ho rozruSuji. Subjektivni projewyss jsou
nagt. palpitace, bolesti hlavy, svalova g#pporuchy spanku, nevolnostlovek pri
prozivani stresu fize plakat, pekotre mluvit, byt agresivni,ifist se, ukliduje se kogéenim,

piejidanim, pitim alkoholu.
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Dnes jiz vime, Ze stres oviivje zdravotni stavlovéka a stoji také na pgatku rekterych
onemocgni nag. onemocani kardiovaskularnich, onkologickych, autoimunitnikoZnich
atd. Res desitky let trvajici vyzkumy stale vSak ¢astjsou vSechny bio — psycho - socialni
souvislosti stresu objasmy. (Kfivohlavy, 2009; Mares, 2007, Selye, 1966) V odborné
literature se mj. déteme: ,Neni pochyb o tom, Ze stres je na post8pedcei o tom vyskyt
zazivacich potizi, nemoci srdce a krevnih&éhali duSevni rozlashost. Tyto nemoci jsouip
svem vzniku ovliviny stresem. Ohromné mnozZstvi lidi hleda dnes zeyfald nimi

ochranu”. (Selye in Kvohlavy, 1994, s.7)

Ve dvacéatém stoleti doslo poprvé k soustavnémuragrpatalnimu studiu tohoto jevu, které
tim odstartovalo jednu z vyraznych kapitol nejerdioimy, ale i psychosomatiky a
psychologie zdravi. Terminem psychosomatika rozwevdtje, kde v souboru faktér(vlivi,
podminekginitelt) n¢jaké nemoci je mozno zjistit nezanedbatelny vliygbsky (stisgnost,
deprese, obavy, strach, Uzkost, pocity ohroZend.apdyto nemoci jsou také oztwvany
jako stresové chorohy choroby s maladaptaci, netaké civilizatni onemocani. Dnes je
odbornici nazyvaji chorobami psychosomatickymi.nfiem somatopsychicky jev
ozna&ujeme vliv Elesného stavu v nemoci na psychéovéka, na celkové pocity a
myslenky. ( Kivohlavy, 2009)

»~J€ Znamo, Ze aktualni \Wgiovani a potl&vani utitych pociti a nemoci moduluje
metabolizmus a imunitni i neurohumoralni systénmpmho hodin. Chronické wdiiovani a
potlatovani je pak ovlitiuje dlouhodob a dochazi k felal’ovani organizmu a ke zmam
trvalého razu”“. (Vynital, 2003, s.400)

,BYylo provactno mnoho vyzkum vlivu stresu na imunitnfinnost. Nap. vyzkum o vlivu
hromadiciho se stresu (r. 1994 Pike, Smith, Haldeeassio, Irwin), kdy se ukazalo, Ze
muzi, ktei byli vystaveni chronickému stresu, reagovali BaleyrazrjSimi zmenami
endokrinni a imunitnéinnosti nez ti, ktd nebyli v chronickém stresu. Mnoho tyrtakée
zkoumalo vliv pée o chronicky nemocné lidi na imunittihnost p&ovatel (Esterling,
Kielcolt — Glaser, Bodnar, Glaser,1994, Kielcolia&tr, Marucha, Malarkey, Mercano, Laser,
1995).
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Srovnani charakteristik pevatelek, které nebyly tak Zakavany s p&govatelkami o osoby
s Alsheimerovou nemoci vykazovalo, z€égeatelky o osoby s Alshaimerovou nemoeiyn
snizené hodnoty imunitnich aktivity, vykazovaly Siy&iru deprese, negatisjgi
charakteristiky celkového zdravotniho stavu a fej@ny se déle hojily. Pozoruhodné bylo
zZjisteni, Ze tyto charakteristiky se nénily k lepSimu po amrti pacienta“. {Kohlavy, 2009,
s.51)

,,Na zéklad ¢etnych vyzkuni vlivu stresu na imunitni systém se v posledniesetiletich
ukazalo, Ze imunitni systém jeckanen do interakce s jinymi organy v naSeftet V prvé

fack Slo o empirické pikazy jeho Uzké vazanosti tenost endokrinniho systému a mozku.
KdyZ se prokazalo se, Ze imunitni systém je v akeirnejen s nervovotinnosti, ale jejim
prostednictvim i innosti psychickou a tim i socialni apod., vedlidi¢ tohoto druhu ke
zrodu psychoneuroimunologie. Tohoto terminu popaéZzili v roce 1964 G. Solomon a R.
Moos.” ( Ha'ejSi, Bartinkova, 2005, s.22)

Zatim jsme mluvili o stresu v obecné roviBylo vypracovano &kolik teorii stresu, avSak
hlavni teorie jsouit stres jako reakce organismu, stres jakgsirpodret, stimul a stres jako

transakce mezi jedincem a pri@stim.
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2. Tri teorie stresu

V této kapitole vyloZzimeit zakladnich pistupy ke zkoumani stresu. Jsou to:
stres jako reakce organismu (Selye,1956 in M2@37),
stres jako v&Si podrét, stimul (Holmes, Rahe,1967 in Mare§, 2007) a

stres jako transakce mezi jedincem a pesstn (Lazarus,1966; Lazarus a Folkmanova, 1984
in MaresS 2007).

2.1 Stres jako reakce organismu

Autorem této teorie je lékdyziolog Hans Selye, ktery vystudovaimeckou Iék&skou
fakultu v Praze a po nastupu natiktmoci odeSel pracovat do Kanady. Navazoval neipra
amerického fyziologa Waltera Cannona, ktery stutityzaologické zneény v organizmu
vystavenémugzkym situacim a své pokusy provdouze na zv¥atech. Cannon zjistil, Ze
v situaci ohroZeni dochazi k mobilizaci celého aigau a k celkovému zvysSeginnosti

sympatického nervového systému.

Hans Selye s&ipvém vyzkumu se zafil se na studiunginnosti endokrinniho systému.
Zjistil, Ze soubor zrén fyziologickych funkci, které je mozno pozorovatkazuje utitou
stalost bez ohledu na druh & (teplo, chlad, hluk, nemoc...) a dochazi vzdyrkuz
souboru vnitnich reakci organismu. Proto definoval stres jadspecifickou reakcita na
Skodlivé podsity. Vyswtlil zptisob fyziologickych reakci nazyvanych vSeobecnym
adapténim syndromem (General Adaptation Syndrome — GAS).

Podle Selyeho probih&a vSeobecny adaptayndrom veiech fazich. Ma charakter obranné

reakce, ktera nezavisi na specifické povaze stesor

1. faze — poplachstiet se stresorem a vyhlaseni poplachsirgamobilizace vSech
obrannych moznosti organismu, zvySémaost sympatického nervoveho systému, vyssi

mnozstvi adrenalinu, vySsi TK (krevni tlak), puech, svaly jsou vice zasobené krvi na ukor
traviciho traktu, organismus séravuje k reakci ,, bojuj nebo ute
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2. faze — rezistencge to stadium obrany organismu proti Skodlivym whiv, obecsji jde
vlastni boj organismu se stresorem; toto stadiunykib vede k adaptaci, ke zlepSéni

vymizeni sympton.

3. faze — vyerpani: objevuje se vidpadech, kdy stresofipobi dlouhou dobuti dostaténg

silng, takze vyerpa vesSkerou adagta energii organismu.

Podle Selyeho ma kazdy organismus limitovanou, tighyedanou zasobu adapid energie,
kterou miZe jenom odlerpavat; kdyz se zasoba ztemastupuje onemoéni, kdyz se

vycerpa, nasleduje smrt. {Kohlavy,1994, Mares§,2007, Selye,1966)

Selye také ve své knize Zivot a stres mimé jfiajimay rozvadi svoji myslenku o
adaptani energii. ,Zejm¢ jsou dva druhy adaptai energiejeden povrchovy, z kterého
muzemecerpat kdykoliv, a druhyloubéji uloZzeny, ktery tvdi jakousi zmrazenou ,,zlatou
rezervu“.Kdyz povrchové adagts energie Bhem namahaveho vykonu ubudejza se
pomalu nahradit z hlubSich zasob vulgthu odp@inku. Tim ziskava naSe odolnostitmu
plasténost. Zarove se tim zabnguje, abychom ve slabé chvili svoji adajtieenergii pilis
lehkomyslé nepromarnili — akutni Unava nam v tom automaticidyrani. Dopléni Ubytku
adapténi energie z hlubokych zasob nas vsak naplni klammgpokojenim, Ze se nam ztratu
poddilo nahradit. Ve skutaosti jsme ji jenom kryli ze zlaté rezervy na Ukaésob, které se
ztertuji. Pokusy na zvatech jasté ukézaly, Ze kazdéistnuti se stresem zanecha
v organismu neodstranitelnou jizvu, protoze 8d¢gm spotebuje takové mnozstvi energie,
ktera se neda nahraditdaptaci je mozné natrénovat, ale jeji mira je ohrai¢end. Pfiznam
se, ze jsemdaekaval jiny vysledek. Zp@tku jsem myslel, Ze jak si 2@ijednou zvyklo na
chlad, miZe se stat neomezeadolnym wvici nizké teplot. NaSe pozorovani nas viak
preswdcila, Ze to tak neni. V podobnych pokusech jsentilzjize takovy jisty pokles nabyté
adaptace nastava i u gaf, které jsme nutili k namahaveé sval@u@nosti nebo ktera byla
dlouho vystavenadinkim toxickych latek gipadre jinym stresofim. Na stres se tieme
divat jako na miru optgbovani organismu. Tato definice dava vyniknouhgemha&ne Gzké
souvislosti mezi starnutim a stresem. Stiesigtavuje mnozstvi opgebovani, které nastalo

v disledku zivotnich reakci kazdého druhu a v kterémiasle.
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Praw proto mize stres vystupovat jako spétg jmenovatel vSech biologickych 2m

v organismu, mohli bychom ho nazyvat rychtsem Zivota. Kdyz v Zivat stale prochazime
fazemi stresu a pokoje, i nejmensi gpbbvana adaptai energie se defrgita a sotet je
vlastre to, co nazyvame starnutim. Zivot je neustélégasobovani se pragdi, a jak vime,
zasoby nasi adapita energie jsou koreé a jsou omezené &knym mnozstvim, které se
nemiZe obnovovat. Ale i tak jsenfgs\wdceny, Ze je v naSi moci j&Stice prodlouZzit
pramérny lidsky wk, kdyz budeme Zit vedtsim souzvuku sifrodnimi zakony."

(Selye, 1966, s.352)

Jak se diva na Selyeho teodsky badatel SchreibeRfka: ,Neurohumoralni stresova
reakce méit faze: poplachovou reakci, fazi adaptace a fagiexpani. Poplachova reakce
spaiva v aktivaci sympato - adrenalniho systému. Zjg/Se aktivita sympatiku, vyplavuji se
zvySenou rarou hormony ¢éere nadledvin adrenarin a noradrenalin, stoupa krdakia
glykemie, glykogenolytickym jisobenim adrenalinu v jatrech a organismus seitpkapuje
na ,,boj nebo @k"“.Sowasre se them poplachové reakce a pak ¢eddle a trvaleji zvySuje
aktivita systemu CRH —ACTH - kortizol a to daléspiva k zvySeni dostupnosti
energetickych rezerv. Reakce systému CRH — ACTHiZal je hlavnim rysem druhé faze
stresoveé reakce, faze adaptace. V té Ziji vSicti@idtale a je podminkonormalniho Zivota.
Nelze navodit stav eliminace vesSkerych strésprotoze uz to samo vyvolava stresovou
reakci. V tomto smyslu stresyisobi @Zné udalosti denniho Zivotatlvek si je WtSinou
jako stres neuwsdomuje, je adaptovan. Fazeteypani nastava — a je spojena se zhroucenim
homeostatickych mechanisnieleni stresu — kdyZ aktivace systému CRH — ACTHrizol
nesta&i. U ¢lovéka je to vzacné a nastava to jen za extrémnichdith, ale mize to nastat u
nemocnych s nedostatesti kiry nadledvin (Addisonova nemoc) nebo po dlouhodéfig
syntetickymi kortikoidy (prednisonem, dexametazopamahlém vysazenimdhto €k,
nag. pri tézkém udrazu, l&eného pro zatlivé nebo nadorové onemagri kortikoidy. Za
téchto podminek je totiz Znou vazbou inhibovana sekrece CRH — ACTH — koktizo
nadledvinova #ra atrofuje a neni schopna &aivé hypersekrece kortizolu. To mé dva
praktické aspekty: jednak to vy&luje bazeni po kortikoidech u nemocnych fkie pro
zakladni nemoc jiz nep@tbuji, tedy kortikoidové euforie resp. dystrofiejppch vysazeni,
jednak to nize vést k nahlé smrti nebo cirktitamu selhani a Sokuipstresu (teba extrakci
zuhi) u takovych paciefit A tak klasicka Selyeho koncepce stresu, dnawnéilo citovana, se
stale znovu uplatje.” (Schreiber, 2004, s.111)
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Selyeho teorie stres jako reakce organiznmedgi fyziologickou. V biomedicinskych
souvislostech je platna tgscetné kritické pipominky, jez vedly k ufitym Gpravam. Obtizh
se vSak aplikuje n&doveka, kterycasto reaguje individuadn je rozdilre psychicky odolny;
do hry vstupuji jeho zkuSenostinymi situacemi. Lyonova (2000) upo#aje, Ze pokud
bychom chili ptijmout tuto teorii jako voditko pro oetvatelskou praxi, zjistime, Ze jeji
piedpoklady nejsou stitelné s filozofickymi zaklady oS#&ivatelstvi a jeji praktické
aplikovani by oSdébvatelskou praxifinejmensim komplikovalo. Zejména jde o uznavany
zakladni pedpoklad, Ze kazdy pacient je jedingm individuem; jeho zjisob vnimani a
vyznam, ktery a¢emu giklada, jsou kiéové pro jeho osobni zkuSenost. Rréanto
piedpoklad neni stiitelny s redpoklady Selyeovy teorie stresu. Proto vzniki&idaiorie
stresu — stres jako ¥8i podret, stimul. (Lyon, 2000)

2.2 Stres jako viéjSi podnét, stimul

Pohled na stres jako naao, coclovéka obklopuje, co dopada gkoveka z vrgjSku jako
negijemny pod®it, zpracovali v Sedesatych letech 20. stoleti psiggové Masuda, Holmes
a Rahe. Tentoffstup zkouma Zivotni zémy ¢lovéka, sledujetrzné Zivotni udalosti, které na

¢lovéka dopadaji a zajima se o miru jejich zavaznosélsezpenosti procloveka.

Z&kladni mysSlenky druhého teoretického fFistupu jsou nasleduijici:

a) Zivotni znény maji standardni povahu a kazda z nich klade&@jlaptéeni poZzadavky na
vSechny lidi,
b) kazda zavazna zma je stresem, bez ohledu na to, zda si ji démsEk pieje nebo ne,
C) existuje obecny a pro vSechny stejny strop paptaci; piliS mnoho Zivotnich zgn
zvySuji zranitelnost jedince a jeho nachylnost &rancrni.

U zrodu této teorie, stali v padesatych let@ehinici poji§oven ve Wallesu, kiési
vSimli, Ze vdovy po zavalenych hornicich maji videavotnich obtizi d&asto smrticich, nez
Zeny, které tato zivotni udalost nepostihla. Pagetiletém vyzkumu (r.1967) po celéntty

sestavili ametiti psychologové Holmes a Rahe znamou tabulku rizikb Zivotnich
udalosti.
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Kazdé udalostiiiradili bodovou hodnotu podle jeji zavaznosti: ind®0 — amrti partnera, 11
- prestupek (podrobnosti uvadi tab.lje@pokladali, Ze pokudlovék behem posledniho roku
nasbira vice nez 350 hinde u r¢j vysoka pravdpodobnost vzniku psychosomatického
onemockni. Pro téma naSi prace je zajimave, Ze mezi negati Zivotnimi udalostmi

nefiguruje ani narozeni postizenéhoétdit ani pée o ;.
Tabulka¢.1

Tabulka zavaznych Zivotnich udalosti podle Holmesa Raheho

Typ udalosti Pdet bodu
(U ATl ST 410 £ VRTE U E T 100
ROZVOM. .. e e e e 73
ROZVIAt MaNZEISIVI. ... ce et e e e e e e e 65
(Y4 0 o P 63
Umrti blizKENOZIENA TOTINY.......oe st e e e e e e e 63
Uraz nebo VAZNE ONEMQITE. .. .........eeuenieeeeeie it eee et e ee e e e et e eeae s 53
2 L] 50
WA (== W &= 105511 =1 ] a7
Usmiteni a pebudovani manzelstvi...........c.oooiiiiiiiiiii 4%
Odchod dO AChOAUL.......cee e 45
Zmena zdravotniho stautlena rodiny..........c.ooviiiiiii i 44
LIS 1101 (= 51 0V P 40
SEXUAINT ODTIZE ... e 39
Prirastek noveh@lena rodiny...... ..o 39
ZIMENA ZANMSINANT ... ettt e e e e e e e 39
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ZMENA fINARNTNO StAVU. .. .o et e e e e e, 38

UMrti DIZKENO PITEIE. ... eeeeeeee et et e e e e, 37

PEefazeni Na JiNOU PraCi........ovirive e it cie e v e e e e e e nenaeeen 2. 30

Z&vazneé neshody S PartNeremM. ... .. ..o iuiiiee e et e e e e nenee e 2e0ea3D

Pajcka VYEST N€Z 500.0008K . ... e eeeeeeeee e eeee oo 31
SPIAtNOSE P CKY .. vttt 30
Zmena odpo¥dnOosti V ZamMIStNANT......cv. i e e e e 29
Syn nebo dcera OpoUSt dOMOV.......v it e e e e e en 29
Konflikty s tchanem, tchyni, z&h, snachou...............ccoviiiiiii i, 29
Mimoiadny osobnéin Nebo vyKoN...... ... 28

Manzel/ka nastupuje nebo korzanestnani................cccceveiiiiici i i i 26

Vstup do Skoly Nebo jeji UKBBNI..........cooiiiie e e e 26
Zména Zivotnich pOAdMINEK... ...t e e e e e e 25
Zména ZivotNiCh ZVyKIOST. .. ..ooe e L
Problémy a konflikty se Sefem.........cooviii i 23
Zmena pracovni doby nebo pracovnich podminek...............ccoooiiiceeee i 20

ZMENA BYAIISE. ... e a2 20

ZMENA SKOIY ..ot e e e 20
Zmena rekre@NiCh aktivit... ... .. ..o 19
Zmena cirkve nebo politiCke Strany...........ooviiiii e e e e e e 19
Zmeéna SOCIAINICH @KEIVIT. ... e 18
Pdjcka menSi NeZ 500.000CK. ... ... uir e e e e e e e 17




Zména spankovych zvyKIosti @ reZimu...........covevie i e e 16
Zmeény Vv SirSi rodii (Umrti, S1atKY)....c.vie i e e 15
Zmény stravovaciCh ZVYKIOSE...... ..o e e 15
DOVOIBNA. .. et e e e e e e 13
VANOCE. ..ot e e e e e 12
Prestupek a jeho projednavani..........oooiie e e e 11

V ¢em jsou slabiny této teorie? Atitgpatovali v ¢lovéku pouze pasivnihoifjemce stresu.
Jednotlivé udalosti a miru jejich dopadudhaveéka ukovali sami. Nezohletbvali

jedinginost zkoumanéhdoveka, jeho Zivotni zkuSenosti, jeho interpretovamialadalosti,
jeho vychozi zdravotni stav. Neuvazovali jeho noidolnosti a nezdolnosti, nebrali v Gvahu,
Ze na&zké Zivotni udalosti neni sam, Ze se mu dostavalsdopory atd.

Sami autd ve svych pozgSich dilech jiz uvazovali o individualni interpaet Zivotnich

udalosti danyntlovékem a o jeho osobni pozitivaiinegativni zkuSenosti.

V oSetovatelstvi byl také prové&d vyzkum na zakladteorie stresu jako ¥siho
podretu, jako zavazné Zivotnim udalosti. Nafolicer a Shannon (1985) vytkith dotaznik
HSRS (Hospital Stress Rating), ktery zahrnuje sjreisudalosti, které se odehravaii p
hospitalizaci.

V roce 1993 Wernerova kategorizovala jednotlivéytgpresoit z oSetovatelského

pohledu (tab.2).
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Tabulkag. 2

Schéma pro vyzkum stresoit v oSefovatelstvi (podle Wernerové, 1993 in Mares§, 2007)

Kategorie stresoti Pracovni definice daného stresoru

Souvisejici se zivotem + standardpide o udalosti, situace, stavy, jez jsou obvykkekévany; éekavani

dopad ponejvice vychazi ze zkuSenosti; vyzaduji adjustabb adaptaci.

Souvisejici se zdravim + standardnlde o udalosti, situace, stavy tykajici se zdrabomnemoci (¥etre |éseni
dopad nemoci), jez jsou obvykletekavany. @ekavani ponejvice vychazi ze
zkuSenosti; vyZzaduji adjustaci nebo adaptaci.

Souvisejici se zivotem + Jde o udalosti, situace, stavy iegvidatelné, obvykletjthazejici

katastroficky dopad netekarg; zpravidla maji tragické nasledky a vyzaduji atjjasnebo
adaptaci.

Souvisejici se zdravim + Jde o udélosti, situace, stavy tykajici se zdrabiomemoci (¥etrs I&eni

katastroficky dopad nemoci), jez jsou népdvidatelné, obvykleffchazejici néekarg;

zpravidla maji tragické nasledky a vyzaduji adjcisteebo adaptaci.

Pokud bychom se zamysleli nad Zivotni udalosticktge narozeni postizenéhodtiét, pak by
tato udalost figurovala na rozmezi poslednihdeaposledniho typu stresoMNejprve se
netekare objevi katastroficky dopad souvisejici se zdramarozeného dite a poté nastoupi

katastroficky dopad souvisejici s Zivotermetdti rodiny.

Teorie zkoumajici vztah mezi stresujicimi i udalostmi a vznikem nemoci, ktera
dominovala v 70.a 80.letech, nebyla novymi typyadatkovych Séeni vyzkumi potvrzena.
Proto Kanner, Coyne, Schaefer a Lazarus (1981 hhawetodu pro rdeni chronickych
kazdodennich potizi, problémale i radosti povzbuzeni pomoci dvou dotai@ndlotazniku
HS (Hassles Scale) sell7poloZzkami a dotazniku p8fi@JScale)sel35 polozkami.
Prokazali, Ze skore kazdodennich drobnych obtiZihem &srgji souvisi se somatickym
zdravim, nez skére ,velkych” Zivotnich udalostie§to badatel&kayji, ze zazitky
kaZzdodennich obtizi, starosti nebo naopak ragmstzbuzeni nestak tomu, abychom mohli
spolehliv piredpovidat zdravotni stalovéka. (Krivohlavy,2009, Chromy a kol. 2005,

Mares§,2007, Mastiliakova, 1999
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2.3 Stres jako transakce

Psycholog Richard Lazarus sgédemil, Ze stres neni zalezitosti jedince samotnahi,
samotné udalosti. Je vysledkem jejich vzajemnéisolpeni. Misto vyrazu interakce pouziva
termintransakcemezi jedincem a pragtdim¢i konkrétni situaci. Toto pojeti stres ukazuje,

jako soubor kognitivnich, afektivnich a zvladacpchmennych.

Lazarus a Folkmanova v r.1984aji, Ze selovek vztahuje k prosedi, ve kterém Zije a to,
jak transakce mezi nim a prissdim probihd, zavisi na jeho hodnoceni. Takove daeimn ma

nejmért tii podoby: hodnoceni primarni, sekundarniehpdnoceni

Primarni hodnoceniobsahuje posouzeni situace, ve které se jedindcadinec
hodnoti, co mu dana situacénasi, co v sobdo budoucna skryva. Situacdibe byt pro gj

velmi nar@na, jeji pozadavky mohougsahovat zdroje, které ma k dispozici.
Jedinec obvykle dochazi ke iznym zaéram:

1. situace jestnenastala, ale bliZi se a je p&p potencionalni hrozbou; je velmi
pravdpodobné, Ze dojde k&itému poskozeni nebo ztéat

2. situace uz nastala, nebedge tu, k posSkozenii ztra& nééeho uz pra¥ dochazi

3. situace je sice namoa, ale nize také pinést utité vyhody; fedstavuje pro jedince titou

vyzvu; stoji za se ji postavit.

Sekundarni hodnocenje spu&no vnimanym ohroZzenim. Je to proces¢mha jedinec
nehodnoti situaci, ale sam sebe, tj. své silnghiéktranky, své Sance obstat v zavazné situaci.
Hodnoti, zda uz se s takovou situaci setkal, zdaotta@bné znalosti a dovednosti. ZvaZzuje
také, zda si vystda sam anebo m&koho pozadat o pomoc.ckidy mize dospt
k rozhodnuti, Ze jer¢ba situacéelit; jindy zase dosfje k za¥ru, Ze ani sam, ani s pomoci
druhych lidi takovou situace nezvladne a tak zut#k ¢i rezignaci.

Primérni i sekundarni hodnoceni obvykle probihajiasre a vzajema se ovliviuji.
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Znovuhodnoceni, fFehodnocenije procesem fibéZného hodnocenithem vyvijejici se
situace. Co bylo prima&wvnimano jako ohrozeni seide stat p&ase Sanci, vyzvou nebo
muze Uplré ztratit svou zavaznost.&Mdy se stava, Zesphodnoceni vyusti v kognitivni

potlaeni vnimané hrozby.

Piabéh hodnoceni ovliiuji mnohé dalSi faktory: sitdai (novost situace, zavaznosti
situacegasovy natlak, stugenejistoty a nejasnosti, trvani hrozby, moznosttons hrozbou
vabec udlat), osobnostni faktory (hodnoty danéhaveka, zivotni cile, jeho odp@dnost,
tendence dostéat zavamk, sebelcta, dovednost vyrovnat se s&patsocialni faktory
(dostupnost zdr@j socialni opora). VSechno, co se objestidm procesu hodnoceni, ovlivni
emoce i zvladani z&te.Lazarusova teorie stresu také pracuje s termémeate, hlavés tzv.
stresovymi emocemi, jako je Uzkost, stractevipocit viny a smutekRikéa: akoliv je
mysleni provazeno emocemi — tj. emoce jsou detwamyslenkovym procesem, funguje to i

naopak - emoce mohou naopak ovlivnit mysleni. (Ma2€07)

Mezi dalSi dlezité pojmy Lazarusova transaikho pojeti stresu péatzvladani zaze
(angl.coping. Tomuto dilezittmu pojmu ¥nujeme samostatnou kapitolutile, nez se

budeme ¥novat zvladani z&te, musime blize vysitlit samotny pojem z&F.

Ma velmi blizko k pojmu stresor, ale ma relativhacakter, je vztazena k jedinci (nebo

skupire osob) a bere v Gvahu jeho zvlastnosti a moznsistiginové zvlastnosti a moznosti).
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3. Zatézoveé situace

3.1 Typologicky pohled na zatz

Zatwz mazeme rozdlit podle pozadavi, které natlovéka klade. Potom rozliSujeme:
BéZnou za€z, kterouclovek zvlada bez &Si namahy.

ZvySenou zakz, které ginasiclovéku mensi komplikace, ale vyrovna se s ni bez

psychickych a fyzickych nasledk

Hrani éni zatéz. Tu jedinec zvlada s krajnim wtpm sil. Dochazi u & k postupnému
selhavani adaptaich moznosti. Pokud hramii zatz trva ilis dlouho zanechava i trvalé

zmeny v psychicetloveéka.

Extrémni zatéz. SGm nazev uz signalizuje cosi mifadného, na céloveék neni ipraven.
Normalre vybaveny jedinec v takovych situacich neni schaukvaty reagovat a situaci
podléha.

Také se setkavame s termineadekana traumata (sudden traumas). Preé je
charakteristické, Ze sice plspiSe k hradhi zatzi, aviak ta je zesilena rieavanosti, tedy
negipravenosti jedince na takovou udalostkRdem niize byt nahlé amrti blizké osoby,

brutalni utok, znasikni apod.

Hi prozivani zatze dochazi v organismu k celkové aktivizaci, kegdrojevuje
vzrusenim, zrychlenym tepem a dechem, pohybovyridegk, nagtim, zvySenou motivaci
nebo i zvySenou mysSlenkovou aktivitounié ovSem dojit i k ogaym stavim s projevy
strachu, Uzkosti, nejistoty, utlumu, dahi. Lzefici, Ze v z&Zovych situacich se krahprvka
adapténich se vyskytuji i prvky maladagtsi az patologické, které mohou zvladnutizat

znemo#ovat. (Vagnerova, 2007, Mares,1999)

,EXistuje jestjeden typ zatZe, jemuZ se Z#na wnovat pozornost teprve v poslednich

letech. Jde drobné starosti, kazdodenni problémy(daily hassles).
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Byvaji definovany jako iritujici, frustrujici, ®sujici pozadavky, které vditeém stupni
charakterizuji jedincovu kazdodenni interakci ssfremlim. Obec#i se vi, Ze kazdodenni
starosti ovliviuji somatické i mentéalni zdravi jedincesktkfi badatelé (Landreville — Vezina

1992 aj. cit.) tvrdi, Ze mozna vice, nez velké asihl

Kazdodenni starosti se daji chapat jakkroudalosti, tvorici kostru kazdodenniho Zivota.

Nekteré pati ke kazdodennim ritué, jiné se objevuji nepravidelnepizodicky.

Charakter z&e mohou mit paradon udalosti, které nenastavajiinonevents). Jedna se o
udalosti, které si jedinec velmigje, aby nastaly neb@ekava, Ze nastanou a ony fiepazi.
Prav to mu pak chybi a trapi se tim.

Setkavame se také s jinymi klasifikacemizat nez jenom podle miry jejich nafoka

psychiku i somatiku.

Jednim z moznych hledisek§&#e dopadu Neékteré zatZzové situace se tykaji pouze
jednotlivce, jiné zasahuji skupinu lidf€ba rodiny), dalSi postihuji velky pet obyvatel

ur¢itého Uzemi (propoudti z prace, povod hurikany, vateni).

Jiné hledisko, typické pro zdravotnictvi, uvazygd, casto z&tZ pisobi, jeéetnost pasobeni
Setkdvame se s akutiigsto jednorazovou zdti, kterd odezni. Setkavame sesztktera se

objevuje epizodicky, v nepravidelnych intervalech.
Vazné dopady ma vSak chronickaézatod niz stlovék neodpdine, které neunikne.

B. Wheaton, fedklada k Gvaze myslenku, Ze&ivé situace lze uspidat do podoby
kontinua od diskrétnich (nespojitych, jednotlivychjdkakdy se vyskytujici) az po spoijité,

souvislé, dlouhotrvajici az trvale se vyskytujiei‘@Mares,1999, s.23)
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4. Zvladani zagze

Na z&tZovou situaci mizeclovek v principu zareagovat dvojim @gobem:

1. obrannou reakci (nazyva se také stresova reakdkaaje na Selyeho fyziologickou

teorie stresu),

2. zvladaci reakci (copingovou reakci), kterd odkamajéransasni teorii stresu Lazaruse a

Folkmanové.
Mezi obzma reakcemi jsou tité shody, ale téz principialni rozdily.

Shody mezi obrannou (stresovou) reakci a zvladanimdeadilovat takto: oba typy redukuji
distresfidi emoce, maji dynamickou povahu, jsou potenci@nalatné, Ize v nich rozlisit

dilei slozky a rozvijeji se stkem.
Rozdily mezi obrannou (stresovou) reakci a zvladanimhpeosit do &chto odstavi:

Obranna (stresova) reakceobsahuje implicitni operace, je aktivovana intrabsgky,
zvrejSku je obtiZsji pozorovatelnd, jedinec si ji neédomuje a neovlada jivi, je
determinovany osobnostrzakladem je instinktivni chovani, reakci megichazi zhodnoceni

situace ani jedincovych moznosti a vysledkem jeraatické chovani.

Zvladani (coping):obsahuje explicitni operace, je aktivovano pexiim, okolnostmi, je
shadgji pozorovatelné, jedinec si je édomuje a ovlada jetli; je determinovano jak
osobnosts, tak situ&ng; zdkladem jsou kognitivni procesyepichdzi zhodnoceni situace i
vlastnich moznosti a vysledkem je promySlené chioyitares, 2007)

,Zvladani je zasieno k dosazeni &itého cile nebo uitych cili. Cile zvladani podrokn
definovali Cohen a Lazarus roku 1979:

1. Snizit rové toho, coatlovéka ve stresu ohroZuije.
2. Tolerovat, tedy unést to ngemné, co sede.
3. Zachovat si tvda pozitivni obraz sama sebe.

4. Zachovat se emocionalni rovnovahu.
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5. ZlepSit podminky, za nichZ by se bylo mozZno @bitku stresu zregenerovat.

6. Pokr&ovat v socialni interakci, v Zzives druhymi lidmi.“ (Kiivohlavy, 2009,s.87)

4.1 Definice pojmu zvladani zatZze (copingu)

Kategorie zvladani z&ie je kategorii neutralni, nebdo této kategorie patak pozitivni

vyrovnani se a fgseni situace, ale i ne@spé, nevalidni zvladani Zabve situace.
Existuji nizné definice pojmu zvladani zae.
Klasickou definici podali Lazarus a Folkmand¥884).

Podle nich jde o neustalou 2nu kognitivniho a behavioralniho usilovéka vyrovnat se
specifickymi vigjSimi a nebo vninimi poZzadavky. Ty jsou hodnoceny jako poZadavksré
zatzuji nebo dokoncerpvysuji jeho psychické zdroje (jedna se o nadlingégz). Zvladani
zagze je procesualni jev, ktery v sobahrnuje i ovladnuti stresujici situace a zasahiod@
ni. Jedinec se snazi snizit neb&zgduace, vyhnout se ji, akceptovat ji, ziskattkaln,

zmenit ji a zvikzit nad ni.

V poslednich letech (jak jsmé&gomreli vyse) se spektrum zkoumanych &vych
situaci roz&uje. K £m zavaznym, velkym traumatizujicim okolnostem 8dgvaji i ty
drobné, BZné kazdodenni né&pemnosti (daily hassles), které jsou sice male pasobi

dlouhodols a jejich &inek se nize kumulovat.(Mare$,1999)

NowjSi definice toto pojeti zohladje. P.M. Kohr¥ika: ,,Zvladani Ize definovat jako
védomé adaptovani na stresor, tim se liSi od stre@ranné) reakce, ktera je
neudomovana. Zvladani zahrnujedveakci na bezprasdni stresor (jde o zvladaci
reakci), nebo konzistentni &gob, jimZ se jedinec vyrovnava se stresdigopicimi v tizné
doke a v tiznych situacich (jde o zvladaci styl). Stresoryraafi jak kazdodenni potize,

problémy, tak traumata a zavazné negativni udal¢kibhn,1996 in Mares, 1999, s.13)

V této definici jsou zmigny dw podoby zvladani: zvliadaci reakce a zvladaci €fiyh se
navzajem lisi? Podrobnosti uvadi tab.3.: Srovnéaldidacich strategii a zvladacich styl

kterd je naslednuvedena.
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Tabulkag. 3

Srovnani zvladacich strategii a zvladacich stigl(Mare§,1999, s.20)

Srovnavana charakteristika Zvladaci reakce, zvladaci Zvladaci styl
strategie
Pivod vrozeny i ziskany ipvazr vrozeny
Psychologicky zaklad aktualni uvazovani, mysleni, osobnostni dispozice, rysy
hodnoceni, jednani uvazovani a jednani

Stabilita mala velka
Dynamika znén velka mala
Vztah k zatZovym situacim situme specifické jednani transsittrd jednani
Motiva¢ni aspekty vyrazné slabsi
Vazanost na kontext velka mala
Povaha diagnostikovar@nosti konkrétni, specifickd, jeditieé obvykla, Bzna, typicka

4.2 Zvladaci strategie

Zpaatku byly popsany dvstrategie zvladani zéte. Nejdive v roce 1966 Lazarus popsal
a pojmenoval dva Zsoby: a) pimé jednani, b) jednani fesici podstatu problému, jen
tlumici jeho dopady. V roce 1984 Lazarus a Folkmangto zgisoby zvladani — tj. strategie

zvladani - pejmenovali na:
1. Zvladani zamsiené na problém.
2. Zvladani zarérené na emoce.

1. Zvladani zangiené na problémje podobné takticerpieSeni problému. Snazi se
definovat problém, navrhnout alternatikg8eni, zvazovatifmos a investice, pokusit se

zmenit,co se zmnit da, nebo se nait novym dovednostem.
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Zvladani jedince za#tiené na problém s¥tuje vre ¢lovéka — ke zminé prostedi, anebo
dovnitt ke znené nekterych aspekijeho Ja. Dochazi ke opakovanému hodnocénigm?z

¢loveék piehodnoti vyznam udalosti nebo své moznosti.

2. Strategie pouzivané&igvladani zanéfreném na emocse snazi snizit emini distres.Jsou
to snahy distancovat se o&eho, vyhybat se®demu; selektovat svoji pozornost, ofevat
nékoho, sniZzovat vyznard vliv; stawt na zboznychi@nich; odreagovat se, sportovat,
meditovat; hledat socialni oporu. Zvladani z&ané na emoce je néejSi formou zvladani

zagze v gipadech, kdy se udalosti nedaiilig ovlivnit ¢i néjak zmenit.
VSichni lidé pouzivaji oba typy zvladacich stratedj aby se vyrovnali se stresujicimi
vlivy, nebo s vnitrnimi ¢ vnéjSimi naroky.

Postupeniasu se pohled na zvladaci strategie foxsi. Badatelé z&ali rozliSovat zralé a

nezralé zvladaci strategie.

K tém zralym zvladacim strategiimsefadi nap.: sublimace (tj. transformace nedostupného
zpasobu uspokojeni ve apob dostupny affatelny), uziti humoru, fedjimani toho, co

piijde a zandireni do budoucnosti.

Mezinezralé formy zvladacich strategisepccitaji:
* Projekce — fisuzovani vlastnich chyb, obavnazoG nekomu jinému.
» lzolace — vyhybani kontaktu s okolim.
* Popeni - jedinec fijima jen takové informace, které prémejsou nefijemné.
* Racionalisace — zdankvogické gehodnoceni.
* Somatisace-ieneseni psychického ndpdo €lesné oblasti.

» Identifikace- ztotozéni se z gkym, koho Ize obdivovat, snaha o posileni viastni
hodnoty.

e

* Rezignace ¢lovek se vzdava, protoze si ngi
* Represe — vysreni obtiznych situaci a nggmnych zazitk z vvdomi.

( Krivohlavy1994, Mares$ 2007,Vagnerova 2007)
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V odborné literatte jsme nasli je8tdalSi typy nevhodnych, nezralych zvladacich sgiate

obvinovani jinych osob z vlastniho selhani
e prekrucovani skutaosti
* obelh&vani sama sebe
* konzumovani psychotropnich latek
» sexualni promiskuita
* prejidani se nebo naopak odmitani stravy
e agrese u¢i jinym lidem.

Malo znama je dalSi strategie:

. Sebeznevyhatljici strategie. Jejim smyslem je vyhnout sedem nefijemnému
ocekavani i nefijjemnému prozitku selhani. Jedinec thaju avizuje, Ze ukol je velmi
obtizny, na jeh@eSeni neni dostisu, Ze on nenitfipraven na tento typ prace, Ze éslpje
prakticky vylowen. Tim silovék dopedu vytvdi alibi

pro pfipad neusgchu. Nevyhodou je moznost zb§te rezignace, omezeni usili, ale i r¢aln

vysSi pravédpodobnost neusphu, s nimz seéloveék predem sniil. (Mares, 2007)

4.3 Zvladaci styly

Zatim jsme mluvili fevazré o zvladacich strategiich, tj. postupech, které moisSe
jednorazoveé a jsou vazané na konkrétnfzzatou situaci. V definici se vSak mluvi rasno
druhém typu, @vladacich stylechtj. postupech, které se opakuiji a jedinec jeilstab
pouziva v mnohaiznych situacich. Postupy, které se pro jeho jedsigdngji typickymi.
Umoziuje nam pedpovidat, co asi tentbovek udkla. Mizeme dekavat, Zze se zachova zcela

urcitym zpisobem (stylem), ktery jsme @hwo jiz drive vickli.
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Rozeznavame:

,,»Styl zvanywyhybani se obtizim(avoidant style): Jedinec se snazi minimalizovait &kt
se zdrojem probléi se z&tzovou situaci, ngfjemnymi lidmi. Snazi se uniknout, dostat se

pryc.

Styl zvanystavéni se na odpor(confrontative or vigilant style): Jedinec se sredivre

vzdorovat tomu, co ho ohrozZuje.

Ukazuje se, Ze kazdy styl ma své vhodné pouZitiésgituaci. Vyhybani se ukazuje jako
vhodrgjSi tam, kde z&Fova situace nebudéilis vazna a nebude trvatifs dlouho. Aktivni

boj je vhodjSi tam, kde sedkava, ze z&Fova situace bude trvat delSi dobu nebo tam, kde
se bude pravgbodobr ¢asgji opakovat. Styl vyhybani se f@sgjSi u €ch lidi, kt&i maji
relativne mensi zdroje k dlouhodgj§imu boji. Nap. nemaji finadni zdroje, jsou starsi,

nemocni apod.” (Kvohlavy, 2009 s.85)

4.4  Faktory usnadiujici a komplikujici zvladani zatéze

To, jak bude probihat zvliadani & a jak nakonec dopadne, zavisi na mnoha faktorech

Nekteré z nich zvladardloveku usnaduii, jiné ho zase komplikuiji.

4.4.1 Protektivni faktory

Velky vyznam maji ochranné, protektivni faktdkteréclovéku umoziuji vyuzivat vSech
pozitivnich moznosti a zvladat 2ae bez nefpznivych disledki. MtiZzeme je v zasa&d

rozclit na vnittni a vrgjSi zdroje zvladani zéte.
Vnitini zdroje daného jedincezahrnujifadupromennych:

» Temperamentové charakteristiky, jeZipatezi revazre vrozené charakteristiky
osobnosti. Nap extroverze, tj. otéenost, druznost, veselost, bezstarostnost, neirapen

problémy.
» Pocit somaticke, psychickeé i socidlni pohody, tedlgjektivni pocit zdravi napoméahé
zvladani.

» P¥iznivé charakteristiky ,jastvi“, n&pvysoka sebeat/éra je gizniva pro zvladani zéte.
Jedinec si & a neboji se.
35



Kladné sebehodnoceni a vysoka sebelcta (self-esfgaunschopnostiloveka vidét

sebe sama obdobjako vidime druhéholoveka, popsat a ohodnotit se. Nejde pouze o
hodnoceni, ale o cely soubor kladnych a zaporngobcés tim spojenychiidé s nizkym
sebehodnocenim maiji pocity niéérnnosti, citi se mémmilovani, maji pocit vlastni
nedostaivosti vzhledem k Ukaim, citi se slabi. Maji dojem, Ze rozdil mezi jejich
skute&nym ja a jejich sebeidealem je miradre veliky. Lidé s vysokou mirou
sebehodnoceni jsou zvidgdi, odvazsji se seznamuji s novymeemi, informacemi,

jsou asertivijSi, dosahuji fedsevzatych ail jsou odolwjsi.

Vnimana osobni zdatnost (self—efficacy), tj. req@ngouzeni viastnich schopnostéeho
doséahnout; je podloZzeno racionalnimi Uvahami aekastmi se sebou samym

v naranych zivotnich situacich. Vyjadje jedincovu subjektivnifpdstavu o vlastnich
schopnosteckdit beh déni, v nimz se osoba nachazi.i&d studii (Bandura,1977,
Wallson, Smmith, Dobbins,1987 infikohlavy 2009) se ukazalo, Ze tato charakteristika

je mimaéadre dobrym zvladacim faktorem.

Odolnost (resiliency) - uggné adaptovani navzdory riggmivym okolnostem, schopnost
pruzre se vratit do pvodniho stavu, je to soubor fakilica proces, které gerusi kh
udélosti smatujici k rizikovému chovanii psychopatologii. Ozrauje se takeé jako
pruznost, houzevnatost, schopnost odolavatinepym situacim ase.

Nezdolnost (hardiness). Vyzkum Kobasoviaes| pojem nezdolnost, tvrdost. Tento
vyraz proSel vyznamovym vyvojem. Zgaiku byla nezdolnost popisovana jako oddanost
uréitému geswdéeni, edstava o ovladatelnosti toho, co sgdpocit smysluplnosti

toho coc¢inim, chapani cil jako vyzvy, kterou fijimam. Vyzkumy ukéazaly, Ze lidé

s vysSi nezdolnosti byvaji m&nemocni, pestoze zazily vice zavaznych Zivotnich
udalosti. Nyni chapeme pojem nezdolnost, pevnastost jako vyjadeni stups

odolnosti jedince.

SoudrZznost osobnosti (sense of coherence) je diearakana:

a) srozumitelnosti, tedy stupm predvidatelnosti a chapani situaci i sebe saniehtd

situacich,
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b) zvladnutelnosti - tedy dostéteu schopnosti danékitovéka reagovat na stresové

situace,

c) smysluplnosti - stugm, v jakém stoji za to investovat svou energiaa do plgni
raznych pozadavk které Zivot pinasi. Osoby s vysokym SOC maiji tendenci chapst sv

jako usp#adany, pedvidatelny a zvladnutelny.

Autorem terminu je A. Antonovsky (1979,1987), ktpracoval s osobami, jeZgzily

v relativré dobrém psychickém zdravi holokaust.

Optimismus. Scheier a Carver (1985) definovali tigpozéni optimismus — tuto
trvalejSi charakteristiku osobnosti maji lidé,kiabecr ocekavaji, Ze vysledekedi,
jehoz jsou dastni, bude $iznivy. Optimisté vykazovali nizsi get priznaki zhorSeného

zdravotniho stavu.

Smysl pro humor. Vyzkumy dokladaji, Ze lidé,#kteaji smysl pro humor, lépe zvladaji

Zivotni Bzkosti.

Nactje. Je charakterizovana jako kognitivni zaleZitfakto cilow zantiené kladné
ocekavani. Usnatlje lidem zvladani zéze. Jedinci s vySSi dispdni nactji hodnoti sve
zvladaci cile mnohem pozitig Pokud jsou cesty k dosazeni zvladacich cil
zablokovany, neberou to jako tragédii, ale jakaméni nepijemnou sotiast Zivota a
snazi se najit nahradni cesty k dosazefii Bitmahaji si humorem a dokézi se udrzovat

v psychické pohatla dokazi usgsne ¢erpat ze zdrdj socialni opory.

Vnimana kontrol&izeni (perceived control) — je togswdéeni, zetlovék uréuje své
vlastni vnitni stavy a své chovani a owvlivje prostedi a je schopen dosahnout

Zadoucich vysledk

Smysluplnost Zivota, vira v Bohlidé, ktei maji pro co Zit, maji viru
(Antonovsky,Cousinse1979 inifkohlavy,2009) Lidé s hlubSi ndboZenskou virou
vykazuji vysSi miru osobnihogsti a podstathmensi negativnitsledky traumatickych
zkuSenosti (Edison,1991 infiKkohlavy,2009). Taylorova (1995 inikohlavy, 2009)
iikd, Ze ¥fici obecw vykazuji zdrawjSi styl Zivota, nekaii, neholduji drogam, jedi
sttidmeji, nepropadaji promiskuitapod. a také maji nizSi amrti na rakovinu.
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VnéjSi zdroje daného jedincezahrnuji roviéz mnoho prorénnych.
Dulezité jsou mj. tyto:

» Zvladaci pomoc (coping assistance). Specifickypgmoc, ktery integruje socialni oporu
a zvladani, kterou poskytuje soci&lyznamna osoba. | iniciativa vychazi zjaku

(nagr. matka pomaha postizenémuet)t

» Socialni opordsocial support) je definovana jako uspokojovadijeovych socialnich

potreb prostednictvim interakce s jinymi lidmi.

e Socialni opora funguje n&eth Urovnich: makrouroxg socialni opora v ramci
komunity), mezourowue (osobni socialni sikolem jednotlivé), mikrodrovei (kvalita
intimnich a patelskych vztat jednotlivce). Socialni opora mivazané podoby, nap
instrumentélni opor@j. konkrétni forma pomoci - fin&ni pomoc, poskytnuti
potiebnych ¥ci, materidlni pomoc), inforndai opora(poskytnuti dlezitych informaci
pro orientovani v situaci, do nizZ se jedinec), eimé@ni oporgsclovani emocionalni
blizkosti - laska, soudini, uklidiovani rozruSenéhtlovéka, spada sem i sdilerzkosti
apod.), hodnotici opoir@lovéku v tisni je posilovano jeho kladné sebehodnoceni,
sebe¥domi, je podporovana snaha o autoregulaci, je madkgvana Ucta a respekt).
(Ktivohlavy,1994, 2009, Mare$,1999, Vagnerova,2007)

4.4.2 Rizikové a komplikujici faktory

» Temperamentové charakteristiky, jezipatezi frevazre vrozené charakteristiky
osobnosti. Nap neuroticismus je spojovany s utemnosti, neklidem, tzkostnosti,
zbyteinymi obavami, trdpenim se, pocity ndéannosti.

» Zvlastnosti mysSleni. Jde ki takovy typ uvazovani, ktery se neopira o neadite o

jedincovo @éani (wishful thinking).

* Naueny pesimismud.idé s timto obecnym postojem k ¥l swtachapou vyraz&to,
co se s nimi &e, jako é&ni, které je nad jejich sily a moznostiamt je. Také maji
nedostatek péebnych schopnosti ke zvladaniéZé, a to v oblasti kognitivni, eroi i
motivaini. Jejich zdravi je také podstatmorSi nez u lidi s nizSi mirou této

charakteristiky.
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Negativni afektivitaTito lidé maji mimdadre silné negativni emoce — zlost, strach,
depresi, hostilitu — négtelstvi, stisénost, citi nepohodu, nespokojenostastji se u
nich vyskytuji nemoce (koronarni onemeoi astma, artritida apod.). V 2abvych
situacichéastji opoustji sledovany cil a vzdavaji se boje. Jsou jim Winkranné
mechanizmy typu pdgni, odlodeni, distancovani se od situace.” (Friedman a Beoth
Koley,1987 in Kivohlavy, 2009)

Strach byvéa charakterizovan jako riggmny, kratkodo®Si ema@ni stav kthem
aktualniho nebo pouze&ekavaného podiu, ktery dany jedinec hodnoti jako p&tin
ktery ho ohrozuje, ktery je pra@jvyhledow nebezpény nebo uz hoifimo poskozuije,
pusobi mu utrpeni. Jedinec je zpravidla schopen wpt&shu svého strachu (situaci,
osobu, pedn®t, vykon atd.). Pro strach je specificky nit subjektivié specificky
zazitek mimeadneho rozruseni. Strach vyvolava u jedince snghoout se ohrozeni,

uniknout, anebo zalkda.

Uzkost. Obvykle se chape jako tigemny a dlouhodoby endai stav. Jedinec miva
obavy, proziva pocity ohrozeni, ,tusi* nebegpalec¢asto neni schopen identifikovat
pii¢inu svych obav, ani odhadnout, kdy a odkud ohrop#juie. Uzkost byva vyvolavana
obavami z s¢ceho nezndmého (strach z¢eho konkrétniho*) anebo obavami&eho
obtizre uchopitelného, obtiZwvyswitlitelného,caso¥ negedpowditelného, Béeho, ged
&¢im se jedinec nedokazéiane branit. Uzkost navozuje neklid, nejistotu, pocit

bezmocnosti.

Deprese. Dlouhodoby psychicky stav, kdy jedinedv#apocity smutku, skleslosti, ztraci
z4jem o dni kolem sebe, obituje sam sebe tekava selhani, stava se apatickym, nechce

nic fesit.

Bolest. V mozku se aktivuji stejné oblastig@nicast gyrus cinguli a dolni dolni oblast
pravého ventralniho prefrontalniho kortexu)iippd bolesti tlesné i bolesti psychické.
Jedinec zaziva né&pemnou smyslovou a erioi zkusSenost, spojenou s aktualnim nebo
potencialnim poskozenim tk&rBolest (& uz akutni nebo chronicka) velmi komplikuje
zvladani zatze. Jedinec se pak musi vyrovnat sénuly zat¢Zemi — s bolesti a j@Shovou

zatzovou situaci.
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* Vyhoteni. Jedinec — zgatku plny elanu — se podemirou Ukol, nebo v dsledku
domreléhoci skuteného nedocemi, v disledku malych dsfecha ¢i nedsgcha, zatina
menit. Ztraci vykonnost, nema z4jem o praci, je Ibpst; ma pocit zklamani, fikosti,
stava se unavenym, stahuje se do sebe, nekomuriklgj&o ob&zuji. Ztraci pocit

odpowdnosti a tim ohrozZuje sebe i druhé. Nem&'dwio &co jeSt snazit.

» Vyvojové opozdni. Jedinec fechodr (v disledku dlouhodobého onemaaii) nebo
trvale (v postiZzeni) zaostava ve svém psychommkém nebo psychosocialnim za svymi

vrstevniky. Nemze se jim tedy rovnat ve zvladani&zs.

» PostiZeni jedince. Toto téma probereme v samoskaipiéle.(Chromy a kol., 2005,
Kiivohlavy, 2009, Mares, 2007, Vagnerova, 2007)

Dokorxili jsme vyklad o faktorech, jez usnagi nebo komplikuji pibéh zvladani. T€ je

¢as fFejit k vysledkim a disledkim zvladani.

Lazarus a Folkmanova v teorii stres jako taltos také hledali souvislosti mezi éta
jejimi dopady na zdravotni aj. stéloveka. Jedinec vystaveny 2dt, se snazi na novou
situaci adaptovat. Adaptai zdravotni dsledky mizeme rozdlit na kratkodobé a
dlouhodobé.

Kratkodobé dusledky zagZe se projevuji v socialnim fungovani ve specialrsithacich, v
moralnim chovanid&hem pozitivnich a negativnich emoci, somatickyiumaky zngn

zdravotniho stavu.

Dlouhodobé disledky zagZe se projevuji v socialnim fungovani, moralceredevsim ve

zmenach zdravi.
Zdravi podle Lazaruse a Folmanové zahrnuje rysy:
» fyzické (somatické podminky, chorobné stavyavéi fyzického fungovani jedince)

» psychologické (kognitivni furdni schopnost, moralkagtns pozitivnich i
negativnich dsledki, sebeu¥domovéani a sebehodnoceni lidi a jejich Zivotni
spokojenost)

» socialni fungovani.
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Lazarus a Folkmanova také pojmenovailitypy vyasténi UspéSné snahy o adaptaci:
a) dobré fungovani jedince v praci a ve spefském Zivat,
b) jedincovo moralni uspokojeni a spokojenostigetém,

c) somatické zdravi. (Mares,2007)
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5. Diagnostika a vyzkum zvladani z&ze

Patet vyzkumi, které chtji vyswétlit, jak probih& zvladani z&te, stoupa. Odbornici
zkoumaji zvladani stresu, jak u deékgeh tak u mladistvych i &i (Ktivohlavy1988, Fickova
a kol., 1994, Vyrostl 1995, Medéeva 1995, Grodberg 1995, Provaznik a kol., 1985, in
Mares$ 1999), aby mohli radit, jak zvladatéZaa gedchazet nemocem. Diagnostickymi
metodami se snazi vyzkumnik zachytit a vystihnaltabost realného Zivota, pestrost
zagzovych situaci, variant individualnich zvladacidsiup a slozitost kontext v nichz se
vSe odehrava. Ve zkoumani séza postupovat tzv. shora dokdy se podle teorie se
konstruuji metodyi nastroje (dotazniky, posuzovaci skaly). Anebdaadahoru, kdy badatel
vychazi ze zkuSenosti, z rozhowonebo kasuistik a na jejich zaktafbrmuluje

ARV

teorii.Vyzkumnici pouzivajiif nejlezngjSi diagnostické metody:

Pozorovani:je to ciledomé, systematické sledovanéitich jevi, které ma veést k tzv.

objektivnimu popisu zkoumaného jevu.

Rozhovor: je ziskavani udajv ramci bezprogedniho kontaktu s Zivym respondentem a do
znané miry je ovlivien osobnosti tazatele (jaky 2ho ma respondent pocit). Rozhovor
délime na standardizovany — otazky dany, polostandaveny — otazkgasté&né dany a
nestandardizovany — otazky femy gimo. Rozhovor mzeme vést: s jedincem, s lidmi, kte
jedince znaji, nebo Ze probihat diskuze v ohniskové skupiRozhovor také rive byt
etnograficky, ktery zjifuje, jak osoby vidi a chapou&\kolemsebe, nebo narativni, kdy lidé

vyprawji své gibehy

Dotaznik: zjist'uje aktualni zvladaci strategie nebo dlouhodobédadi styly a také zamy,
které i zvladani jedinec sleduje.

Vyzkumné projekty se mohou dit:

* Podle smru ¢asu a moznosti zasahovani: retrospektivni a prospékpiicemz

vhodrgjsi, ale prac#si, je prospektivni.
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* Podle dlouhodobosti sledovani a moznosti sledgvatasoby: piiiezové
(transverzalni), dlouhodobé (longitudinalni), gdasigitudinalni. Nejvhod&si je
longitudindlni, avSak je velmi n&fioy nacas, na organizaci vyzkum a na ochosob
se opakovahnechat vySé¢ovat.

* Podle miry zasahovani: experimentalni, deskriptjgopisny). Nejvhod§si je
experimentalni, avSak je problém sestavit vyrovrexperimentalni a kontrolni

skupiny.

Kvantitativni vyzkum — vychazi z postup které se jiz osudily v prirodowdném
badani, pedpoklada, ze lidské chovanfemysleni i prozivani fZeme do jisté miry #tit a
piedpovidat. Redpoklada existenci teorii o lidském chovani, lidtkschopnostech atd., které

se daji owrovat.
Postup pri kvantitativnim vyzkumu:
» formuluje se utité teorie
» ztéto teorie se dedukci vyvodi hypotéza
» vyslovime operacionalizovanou definici (co je x,jeq, co nastane)
e provedeme pozorovanidieni
« ziskana data vyhodnotime statistickymi postupy
* vyslovime zavry o platnosti nasi hypotézy — testovani hypotézy
» vztdhneme za¥ k platnosti teorie, z niz jsme vychazeli — vdufie teorie

» teorieci jeji cast je s ufitou pravépodobnosti potvrzena nebo vyvracena.
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Kvalitativni vyzkum — badatel se snazi ziskat uceleny pohled na zko#&itéma, na jeho
kontext, zji§uje veaejna i neveéejna pravidla, kterd v dané oblasti funguji. Hlawni
vyzkumnym nastrojem je badatel sam. Déale se pojizisanamky z terénnich pozorovani a
rozhovon, fotografie, zvukové a audiovizualni nahravky, ilgnosobni komenta, Gedni
dokumenty apod. Badatel nevi a ani nechi&ty co mu ma vyjit. Podrolérpopisuje
aktualni @ni, snazi se ho pochopit, snazi se objasnit sifu@oioci tiznych pohled.
(Kutnohorska, 2008, Mares, 2007)

Nekdy je kvalitativni vyzkum zéakladem pro vyzkum kviativni.

Uvedeme alespiojeden konkrétniiklad. Ve studii vedené Lazarusem a Folkmanovou
(Folkman, Lazarus, Dunke-Schetter, DelLongis, Graé86) v ptibchu Sesti misiai 85

manzelskych pérzaznamenavalo Zétové situace a strategie jejich zvladani:
1. Konfront&ni zpisob zvladani zéke.
2. Hledani socialni opory.
3. Planované hledamésSeni problému.
4. Sebeobwiovani (uklidreni emocionalniho vzruseni).
5. Distancovani se ocali.
6. Hledani pozitivnich strdnekimi.
7. Hijeti osobni odposdnosti zareSeni situace.
8. Snaha vyhnout se stresové situaci a utéci z ni.

Na zéklad téchto poznatk byl sestaven diagnosticky nastroj — Dotazniksnii zvladani
stresu (WCO — Ways of Coping).(\Vama,2006)

Mezi dalSi dotazniky zaffené na zjisovani zgisohi zvladani stresu n&ppati dotaznik
Mira zvladani (Cope Measure) od autorskeé trojicev&€a Scheier, Weintraub (1989); a
dotaznik speciathna strategie, které pouzivaji adolescefitzpladani stresu. (Wills,1986 in
Vancura,2006)
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6. Intervencni postupy

Veskeré vyzkumné Usili siuje ke zjiséni zpisoh, jak pozitivre ovlivnit prabeh
zvladani boje se Zivotnimizkostmi. Jeden z uziteych gehledi podava I. Sandler se
spoluautory (1997). Navrhuje tyto cesty:

1. znenit Skodlivost prosedi (viz snazeni typu napedrava Skola, zdravedsto),

2. zmenit kvality jedince samého, posilovat jeho schoprisgsne se adaptovat na

zagzove situace (psychologie individualniho zviddarés),
3. zmenit kvality komunity (socialni opora, skupinové aghni),
4. komplexni pistup (prevence, prasdi, jedinec, komunita atd).( Mares,1999)
Konkrétni postupy lepSiho zvladani zatze

Jedna segtSinou o techniky, které znovunastoluji duSevrd klisouvislosti s obtiznou

Zivotni situaci. Zde je jejicbaste&ny vycet:

Relaxace:V psychologii jim rozumime z&mé uvohovani, jak v oblasti fyzické tak
psychické. Nkteré ze starych rela&aich technik byly upraveny tak, aby odpovidaly
moznostem lidi v saasnosti. Nap SchultZiv autogenni relaxai trénink a Jakobsonova
progresivni relaxace. Gignec je veden k tomu, abji pvolinovani jednotlivych skupin sval

citil a uwdomoval si to.

Meditace: Z ndbozenskych meditativnich forem byly odvozenydainé techniky nap
opakovani skterych slov (one — vyslov u-w-a-n, amen — vyslawa apod.). Takové slovo

se opakuje neptrzitt 20 minut tak, Ze na kazdy dechiekne jednou.
Imaginace: Zamerné zobrazovani uklidujicich scenérii.

Biologicka zpétna vazba — biofeedbackVédomé ovliviovani autonomni nervovégnnosti.
Terminem biofeedback se rasozn&uji pristroje, kterych se pouziva pro sledovani tohoto
jevu (EEG, EMG).

Nabozenska vira:V souasné dobje nabozenska vira chapana jako samostatny faktm?

pozitivni vliv se neda vys¥lit napt. pisobenim socialni opory.
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K.l.Pargament (1988,1997) rozliSufedruhy cest, kterymi se ubira ndbozenska vifra p
zvladani utrpeni: 1. odevzdani seis@ou do vySSi moci, 2. sebeeni — vyuZiti svobody,
ktera bylaclovéku dana a odp@dnéeho zachazeni s danymi moznostmi, 3.spoluprace —
kooperaceloveéka s Bohem § feSeni problérin Byl vytvoien i dotaznik k zjigovani
naboZenskych ol zvladani &Zkosti. (Kivohlavy,1999)
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7. Specificky typ zatzove situace — handicap

7.1 Pojem handicap

Pojem handicap se ve zdravotnickém kontexwyklb preklada jako zdravotni postizeni.
Je znamo, ze ,postiZzeni byli vzdy gjidach vnimani a fliimani svym okolim ambivalentn
Lidé se jich obavali, vyhybali se jim, litovali gignorovali je.” (Blazek,Olmrova, 1995 in
Véagnerova 2007,s.161)

Zdravotni postiZzeni Ize vymezit jako ztratbogoskozeni @itého orgadnového systému.
V dusledku toho dochazi k naruSeni, omezeaplnému chybni nékteré ze standardnich
funkci. Z psychologického hlediska plati, Ze jakékpostizeni se neprojevi jen poruchou
funkci jednoho organového systému, ale audje rozvoj celé osobnosti postizeného jedince.
Podili se navic na vytveni specifické socialni situace spokujfci jedincovo spokenské
postaveni. Handicap@dstavuje znevyhodni, které je dano nejenditym omezenim nebo
postizenim, ale i mirou jeho subjektivniho zvladm@usocialni pozici jedince. Zmy v oblasti
jednotlivych psychickych funkci, respektive cel@lmsosti zdravoté postizeného, nemusi

mit stejnou picinu. Proto rozliSujeme primérni a sekundarni pesiiz

Primarni postizeni zahrnuje chorobné zimy, které pedstavuji omezenirpdpoklad

k rozvoji normalnich funkci, na&pzrakovéhai sluchového vnimani.

Sekundarni postiZzenivznika jako disledek @sobeni nejizrgjSich faktofi, zejména
psychosocialnich, které jsowitym zpisobem zavislé na existenci primarniho postizeni.Na
vzniku sekundarniho postizeni se podilége osobnostni vlastnosti postizeného jedince i
socialni prosedi, v timz Zzije, hlavi lidé kolem.Trvalé postizeniimasi zné¢nu zivotni
situace, ktera ovlivni nejen vyvoj postizeného,lalde m¢nit i postoje a chovani ostatnich
lidi okolo postizeného.(Vagnerova, 2007)
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7.2 Za®zova situace vyvolana handicapem

Jde o situace, kdy je handicapem owiviayvoj postizeného jedince, ktery si postépn
uvédomuje svoji nedostatrost oproti zdravym vrstevnikn, proziva tuto odliSnost a snazi se
ji piekonati alespa@ zmirnit. Handicap ovSemdni postoje a chovani vsech lidi kolem
postizeného jedince. Ovliuje fungovani rodiny samotné, vztahy mezi jejéteny, vztahy
rodiny navenek i snahy pomoci postizenému jedfBituace vyvolana handicapem se vSak
tyka i ostatnich lidi, kié prichazeji s postizenym jedincem do kontaktu. Jatlérrstevnik,
spoluzaki, dalSich dosflych osob), tak profesionalléka, sester, socialnich pracovijk
specialnich pedagagpsycholog, rehabilit&nich pracovnik). Ti vSichni zaujimaji uiité
postoje k handicapu, jednaji rozdilnymiispby, pomahaji postizenému anebo mu situaci
komplikuji. (Magjc¢ek,1986,2004)

7.2.1 Historické ohlédnuti

Zivot je v podstatstala adaptace nasnici se podminky, trvajici od narozeni az do smrti.
Je vazana na uspokojovani zékladnétésnych pateb i poteb psychickych a socialnich.
Utrpeni fyzické i psychickeé provazi lidstvo ceéhp @jiny. Lidé vzdy touZzili po
spokojeném a dlouhém Zivptproto se zamysleli, jak se utrpeni vyhnout, njgke nim
bojovat. Také je zajimalo, co s§elv €le a psychic&lovéka v €2ké Zivotni situaci i P
jejimfeSeni. Tato tématika byla a jgedmétem studia mnoha badaieMysledky jejich
zkuSenosti a badani se po celd staleti odréziachaal doportenich jak ve zdravi a
spokojenosti zit. Bkteré jsou dlouhodabplatné a jakoby znovuobjevené i v dneSnicddiz
Hippokrates ,,otec evropské mediciny” ve 4. st.lppoZadoval, aby Iékadiive nez zéne
|éCit pacienta, znal ddk osobnost pacienta a jeho temperameigilw vlivu ¢ty roénich
obdobi a klimatu, dbal na spravnou Zivotospravippidkratova medicina byla celostni
medicinou, ner s dualitou ¢la a ducha Zadné problémy a jeho pacient byl nedisowasti
piirody, ve které také vid Iécivou silu. Znamy je jeho vyrok: ,, Zivot je kratkgesta urani
dlouha, okamzik prchavy, zkuSenost klamnd, souZofpt Proto musi nejenom lékaSeho
vyuZzit, ale i nemocny a jeho rodina a vSechngjsirokolnosti museji byt vyuzity.“ Naopak
Galénos, jako Platdiv Zak, vnesl do evropské mediciny dualismus. Rid2d cbu ¢loveka
na l&€bu €la a I&bu duSe. Nabadal sice své zaky, abjopali stejr® intenzivreé o €lo jako o
dusi, nicmén jeho cleni i se svymi dsledky fretrvava do dnes. Ve dvacatém a
jednadvacétém stoleti se kruh uzaviragasuné ¥decké objevy a poznatky ziskané pomoci
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moderni techniky ndm dokazuji, 2éota duse - psychélovéka se neda roztit, ze ¢lovek je
nedilnou so&asti grirody, prostedi a spoléenstvi ve kterém Zije, a Ze vSeclidgti se
ovliviiuji v dobrém i zlém. ( HaSkovcova 1985, Chromyoh,R005, Kivohlavy 2009,
Mastiliakoval999)

7.2.2 Psychické trauma

,,Pojmem psychické trauma chapeme jako intanzprozitek ohrozeni, jehoz kvalita se
nachazi vyraznym Zigobem mimo ramec typického lidského prozivani ajehtenzita

piekraiuje psychické kapacity pro zpracovani, které oucku praimérné k dispozici.
Psychick& traumataimeme tidit podle fiznych hledisek:

» zda pisobi revazr osobr, ¢i neosobi: neosobnimi traumatizacemi jsotirpdni
katastrofy adzké Urazy osobnimi traumatizacemi je naopadopeni nasili v ramci
politického pronésledovéani, v ramci manzelskéhdlin@si znasilreni Zen a

zneuzivani &i,

» zda misobi nahle a jednoraz&\ako @irodni katastrofy, Grazy a vetgine pripadi
také znasilani Zeny, nebo zda se opakujitespbi kumulativey, jako u zneuzivanych

deti, manzelského nasili a politického pronasledovani

e zda k traumatizaci dochazi skrzée¥itou vztahovou osobu, k niz zpravidla existuje

vztah zavislosti a silnad osobni vazba.

Pt kazdé fornd traumatizace 1ize vedle akutnich z&tovych (stresovych) reakci dochazet

také k posttraumatickym stresovym porucham.
Symptomatikaakutni stresové reakce

* bezprostedrg po traumatu: zizen&domi, omezena pozornost, dezorientace,

psychogenni ztrata pain,

* pozdjSi symptomatika: deprese, zoufalstvi, stahnutiizkost, zloba, iiliSna
aktivita, vegetativni znaky uzkosti/tachykardieceni, Zervenani/, odezmi po

hodinach az dnech.

Symptomatikgosttraumatické stresové poruchy- PTSD post-traumatic-stress-disorder

dostavuje se s latenctkolika tydni az nésioi po pisobeni traumatu; zahrnuje opakovani
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traumatu — vnucujici se disociované¢ilzpominky-flaschbacks, goi miry, trvaly pocit
omr&enosti a emocionalni otslosti, Ihostejnost, naiast, anhedonie, emocionalni a socialni
stahnuti se, vegetativniqurazdnost, rostouci vzruseni, lekavost, nespavost.“93 eekol.
2008, s. 300- 301)

Podle Praska se udalost stava traumaticko, kaiznych divodi prekrati schopnost
¢loveéka ji emane zvladnout. Traumatickou vSak udalost nemusi hyipje olti, alecasto
také pro sedky podobnych udélosti. K ermimu zragni dochazi v situacich, kdjovek
zakouSi extremni strach, bezmoc nehzby giinejmensim v uiitém ¢asovém useku
udalosti. Traumatické udalosti mohou byt GejgjSiho druhu a podle vyzkuirehruba ve 25
% vyvolaji u¢lovéka posttraumatickou stresovou poruchu.Udalostes3im rozsahem
ozna&ujeme jako traumatické nehody, to je hajopravni nehoda a udalostit$iho rozsahu
ozna&ujeme jako katastrofy. Mezi jiné Zivotni udalostbpivané jako trauma, které se mohou
takeé stat spoultem posttraumatické stresove poruchyipadhla amrti blizké osoby,
zejména partnera nebo dé, £Zkeé chirurgické operace, bolestivé zakroky, ztratagstnani,

rozchod, rozvod nebosdivé zazitky pi experimentovani s drogami. (Prasko a kol., 2003)

Vratislav Schreiber upozarje, Ze se poprvé Zalo o posttraumatické stresové poruse
mluvit v dok® prvni swtové valky. Cast vojak po valénych zaZitcich silatrpela a byl
problém je dostat 2 na frontu. Budili se v nocicgem, vybuchovali vztekyasto se upijeli
nebo pachali sebevrazdy; na bojistich byli nepeirit protoZe reagovali zbrkle. V ngsich
dgjindch zname termin post- viethamsky syndrom, @etostihoval vojaky vrativsi se
z vietnamské valky. Byligjmenovan na PTSD poté, co se zjistilo, Ze postibujti
piepadeni, znasiémi, zneuzivani vastvi, prezivajici po katastrofachigrivajici po
pozarech a ztroskotanich, nebo po dramatickyainach zdravotniho stavu - infarkt,
mozkova mrtvice. Jde o udalost, ktera &&mkazdého vyvola v déohrozeni pronikavou
tisai a vyraznou stresovou reak€iloveék nemusi byt okt této udalosti std pouze byt
piitomenZazitek traumatu nemusi znamenat rozvoj PTSD. PlatvSak, Ze¢im vétsi
trauma a vétSi bezmocnost se mu branit &m mensi je podpora od ostatnich, tim je
pravdépodobnost rozvoje PTSD ¥tSi.Hlavnimi rysy jsou: sklon k depresi, ndg, poruchy
spanku, nutkavé vraceni se kimym zazitkim, isolace od okoli atMec naruseni socialnich
vztahi.Vyskytuje se hyperkortizolismus jakai finych chronickych stresovych reakcich a
v patateni fazi je kZzné aktivace sympatoadrenalniho systému s tachiykertecbe se
uvazuje o vhodnosti podavani betablok&foo intenzivnich stresovych zazitcich, jinak se
zkousi benzodiazepiny, pokud mozno jen kratkeéd¢Bchreiber, 2004, s.113)
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., I6Zké Zivotni situace majtiznou podobu. Bkdy prichazeji v podob umrti blizkého
¢loveéka, jindy v podob zklamani — jako napu rozvodu, fi rozchodu s blizkymi i@tel
apod. Nkdy maji podobu zasahu vysSi moci hig@i autohavarii, Grazu, popaleni, nemoci,
nuceneé zréné zanestnani, bydlist, pracovist apod. Jindy se dlouhodgkplizivé vtiraji do
naSeho ZivotaCasto jsou ryze osobnfgba i zaZitcich typu ,na to nestém“ nebo ,, to
v danémsase nezvladnu“. Mnohdy se snoubi s pocity ohrodenércennostiCasto se
dotykaji sameého jadra naSi osobnosti, nasehorjge-llsy tisni, klesa naSe sekielomi.
Snizuje se nase kladné sebehodnoceni. Ztracimepgidu pod nohama.” (Kvohlavy,
1994, s 7)
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8. Rodina a postizené dé

Muzeme o rodiich, kt&i peiuji o postizené ditiici, Ze prozivajidzkou Zivotni
situaci?Ve zname tabulce zavazno&tinych zivotnich udalosti, kterou vypracovali
psychologové Holmes a Rahe (viz str. 22) nefiguamjenarozeni vaznpostizeného dite,
ani p&e o postizené dit Fritom jde bezesporu o traumatickou udalost, kte¥giraivot vSech
zW&astrenych. V literatde zabyvajici se traumatickymi udalostmi a posttratickou
stresovou poruchou — PTSD - se tato problematikgldé objevuje nefimo, jako
traumatizace skrzeitbZitou vztahovou osobu. Uvedenézmaky, vznikajici nasledkem
traumatické udalosti, také koresponduji se statgrékprozivaji rodie postizenycli vazre
nemocnych &i uvadné v odborné literate.

Problematikou zvladani radivské pée a vychovy zdravych, postizenych a nemocnych
déti a mladistvych se zabyvaji adtdteri jsou v fevazneé ¥tSirg profesi zangreni na
pomahani lidem v obtiznych situacich. Ve svych gabich uvadji fakta ziskana na zaklad
své praxe, zkuSenosti, studia a vyzkumu. Domniveanée jejich slova nas nenechaji na
pochybach o tom, Ze rag@i p&ujici o postizenéi vazre nemocné dé prozivaji €Zkou

Zivotni situaci.

Napt. Jifi Mares piSe: ,Specifickou skupinou osob, kterd musama zvladnout
mimoradnou zag€z a jeS€ byt oporou pro druhé, jsou rodi¢e téch déti, u nichz bylo
diagnostikovano hemato-onkologické onemoeni. Jsou to praw rodiée téchto déti,
kterym se jako prvni ¥ika vazna diagn6za. Jsou to oni, kié se musi vyrovnat
s mimoradnou zagzi a jeSt spolurozhodovat o tom, zda a jak tuto skuténost naznait
ditéti. Jsou to oni, ktai prodélaji s ditétem prvni fazi &by a jsou s nim v tizivém
obdobi, v pripadé hospitalizace celé dny a noci. Oni se mu snaZzi i pomoci,
povzbuzovat ho, rozptylovat, €Sit, dodavat mu optimismus. Nkteré vyzkumy se
zajimaly o to, jak tito rodiée zvladaji mimoradnou za€z, jiz jsou vystaveni po dobu

mnoha tydna, mésiai, nékdy i let.* (Mares a kol., 2002, s.151)

Pro rodie handicapovaného di¢ plati to, co napsala M. Vagnerova: ,Sok je preaikci
na subjektivni nefjatelnou,traumatizujici skute&nost, Ze di je trvale postizené.
(Vagnerova, 2007,s.60) A déle: Byt rédm jakkoli postizeného dte je postizenim samo o

sokE....Vibec nejpodstatijSi vSak je, Ze problémy ragli a problémy jejich déte vibec
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nemusi byt totozné.” (Vagnerova 2007, s.164) ,Radipostizenym ditem ma jinou
socialni identitu, je &im vyjimetna. Tato spiSe negatihodnocena odliSnost se stava
souwasti sebepojeti vSech jeji€lend: rodict i zdravych sourozeric Narozeni postizeného
ditéte predstavuje z&#, obvykle nedekavanou. Je traumatem vyplyvajicim z posilhani

v rodicovskeé roli a viny, které se vztahuji k postizenéditeti.“ (Vagnerova, 2007, s.165)
Pritom mezi rodti existuji rozdily. ,,Matky &ti s drobnym, skrytym mozkovym poSkozenim
se hife pizpusobuji dané situaci, nez matk§tidi¢Zce a viditeld postizenych. Ty se totiz
podwdome nebo ¥done brani vzit ¢Zkosti ditte na ¥domi a vyvodit z nich vychovné
dusledky. Matky dti s €Zkym viditelnym postiZzenim maji sice snazsi cespo&openi
Zivotni reality, nikoliv vSak k jejimu vnihimu gijeti a vyrovnéni s ni. Bylo prokazéno, Ze
rodiny s takto postizenymigtmi se snaze rozpadaji rozvodem.” (Mj&ek, Langmeier, 1986,
s. 273)

Z. Magjcek upozotiuje, jak je obtizné rodiim pomahat: ,Nejde tedy o jednostranné
opoZcani vyvojeteci, nybrz o celkové opozmi vyvoje, a to zajisté dosti zavazné. A cdize
Rodke daleko dychtigji nez ti predchoziéekaji. Copak je to fér,&tht ttmto hodnym lidem
ranu do srdce? Jenomze ja vim, Ze s pravdoud&htotgipadech da s ditem dosahnout
podstat vic nez s planou ngfd. Vim, Ze tady rekde je ten bod obratu, kde se Uzkost
méni v realisticky nahled na situaci a kde je vychodiko z pasivity do aktivity. Prece jen
maji ukité pochybnosti o vSeckah ugchach, kterych se jim zatim dostakmlisani mezi
Uzkosti a nadji je kazdodennim jejich udélem — jsou v jeho zajetiZ ¢ekani na zazrak do
prace! Jestlize totiz rotk pijmou fakt, Ze jde vskutku o vaZsi postizeni ditte, mohou
S nim systematicky pracovat na té urovni, kteréoapovida, a tAhnout je vys. Mohou
mobilizovat své sily a zatit je spravnym sirem. A mohou ziskavat spojence na této&est
Ale bez oné bolesti na zgtku, bez oné rany do srdce to bohuzel nejdémy jsme jejich
uptimnymi a rozhodnymi spojenci! Jenomze pochopig®tiakovou nabidku? Jakou silu,
jakou stateénost, jaké odhodlani k tomu pebuji!* (Matejcek, 2004, s.185)

Musi vzdy vSe probihatZce a boles&® Nove vyzkumy ppominaji, Ze u &kterych
rodica se patase dostavi obrat k lepSimu — objevi se posttrdokyatozvoj osobnosti.
Psycholog J. Vaturatika, Zecast pozitivniho finosu rodiu peiujici o mentald postizené
dit¢ je také mozné vystlit jako sowast fistu, rozvoje rodia, ke kterému dochazi vadledku
¢eleni nepiznivym skuténostem. Tyto adaptivni ziny (ozn&ované v odborné literaite

jako posttraumaticky rozvojust) plynou ze zvladani nardlobsazenych v géo dit,
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z velice naroéné zkusenosti, kterou rad s utitym ¢asovym odstupem vnimaji jako
obohacujici. (Vatura, 2006)

8.1 Rodina a jeji dilezité funkce

,Rodina maZe ¢lovéku pomoci, ale taky ho miaZe Gplné zlikvidovat. Nejhorsi je, Ze si
nikdo nentize vybrat, kam se narodifka mlady muz, ktery vyrost ve velmi problematické
roding. (Vagnerova,2007,s.589)

Rodina je dlezita socialni skupina, ktera plfsidu biologickych, ekonomickych,
socialnich i psychologickych funkci. Poskytuje sv§lenim potebné zazemi, uspokojuje
jejich poteby a zprosedkovava zkuSenosti, které nelze ziskat jinde. Gatins dysfunkeni
rodina toto neplni. Mezi jednotlivyndieny rodiny se v ramci jejich roli vytydji rozmanité
vztahy, pro 8z je charakteristické tité chovani a styl komunikace. Kazda rodina mg sv
hodnotovy systém, jez ovliwje chovani jejicktlend a vede k fednostni volb n¢kterych

strategii zvladani problému.

Rodina je zjednoduSenym modelem s#%a, v némz dité ziskava prvni zkuSenosti a
ovéruje si reakci okoli na své chovani. Détse v rodiné nau¢i posuzovat, zda je sét spise

dobry nebo zly, ma Sanci zde ziskat pdebny pocit zakladni divéry .

ZkuSenosti, kterélovek ziskal v mivodni (orientani) rodirg, si prenasi do rodiny
(prokred&ni), kterou si vytvé jako dosgly. | dosgly jedinec potebuje rodinné spotenstvi,
které mu poskytuje pocit bezfigodinného zazemi (které sam v@Si mire vytvéi),
umoziuje mu ziskat wité socialni role a sdilet zkuSenosti. (Maek, 1986,2007,
Vagnerova,2007)

8.1.1 Rodina dikti poskytuje:

* Podnéty razné kvality a kvantity, kterymi podporuje jeho vSestranny rozvoj.
Dulezity podrétem pro dik je jeho hodnoceni od radi (rozhoduje, zda hodnoceni je
pievazre pozitivni nebo negativni); tim ragh kladou zaklady&ského sebepojeti a

z reho vyplyvajici smifovani ditte.

» Pocit jistoty a bezpei. V rodire ma dit navazovat spolehlivé citove vztahy, které

jsou vyznamnou entai zkuSenosti a modelem pro dalSi mezilidské vztadginec,
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ktery si vlastni zkuSenosti potvrdili§wyznam pro jinéh@lovéka, jej bude
podobnym zfisobem prozivat jak ve vztahu k gptak ve vztahu k jinym lidem.
Ziska dostatinou sebejistotu, ktera je nezbytnytiegpokladem tolerance k lidem a
schopnosti akceptovat je v jejictiznosti. Pokud rode dit citowe negijmou, zvysi
jeho celkovou nejistotu; také mu nepotvrdi, 2& $& bezpe&né misto. D bude
ocekavat odmitavé reakce od kazdého, bude se citifehé a nejisté, tento pocit
bude kompenzovat napagresivitou, ktera slouzi jako obrana protifdéglskému

S\Etu.

Rodi¢e funguji jako modely, které 1ze napodobit, péipad: se s nimi identifikovat.
Dite si takto osvojuje pozitivni i negativni vlastnostzpisoby chovani. Je nap
znamo, Ze é&i nasilnika také v dosg@losti terorizuji ostatnéleny rodiny. Magjcek

hovai v této souvislosti o ,,socialnédicnosti®.

Podpora ditéte pri snaze naplnit rodinné @&ekavani. Rodice maji utitou predstavu

0 tom, na co déta ma a co by z&mo poza@ji mohlo byt.O¢ekavani rodiac mohou byt
razna, je vSak podstatné, jaka podpora j&tidibskytnuta a jaky primarni nazor na

dit¢ maji. Zda mu budougit a podporovat ho, anebo ho budou svym padeénim
srazet. Existuje tzv. ,,Pygmalion efekt®, sebasjti proroctvi. Jedinec se snaze stane
tim, co mu bylo pedpovdeéno, co se od&ho atekavalo a o co se vSichni snazili, aby
nastalo. Di smefuje k naplgni rodicovské pedstavy, éje jakakoliv. Kdyz je
podcediovano a kritizovano, snaze selhava, nez kdy?z je jedili podporovano

davérou v usgch. (Magjcek, 1986,2004,Vagnerova,2007)

8.1.2 Rodina dosplému ¢lovéku poskytuje naplnéni jeho potieb:

Potieba stimulace | my dosgli potrebujeme, aby nas nervovy systém byl zasobovan
podrety z okoli v dostattném mnozstvi, kvakita prongnlivosti. Zejména tehdy,
méame-li byt s timto okolim v dobrém kontaktu. & pro dosplé nevyterpatelnym

zdrojem podaitu.

Potieba uéeni, nabyvani zkuSenostil starosti s &mi jsou réco specificky lidského.
Jsou zdrojemideZitych prozitki a zkuSenosti, kteryndlovék vyspiva a zraje. Pro
mladé lidi, ktéi se rozhoduji pro spalay Zivot a chtji ho mit naplgn spol€nymi
zazitky, radostmi, zkuSenostmi a vSim, co Zivadsi, jsou spolmé dti pro to jise
nejlepsi podminkou.
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» Potreba uspokojeni rodéovského pudu.Dosgely ¢loveék potrebuje osedeit pred
sebou i ped druhymi svou plodivou schopnost: muzskou i Zeasktcovskou i

mateéskou.

* Potieba bezpéi a jistoty. Nejbezpeéngji se citime, mame-li kolem seb&koho, kdo
nas ma rad, kdo k nam piaina koho se fiteme spolehnout. | dodp potiebuji pocit

citového zazemi a mit 8jypristav jistoty.

* Potreba spoléenského uznani, spolenské hodnoty, spolé&nského uplatréni.
Tato poteba je spojena sgomim vlastni ceny a jeiteZitou podminkou
sebe¥domi. Di¢ vyznamrt zhodnocuje dosgehocloveka. Vyznamnyntinitelem ve
vlastni sebetdomi je schopnost vyrovnat se druhym. Nabyvamgistoty sami
v sol&, posilujeme své ja. Rathvské povinnosti, odp@dnosti, starosti nam zvysuji

hodnotu.

« Potieba otewené budoucnostje specificky lidskou pdgebou.Clovek potebuje
neustale &co pred sebou, gakou perspektivu, aby mohl Zit a pracovat. iéaa
budoucnost znamena zoufalstvi. Daggilovek touzi viceti méns uvedonele mit
dukaz o pokréovéani sebe v tom, co je z n4s zrozeno, a také wyctiti je tvaivou

praci, ktera dalekorpsahuje nas osobni Zivot.

Tento vyet poteb dti i rodica namiika, Ze funkni rodina dokaze nafbvat poteby
¢lovéka v prabehu jeho celého Zivota. (Mgtek,1986,2004,Vagnerova,2007)

V kontextu naSi prace siiieme polozit otazku: ,,Jak jsou uspokojovanygimt rodéi,

ktefi maji postizené dit?

Je zajimavé, Ze Z. Mgtek (1986 s.286)iftakava a jako pklad ve své publikaci vybira
(mazemefici i jako zastupce rodi vSech tizn¢ postizenych &i) rodice ditte s £z2Sim
mentalnim postizeninRika: ,,Nase otazka tedy znigem je ohrozeno uspokojeni
psychickych patb rodéa a ostatnich vychovatglkteri maji dit néjak postizené. Za model

nam tu niize nejlépe poslouzit dit €z5im mentalnim defektem.*”

Jakoby potvrzoval, Ze rath postizenych &ti toho maji vice spotmého nez rozdilného (viz
také prace MareSe, 1999, 2002, Vagnerove, 200heuvia 2006).
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8.2 Intuitivni rodi éovstvi

Na tomto mist je dilezité se zminit o tzv. intuitivnim raghvstvi.

,,Jiz odtyi mésial jsou novorozenci schopni poznat pravidla v&jsinstimulaci,
koncipovat je ¥izeni pohybu transformovat své konceptiyzoméné zevnich pravidel.”
(Papouskova, 2004, s.81, viz téz Ditrichova, Korka2®00; in Vakura, 2006)

Na druhé stranrodice intuitivrg (na ne¢domeé urovni) fipravuji optimalni podminky pro
interakci s dittem: reaguji na urowgeho aktivace, odpovidaji mu srozumitelnym stylem
nag. preharinim gest, stj verbalni projev pesré uzpisobuji aktualni arovni jeho
neverbalniho vyvoje. Rotk ve zgtné vazls dittte ziskavaji potvrzeni v pocitu t§mosti a
ve vzistajici sebetivéie ve své kompetence. Jejich intuitivni chovani gajiadPapouskovi
za biologicky univerzalni a negomy didakticky pragjSek weni kojené. Vzajemnost
popsané vyriny povazuje Papouskova za nenahraditelny zdrajhenvywraji vztahy
rodica a deti. Tato interakce ale e byt naruSena jak na stéaodica (nag. kvali
nedostatku spote¢ trAvenémuasu, v odmitnuti uplaéni vrozenych rodiovskych

dispozic), tak na strarditéte praw kvali postizeni.

Z. Magjcek uvadi: ,Interakce matek stchi na zcela zakladni a v podstatstinktivni
arovni maji zcela jasny mechanismus souhry, ktgiaduje nalezitou vybavenost na obou
stranach. Matka musi reagovat na jemné signaljedinusi je zachytit, rozufhjim a najit
vhodnou odpo¥d’. Pak di¢ miZe rozehrat syj repertoar projet radosti a spokojenosti, které
zpetné budi pocit uspokojenosti na stéamatky. PostiZzeni dite zpisobuje nefiméiené a
nesrozumitelné chovani pro matku. Podminky intexgkou pak pro matku mé&mpiehledné.
Neznamena to, Ze by takovou situaci nemohla zvidilade nebez@e interakéni dysfunkce

se tu nepochylinzvysuje.

Napk. déti s vrozenym zrakovym postizenim vusfledku specifické nesouhry v padech a
reakcich mezi nim a ratlj sourozenci atd., mohou ¢kterych stadiich vyvoje mit vyt¥en
ne sice autismus, ale autistické rysy. V rodinathglpostizenim mentalniho vyvoje vznika
mimoradre Uzkostné natii, nebad’ u déti nenastupuji jednotlivé vyvojové faze v prasas a
to prirozert budi Gzkost a nai v celé rodig. Uzkostné nagi rodici ovliviiuje negiznive
jejich soustedni na di¢ a jejich interakci s nim.“(M&jc¢ek, 1986, s. 284)
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8.3 Reakce rodtu na postizeni diéte

M. Seligman napsal: ,,Pro suwétidoho chceme vic, nez jen zdra¥ot Prejeme si, aby
Zily aktivni Zivot plny gatelstvi a lasky. Maji byt zvidavé &jpmat Zivotni vyzvy. NaSe di
maji byt vdé¢né za to, co jsme je néli, ale také hrdé na schopnosti, kterych dosahipgs
Maji byt plné divéry a nadje do budoucnosti, napiné podnikavym duchem a citem pro
spravedinost — a také dostaté staténé, aby podle tohoto citu jednalyeeme jim odolavat
neusgchim a prohrdm, které dospivani s sebtingsi. A kdyZ dosgi, maji se stat dobrymi
rodici. Stale doufame, Ze jejich kvalita Zivota budesiygez ta naSe, a v tichosti se modlime,
aby dti od nas zd&dily silné stranky, ale jen maléah slabych.”(Seligman ,1999 in
Hoskovcovéa 2006,s.9)

S tmito myslenkami souhlasgt8ina rodéu a také se toho snazi vychovou dosahnout.

A co rodie, ktéi maji postizené nebo v&Znemocné d& - maji stejnd fani?

Odpo¥d’ Ize najit u Zdenka Majitka v publikaci - Rodie a @ti. Uvadi tam;,, Podle
psychologickych vyzkuma neexistuje réjaka zvlastni ,psychologie postizenych &i.“ Ty
se v podst&tvyvijeji podle tychz psychologickych zakonitostk tzv. normalni &i. Maji
také tytéz zakladni duSevni pelvy. Zvlastni vSak byva jejich Zivotni situadéeni ani
néjaka zvlastni psychologie rodiny s postizenym détem. Také zde vSak plati, Ze vicengén
je zvlastni postaveni takové rodiny ve spotesti a vi¢i spole&nosti. Na rodinu pohlizime
jako na malou socialni skupinu, jejiz zakladni ekgaristikou je vzajemna séinnost vSech
jejich jednotlivychelent. Ti jsou navzajem spjatadou vztah, mezi nimiz vztahy citové
zaujimaji dnes nepochybpredni misto. Patvadz kazdylen rodiny, kojenci péinaje a
prababikami korte, je osobnosti, tj. svym @gobem jedinénou, originalni, svébytnou
lidskou bytosti, je i rodina, kterou tkipnutre také individualnim, originalnim,
neopakovatelnym spalenskym organizmmem. To plati o rodis postizenym ditem jako o
kazdé jiné rodia. SouZziti jedné i druhé ma tytéz zakladni psycholagcharakteristiky.
AvSak na rozdil od rodiny normalniho &, je rodina s ditem postizenym vystavena i
ur¢itému specifickému nebezfiekteré snaze fize ohrozit jeji soudrznost.eBna klinicka
zkuSenost ostatrukazuje, Ze rodiny s postizenymatiéim, casgji trpi vnitinim rozvratem a
castji se i formalrg rozpadaji. Mame-li poméahat, musime této zvlastoasi
rozunet.“(Matégjcek, 1986, s. 279)
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Z. Matj¢ek o reakci rodii na postizeni dite dale hovii takto: Poznani, Ze s diém neni
néco v pdadku a nadale ani nebude, jgrgzere t¢Zkym ofesem pedem pipraveného
ocekavani, pedem vytvéeného idealu. Zhrouceni idedlu je prozivano jageitiizkost,
beznadj.Tatoprvotni faze ma u fiznych lidi své individualni formy a trvazr¢ dlouho —

tteba rgkolik hodin, ale i gkolik mé&siai.

Potom pichazi obvykledruha faze, kterou niizeme charakterizovat jako obranu proti
Gzkosti, je to v podstatzdravy mechanismus, navenek byva vSak nejné&jgidnpro okoli i
mnohdy nejmé piijemny.Také s&mito obrannymi mechanismy se setkavame

v individualnich podobach. ¥ eme v nich vSak zpravidla najitkteré spoléné
charakteristické rysy. Jednou takovou formou objarprosté pofeni skuténosti — neni to
pravda, musi to byt omyl, jakych se stava dostetrgdi bylo nedokonalé, nelze méiit,
prvek agrese, ktera je v tomttigact doprovodnynti naslednym projevem uzkosti a svym
zpisobem oderpava nahroma&dé nati. Tato agrese byva rigstji prilozena navenek:
vinen je rekdo jiny — manzel, manzelka, tchymekdo jiny z rodiny, sestra, l1éka
zdravotnictvi, poréry, doba, spoknost... Neteba dodavat, Ze tento mechanismus je
psychologicky dote srozumitelny, ale spalensky kraj@ ozehavy. Agrese plynouci

Z Uzkosti niize vSak byt feloZena i dovnitve fornme prozitku vlastni viny, sebeohiovani,
degradace vlastni osobnosti, ztraty identity af@ado forma obrany vSak pgebuje odbornou
psychoterapeutickou pié Po této obranné fazi ffichazi zpravidla faze vyrovnani. Je

tireba spojit sily na vSech frontach, aby k této fazioslo co nejdive a aby probihala co

vvvvv

Podle M. Vagnerové se reakce tadia postizeni dite se podobaji reakcim, jak je

kategorizuje americka |éKea E. Kiibler — Rossova :

faze Soku, popirani, odmitani, negace
» faze zloby,vzpoury, vzteku, z&st

o faze uklidreni, smlouvéni, vyjednavani
» faze deprese, smutku, litosti

» faze smieni, akceptace.
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Sok je prvni reakci na subjektineptijatelnou, traumatizujici skutaost, Ze di je trvale
postizené. Situace je natolik tiZiv4, Ze ji nel#ignpout a dochazi k papni. Je to projev
obrany ped ztratou psychické rovnovahy.Postupna akcep&aiity, vyrovnani se

s problémem je fazi, ktera zavisi na racionalnachmocionalnich faktorech.¢kidy tomu
brani hrv, zoufalstvici deprese rodii. Maze to mit individualdy riznou intenzitu i délku
trvani. Urove vyrovnani s touto situaci zavisi na zralosti ossiirodta, na jejich Ziv.
zkuSenostech, na kvalititoveho zazemi, na individualni frustna toleranci (hardiness,
resilience) a akutnim somatickém a psychickém stidvkdy je takova informacefijatelna
jencasténe nebo vibec ne.Nésledkem toho dochazi ke vznikutzegfjSich psychickych
obran, aby byla udrZzena psychicka rovnova@éranné systémy, které jsou v této situaci
bézne, vychazeji ze dvou zakladnich, fylogeneticky Wei starych mechanizma, jako jsou
anik a atok. Volba jedné z&chto variant nebyva nahodnd, ale vychazi ze zkis$erao

osobnich dispozic jedince.

Utok znamenéa obecnou tendengjakym zpisobem bojovat s ohroZujici a riggtelnou
situaci. Jelikoz sifitinou onemocéni bojovat nejde, projevuje se tato tendenempsem.
Napriklad: agresivitou &¢i zdravotnickymei pedagogickym pracovnikn, nadngrnou pé€i o

dit¢, vyhledavanim I&tela.

Unik ze situace rize byt napiklad racionalizace, pdpni, rezignace, isolace, regrese nebo

anik do fantasie. Skutaym krajnim anikem je odloZeni &i¢ jiné osob ¢i do ustavu.

Faze postupné akceptace reality je individa@liouha a ve &Sirg piipadi rodice nakonec
dosahuiji vic&i mére realistického postoje k dané situaci a jsou odhotzvijet schopnosti

ditéte v mezich jeho moznosti. (Vagnerova a kol., 1999)

8.4 Dalezité faktory procesu adaptace

Za dilezité momenty v procesu adaptace a zvlad@kiétzivotni situace gé a vychovy
vlastniho postiZzeného dié odbornici pokladaji:

» Chapani a plné vyjadreni vlastnich emoci pro zvladnuti naréné situace ,,Reakce na
vyjadieni zarmutku, potvrzeni jedier@eho prozitku trpiciho je moment, ktery umojpe
integraci traumatu. Naslouchani partnerovi v dialddery trpicimu zprogdkuje, Ze je

slySen, se tak stava poselstvimiteditosti vlastnich prozitka nepimo také poselstvim o
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hodnot ¢loveka, ktery utrpeni proziva. Okolnosti, které znemg&projit ,,uzdravujici
sekvence" vedou k prozivani chronického zarmutkerykse niZe projevovat viiznych
neuvdomovanych podobach napako cynismus, workoholismus, neustalé vtipkowani
Toto jednani ma spaiay motiv, potebu zviditelnit se, §Sinou je ale kontraproduktivni,
vede spiSe k oddaleni od druhych nez k ziskahj@ozornosti.“ (Bub, 2004 in Vaara,
20086, s. 23)

,Matjcek a Dytrych (1997) zmiuji studii, podle které velké procento réiinebylo
vnitiné smieno nebo vyrovnano s postizenim svéhételi+ mnoho let po jeho narozeni
v sol¥ stale zadrzovali neodzité emoce spojené s jelmewmson postizenim.“(Vatura, 2006,
s.25)

» Porozumeéni ze strany rodi€a zdravych déti a tzv. véejnosti je steji dulezité jako to, aby
vlastni rodée své situaci ddle rozungli a vyrovnar ji piijimali. Vstiicnost okoli pitom
samozejm¢ nesmi vychazet pouze z charitativnich pdstale musi byt také zaloZena na
odbornych poznatcich a na hlubokém pochopeni fsfr@asti postaveni takoveho & ve

spole&nosti i specifénosti postaveni jeho nejblizSich vychovatéMatejcek,1986)

Sdileni zde mé jiny kontextgh v rozhovoru s odborniky. Snaze dochéazi k por@nima
emocionalni arovni a ke sdileni proZitlcoz paiti mezi nejdinngjSi psychoterapeutickeé
mechanismy. (Ma&jcek, 2004)

» V procesu adaptace r@dihraje vyznamnou roli také samostataghodnuti rodiéa

piijmout dit é takové jaké je a svoji situaci zvladnout(Matejcek, 1986)

,»Vyznamnym momentem v procesu akceptacdinepé skuténosti je evzeti iniciativy,
ucinéni osobniho rozhodnuti n&imou zkusSenost zvladnout.” (Parappully,2002 in &ag,
2006, s.27)

Pokud rodie UsgSns projdou fazemi procesu akceptace postizetedé gijmou roli
.fodi¢e postizeného dite”, vytvai tak nejlepSi mozné podminky pro dalSi Zivot svéitgie.
(Matgjcek, 2004)

srine s

stresu v rodinach s 8ma rodti. (Beckman, 1983, Beckman, Lieber, 1992, Korgiélgdsh,
MacDonald, 1998; in Vafura, 2007)
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» Pritomnost jednoho nebo vice zdravychdi v rodirg vyrazre kladre ovliviiuje celkovou
atmosféru rodiny. (M&jcek, 2004)

» Kvalita manZzelského vztahuje jednim z nejvice dujicich fakton, jak se bude rodina

S naroky spojenymi s postizenimetitvyrovnavat. Doke zvladajici rodie jsou schopni
jednat v rodiovské koalici, ktera umaiiije sdilet odpotdnost, poskytovat si vzajemnou
podporu, ziskat realny pohled na viastn¢ ditaké ocenit vklad, ktery pro fungovani rodiny
piinasi partner. (Korgie, Wilgoshe, MacDonald, 19@8yancura, 2006)

,,Jestlize tedy rode chtji své dti opravdu zajistit (tj. uspokaoijit jejich pitbu Zivotni
jistoty), meli by udélat predre néco sami se sebou — tj. vimié i navenek dat najevo, Ze to se
svym vztahem mysli doopravdy a natrvalo....ve zdeavinemoci, v chudaba bohatstvi
atd.” (Magjcek, 2004, s.178)

» Zasadni psychohygienicky pozadavek rodii postizenych @&ti je moznost vhodného
odpoginku. Vychovatelé dite s postizenim jsou ohroZeni jednostrannyeyyanim.
DulezZité misto v p& o ditt méa tedy podpora SirSi rodiny instituci, diky kteméZe o di¢ ¢ast
dne peovat rekdo jiny nez matka. (Mé&jcek 1986)

Obetavost rodit, rozhodr® nema pejit do olgtovani se. (Magcek, 2004)

Vycerpani matek, na kterycktginou spoiva p&e o dit, nastava, nelov téchto rodinach je
jim ptisouzen status ,,odbornika“ a proto mohou mit atdendenci do @& se zapojovat
meére, dokonce méhnez v rodinach se zdravymitdhi. (Blazek, Olmrova, 1988, in Véura,
2006)

8.5 Faktory usnadiujici anebo komplikujici zvladani zagze

PoloZzme si dlezitou otazku: Coipspiva k tomu, Ze se rodina i &ige svym postizenim

dolre vyrovnavaji, a coisobi nepiznive?

Je rekolik zakladnickeiniteld, ktefi tu vstupuji do souhry a Kiendividualitu kazdého
jednotlivého organismu jen jedtlale zdraziuji.

* VVychovné postoje rodéu a vychovateti. Jsou jis¢ ovlivnény spol€nosti, ve které Ziji.
Kazda spolénost v kazdé dabma utité normy tlesné krasy a zdatnosti stejako ideal

duSevni vykonnosti. Dnesni doba mé tyto normy alideepochyb# vyssi nez kdy kive a
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sclovaci prostedky tomu napomahaji.¢i témto normam a mode, jsou dnesni invalidni
osoby a tim i jejich rodiny ve&tSi vzdalenostéili i ve vétSi nevyhod nez kdy dive. Obecné
nebezpé mérécennosti se tedy £tSuje. Pocity mé&ttennosti jsou pak zavislé na tom, jak

tyto normy zpracuji vychovatelé a rodiditte a jak je zprosedkuji ditti.

-Vychovné postoje ovlituje i socioekonomicka situace rodinyTa je podmisna
vzklanim jednotlivychilena rodiny, spoléenskou prestizi, postavenimidgjmem, slozenim
rodiny, tj. p&tem dti v rodirg, pa‘adim postizeného die mezi sourozenciffgomnostici

negitomnosti prarodii a jejich osobnimi kvalitami a mozZnostmi.

—Déale vychovné postoje oviiwje takécitova hodnota postizeného déte, tj. zda bylo
chtnéci nechtné, co od 8ho atekavali, jaké své osobni ambice dda promitali a
promitaji. Je to velmi slozita struktura viivdo které Ize&ko proniknout i tehdy, kdy

postupujeme individuatnu kazdé rodiny.

 Dulezitym faktorem je vék ditéte, tedy jeho vyvojova urovev dolk®, kdy bylo postizeno
nebo kdy rodie dosli k poznéni jeho defektu. Kazdé postizenipotre, smyslové, mentalni
ma pro di¢ své osobité ikledky véase.Je moznorici, Ze di€ postizené od matika se

spise mize ,kiivit*, kdeZto pozdéjsi defekt miiZze postizeného ,Jamat“.Casrjsi postizeni
vytvaii nebezpé& pro intelektovy vyvoj, pozgSi postizeni se fize vice dotykat vyvoje
povahoveého a socialniho. Jestlize se postizeaé diisledku svého defektu (nemaoci)
nemize v kolektivu piméreng uplatnit (zhruba od 3 let jestbky kolektiv vyznamny
socializ&ni ¢initel), vznika nejistota, Uzkost a pocity niééennosti. Je ohroZen vyvoj zdravé
identity ditte, wdomi vlastni spolenské hodnoty a vlastniho ja. (Mjgek,1986)

» DalSim faktorem je rozsah defektuHodnotime ha raznych hledisek.
Zjistujeme:

a) Ktera ¢ast t€la je postizena. Zavazna jsou deformujici postizéliteje, potom

deformace rukou a nakonec postizeni ostatédshi tla.

b) Ktera funkce je poruSena. Z hlediska funkci jirpzené, Ze jinou situaci vytiia
slabozrakost, jinou zbytky zraku a jinou Uplna skep Jina je situace s &iém navsatvujici
zvlastni Skolu a jina s diem v Ustavu socialni pé. VSechna op#ni napravna, proteticka,
vzklavaci a socialni jsou trauhi¢ koncipovana a odstiipvana podle miry postizeni déoné
funkce. V poslednich letech je také hoyyuzivAna moznost integrace a odborné asistence
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pii zatazovani postizenych do spétesti. Je to vZzdy nutné velmi zodpgolve uvazit, jaky
druh integrace je pro dinejvhodrjSi. VZzdy @i rozhodovani, kam bude ditarazeno nap
zda do zakladni skoly, specialni Skoly, zvlastmlgki do Ustavu socialni gé vzdy se
vyhrocuje adaptace rodiny, vznika zvySenéétiagvySena uzkost rotli, se vSemi

doprovodnymi jevy, které majit8inou raz aktivni nebo pasivni obrany.

c) Rozsah Waseje velmi dilezity a zasadni. Davame si otazky: Jak dlouhortieraocii
defekt? ZlepSuje se, je stacionarni nebo se zhet3dijak rychla je tato progrese? Je
samozejme, Ze nefiZSi je situace tam, kde rodina&dy i ditt samo dochazi k poznani, ze
tu jsou sily Iékesky nekontrolované, které stavadé zhor3uji. Uzkostné proZitkyah, kdo
jsou v gchto gipadech na osudu di¢ citow angazovani, jsou pochopitélstupiovany na
nejvyssi miru. A kompenzace Uzkostize pak snadno nabyt formy sociélmeuziténé nebo
i Skodlivé — bolestné staZzeni do sebe nebo naapakigita pelozena na venek. ¥¢dhto
piipadech je ovSentteba poskytovat rodiim cilené psychologické a psychoterapeutické
vedeni jako integralni soast |&€ebnéci vzdelavaci pée o dit.,, | u nas byly vypracovany

takového psychoterapeutické postupy a vybemosw¥dcuji." (Matéjcek,1986 s.283)

d) Rozsah socialniPostiZeni svého nositelgjakym zpisobem spok&ensky omezuje nebo
¢ini napadnym a tim vyvolavéa odezvu ve svém oksebuJekterécinnosti, které jsou
piimym prostedkem spol&enského kontaktu jako napec, mimika oblteje, podavani ruky,
jidlo, stolovani apod. Na stolovani siheme ukazat, jakéba nepatrna vada ve funkcich
pottebnych k tzv. kulturnimu jidlu a stolovani budistatnich lidech pohorSeni, odpor a
neungrné silné negativni postoje. Jsou naopak jiné funkoeialr vysoce exponované, které
zustavaji skryty ped veéejnosti. Jsou jakymsi tabu, takZe se o nich nemlyka se to
vymésovani, ukon télesné hygieny, sexualni aktivity apod. Rrépol€enské zabrany
vytvoiené kolemdchto funkci se hluboce, a pro okolni sgolest¢asto nepochopitedn
dotykaji €ch, kdo jsou takto postiZzeni. Mezi jinym i prot@ gostizeni a ovSem ani jejich
rodiny nenachazeji dost moznosti své obtizéitsdentilovat, dosdhnout sympatizujici

odezvy. Jsogasto pedmetem zwdavého zamu.

* V neposlednfade je ve e osobnost postizeného dite. Mame na myslzékladni rysy
osobnosti jako jsou temperamentové vlastnostakladni charakteristiky nervového systému
(drazdivost, citlivost, odolnost, inteligence, dorce, potidivost, neuroticismus,
Gzkostnost atd.) jsou takécuficim faktorem jeho zazenim v rodié a ve spolénosti.

Konstelace vlastnosti dfe spolufisobi o tom, jak se samotné&ddtjeho rodina s postizenim
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vyrovnavaji. Jinak je v rodinprijimano dit klidné a neklidné, jinak ustwave a plativé,
dit¢ s uzkostnymi zabranami aditnpulzivni s netlumenou spontaneitou.(Katk,1986)

8.5.1 OhroZené pateby rodi¢a postizenych dti

» Potieba stimulace Postizené détrodice také stimuluje podity, ale jsou jiné
kvality,vyZaduji vice mechanické prace, vice fis&ini, vice hlidani. Je m&odezvy ze
strany dit¢te, mér radostného uspokojeni. Rodijsou ohrozeni jednostrannym
vycerpanim. Matjcek (1986, s. 287jka: ,,Proto prvnim psychohygienickym

pozadavkem je: moznost vhodného atipku! Je naléhavtieba, aby p& o dit nacast
dneci na delSicasoveé Useky v celkurgbiral rekdo jiny, nez jen matka. Jieba délby

prace v rodit a je teba vydatné celospa@enské pomoci.”

,,Potfeba weni, ziskavani zkuSenostizkusenost rodii postizenych &i je zvlastni a
nesrovnatelna se zkusenosti druhych lidi. Je téerkust zklamanéha@ekavani,
mimoradnych narok a nepekonatelnych fekazek. Vyjiménost Zivotniho postaveni,
snadno vede k Zivotni isolaci, anebo naopakepjaté snaze domahat se pro sebe a své
dit¢ pochopeni.

» Potieba bezpéi a jistoty. Je u rodit postizeného dite pirozere oslabovana, nelo
dit¢ pottebuje daleko vice jejich pomoci, ochrany, vedemaac Uzkost u nich vyvolava
obranné mechanismy. Tim se v§duje mimaadnou citlivost rodit na kazdou nevinnou
poznamkwi dotaz, i popudlivé agresivni pimani €ch rodiu, ktefi se proti Zivotni
nejisto€ brani utokem. Zakladniginitelem zvySujicim jejich Zivotni jistotu jesdomi, Ze
je o jejich dit postarano na dnesni Uroviidy a moznosti a Ze je zafigfi i jeho

budoucnost.

» Potieba rodi¢ovskeé identity a otewené budoucnostiByvataké vaza ohrozena.
Sebe¥domi a spoléenska prestiz je snizovana mnoliadsudky a pasrami o d¢dicném
zatiZzeni, trestu apod. Rédim pomaha zétazréni toho, co mohou a nikoliv co nemohou.
Dale je-li jejich vychovna prace ocara. Je dlezité, aby se situace postizenéhetdia
rodiny co nejvice fiblizila situaci normalniho dite ve své rodi&a normalniho jedince

ve své spoknosti ,Pani, ja kdybych #ta takoveé di, ja bych se snad musela zblaznit.”
Presré takto vyjaduje jedna matka druhé@wsoucit nad tim, Ze ta druha magdit

s €Zkym duSevnim postizenim. A divi se, Ze tato matarojevuje v&cnost za jeji slova
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Ucasti, ale radi se rychle vzdaluje, Ze ma ¢ich slzy. ,Ze jsem se nezblaznila, ma
znamenat, Ze nejsem dobrd manid pak véer matka postizeného &i¢ své matce,
tedy bahice ditte.” (Matjcek 1986, str.288,289)

,,Clovek stigmatizovany ze strany spdtesti svoji hodnotu nezpochitbije, ale proziva se
stigmatem spojené emoce, zejména zahanbeni. Gofio@sal tendencagnosu stigmatu ze
stigmatizovaného na jeho blizké, #tse stigmatizovanym sdili ditou ¢ast prozivaného
zahanbeni. Tim také Goffman vy#uje, pra se zpravidla lidé vztahse stigmatizovanymi
snazi vyhnoutUstirednim tématem stigmatizovanéh@lovéka se stava pijeti“. (Vaniura
2006,s.11)

Ryckman a Anderson (in Vamra 2006,s.20) vyjmenovavaji Sesicm, pra jsou rodée

intelektovym postizeni svého &i¢ tak citel zasazeni.

1. Pro rodie je dit urcitym fyzickym a psychickym roz&nim sebe samatipisuji si

tedy nejen to dobré na svémdtiitale i to Spatné.

2. Rodte si uedomuji, Ze jejich postizené dihenaplni natje a sny, které do&p
vkladali. Prostednictvim di¢te mohou rodie prekonat, transcendentovat svou smrt.
Jakoby tak nahlizeli do budoucnosti, kterou nemadai prozit. Redstava pokkgovani
vlastniho rodu tak nabizi jakési dosazeni vlastsirtelnosti. Tyto fedstavy se vSak

obvykle nespojuji s budoucnostitdintelektow postizenych.

3. Dit je naSi civilizaci zobeeénym prednttem lasky. Rodie postizenych&i mohou

citit hluboky pocit viny za svou neschopnost dastat je milovat.

4. PovaZuje se ro¥# za vysoce hodnotné vychazeétain vstic v jejich potebs

zAavislosti.
5. Rodte mentaly postizenych &i mivaji sklon k pehnané p&é o své dti.

6. Vychova malého dite vSeobeanprinaSi rodétim zatz. U ditte postizeného tize

byt zatZ enorng velika.
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9. Sowasné vyzkumy

Zaneme touto mysSlenkou: ,Vime dnes, Ze n&ienezije pouze z potravy, ale také
z vielosti rekoho druhého. A to neni jen basnicka metafora rigdmoficka konstrukce, ale
skuteny fakt. Biologické dje se nedaji definovat jenom funkcemi, jako je dydhkrevni
obeh, pijimani potravy apod. Nutno vzit v Gvahu i takou@HKce, jako je vzdjemny vztah
jedinai téhoZz rodu .“ (René Zazzo in Matek, Langmeier 1986,s.345)

Zachytit komplexni a pravdivy obraz Zivota rodipastizenymi dtmi a tim i proces zvladani

neni snadné, jiz s ohledem na citlivost dané proatiy.

VétSina vyzkuni zaméienych na problematiku zvladani rodin s postizenyitaim, které
se zgaly vice objevovat teprve ve druhé polaviavacatého stoleti, s€t$inou zansiuji na
negativa. Na stres prozivany wstiedku postizeni dite a nebo jsou zatieny na vyzkum

problematiky postiZeni.

,» Blacher a Hatton (2001 in Vaura, 2006,s.63) uvéf Zze vyzkumy v 50. a 60. letech
zdiraziovaly negativni dsledky, které ma postizené&firo rodinu. Rodiovské postoje

k postiZeni diite jsou popisovany jako negativni, zvladani téteekjako velice Spatné.”

Existuji vSak vyzkumy, které se zajimaji otpr@simaticky rozvojfist rodtu postizenych
deti. V poslednim desetileti se vice uplaji vyzkumy, které se zabyvaji pozitivniniiposem
postiZzenych &i pro rodinu (viz.nap Korgie, Sobky, 2000, Hastings, Beck, Hill, 208%7gs
a kol. 2005, in Vatura, 2006). Kearney, Griffin (2001 in VV&ra, 2006¥ikaji, Ze dopad
vyzkumi pozitivniho posttraumatického rozvojegtu je pro rodie maly, nebt dosud
pievliada dominantni medicinsky pohled, kteryiradiiuje spiSe limity nez moznosti

v pohledu na Zivotlovéka s postizenim.
P¥itom uz davno upozéoval Z. Magjcek:

»Rodi¢am pomaha zdiraznéni toho, co mohou a nikoliv co nemohou. Dale je4jich
vychovna prace oce#ina. Je dilezité, aby se situace postizeného di¢ a rodiny co
nejvice priblizila situaci normalniho ditéte ve své rodik a normalniho jedince ve své
spolanosti.” ( Matjc¢ek, 1986 s. 289)
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V Ceské republice sémito otazkami zabyval bemsky autor J. Vatura. Konstatoval
posttraumaticky rozvojlist u mnoha rodii, jejichz dti byly mentél postizené. Potizip
vyzkumu vSak byla mj, ve spolupraci rodinéMelativré nizkou navratnost dotazriik
pouze 23,4 %. (Vatura, 2006)

Jak se takové vyzkumy realizuji? ¥ara udava, Zze vyzkumy radivskeho zvladani
Zivota s mentakapostizenymi ¢tmi pouZzivaji pevazre kvalitativni metody. Jeho vyzkum
ziska a ztrat rodiu déti s mentalnim postizenim byl veden pomoci dotazrikansaského
invent&e roditovskych percepci KIPP - Kansas InventoryRdirentel Perceptions (Behr,

Murphy, Summers, 1992).

Dotaznik KIPP (vznikl na zakl&tozhovoti s rodEi zdravych a postizenychetd a vypowdi
byly analyzovany) obsahuje otazky, kde sed®diyjaduji ke ¢tyfem oblastem:

1. Pozitivni pinos di¢te pro rodinu.

2. Socialni srovnavani sebe, své rodiny a rodinpyithusniki s podobnymi a

odliSnymi druhymi.
3. Atribuce piciny postiZzeni: subjektivniisuzovani pi¢iny postizeni.

4. Mira vlivu: subjektivi vnimana mira, do jaké mohou roéeliovlivnit situaci

rodiny a Zivot ditte s postizenim.

Stainton a Beder (1998 in Vara 2006) se o studii, ktera vedla ke vzniku uvéten
invent&e, vyjaduji jako o nejusgdngjsi studii pozitivniho zisku rodii déti s mentalnim

postizenim vibec.

Vartura ve své prace uvadi:,, ...Pozitiviiinms plynetast&né z toho, Ze rodie vnimaji
postiZzeni svého dite az na druhém méstdaleZitéjsi je pro & ditt samo.Cést pozitivniho
piinosu rodtu jako sowdast Gstu rodén, ke kterému dochazi vigledkuceleni nepiznivym
skute&nostem. Tyto adaptivni zmy (ozn&ované jako posttraumatickyst) plynou ze
zvladani narok obsazenych v géo dite, z velice naréné zkuSenosti, kterou radi s utitym
¢asovym odstupem vnimaji jako obohacuijici. Vyzkutagfi 94 matek a 20 dtcprokazal
nekteré vztahy mezi faktory prastdi, charakteristikamiéti s postizenim a charakteristikami
matek a jimi vykazovanym pozitivnim ziskemiznych oblastech. Poznatky o pozitivnich
zkuSenostech rodli postizenych &i mohou mit dsledky nejen pro samotné rodia jejich

deti, ale také pro praxi @, ktera je rodindm s postizenynéimhi poskytovana.
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Varcura dale uvadi: ,,Navratnost pouzitelnych dotazibida 21,4%. Z tak nizké navratnosti
plyne nutna opatrnost v interpretaci vyslédkudie (I pesto, Ze byla velka snaha o ziskani
rozsahlejSiho vyzkumného souboru, byly analyzy adswy pouze na datech ziskanych od 94
matek a 20 oig). Je pravépodobné, Zedtina rodtd, ktera se na rozdil od zbytku osloveného
souboru rozhodla pro spolupréaci ve vyzkumu, seelmdii#Zné populace odliSovat i v jinych
ohledech. Nizka navratnost dotazintkdy oslabuje reprezentativnost souboru a snizuje
zobecnitelnost zjishych poznati.“(Van¢ura,2006,s. 50)

9.1 Casovéa dimenze zvladani z&Fe s vyuzitim socialni opory

V roce 2002 byly publikovany vysledky studexglni opory u rodii déti s hemato—
onkologickym onemoamim. Vyzkum byl provaéh na souboru 17 rotfi (16 matek, 1 otec)
a délka zkoumaného obdobi byl jedentaroky. (MareS, P&nkova, Ryb#ova, 2002)

Uvedena studie zkoumala préamyg socialni opory rodi v ¢ase a hledala kiové udalosti,
konkrétni zlomové body ve zvladani miradné zatZze. Postup se nazyva krizovivka a
byl inspirovan praci Blazka a Olmrové (1985). Mappjon¢iiovani rodtovského zvladani
zagze vcase, a tim umaditije lepSi orientaci v problematice réovské pée o postizené dit

jak odbornikim, tak samotnym ro&iim.

Autofi uvadsji: ,,Ve vyzkumech socialni opory jde velifasto o jednorazové, transverzalni
zvladani wase, tak z hlediska osobnich socialnich siti, donjsou dotazovani lidé vieni,
v nichZ funguji. Nkteré vyzkumy se zajimaly o to, jak tito réeizvladaji mimeéadnou
Zagz, jiz jsou vystaveni po dobu mnoha tygdmesiai, nékdy i let. Mnoho autar
piedpoklada, Ze&tSina rodéu déti s hemato-onkologickym onemagrnm prochazi
obdobnymi etapami vyrovnavani se se&z@atOproti tomu stoji nazor, Zé¢igvladani zatze
dominuji individualni specifika nad obecnymi etapameba’ cely dj se liSi viad aspeki:
individualni zvlaStnosti dite, individualni pibéh onemocani. Z metodologického hlediska
Slo ¢astji 0 prifezova Séeni v utitem casovém bodl¢i nékolika méalo bodech. Rode
vyplnovali ukité dotazniky pipravené badateli, nazirali a hodnotili své zvlddatze sitem
dotaz, které gipravil nékdo jiny. Lze si vSak fedstavit jiny postup. Nechat r@di samotné,
aby ze svého subjektivniho pohledu popsali, anaigtt@a zhodnotili pibéh celého dni,
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prabéh zvladani z&Ze vcéase, zlomové okamziky a své & pricin téchto zlomi." (Mares,
Petenkova, Ryb#ova, 2002, s. 151).

Autai zjistili, Ze kresleni krizovéivky v pribéhu polostandardizovaného rozhovoru
evokuje u jedince snadkli cové udalosti a kéiové osoby, které mu byly v té dobporou.

Ziskali tak cenné informace nejen dlpfhu krize, ale téZ o pb&éhu socialni opory.

Vysledky vyzkumu: ,,VSe je pod vlivem nemocnéhetdiv psychickém s\ rodica
pieskupovano aipmenovano. PaiSujicim zjiSénim je vytvadeni socialnich opor.iBvazna
¢ast rodéu se ma o koho dfi a ve své nove situaci neni osamocena. Vyrazolosacialni
opory sehravaji zdravotnici, i kdy2kieti rodice by touZili po je&t vyrazrejSi komunikaci
se zdravotniky. fletina rodtt vyhleda pomoc létele, ale psychologové nejsou geseni

psychické krize vyhledavani“. (Mares a kol., 2082,50)

9.2  Shrnuti sowasnych vyzkumi

,,Psychologi€éasného vztahu mezi diém a rodiem nas definitivé osvobodila od
psychologienosan#lého jedincgaka vyrazg pievladala je&t do padesatych let 20.stoleti.
V psychologii byl nastolen model vztahu a tento eiqaodre piebira dnes i biologie.
Psychologie lidského jedince odpovidala biologilianéhodla. Dnes vSak vime, ze

izolovany jedinec je pouhou nezivouci konstrukci.

Mozno tedy atekavat, Ze pro psychologii i biologii nastane éravztahu“ a Ze na této

rovin é dojde k noveé plodné spolupraci.

Ostatré studie vztahu mezi sférou somatickou a psychokuggou dnes jiz hodnoceny jako

mimoradre dilezité pro budoucnost lidstva“. (Mgtek, Langmeier ,1986, s. 345)
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EMPIRICKA CAST
Nas vyzkum sleduje tyto cile:

1. Popsat a analyzovat Zivotrilghy vybranych rodit, ktefi dlouhodoks pesuji o své

postizené d&

2. Soudtedit se na progmy jejich psychického stavudase a zmapovat zlomoveé body

jejich zivotniho pibehu.
3. Zjistit zdroje jejich socialni opory a popsgtgk subjektivni vnimani ziskavané

opory.

4. Shrnout jejich zkuSenosti do podoby dogeni pro jiné rodie, ktgi se ocitaji

v podobné z#&Fové situaci.

10. Zkoumany soubor a pouzité metody

Do souboru byli Zazeni rodie €Zce postizenychddli, kte'i souhlasili a byli ochotni
rozhovor absolvovat. Jsou tio manzelské pary a jedna matka samozivitelka. Délka
zkoumaného obdobi seétginou grekryva s délkou p® o postizené dit 9let, 20 let, 26 let a
19 let +21let po smrti dite. ek rodict se pohybuje od 42 let do 79 let. DosaZzené&land
je u dvou rodii vysokoSkolské, dtyrech stedoskolské a jeden je v§en. Postizenidi je
mentalni, pohybové a smyslové nebo kombinované.ddt se narodily pediasreé a dw
v fadném terminu. Pragdodobna ficina vzniku postizeni je u dvowil (Hanka, Alenka)
prediasny porod. U vrozené vady mozku gky nebyly divody vzniku Iékai blize
zjistovany a specifikovany, u Misi postizeni vznikloehp dvou letech na zakkadhoubného
mozkového nadoru. Ke zj&ti a sdleni zavazné diagndzy doslo u kazdehstdiv jinou
dobu. V ramci zachovani anonymity jsmeémifi vSechna jména osob, ktera se
v rozhovorech vyskytuji a také&které nazvy a jména odboriiilSkol a organizaci jsme
zobecnili. Ri zpracovani a hodnoceni ziskanych informaci p@m pro snadisi orientaci
k ozna&eni jednotlivych respondanzkoumaného souboru osloveni: matka Alenky, otec
Alenky atd.VSechny informace jsme se snazili zigk@posléze hodnotit vigichu ¢asu: na

zatatku, ,,v polgase” a nyni.
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Vyzkum jsme provégli na zaklad subjektivnino pohledu a prozZivani réiipostizenych
déti. Téma prace je velice Siroké a proto jsme polziiskavani informaci kvalitativni
vyzkum, techniku polostrukturovaného rozhovoru pragovani krizové vky (KK)
psychického stavu, jejiz seasti je popis zlomovych udalosti (krizi) a odpadivna dophujici
otazky. Ri kvalitativnim vyzkumu se snazime porozttireali€.Vyzkum jsme provadi
béhem g@ti mésiai (prosinec, leden, unorjdzen, duben) v roce 2009 az 2010. Ramcové
otazky rozhovatr byly sestavovany na zakkagodklad: a rad vedouciho pracesatby
odborné literatury uvedené v seznamu pouzité titeyaSeteni byla zainana rozhovorem a
vypracovanim krizovéikvky koncila. Pro co nejurngjsi priblizeni problému sedkteré
otazky a témataipziskavani informaci opakovalysktera fakta byla také dodate
ovérovana telefonicky. NZzeme si polozit otazku: ,, Zda jsou odpdvrodici vérohodné a
upiimné?* Ano, zcela jigt neba’ s kazdym rodiem bylo hovéeno téndt 6 az 8 hodin a
néktera témata byla otevirana opako¥are vice stran ve vlastnim rozhovordiitporeni

KK. Byly to pratelské rozhovory, které byly pro jistotu ngtay. Byli jsme spokojeni, Zze
vSichni rodEe s natéenim souhlasili, neliao bylo velmi mnoho informaci a rozhotlse
nestaily zapisovat. Mimo jiné zapisovani ruSilégpelskou atmosféru. Krizov&ikka a
zlomové okamziky se sami@gme zapisovat musely. Co s&gylicenych pocit a staw, které
¢lovék beézne neodhaluje, tak to musely byt néje odstradiny bariéry ostychu. Povedlo se
to jednoduchym zjsobem, ufimnost za umnost. NendiZzeme péitat s tim, Ze budeckdo

upiimny a oteveny, kdyZ tazatel nebude.

10.1 Pilotni studie

Za pilotni studii této prace ieme povazovat rozhovory na stejné téma, ale bez
vypracovani krizovéikvky, které byly vedeny s rogli MiSi v prosinci roku 2008 do
zapatoveé prace. Zkusenosti ghto rozhovoi byly velmi grinosné. Hlava zjisteni, Ze i
samotném rozhovortloveék sice poslouchd, ale kolikrat neslysi to, co jegtatné. Zjisti to,
az [ prehravani zaznamu rozhovoru. Takavek ziska ugitou zkuSenostip hovoru o
zvlase citlivych tématech, jako je Ustavni pobyt, parskérvztahy, pocity viny, vzteku atd.
P druhém rozhovoru v roce 2009, kdy se jiz vyprao@la krizova kivka, nedoslo u rodil
MiSi k Zddnému zasadnimu posunu v nazorech,thethoodi na otazky byly vyznamav

stejné.
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10.2

Otazky pro vedeni polostrukturovaného rozhoaru:

- Mohl/a byste mi &cotici o sol&, vek, kolik let jste Zenaty/vdana, kolik mététid jak

a kde bydlite, codate, jak jste na tom se zdravim a jestli jtéai?

Doufam, Ze to pro vas nebudélig bolestivé vypragt mi piibéh vaseho zivota od
zaatku onemocini vaseho déte az do satasnosti?

Jaké byly pro vas zlomové okamziky wipthu €ch let?
Kdy prozivate okamziky naprosté bez&ada smutku?
Kdy prozZivate okamziky &sti v souvislosti s postizenym é&tigm?

Jak jste reagoval/a na handicagtaifa jak jste to hodnotil/a na&dku, ,v

polo¢ase“a nyni?

Odbornd literatura hovi) Ze péujici rodice o postizené ditprochézeji utitymi
fazemi: faze Soku, - faze zloby, vzpoury, vztetdgt, - faze uklidni, smlouvani,

vyjednavani, - faze deprese, smutku, litosti ,e fanfeni, akceptace.
MuZete to potvrdit?
Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se van¥lfa jste vice sil?

Méate nazor, Ze manzelstvi nebo vztah jsou jakjesig nadoby, Ze kdyZ jednomu

neni dole napg. po hadce, tak ani druhy nejasa a neni ,,happy"?

Znate jist mnoho manzelstvi s postizenymétiéim, vydrzela $tSina manzelstvi,

nebo spiSe ne?
Jste si oporou, spolupracujete spolu nebo se si&iujete a hadate?

Pra to vaSe manzelstvi vydrzelo? Jaky je vas nazda, \mSe laskadtsi nez je

béZné nebo byste &la manzelce/ovi ,,vylestit svataZaebo on/ona vam?

Jakeé vlastnosti jsou@dpokladem proieziti manzelstvi v z&tovych situacich?
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Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodingatplé, zndmi, pomohli vam?
Jak zhodnotite své zdraviegd onemocgnim ditte a nyni?

Myslite si, Ze byste byl/a zdrgsi, kdyby bylo di¢ zdraveé?

Jak odpoivate? Sportujete? Chodite do sgalesti? Zachovavatéd?
Jakou znamku si date zaig¥ivotni styl?

Vlivem p&e o nemocné ditvam vznikaly ikteré poteby, které nemohly byt pin

uspokojeny. Jakeé to byly?

Jakou mate povahu?

JakieSite problémy?

Jaka je u vas doma&tginou atmosféra?

Mohl/a byste vyjmenovat faktory, které vam korkpiraly zvladani vSech povinnosti

a problénd spojenych s p# 0 nemocné dér

Byl to i socialni systém, ktery obrazieceno, hazel klacky pod nohy nebo pouze

jednotlivci?

Jak jste zvladal/a, kdyZ se nahromadily kkamemocného dite, jeSt dalSi

problémy a povinnosti? Vysvobodil vas jeden probt@hdruhého, myslim tim,

Ze s&lovék nemohl v myslenkach, tak tim zavaiim problémem zaobirat, nebo

vas ten south spiSe drtil?

Prosim je&t o faktory, které vam usnadnily iédo nemocné dér

Splnily se vam fedstavy o Zivat nebo jste je musel/a ho#imodifikovat?
Jak postiZzeni dite ovlivnilo vas Zivot a Zivot vasi rodiny?

Jak jste si toiedstavoval/a ¥ase? Na zatku, v pol@¢ase a nyni.

Jste nyni spokojeny/a?

Mohl/a byste mfici vaSe ii prani, ktera jste f#/a na zéatku a nyni?
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7~ 7

Ceho si vazite?

Ceho se bojite?

Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

Co byste ve svéieSeni problérin zmenil/a?
- Rady pro ty, co stoji na Zatku. Co poradite ostatnim r¢dim, s¢im maji p@itat,

na co se majiipravit, co maji dlat, aby vydrzeli, co rozhodmemaji dlat?

Lze najit kco pozitivniho v prozivanékke zZivotni situace?

Obohatilo vas to?

Lze vibec ve zdraviigzit dlouhodobou géo postizenéhsloveka, kdyz je navic

petovatel zainteresovan citéy
- Mizeclovek, ktery p&uje o nemocného zdiz pretizen?
- Zvladl/a byste vSe sam/a?
- Musel/a jste vSe zvlddat sdm/a nikkmiocent? (z&tek, poldas, nyni)

- Neni jednodussi a Zivot a zdravi zachovné, danveadit do Ustavu a chodit ho

navstvovat?

Otéazky i jejich sled byly v ibéhu rozhovoi kladeny a upravovany podle aktualni

atmosféry.

10.3 Hodnoceni sebe@é a soléstacnosti

BEhem rozhoval jsme orienténg zjistili stupai zavislosti digte na cizi pomocina 2atku,
.,V polaase” a nyni. K tomu nam poslouzila Skala - Hodnodeovn: sebepée a

sokEstatnosti - @Zneé pouzivana v nemocnicich.
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Hodnoceni Urovré sebepée a soléstaénosti je bodovano

0 bodi — Nezavisly, sokstatny nemocny.

1 bod - Potebuje minimalni pomoc, pouziva santizani, sam zvladne 758tnnosti.
2 body— Potebuje mensi pomoc, dohled, radu. Sam zvladne &0A6sti.

3 body - Potebuje velkou pomoc od druhé osoby nelistpoje, sdm zvladne mé&nez 25%

¢innosti.
4 body Zcela zavisly na pomoci druhych, pethuje Uplny dohled.

5 boda — Absolutni deficit sebepé, Zadna aktivnidast. Patebuje tplnou pomoc nebo je

neschopen pomahat.

10.4 Krizova kifivka (KK)

Krizova Kivka (KK) je subjektivni metoda, ktera zachycujggscky stav jedince pouze
v udobi krize a v gibehu jejiho zvladani. Twcem metody je J. MareS. \fqakresleném
schématu je na ose x zakrestes, v naSemifpact v letech. Na ose y je stupnice od -5 do
+5, ktera udava pozitivni nebo negativni psychistauclovéka. Na piseiku os je stupeO,
ktery ozng&uje neutralni stav — Uroxido¢Zznych pocit. Fi zpracovavani prvniikvky jsme

s rodtem (otcem MiSi) zjistili, Ze si musimejak specifikovat hranice -5 a +5.
U stupné -5 jsme se domluvili nai¢ch \&tach, které vystihuji, jakloveku je.
Citim se tak Spath Ze bych skaéil/a z okna.

DuSe n¢ boli, Ze to je k nesneseni, nevim, jak dlouhoydrZim.

Jsem tak zoufaly/a, Ze se mi nechce Zit.

U stupné +5 jsme se domluvili na dvoutach.

Méam takovou radost, Ze bych objimal/a cel§tsv

Radosti ské&u az do nebes.
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| u ostatnich rodii se to velmi ossdcilo. Ty véty dokézaly piblizit a zgritomnit tu hizu a
neststi nebo radost a&ti danych okamzika pocifi. Nejvice se pouzivala spojeni se
skakanim z okna nebo do nebes. Z¥lé&tnebesa dokazala odégha zgijemnit chvile i
zakreslovani kivky. Do schématu jsme u vSech réidzakreslovali spotané, jednou rodi,
jednou ja, podle situace. Samotnérerd Kivky bylo velmi inspirujici, nebtvsichni rodée
si vzpommli na vice podrobnosti a okamaikez i samotném rozhovoru, kterym bylo

z&inano.

Tato metoda sice vychazi ze subjektivnich gipete Kivka ty pocity vizualizuje a tim i
jakoby zhmotni a vice ¥gomni. Krizova kivka zaina krizi — zlomovym okamzikem.

V naSem pipact to je zjiS€ni, Ze mé dé neni zdravé, Ze jetno v nepoadku, Ze se lisi. Déle
jsou zakreslovany dalSi zlomy vihu zvladani této zasadni krize. Kazdy zlom je popsa
Pro gehlednost jsou zlomy vazici se k postizenémitidiznaenycervere. Zachycovani

zlomovych okamzil je doprovazeno odpovidanim na dayici otazky.
Dopliujici otazky:

Jaké byly vaSe pocity fyzické? Jaké byly vase pqustychické? Co vamehelo hlavou? Co
zhorSovalo vas psychicky stav? Co zlepSovalo vaéhasky stav? Co jsteedone délal/a pro
zlepSeni svého psychického stav? Co jstalth newdone pro zlepSeni svého psychického
stavu? Co dalo okoli?

Tyto otazky byly kladeny tehdy, kdyzdilrrodi¢. DoSlo ke sdruzovani zlomovych okamzik
v uréitém ¢asovém obdobi, nebe tom obdobi byly odpasdi na otdzky u vSech zlaim
stejné.Ve vSech rozhovorech se odpovidélay po z&atenim zlomu a uproged, ale vzdy

na konci tvéeni Kivky.
Souhrn - dophiujici otazky:
Na zavr, jako takovy souhrie krizové kivce, byly pokladany tyto otazky:

Kdyz si vzpomenete na &wsychicky a fyzicky stav na zatku nemoci vaseho die a dnes,
muzete to porovnat? Citite se dnésehnebo lépe? Jaké jsou vaSe psychické pocity
v sowasnosti? Co vamehi hlavou? Kdy vam bylo neji? Kdo vam byl oporou? Kdy

dochazelo ke zlepSeni vaseho psychického stavu?
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Kdy dochazelo ke zhorSeni vaSeho psychického st@euse vam os¥cilo pro zlepSeni
psychického stavu? ¥em jstecerpal/a na&i? Co bylo nejzsi? Co vantikali odbornici?

Prad je vas psychicky stav v této Urovni?

Odpowdi na otazky dokresluji a vy&tluji prab¢h zvladani z&Zové situace a tim také
objektivizuji zakreslenou krizovourikku. F¥i vypracovavani krizovéikky jsme si
uveédomili, jak velké je rodiovské pouto,nehitckazdy rodé suij psychicky stav odvijel od
stavu svého postizenéhodlé, nebo pokud nastaly, tak od probiésvych dalSich &i.
Kazdému bylo nutnoifpominat, Ze se nejedna tivku psychického stavu die ale jejich
vlastni. S pekvapenim vsichni zji®vali, Ze oni také majigaké poteby, pocity a fani.
Ale hlavrg si uwdomili, Ze je mohou mit, Ze nejsou jenom povinndatiuziti rozhovoru s
vykreslovanim krizovéikvky velmi zpgiesnilo a piblizilo prabéh Zivotni krize a jejiho

zvladani u vSech rotli v naSem souboru a také na tedpisobilo psychoterapeuticky.
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11. Soubor rodiéa - blizSi seznameni
Do souboru byly zazeni fi manzelské pary a jedna matka samozivitelka. €&rlkedm
osob. Délka zkoumaného obdobi s&inou Fekryva s délkou g o postizené dit

9 let, 20 let, 26 let a 19 let +21let po smrti.sBzeni dti je mentalni, pohybové a smyslové

nebo kombinované.

11.1 Seznam rodiu:

Otec MiSi- nar. 1946, dosazené dhi - stedoSkolske, délka zéte —20let, postizeni die

— pohybové a mentalni.

Matka MiSi — nar. 1953, dosazené vhi - vyweni, délka z&Ze — 20 let, postizeni dfe-
pohybové a mentalni.

Matka Hanky - nar.1957, dosaZzené éini — vysokoskolské, délka 2ae — 26 let,
postiZzeni ditte — smyslové — prakticka slepota.

Matka Ani ¢ky - nar. 1939 dosazené ¥éini — stedoSkolské, délka zste — 19 let + 22 let
po smrti di¢te, postizeni déte — £2ké mentalni, pohybové, inkontinence.

Otec Ani¢ky — nar. 1936, dosazené vhi — stedoSkolské, délka zfte — 19 let + 22 let

po smrti di¢te, postizeni déte — €zké mentalni, pohyboveé, inkontinence.
Matka Alenky — nar. 1964, dosazené ¥iahi — vysokoSkolske, délka 2ae — 9 let,
postiZzeni ditte - smyslové — prakticka slepota, op&dylvyvoj, mozna autistka.

Otec Alenky — nar. 1968, dosaZené v#ahi — stedosSkolské, délka zéte — 9 let, postiZeni
ditéte - smyslové — prakticka slepota, op&iyglvyvoj, mozna autistka.
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11.2 Seznam rozhovar a krizovych k¥ivek :

. 1 - rozhovor a krizovaik/ka otce MiSi

(@]

. 2 - rozhovor a krizovaikrka matky MiSi

(@]

. 3 - rozhovor a krizovaikvka matky Hanky

Cx<

. 4 - rozhovor a krizovéikvky matky a otce Ariky - vedeny dohromady

Cx<

Cx<

. 5 - rozhovor a krizovaikvka matky Alenky

Cx<

. 6 - rozhovor a krizovaik/ka otce Alenky

Kompletni protokoly rozhovdra také zakreslené krizovéky psychického stavu s popisy
zloma jsou pro velkou obsaznost svazany v samostatméarks: Riloha k bakaléské praci,

protokoly rozhovoi.
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12. BlizSi seznameni s fibéhem zdravotniho stavu a vyvoje éti

12.1 MiSa

Rozhovok.1 a rozhovot.2 byly vedeny s rodi 22letého chlapce — budeme kit
MiSa ktery nel ve dvou letech odoperovany zhoubny mozkovy nadésleds proctlal
ro¢ni radi&ni a cytostatickou terapii. i€Zil, ale zAistalo mu fyzické i mentalni postizeni. Ma
Spatnou pagt, zapomene, kam co da a Sgage sousedi. Byl Uplré ochrnuty na levou
stranu ¢la a Spaté mluvil.Vlivem ozaovani byla porusena tvorbakterych hormon, proto
si musi od 7let aplikovat kazdy deistovy hormon. Také uziva hormony Stitné zlazy,
muzsky hormon testosteron v tabletach, antiepkedihypotenziva. (Epilepsii a hypertenzi,
které se také v pbéhu ¢asu po operacich projevily, ma nyni éekompenzované.) Stalym
tréninkem dokézal, Ze nyni mluvi vybéra pouze p chazi trochu napadéa na levou nohu.
NejvétSi problém ma s levou rukou, kterou velmi Spaiviada. Absolvoval zakladni Skolni
dochéazku. 1.— 5. tmik byl integrovan v ZS v misbydlig a 6. — 9. rénik odchodil ve
specialnim Ustavu. Tam také padaaal v praktické Skole obor: Sebeobsluha. Nynig@id.

ro¢nik v jiné spec. Skole obor: Keramické préace.

12.1.1 MiSovo hodnoceni urowhsebepée v éase:

(oba rodée se shodli na tomto hodnoceni)

Na zatatku: 5 bodi /Absolutni deficit sebegé, Zzadna aktivnidast. Patebuje uplnou

pomoc, nebbje neschopen pomahat.

.,V polo¢ase: 3 body / Patebuje velkou pomoc od druhé osoby, sam zvladne méh 25%

ginnosti./

Nyni: 2 body /Patebuje mensi pomoc, dohled, radu. Sam zvladne GO&6sti./
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12.2 Hanka

Rozhovok.3 byl veden s matkou 25leté divky — budemiéljat Hanka, ktera se narodila v
roce 1984 fediasre v 7. nesici €hotenstvi. Diky intenzivni gépiezila, ale astalo ji
fyzické postizeni — Hanka je nevidoma. Krojgjiho prvniho roku ji maminka vychovavala
sama. Zistala s ni doma a pirse ji ¥novala. Hanka vychodila zakladni Skolujdaw ve
specialni 3kole pro nevidomé nebo jako integro8nd.t.) v ZS Evangelické cirkve
bratrské. Po patéité byla pil roku také integrovdna na osmiletém gymnaziu. kanteni
ZS nastoupila do gymnézia pro nevidomé, ale@#émn raniku ho musela ze zdravotnich
duvoda opustit. Nyni studuje 4. éaik konzervatee, obor: Zpv a hra na kytaru. Hanka,
krome toho, Ze nevidi, byla pa¥me zdrava. Do ti let méla atopicky ekzém, ktery sam
zmizel. Je alergickd na PNC. Ve dvaceti letech geadal manickou fazi bipolarni afektivni
poruchy, se kterou byla hospitalizovana v nemociNgni je zdravotni stav Hanky
stabilizovany, uziva léky a chodi na kontroly kdigkktery uvazuje o postupném vysazeni
medikace. Hanka je nyni velmi samostatna, dovedessbe postarat ve znamém piexit.
Venku se dokaze samostapohybovat pomoci hole po natrénovanych trasach.

12.2.1 Har€ino hodnoceni Urovré sebepée véase

(matka zhodnotila Hanku )

Na zatatku: 5 bodi /Absolutni deficit sebegé, zadna aktivnidast. Patebuje Uplnou pomoc

nebo je neschopna pomabhat./
.,V polo¢ase: 4 body / Zcela zavisla na pomoci druhych jadiuje Uplny dohled/.

Nyni: 2 body /Patebuje mensi pomoc, dohled, radu. Sama zvladnecttdosti./
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12.3 Anicka

Rozhovok. 4 byl veden s rodi divky — budeme jfikat Anicka, ktera se narodila jako 4.
dit¢ v roce 1969. Postuprse u ni projevily tyto nemoci: luxacedglnich kloul, srde€ni
vada a postiZzeni mozku - kraniosten6za a mikroeesglojené s mentalnim i fyzickym
postizenim. Nikdo rodiim neekl, prac ma takoveé postizeni. Na genetickém vigeit nebyli.
Matka si mysli, Ze doslo k poSkozetii yySeteni v Ehotenstvi, kdyZ ji byl provéah vyter
z pochvy kvli pistli, neba’ vySeteni bylo bolestivé. Agka byla velmicasto nemocn4,
kdyz ji ale nic nebolelo, tak byla radostna. Nilsg#ynenatila mluvit ani dolse chodit.
Dokazala pouze zvatlat slabiky, pohybovala se ¥sedfrazela se rukama, p@pdiokazala i
stat. Byla inkontinentni, éfa stéle pleny. Nesta vyvinuty polykaci reflex a potrava se ji
proto musela lit do krku. Do svych deseti let jema, potom ji rode umistili v Ustavu,
kam matka satasré nastoupila do prace, jako hosptida Res den mohla byt matka s ni,
zmeéna pro Antéku nebyla tak nahla. Atka v Ustavu byla do svych 19 let, kdy dostala
.,n€jakou‘infekci, se kterou bylaipvezena na inféki oddleni do nemocnice, kam za ni
nikdo nemohl. Nakonec tam po tydnu zeia, v prosinci roku 1988. Rozhovor probihal
s otcem a matkou Atky dohromady, neliomatka Anéky trpi od roku 1988Zkymi
depresemi. Trvale uziva antidepresivaliNsem obavy z jejiho mozZzného psychického
posSkozeni P neradostnych vzpominkach. Obavy se nenaplnilsapak spokny rozhovor

pusobil jako psychoterapie.

12.3.1 Ani¢ino hodnoceni Urovré sebepée véase:

(oba rodte se shodli na tomto hodnoceni)

Stale: 5bodi /Absolutni deficit sebegé, Zzadna aktivnidast. Patebuje Uplnou pomoc nebo

je neschopen pomahat./
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12.4 Alenka

Rozhovory.5 a 6 byly vedeny s rodi9- leté divky — budeme fikat Alenka, kterd se
narodila pedéasre v 23 tydnu z druhéheghotenstvi v roce 2001, vazila 550gr. a prvidiqk
sveho Zivota stravila v inkubatoru aifizeném dychani. Diky intenzivni e Sesti Zivot
zachraujicich operaci, které byly provedeny, kdyz by&e inkubatoru, pezila, ale
zastalo ji fyzické i psychické postiZzeni. Alenka gvidoma a ma pomalejsi vyvoj. latrogénn
také byla poSkozena prava ruka, kde ji cligiii prsty, palec ji #istal a ukazowgek ma jeden
¢lanek. Ruka je dale inervovana, ma dobry hmat i tchop. Dokaze ruka pbuzivat.
Nezralost organizmuipdiasré narozené Alenky bylafginou komplikaci, které nastaly a
bylo nutné jaesSit operativa. Ve ¢tyiech dnech byla odoperovana smievada ( Bottalowa
dwej), pozaji doslo k ile6znim stavm a byla nutné kolostomie, ktera se gmké dok
vracela. lleus @la Alenka dvakrat, operace se opakovaly. Tenigvstji bylo zkraceno o 40
cm. Red propudinim mela také operaci®, kdy se lék#& pokousSeli zachranit sitnici, ale bez
velkého Uspchu. Sice sjaké zbyteky zraku ma, ale vidi pouze poditym Uhlem a pouze
rozezna sktlo a tmu. Roditim se zd4a, Ze sasem zrak zhorsil. Alenka byla propirs
Z nemocnice poi roce a jeji rodie, hlavié matka, o ni z&li petovat doma. Ree byla
velmi komplikovana, mimo poskozeného zrakélarest problémy s travenim a
vyprazdiovanim. Problémy s vypragdvanim ji Zistaly i dnes. Nevyprazdni se jinam nez do
plen a v pozici s koleny u hlavy. Rgidhepije, aby nemusela jit ve Skole na toaletuyXd
prijde ze Skoly, tak si hned vezme plenkové kalhobkyni to je jiz psychicky problém. Byl
také vznesen leksky nazor, ze trpi autismem. Klinicka psycholodkara se zabyva
nevidomymi, ale tento nazor nesdili. Sip@ Alenku rodéim &inné pomahalo Centrum
rané pée. BEhem let matka z@la vlivem okolnosti podnikat, ne ve svém oborwg, thivoda
p&e o dceru nebylo mozné, ale ze zaliby v§ind koni se postugrstal také zdroj obZivy.
Na jizdarnu si mohla vzit Alenku s sebou. Otecasalz/ice zapojovat do pé o dceru. Byl
ochotny a mohl, nelvgpodnika a svoji praci siffzpusobil a omezil. Manzelé se nyni
v bezprostedni péi o svoji dceru dogiluji a stidaji. Alenka Sla v roce 2005 do specialni
Skolky pro nevidomé, kam chodila dva roky, potoife§ta do prvniifdy. Ma individuélni

ucebni plan a nyni chodi druhym rokem do prvidt
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12.4.1 Aler€ino hodnoceni Urovré sebepée véase:

(oba rodte se shodli na tomto hodnoceni)

Na zatatku: 5 bodi /Absolutni deficit sebegé, zadna aktivnidast. Patebuje Uplnou

pomoc nebo je neschopna pomahat./

.,V polo¢ase” i nyni: 4 body / Zcela zavisla na pomoci druhych iebtije upiny dohled/.
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13. Kirizové kiivky (KK) rodi ¢u

Krizoveé kivky jsou dany do filoh ¢. 13 aZ. 17.

(Zlomy vyznaené na kivkach¢ervenou barvou se vazi k postizenémiitidyt

14. Zlomove (krizove) okamziky rodéi

Seznamy zlorinjsou dany do filoh ¢. 1 az¢. 7.
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15. Hodnoceni rozhovoit a krizovych krivek (KK) rodi ¢u

15.1 Hodnoceni rozhovai €. 1 aé. 2 s rodgi Misi

Jakym zpiasobem byly rozhovory vedeny?

Rozhovory byly vedeny u kazdého réeliMiSi nadvakrat, neftlve rozhovor s otazkami a
s odstupem jednoho roku byly s nimi vypracovanydve Kivky a opt otazky z rozhovoru.
S kazdym byl veden rozhovor zvia$ matkou u ni v zagstnani a otec byl tak laskavy, ze

vzdy prijel k nam donti. VSe bylo nahravano na diktafontisz oba souhlasili.
Jaky byl dojem z manZzelské dvojice?

Jednoznén¢ pozitivni. Z obou vyziovala dobra nalada, optimismus aristost.
Pro¢ je MiSa i pires své postizeni radostny?

Protoze nil Ststi na rodie, kt&gi ho maiji radi, jsou vytrvali a t&pvi, nevzdali boj s nejfpzni

osudu a hlavabojuji s ,,radosti* — jsou optimisté, i kdyz tékdy hodre boli.
Pro¢ se rodie MiSi nerozvedli?

| kdyz obatikali, Ze se i radi stejré jako ostatni, vypada to, Ze selmadi vice nebo
opravdo¥ji. Pii rozhovoru o sobnavzéjem hezky hovili. Bylo vidét, Ze si sebe navzdjem
vazi. Oba jsou velmi pracoviti a neséthepieji jeden druhému to nejlepsi. Ona bere jako
samozejmost, Ze byla se synem celé roky doma a obraeno si tu pé ,,vychutnala® az
do dna a nenapadne ji, Ze se snalil stridat. On se celé roky snazil \Wdvat penize za dva,
a Uplre samozejn¢ a rad je s MiSou, kdyz Zena jede sportovat s kadkami. A jest

s radosti jim uvd néco dobrého, aby #fy co ,,zakousnout®, kdyZ se vysportované vrati.
Myslim si, Ze si dokazali udrZet celé roky lasketuia ¥rnost diky svym nespornym
lidskym kvalitam a tvrdé a vytrvalé praci nejenspole&ném zajmu —vychavdéti a boji za

uzdraveni Misi, ale dikyé&mu i na sob.
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Lze viibec ve zdravi Fezit dlouhodobou péi o postizenéhctlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

Oba odpovdéli, Ze prezit musi. Zaujali raciondlni postoj a vytrvaledagjli. Sily jim

nedosly, nebdmgli Stésti, Ze narazili na vice hodnych a ochotnych Tidjim pomahali a
poskytli jim dostaténou socialni oporu. Je to jakogsni Svatoplukovymi pruty, jeden by se
zlomil. Také bylo dobe, Ze matka s MiSou jezdila 2x do roka do 1azné, idnohla trochu
fyzicky odpainout a nabrat i psychickych sil, nebdliSa se v laznich vZdy zlepSil a to
davalo podat k pozitivnim emocim. Otec byl sice sdm doma salcecoz pro & obnaselo
vice prace, ale pohyb neskodi a optimistické zprdzni o pokrocich syna to vyvazovaly.
DalSim vnitnim faktorem je samdejm¢ jejich nezdolnost a houZevnatost, které ten napor
vydrzely a déle, Ze okolnostmi nastaveny , i&kg Zivotni styl* jim umoznil pitbézne

odpcaiivat a obnovovat sily.

VS 141

Pri vypraweni Zivotniho pibeéhu, & hovdaili o stejném obdobi, tak vyprémi nejsou identicka.
Vyprawni jsou jako mozaika. Navzajem se dapi v jednotlivych faktech, podle toho, kdo
byl ¢eho s¢dkem a co se jim vice vrylo do patin Matka zas¥cere a detail® hovai o
hospitalizaci v nemocnici a o bolestech a utrpgnasnebo o problémech anim a
cvicenim, protoZe se toho osabaktivreji zucastiovala. Otec detaithhovail o neochotném
sousedovi — lékaa dalSich |éki&ch, ktgi stav MiSi podcenili, dale také vice hovo

lekarskych verdiktech iy operacich, finatni situaci a neochdtirednil.
Odpowdi na jednotlivé otazky také nejsou identické \afiSinou se dopiluji.

Rozdily:

Zasadg odliSné jsou pouze tyto odp&i na otazky.
Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zkeé zivotni situace?
Matka:,, Ano.Clovek si séadi hodnotovy systém a vazi si klidu."

Otec. ,, Ne , ale moZna by nebyl MiSa talsin4 natura“.
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Obohatilo véas to?

Matka: ,,Ano. Ziskala jsem nové poznatky, sijsem se cvit Vojtu. Nawila jsem se
trpélivosti. Mam plno novychr/atel. Dostala jsem diky svym ziskanym znalosteto mis

v nadaci. To snad uz sid'
Otec. ,Ne.”
Shody:

Rozhovory manzélse shoduji v lasce k synovi a vatitmu pomaoci. Vyjatll to otec MiSi
v jedné z odpaddi slovy ,,Mame spolény zajent Dale se téré shoduji v mie i druhu
emoci. To nam ddk zaznamenava krizovéikka. Je ¥tSinou shoda i v mistech zlomu, které

jsou revazrt vazany na pozitivéi negativa spojena s vyvojem Zivota syna Misi.
Hodnoceni krizovych kivek (KK) rodi ¢a MisSi

KK maji podobny piib¢h, ale ne stejny. Na atku @i zjisténi nemoci a p operacich klesla
kiivka u obou na 5. Pagkonani operaci a bezpriastniho nebezgé smrti vystoupala

kiivka otci na —3 a matce na —4. Prgyddobr byl rozdil proto, Ze matka s MiSou byla doma
nebo v nemocnici na radiai ¢i cytostaticke 18b¢, ktera trvala rok, ale otec chodil do prace a
mel vétsSi odstup. Po roce matce vystoupdiaka na —3 a otci na -2. Nastalo obdobi
intenzivni RHB a lazni. Kvka se drzela konstartmét let do nastupu do Skolkyrd@stného
obdobi MiSi a také byl konec nejistého obdaleZjti. Krivka vystoupala u obou aipstuprt,

ale po roce, fd nastupu do Skoly ap klesla na pvodni Urové a byla stejna dalSicteplet
vlivem trapeni s &enim. V roce 2000 u obouiltka stoupla o fl stupre, vlivem piznivé

zmeny ve Skole a pokroku v samostatnosti MiSi @ilege pouzivat mobil a zvladl

s kamaradkoudkteré trasy po ¥stt). Matce na —2,5 a otci na -1,5. Otci tato hodrdt®
zustala dosud. U matky, ale dochazelo k posunu nare8e 2001 vlivem umrti batky.

Dale se jeji kivka vyvijela pozitivié vliivem dosaZzeni MiSova ukéaného vzdlani a jejim
nastupem do zagstnani v nadaci, kde ji to velmi bavi. Takégiala koiit a zaala

pravidelré hrat tenis a sportovat.ikka je proto nyni na hodnot-1. Je to o {l stupre lepsi

nez u otce. NiZzeme si to vysstlit tim, Ze si zvedla sebégomi nastupem do zastnani,
sportovanim a tim, Ze stale dokaze neitoliaké ziskala wity odstup od problému, zabyva

se re¢im jinym nez MiSou a jeji mysl si odgioe.
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15.2 Hodnoceni rozhovor&. 3 s matkou Hanky

Jakym zpiasobem byly rozhovory vedeny?

Rozhovor byl veden u matky Hanky doma v samostatnékoji. Trval i s vypracovanim
krizové Kivky celkem 6 hodin. Cely byl natén na diktafon. kkteré odpowdi, pro
upiesréni, byly konzultovany jesttelefonicky.

Jaky byl dojem z matky Hanky?
Jednozn&n¢ pozitivni. Méla dobrou naladu a oche@tedpovidala na dotazy.
Pro¢ je Hanka i pires své postiZzeni radostna?

ProtoZe maminka se ji velménuje a vytvéi ji svym vytrvalym a odvaznymifstupem k
vychow moznosti, jak dosahnout samostatnosti a&had. Hanka miZze byt s tim¢eho
dosahl i pes veSkeréigkazky spokojena. Maminka je optimistka a bojovnitera ji tim

takeé zajisuje pocit jistoty.
Pro¢ se rodiée Hanky rozesli?

Samozejne to neniizeme objektiva posoudit a zodp@dét, mazeme hovét pouze

hypoteticky.
Matka Hanky odpogdéla :

,,Nebyli jsme se schopni domluvit, jiglk to. Mame rozdilné povahy. Hanka, to nebylvhia
divod. Aby to vydrzelo, tak bychom se museli zayigjitozumu a ne emoce. Museli bychom

se chovat racionath

...To jsem si neufta prredstavit, Ze budemattnouzi s bidou, Ze nebudu moci jit do

zan¥stnani, a nyni Ze nenajdu praci ve svém oborlnyEh si ten rozchod rozmyslela.

On Hance dava 1600&Ka jinak nic, ani k narozeninam ani k vanog je sobec. Ani jeden
z nas, ale nevstoupil do manzelstvi, oba jsmtak svobodni.”
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Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?
,,ROZUM.*
Muzeme pouze uvazovat na zakiadatina vypraeni:

...,,KdyZ jsme se to d@zili od pani asistentky v nemocnici, tak jsme potoedddi na

zahrad, citili jsme smutek a strach co bude.”
..,,Potom jsme si/li, aby to dobbe dopadlo.”

...,KdyZ piSel Pavel dom, tak se hned svlékl a pozorovali jsme ji spolal@de nam, Ze si
pozoruje rdicku. To asi byla ta sitnice jeédrochu pilipnutd, potom odskila Gplné. Rikali
jsme si, to se spletli, ale po Vanocich 6.1. jemed Sli za pani asistentkou do nemocnice a ta

namsekla , Ze opravdu nevidi .“
Kdo vam byl oporou?
,» Na za@éatku otec Hanky."

....,, Rozhodujici informace jsme dostali v Ophtgledickém Ustavu: ,,Pracujte s tim, co
mate, berte to jak to je, nestane se zadny zazeuali jsme ji jako zdravou, zali jsme

pracovat na jeji vych@v Pomahali nam z Centra ranédag’

..... ,,S otcem Hanky jsme se podporovali®, ,,Otaclky se ekdy ozval, ale nemohla jsem se

na r¢j spolehnout.”

....,, Maximal@a jsme se snazili rozvijet to co je, brali jsmejg zdravou, rozvijeli jsme ji
hlavre zvukem a hmatem, chodime i do divadla a na vygpayysuiji ji vSe. | tatik s nickdy
chodil, ale jak on to mé jenfes vytvarno, tak byl asi zklamany, zkruSilo hodiovéc. V roce
1985 emigrovala moje sestra do ciziny i s rodinaiskala jsem po nich byt. Po jednom roce
spoleného zivota s otce Hanky jsem odeSla do byteskeskdyz nebyl doma, zrovna
restauroval mimo #sto. Musela jsem se tam vyskytnout, abych teridkdla. NepiSel za
mnou a Hankou. Jeho verze je, Zeuyhodil. Byli jsme v kontaktu, ale liSime se vanégh

na vychovu, mysli si, Ze je Hanka moc kriticka j@sobec. Nyni se s nim nestykam, Hanka
také moc ne. Qfas ji napiSe kousavy mail:,, Nezdarna dcero, arsvéenu otci neozves".

Docela se to Hanky dotklo. Na Hanku plati to, cobylo vynéreno.”
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Kdyz ¢lovek ¢te tyto wty, tak to nevypada tadernobile, tak Spatn Vztah Haginych rodia
by to ukité prezil, kdyby jakiika matka Hanky, zapojili spis rozum nez emoce.ddyyli
informovani psychologem o tom, Ze mit postizené& jgitrauma pro oba ratk, a Ze musi byt
k sole navzajem toleran#jsi a ohledupl®jsi, aby vSespolu zvladli, tak by se mozna

nerozesli.

Lze viibec ve zdravi fFezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citog?

,»Ano, aleclovek musi mit pedpoklady v sa) musi mit ¥i. Nekdo také nefeZije, nevyrovna
se s tim, ale to jsem gikala o té mamince, kter4 spachala sebevrazdisieggym

miminkem.*“

Maminka Hanky v sobpiedpoklady a @i ma, nebd s tak malou socialni oporou dokazala
Hanku vychovat a zabezfieji vSestranny rozvoj. To se nepovede kolikratradicim
zdravého dite. Na to, Ze vSe maminka Hanky zvladl&|aorurcite i vliv jeji dlouholeté

pravidelné cuieni, jeji optimizmus a nezdolna bojovnost.
Hodnoceni krizové Kivky matky Hanky

Krizova kiivka ma v celém gibéhu veliky rozptyl od -5 do +4. #vka je wtSinou
ovliviilovana stavem Hanky. D& 8ei, Ze maminka ji tak pomah4, az jakoby Zije &jbt a

na sebe Upkhzapomela. Jeji zlomové okamziky séqvazi vazi ke stavu dcery Hanky.
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15.3 Hodnoceni rozhovor&. 4 s rodii Aniéky

Jakym zpiasobem byly rozhovory vedeny?

Rozhovor byl veden s ratlinajednou, nelkomaminka Anéky trpi €Zkymi depresemi a
méli jsme obavy, aby ji vzpominky neubliZily. Poetiginické domlu¥ prijeli k ndm doni.
Cely rozhovor a vypracovani krizovychivek trval 8 hodin. Rozhovor mamince &Ry

neublizil, naopak {sobil psychoterapeuticky.
Jaky byl dojem z manZzelské dvojice?

Jednoznéne pozitivni. Z obou vyzibvala dobra nalada, optimismus,iitost a radost, ze

mohou rkomu pomoci a Ze k nam dorazili ve zdravi.
Pro¢ byla Ani¢ka i pres své postizeni radostna?

Protoze byla obklopena laskou, vSichni flimadi, snazili se ji dat radost. Staleipmysleli

jak ji radost udlat.
Pro¢ se rodiée Ani¢ky nerozvedli?
Jejich vzajemna laska a ucta je obdivuhodna.

Otec:,,Maminka se také vydia, d¢la mi radost, uz spolu budeméigi rok 50 let. Kdyz
jsem byl mlady a na Zemi, tak jsem se modlil, abych dostal hlaWodnou zenu.
Nejkras#|Si byt nemusi, ale zrzava také ne. Kdyz jsmezm&mili, tak jsem se pase

dozvdél, Ze se jmenuje Zrzava. PaiitBvi nejlépe, co je pro nas dobré

Na otazky odpovidali :

Pro¢ to vaSe manZzelstvi vydrzelo?

,,JsSme ¥Fici, mame stejny nazor nassa Zivot. Vime, Ze to j&iprava na ¥¢nost.
Byli jsme dva na nesentikz, tim jsme byli odok)Si.”

Podle slov maminky Arky se snazili, aby slunce nezapadlo nad jejictvam.
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Lze vibec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyZ je navic

pecovatel zainteresovan cito¥?

.,Podle zavaznosti postiZzeni, podle doby, jakithaae péuje. Jestli selovek mize s @kym

vys¥idat a odpdinout si, vyspat se. Musi byt pomoc, jidkkvek padne”.
Muze¢lovék, ktery pe¢uje 0 nemocného zeiit z pretizenf?
,»Ano“.

Jejich odpoud’ je jist pravdiva, ¥di o¢em mluvi. Mnozstvi osob, o které se museli za své
manzelstvi starat je obdivuhodnéi Zdravi, ale v pubettproblematiti synové, &Zce fyzicky
a mentald postizena dcera (od 10 ti let sice v Ustavu, edé bi ji ténet kazdy tyden dorina

o prazdninach, dovolenych a svatcich také), obajiditam, ndjemnici a tetce poslouZzili az

do smrti.
,,Byli jsme dva na nesenfiki, tim jsme byli odo&jsi“.

Tak odpo¥déli na jednu z otazek. To je dite také odpowd’, pra: vSe gezili pii tak velkém
zatizeni povinnostmi. Mohli se na sebe spolehraldas jim rekdo pomohl a v obdobi
poslednich 15ti let se snazi o spravny Zivotni §2gly Zivot ale hledali posilu v Bohu. Na
piikladu maminky Aniky se potvrdila hypotéza, Ze mimo sniZzeni pracaage je @&innou
obranou vyheeni spankova hygiena. Lidé mohou docelarddbngovat i pi vysokém stresu
a vyhai, az kdyz za&nou trget preruSovanym spankem, trva - li mémezZetyi, pét hodin.
,,Polozila" ji teprve p& o smrteld nemocnou tetku, kdyz seif mésice pdadre nevyspala.

Po umrti tetiky upadla do silné deprese.
V ¢em se odpowdi manzeh liSi a véem shodu;ji?

Vyprawni zZivotniho pibéhu se aktiva ujala matka, otec dofbval. Vyprani je jako
mozaika. Matka zaseert a detail® hovai o hospitalizacich v nemocnici, o bolestech a
utrpeni dcery a o problémech s krmenim. Otec |€d& yednotliva data p vytvéreni

krizovych Kivek.
Shody

V odpowdich na jednotlivé otazky setéinou shodli nebo se dajalvali.
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Rozdily
Pouze na otazku :
Kdy Vam bylo nejhui? se liSili v odpowdi.

Matka:,, Pri depresi, to je daleko nejhorSi nez vSechny nerpoablémy, operace. Po umrti
teticky, kdyz jsem se zhroutilaceypanim. Po umrti Agky, kdyZ jsem Sla samarizovat
poheb, to se mi také hodmpritizilo. Pri péfi o mého tatinka na Vyémé, kdyZ na @byl

oSklivy synovec. Todylo lito a upadla jsem zase do deprese”

Otec: ,,Vzdy, kdyZ byla Zena nemocna v nemocnic¥. regpzauzlenim/av.Kdyz se Zzena
poprvé zhroutila v depresi, to jsem &g, co mam dlat. Byla to hriza. Kdyz Anka trpela

a ja ji nemohl pomoci.”
Hodnoceni krizové Kivky rodi ¢a Aniéky

V pribéhu se krizové Kvky liSi jenom trochu. Matka ma vice zldgna niZSi hodnoceni
psychického stavu. Je to prapddobré zpisobeno, Ze byla stale s A&kou a pozdii, Ze jeji
psychiku ovliviovala deprese. ivku a jeji hodnoty ze zatku ovlivioval zdravotni stav
syny. Po umrti Ariky a osamostatmi syri kladre ovlivnil kivku i spole&ny aktivni

odpaiinek — pout, lazre, mae. Spoléné jsou ¥tSinou také prozivané emoce.
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15.4 Hodnoceni rozhovai ¢.5 a¢. 6 s rodii Alenky

Jakym zpiasobem byly rozhovory vedeny?
Rozhovory byly vedeny s kazdym zuwé&v jinycas. Oba rozhovory probihaly u nas doma.

S otcem Alenky trval rozhovor 6 hodin &wolika piestavkami na cigaretu. S matkou byl

rozhovor veden nadvakrat a pokazdé setkani trvalodiny.

Jaky byl dojem z manZzelské dvojice?

Jednoznén¢ pozitivni. Z obou vyzivala dobra nalada, optimismus aristost.
Pro¢ je Alenka i pies své postiZzeni radostna?

Protoze Zije v atmosfé lasky a zajmu. Ro&k vSe berou klidha bojuji vytrvale, s radosti a

optimismem.
Pro¢ se rodiée Alenky nerozvedli?

P¥i rozhovoru, o sobnavzajem, hezky hovili. Miluji své dit¢ a oba pro & chtji to

nejlepsi. Maji se radi, a proto dokézali oba slegisvych ambici a domluvili se, jak budou o
Alenku p&ovat. Matka vlivem okolnosti postupncilala ze svého kotika, jizdy na koni,

svoji praci, i kdyz nala plany rico dokazat ve své profesi (architektka). Tim, Zea8ala vice
vénovat konim, odreagovala se od starosti s dceahpvala si zdravi a |épe vSe zvlada. Otec
ji to umoznil tim, Ze se dokazal gihs faktem, Ze nyni je obdobi, kdy n&pe pracovat

naplno, kdyZ na sebégbiracast pée o dceru. Ve svych odpédich uvedli oba toleranci,

jako vlastnost, ktera jeitkzita pro vytrvani v manzelstvi. Je jasné, Zer&mitni jsou oba.

Lze viabec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhcatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?
Matka: ,,Ja si myslim, Ze Ize, ale to se mlisVek snazit*
Otec ,Ano, kdyz pestanu kotit.”

Oba odpovdeli podobre ve smyslu, Ze musime o sebe tak&pat, abychom igZili.
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Oni to doké&zali tim, Ze se of¢o domluw rozcklili a udélali si navzajem prostor, aby se

mohli odreagovat a nabrat novych sil.
V ¢em se rozhovory manzd liSi a véem shoduiji?

Pri vypraweni Zivotniho pibeéhu, & hovdaili o stejném obdobi, tak vyprémi nejsou identicka.
Vypraweni jsou jako mozaika. Navzéjem se dapi v jednotlivych faktech, podle toho, kdo
byl ¢eho s¢dkem a co se jim vice vrylo do patn Matka zas¥cere a detail@ hovaila o
hospitalizaci v porodnici a o vSech operacich, tadédila vice a detaili o komplikacich a
problémech v &ném Zivot. Nagiklad o problému s jidlem,s vyprami/dnim do plenek

s podanim lék, o tom jak je &Zké najit ®co, co ji udla radost. Otec hovi presrEji o
¢asovém sledu a o tom, jak bylo Z&patrt v den pediasného porodu. Také ziwival chyby
lekare a své v§itky Zers. Hovdil vice o svych pocitech a dojmech z porodnicecerd a

Z toho, jak se chova okoli. Problémy také imoral, ale ¥tSinou pouze v odp@dich na

otazky.

Odpowdi rodica Alenky na jednotlivé otazky také nejsou identicikie, wtSinou se dopiluji.
Rozdily

Zé&sads odliSné jsou pouze tyto odpauli.

Jakou znamku si date za shj Zivotni styl?

Otec: ,,Dnes tak za 3, sportuji obs, kouim, poreboval bych zhubnout".

Matka:,, Asi za 1. Nekotim, nikdy jsem nekeéila. Neopijim se, fimérere se hybu v praci.

Snazim se zdrayist, neprostydnout. Chodinras spat. Pouze na dovolenou nejezdim.”
Jakou méte povahu?

Otec: ,Jsem extrovert, a beru vSe spisS v klidu. Snazimtseptimista.”

Matka: ,,Jsem spiSe introvert a snazim gklatvse pesr.”

Jak reSite problémy?

Otec: ,,Snazim se byt flexibilniFipadre znenit mySleni a problém ywgsit.

Matka: ,, Snazim se vSe vybojovat, problém beru jako hozerhawici.”
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Shody

Rozhovory manzélse shoduji v lasce k dée v cheni ji pomoci. Dale se&Sinou shoduji
v mite i druhu emoci. To ndm dibzaznamenava krizovéikka. Je ¥tSinou shoda i
v mistech zlomu, které jsouqvazr vazany na pozitivéi negativa spojena s vyvojem

Zivota dcery Alenky.
Hodnoceni krizovych keivek rodi¢a Alenky

Krizové kiivky maji podobny pib¢h, ale ne stejny. Na Zatku @i predcasném porodu klesla
kiivka u obou na —4,5. U matky druhy den, kdyZ 4astie di¢ Zije, tak stoupla na -4. DalSi
pul rok se kivka pohybovala jako na howaz od —4 do -2, podle zdravotniho stavu dcery a
podle velikosti nage pii pribéhu operaci. Kvka stoupla na —3 az@d vanoci 2001i
definitivnim propu&tni domi. Dale pak plynule stoupala az do &asnosti (+4) podle
zlepSujiciho se vyvoje dcery a rRgglna normalizaci stavu, ktera je dana odbornouqmdm
diive poskytovanou Centrem ran&eé nyni slepeckou Skolou. Nuléegonala v roce 2004,
kdy také z#ala vice pracovat u koni. Bylo jiZz také jasné, ¥enka nebude integrovana, ale
nastoupi do slepecké skolky, kterou navstiviliottle byl prvni glrok na stupni —4,5 a po
prvnim propu&ini domu kiivka vystoupala na hodnotu —3. Museli dceru algitvra

s horékami do nemocnice, tak to zasévka klesla na —4.id Vanoci 2001 byla dcera
propuséna jiz na stalo a vice v nemocnici nelezela, toldfeka vystoupala na —3 a postupn
stoupala do kladnyctisel az k ny®jSim +3. Nebylo to tak rychlé jako u matky. Nulu
piekonal aZ v roce 2006, kdy ¥idvelké pokroky Alenky ve SkolceiRinou pomalejSiho
vzestupu kvky bylo ustoupeni ze svého pracovniho nasazerinavani se daé Mozna si
ze z&étku myslel, Ze stihne vSechno. Samegze nestihl a s tim také souvisi snizené
sebe¥domi. itace ,,Vlivem Aleafina postiZzeni, jsem musel rapidomezit své pracovni
aktivity. Nejdive byla doma Zena, taktpet. Zhruba od té Skolky, to je také 5 let, jseém
doma ja. To musitefwézt, odvezt, a jste pad limitovan @jakym ¢asem. To se nic negld.
Ja jsem byl zvykly rano odejit dijft az ve'er, jak jsem patboval ja podle prace. Nyni to
nejde. UZ vim, Ze prace kole#iide stej naracna jako kazda jina, vyzkousel jsem si to. Kdo

Fika reco jiného je bl c*))

Potvrzeni smyslu sv&nnosti victl, kdyz Alenka udlala veliky pokrok ve Skolce. Proto mu

kiivka stoupa nahoru.
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16. Celkové hodnoceni rozhovar s rodi¢i — piehled jednotlivych

faktor u

Hi ¢teni jednotlivych rozhovarzjistujeme, Ze vSichni rote nam maji caici o lidském
utrpeni a zpisobu, jak ho zvladat, alijovek byl schopen Zit dal. Nemocné postizené, dit
které je zavislé na pomoci druhych, je pro ¢edrelkou motivaci k Zivotu &nnosti, i kdyz
se jiz nedostava sil fyzickych ani psychickych. Re&e vSech rozhovartrvala déle nez
jsme redpokladali, ¥tSinou 8 hodin. Rode vypraeli a odpovidali upimné se snahou o co
dop‘edu gipravila svoji krizovou kivku a rodte jsem s ni seznamila, ab§dli, co viastre
po nich @ rozhovoru poZzadujeme. Na kladené otazky, kdyb lpgieba, jsem sama také
odpovidala. VSechny rozhovory obsahuji velmi mniwtiormaci, ze kterych si fiieme vzit
cetné rady. K hodnoceni jsme vSak vybirali z celéetzthovoru pouze faktory, které se
bezprostedre vztahuji k mechanizmu zvladaké Zivotni situace. VSe jsme se snazili
hodnotit v pfibéhu ¢asu - na z&tku, ,,v poldase” a v sokasnosti. B zpracovani a
hodnoceni jednotlivych otazek (fakidbyly pouzity nejen fimé odpo¥di na r&, ale i
skutenosti k tématu uvasha jinde Bhem rozhovoru (celé rozhovory jsou uvedeny

v samostattivytisSttné giloze —Protokoly rozhovaj.

16.1 Hehled hodnoceni jednotlivych faktofi

16.1.1 Hodnoceni miry zatZe, socialni opory a Zivotnich zlorin

K hodnoceni miry z&fe jsme pouzili Skalu - Hodnoceni seh@pa sobstatnosti (str.71),
kterd se BZzn¢ pouziva v nemocnicich. Hodnoceni postizenéhgedftrovedli rodie. Déle
uvedeme peet negativnich a pozitivnich zlamdruh postizeni, délku zéte v letech, péet
dalSich dti v rodine a mnoZstvi socialni opory. Préeplednost byly vytviieny tabulky s

témito informacemi a také tabulka kterilgZzuje osobnosti rodii ( rok narozeni, stav,

vyznani atd.).
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16.1.2 Tabulka o0 mnozstvi z&ze

Prehledova tabulkaé. 4: o rodtich, jejich wku, stavu, vie, pa&tu dalSich dti v rodirg,

druhu a miry postizeni dte a délky zaZe.(viz gilohac. 8).

16.1.3 Tabulka o mnoZstvi socialni opory

Prehledova tabulkaé. 5: MnozZstvi socialni opory

Tabulka obsahuje odpédi, nebocasti odpodi na otazky: Musel/la jste vSe zvladat sam/a a

na kolik procent (na zZatku, v pol@éase, nyni)? Kdo vam byl oporou? Zvladl byste to/s&

(viz prilohac. 9).

16.1.4 Tabulka zivotnich zloni

Piehledova tabulka¢.6: Patet a druh pozitivnich a negativnich zbm

(viz prilohag¢. 10)

16.2 Koment& k mnozstvi zagze, socialni opée a zivotnim zlomam

Z pehledovych tabulek. 4, 5, 6 jednozrmeé vyplyva, Ze nezalezi na pohlavéku,
vzaklani, vice, druhu postizeni, ziny velikosti soBstatnosti v pibéhu Zivota digte a jeho
st&i. Rodie vzdy budou povaZovat §ié rej za nargnou a socialni oporu za velmi
dulezitou a nezbytnou, nebeSichni odpodéli, Ze bez pomoci by se neobesli. Takéina
Zivotnich zloni rodic¢t &’ negativnich nebo pozitivnich se vazi k nemocnéftiti.dStav
postizeného dite ovliviiuje Zivot rodéu nejvice, i kdyZz maji viceddi a ty jsou zdrave.
Problémy se zdravymi&timi byly uvadny pouze jednou, jako negativni zlom, rodinicky.
Jejich psychicky stav se zhorSil u matkyd gtupré z -1,5 na -2, u otce z —1 na —2. Jejich
problémy seiemi syny v pubeétbyly opravdu zavazné — drogy, alkohol, kradeZéuieni

ze skoly.
Zivotni zlomy vazici se k nemocnému diti maZzeme zhruba rozdlit do t¥ech okruhi:
- Boj 0 Zivot dikte a umrti ditte.

- Zdravotni stav zhorSeny nebo zlepSeny a vyusjali Skolka, Skola, Ustav.
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- Zpasob, jak se profesionalové a ostatéti @ postizenému diti chovaji, zda odmita\ci

vstiicne.

Negativni zlomy, které se nevazi k postizenému éit, jsou:
Spatny zdravotni stav vlastni nebo jinétena rodiny (zmiovan 5x),
pracovni problémy (zmibvali 2x jako zlom pouze otcové),
finan¢ni problémy (zmiovan jako zlom pouze 1x),

problémy se soc. systémem (2mvan jako zlom 1x) a dalSi, které se vyskytuji pouz

ojedirgle.

Je zajimavy také pd&et pozitivhich a negativnich zlond.

U geti rodict prevazuji pozitivni zlomy pouze u matky Hanky a &y prevazuji

negativni.

Matka Hanky se stara o dceru sama bez otcatlamnitky se z naSeho souboru réili
fyzicky starala v pibéhu Zivota o nejvice osob — vychovavala keofmicky jeSg ti syny,
petovala o své umirajici rotk, rodte muze, starou ndjemnici v domku a octeati kterym
vSem takeé doslouzila az do smrtii P&ti o teticku se i mésice nevyspala a po jeji smrti

upadla do&Zké deprese.

Na zaklad techto fakti mizeme pedpokladat, Ze @¢bmatky (Hanky a Anriky) meély vice
povinnosti v oblasti g& o nemocné (ostatni oblasti Zivota nebyiyrpzhovorech rodi tak
zduraziiovany) a tim byly i vice zatiZeny, jak fyzicky, tpRychicky nezZ ostatni ragi a proto
udavaji vice negativnich zlamNa matce Hanky a matce &ky muzeme také nazoén
prezentovat @lezitost pomoci — socialni opory, jejiho pozitivaipsychologického dopadu
Vv pocitu jistoty, Zetloveék neni na vSe sam, ale také nutnost jejiho dastéte rozsahu ve
fyzické pomoci pi zaji’ovani i zakladni pg&e. Matka Hanky paije sama 26 let o svoji
nevidomou dceru, nebge svobodna matka a nema nikoho, na koho by $dganspolehnout

a trvale obracet o pomoc.

101



Vnima to stéle, Ze v 90 % vSe musi zvladnout saiitam mnoZstvicinnosti kolem Hanky
se vziistajicim ¥kem a jeji samostatnosti klesa (viz Hodnoceni s&leep,4,2 body). Pro

ilustraci osamoceni vkladamenatek rozhovoru.

Matka Hanky : ,,M¢la byt pijata, ja jsem rdla velky problém, jak ji dovezu na psychiatrii.
Auto nemam a komu jsenglensici. Vymyslela jsem to tak, ze kdyZ by nahodoaladyt
neklidna v tramvaiji, tak nasfsti zastavce vystoupim a nastoupim az se ukird.byla
tFeba v klidu, ale najednou geba klekla, nebo zala zpivat, nebodto jiného dlat. Z toho

jsem néla obavy."

Matka Anéky ma dostatek socialni opory v psychické réyimeni osamocend, spoléhala
se na manzelagd, pribuzné, Boha, ffaitele, Ustav, alechem svého Zivota fyzicky pevala o
sedm ¢Zzce nemocnych osobiilsynove i manzel se ji snazili pomahat, ale pstie
manzela ¥tSina prace byla na niéBem 19 let, kdy Zila postizena Aka (10 let byla doma,
9 let v Ustavu, odkud si ji brali velrsasto doni) to bylo dalSich # nesolstainych osob, o
které pg€ovala s tiznou intenzitou v domacim préstli az do jejich smrti. Po smrti Atky
(12/1988) peovala jiz pouze o svého nemohouciho otce v 1et&&8 + 2009 na venkeéy
kam dojizéla, nebd se v péi stiidala se svymi sourozenci. V roce 1988 se & pétsmrti
teticky, o kterou se ve dne i v noci staralamésice, zhroutila véZzké depresi, ktera ji trapi
stale. Lék#, manzel i ona sama tdipita absolutnimu wWerpani organismu, hlagn
nedostatku spanku. V jedné ze svych @pidvodice Ani¢ky vyjadiuji jednoznang svoji

zkuSenost: Musi byt pomoc, jinakilovék padne.”

Velka dilezitost pomoci- socialni opory, jak ve forng psychické opory, ktera zafigje
pocit nadje a jistoty, Zetlovek na to neni nikdy sdm, tak fyzické pomoci, jedrasmd
vyplyva ze vSech rozhoviois rodti. Kdyz jedna nebo druha forma pomoci chybi, tatoje
vzdycky Spatné. Gbformy podpory se samignmg prolinaji. Psychicka opora pouze ve
slovech pestava byt pomoci, kdyz nedojde na skutky, kdydofgeba, ale naopak se stava
negativnim faktorem a uvrha reédijes¢ do horsiho psychického stavu. Ve
vSech rozhovorech se s tim setkame hdavobdobi Skolni dochazky die. Rod
postizeného dite se bez varovani ale i bezigdinych znalosti a zkuSenosti najednou stava
specialnim pedagogem a psychologem v jednésogsaslamoejmé musi také zajistit
normalni chod rodiny a zakladnigé postizené dé aby ntli co jist, kde bydlet, nechodili
Spinavi a naopak chodili vSichélenové rodiny na pravidelné zdrav. prohlidky s tae,

postizené dé jich méa rekolikanasoba vice atd.
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Pro ilustraci, Ze s dobrou géo postizené ditse rodéum nasobi povinnosti, vkladame

vynatek rozhovoru.

Matka MiSi:,, NaS denni rezim byl Skolaiiphod, cvieni, ukoly, krouzky /hudebka,
malovani, od Sestéitly chodi 2x tydhplavat/ a podle pgeby navatva u léka#u a RHB.
Velky problém bylo a jeceni, drilem jsme museli vSe zvladat, stale jsmé&ai. Nyni
pocitd |épe nez ja. Aleiec nenizecist nap. pohadky neboribehy, i kdyz uz je padri
lepSi, nebdna konci nevi, co bylo na&ku.”

VSechno stihnout a nic nezanedbat htawywvoj postizeného dite je velmi nardné, a
proto kazdé spkni nebo zklamani véekavané neboislibené pomoci s pozitivnim
ovlivnénim vyvoje postizeného dte je pro psychiku roda bud’ velmi pozitivni nebo velmi

negativni faktor. Uvadime pro instruktazieyky z rozhovai, které to potvrzuiji.

Otec Alenky:,,... Nastup do Skolky, spokojenost s pfedtm, lidi fantasticky, ani neafiit
Zadné penize, jenom za¢dp. Za*ala Iépe komunikovat iied cizimi lidmi, nastal veliky
rozvoj. ... Jsou tam profesionaloveé A&wdi, jak s takovymidmi pracovat....

...KdyzZ zaala chodit do Skolky, je tam takova bezvadnéa pamhych ch chodit do té
Skolky ja také.”

Matka Alenky: ,.Zacatek byl strasny, to byl Sokubec jsem neddéla co mam dlat, kdybych

byla sama byla bych na sebevrazdu. Hrozny, kornapéthno fehodnotit, vSechno jinak...".

Matka Hanky : ,,KdyZ neni jina moznost, tak to byla bezfiado devitce jsem ji dala zase

na gymnazium pro nevidonm#vek nengl zadny vybr. Bylo to tam pro ni &ive. Nerdi to
viibec vybavené pro slepé. Bylo tam \i,které vidly a mely jiné problémy, sémi neni

tolik prace. ... Hana neustale po Skole bloudila. fatksla cely den na zachod, protoze tam

netrefila. Ja jsem ji musela ukazovat, kde co je ..."

Otec Misi: ,, Odmitani od ekterych uiteli. Jedna kantorka narfekla, Ze sem nepatze
neni normalni, byla to kantorka z dramatického Ekau To nas mrzelo, cfitisme trénovat

paner, MiSu to tam bavilo®.

Matka Misi : ,,Zakladni Skolu opustil po patéde a Sel do ZS specialniho Ustavu. Bylo to
na zaklad Ucelow vypracovaného posudku, aby musel Skolu opusfitdouzviastni Skoly
nebo do specialniho Ustavu. LiSil se a bylo s nou prace.
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..... Co ja jsem se s nim jen najezdila na krouZkyxdta, aby byl mezidini a mohl se
rozvijet. Spat#ijsem to snasela, to odmitani.

...... Nastup do Ustavu, kdyZ nas tam rgichtaSe rodina byla Upkv rozkladu. @ekavali
jsme pomoc a oni nas také netihBylo to ¥Zké obdobi, ale vybojovali jsme to, zlou

Feditelku odvolali a nastoupil tam noxgditel, ktery ma tydi rad a chce jim pomoci.

..... Byla to opravdu Uleva, citila jsem se jako Vv, @pe‘ovavali tam MiSu i mne. MiSovi tam
po dlouhé dodopst zéervenaly tvée. V laznich se vzdycky velmi zlepSil pohyhevceni,
kdyZ tam chodil do Skoly. Ta je tam totiZz vyboidyZ gijel dom, tak ve Skole vzdy byli
prrekvapeni, co je schopen se ¢itDo lazni cela léta jezdime 2x do roka.”

104



17. Hodnoceni vSech krizovych kivek

VSechny krizovéikvky psychického stavu rodi vypovidaji 0 mnoZzstvi viry a nge,

které si dokazali zachovat viiehu pé&e o své postizené dit

Phibeh krizovych Kivek manzel je podobny, je to dano tim, Zétsina zlont u obou se

vaze k nemocnému dfi a tim oba rodie uvadji zlomy ve stejnyas.

Hodnoceni psychického stavu manjeltaké podobné, ve vSech parech je rozdil ve

vycisleni ¥tSinou jeden stupe

U rodica MiSi a Alenky je shoda ve stagnaci psychickéhuawstaotai, kdyz oni sami se

zanou vice zapojovat darimé pée o postizené dita naopak u matek, které se mohou

.....

U rodict Anicky se tato vyrana @i p&i o ni nestala ale vlivifimé pée o dceru je u matky
v niz8im hodnoceni psychického stavu takée. Nigtru kiivek rodica Anicky miazeme vigt
negativni vliv gimé pé€e o nemocného (nejen &) na psychiku jak matky tak otce. {eé®

teticku, které se €astnil icast&né otec, pée o d¢detka na Vysding).

Muzemefici, Ze u vSech manzelskych pge spoleéné, Ze pima fyzicka pée o postizené dit
s sebou nese i niZ8i hodnoceni nebo pomalejSinzesichického stavu toho rodi ktery
P& vice bezprosgedre vykonava.

U matek Alenky a MiSi vidime, Ze vlivem relaxaceajmovécinnosti (kor, tenis) a také
vlivem zangstnani dochazi ke zlepSeni jejich psychického stamené hodnoty, je to

obdobi, kdy se otcové vice zapojuji d@ég@é dit: matka Alenky +3,5, otec Alenky +3,

matka Misi —0,5, otec MiSi -1)

KdyZ se podivame na vSechrtivky, tak na prvni pohled vidime rozdil na jedneast
v kiivkach rodéu Zijicich v manzelském svazku a na druhé straekiivce svobodné matky,
kterd vychovava svoji dceru sama. Vliv pozitivnictegativnich zlom vyvolava u matky

s

Hanky velké vychylky proti rodiam Zijicim v manZzelstvi.
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Mohli bychomfici, Ze manZzelstvi vytw¥&du obou manzéltakovy ,,ochranny polatajejich
psychiky*.

DalSi zajimavy moment videhu kivek je jejich z&atek. VSichni rodie udavali, Ze
zjisteni, ze di¢ je vazr nemocné, bylo pro&nsokem. Byly ale rozdily v gbéhu zaatku KK

s

az -5.Je to u rodit MiSi, Hanky a Alenky.

Rodiée Ani¢ky, ktefi postupi zjistili, Ze jejich dcera nebude zdrav&lnpokles na
zatatku u otce na —1 a u matky na —2. Oba skoidtali, Ze tomu nesfili a hledali dale
pomoc. Bhem roku, kdy se Adce zdravotni stav negati&nyvijel a oni navstivili gkolik
zdrav. Ustaw a |&€itelta uwetili, Ze Anicka nebude zdrava, ale jak samkli, netusili, Ze to

bude tak zlé, kvka jim spadla na —3.
MuazZzeme si polozit otazku : ,,Pré KK klesla tak malo?*

- Jeto proto, Ze neslo o Zivot, ale 0 mentalmlaypove postizeni a odbornici jim
nikdy naraz nevzali n&gl na zlepSeni, nebo proto, Ze postiZzeni nebyloged&né
diagnostikovano hned v porodnici a réeljiz nedivérovali I€kaam a patrali dale?
Tim nxli delSi dobu na fijeti negativni sku@nosti.

- Meli jest tii kluky a museli se starat i @ m nendli ¢as se zaobirat chmurnymi

mysSlenkami?

- DalSi odpo¥d mize byt, Ze jsoudtici a vira v Boha jim negativni informaci

pomohla |épe zpracovat a vyrovnat se s ni.

Rodi¢e Ani¢ky odpovidali: ,, Ani jsme to nebrali jako nesti, 7ikali jsme si :,, koho pan:B
miluje, toho Kizkem navévuje, a Ze postizené dibude andl. ......Pomalu jsme se
smi‘ovali, doufali jsme, Ze kdyZ se ji buderigovat, tak se bude dabvyvijet...... byli jsme
dva na nesenikui, tak jsme byli odoljsi.”

KdyzZ sledujeme #vky rodic¢t Ani¢ky za jejiho Zivota, tak byly trvale v negativnich
hodnotach a afas se objevil jednorazovy pozitivni zlom. Po srAnicky se linie kivek
dostéavaji do trvale pozitivnich hodnot, az na ggativnich vykyw u otce zfisobenych

vlastnim onemoamim a u matky byl jeden vykyv apoben z&tkem pée o vlastniho otce,
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ktery se hned vraci do pozitivnich hodnot, i kdgeptrvala jedt dalSich deset let (tento
piiklad p&e o rodée, kdy se p&ujici skidaji nAm ukazuje, Ze p&je sice vyerpavajici ale ne
znicujici). Jinak vlastni onemoéni depresi, matka Atky vnima afika, Ze s ni musi stale
bojovat, gesto swj psychicky stav hodnoti v pozitivhich hodnotach.rBzhovoru matka
Anic¢ky fikala: ,lJ mého tatinka neexistovalo slovo ngm ja jsem se snazila iFipvelké
depresi @co dlat.”

Krivky rodict Anicky za jejiho Zivota se podobajfikkam rodita Misi, neba jejich
hlavni linie se také pohybuji v zapornych hodnotagiouze pozitivni zlomy radosti je na

chvili dostavaji do pozitivnictisel.

Rodi¢e Alenky maji Kivky navzajem podobné, ale na rozdil od sadviiSi a Anicky,
kterym postizené ditstlatuje hodnoceni psychiky do negativnighel, tak jejich kivky

vystoupaly do pozitivnich hodnot.
Cimtoje ?
Zjistena fakta:

Alenka se stale zlepSuje. VSichni profesionalogentra rané @&, Skolky a skoly byli a
jsou na ni i na rode hodni. Rodie jsou s jejich pomoci spokojeni. Réelise nemusi starat o
dalSiho nemohoucihtdovéka (babéka je zatim v zakladni sebeépéolEstaznd) a sami jsou
zdravi. Pée o dceru trva zatim necelych deset let. Pubeait§isicery doke zvladli a ta jim
pomaha. Maji oporu i v rotich a sourozencich otce Alenky. N&nproblémy se socialnim

systémem.

Ke stidani a k prolinani @& o Alenku dochazelotas mezi matkou a otcem. Pomoc otce
nenastala skokem, ale naprostivgzert postup®. NejspiSe proto, v letech Alenky s
jejim nastupem do Skolky, otci nebylo &ko se vice zapojit do fyzické gg&o Alenku
(hlidani, dovazeni a vyzvedavani ze skolky) &egdén nesstala vice na matce. Otci to
mnoho neubliZilo, (pouze sniZzené sebeuspokojerdcepa matce to vyraZipomohlo,
neba’ je také v pozitivniclislech. Oba rode sebe hodnoti, jako bojovnikyi peSeni
problém.
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Domrenky: MuZzeme si takéici, Ze oba rodie radji vytésiuji tizivou realitu a tim maji

kfivku v pozitivnich¢islech.

DalSi vyznamny spokny znak ve vSech Kivkach je, Zze ke zdvihu dochazi
v okamzicich, kdyz dochazi ke zlepSeni vyvojétdjtnebo kdyz nastupujekdo dalsi, kdo
(cinné a ochotd pomaha s p a wenim postizeného dte. Z rozhovoi vyplynulo, Ze je
velmi dalezity i zpisob pomoci, jestli je vlidna a ochotn& nebo odnditaebd, kdyZ rodé
citi, Ze je dit prijato, tak se mu ulevi nejen fyzicky tim, Ze nemuséit ¢i néco procviovat
s digtem sam, ale také psychicky, nébmoa jistotu, Ze jeho dife v bezpéi, Ze se citi daie,
Ze neplée a nestrada. iivka psychického vyvoje stoupa. Kdyz vSakédihodi do Skoly, kde

je odmitano, i kdyz se tam s nim pracuje, takdtalivnima negativha jeho Kkivka klesa.
Ukazky stoupani nebo klesani kivky vlivem puasobeni profesionai:

Rodi¢e Ani¢ky: umiseéni do astavu ( matka: z -2 na —1,5, otec: z —2Ina

Rodi¢e MiSi. prvni pobyt v laznich ( matka: z —4 na —3, oee3 na —2).

Odmitani ve sSkole (matka: z —3 na —4, otec: na-24).

Rodi¢e Alenky. nastup do Skolky ( matka: z —2 na +2, otec: &2 ).

Matka Hanky : Hanka integrovana v normalni Skole (z —1 na +4).

Nastup do gymnazia pro nevidomé( z +3 na —4).
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17.1 Hodnoceni odpoédi v ¢ase na dopiujici otazky ke krizové kiivce

17.1.1 Odpo¥di v ¢éase a komenté na otazky o psychickém a fyzickém stavu:

Citite se dnes lire nebo Iépe? Jaké byly vase pocity fyzické? JakélpwaSe pocity
psychické? Co vam BZelo hlavou? KdyZ si vzpomenete na @iy psychicky a fyzicky stav
na zatatku nemoci vaseho ditte a dnes, niZete to porovnat? (Pro snad§sSi a
pirehlednéjSi hodnoceni piibéhu jednotlivych faktoru v ¢éase udavame v zavorkach

letopodty zpresiuji obdobi zlomi.)
e Zacatek

Otec MiSi: (1990-1991),,Po fyzické strance jsem se citil deppouze v obdobi
chemoterapie, ktera trvala rok, jsem se v nogibu budil, zda MiSa dyctsychické pocity
byly velmi Spatné, ¢hjsem pocity strachu, bizy, Gzkosti, beznéj@, co bude. Byl jsem
zoufaly. Nastup byl postupny, néjce jsme i strach, co to je. Litali jsme po doktorech, ti
to zlelrovali. Jezdili jsme i po t@telich. Po CT v nemocnici nastala naprosta bezpadyz
ho ta sestra nesla a tekly ji slzy, tak jserfilgl: ,, To je v haji, to je Spatné.” To jsem klegl
na samé dno. Po operacich, kdyZ se zachranil orijio, tak nastalo uvodni, to vylezlo
asi na -3. To se udrzoval@Hem celého roku tédBy. Zili jsme neustale ve strachu a stp
zda bude moci pokeavat v chemoterapii, zda se doplni krvinky. Kdysdwnedoplnily, tak
by byl konec I&y a umiel by, jak jsme vidi u jinych.” (1991-1995),,Citil jsem se dote,
pouze jsem byl unaveny a nevysp&frach, uzkost, bezngd bezmoc trochu polevily, ale
byly tam. Zit se musi, chodit do prace se mugiatssaclovek musi, ale ekde to tam je
Clovék s tim Zije, s tou hrozbou, protoZe ma ty hrozkéenosti.Clovek si#ka, Ze snad to
bude dobréPri lécb¢ chemoterapii se do Sesti @eéchusi obnovit krvinky, kdyZ ne, tak se
ukonri lécba, to bylo Silené nafi. Ten chlapec, ktery tudBu absolvoval s MiSou a byl na
tom lépe, vzdy o tyderfide se mu obnovily krvinky, tak po roce odé8sgho ukoseni &by
néhle zenwel. Prislo ndm parte, a taeth pfipad: bylo vic, nebojsme byli v kontaktu

s ostatnimi rodii nemocnych é&ti. Pocity ulevy, radosti a &ti jsem rdl take.
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Zacalo obdobi trénink a cviceni, kazdy sebemensi pohyb byl velkyalsp divodem
k radosti a nadji, Ze se bude Mi& stav normalizovat.”

Matka MiSi: (1990-1991),Po fyzické strancgsem se citila dote, pouze v obdobi operaci
jsem citila knedlik v krku, ani jsem nemohlacetea gi cekani na Iékéska rozhodnuti se mi
hodre potily dlare. Také jsem dha rozdrapany krk od Misi, kdyZ jsem ho chovalandrpel,

tak se M kfecovite drzel. BEhem chemoterapie, ktera trvala rok, jsem se v hotiou budila,
zda MiSa dycha, to jsme séidali s muzem. Moc jsme se nevyspali. Pocit zaufdakké

bolel“. Psychicky stav,,Méla jsem pocity strachu, lizy, Uzkosti, beznég, co bude, byla
jsem jako ve snach. Fungovala jsem jako automatiagev nemocnici na onkologii. Byla
jsem zoufalaRikala jsem si :,,Musi3!“ Nagsti nastup byl postupny, néjde jsme i

strach, co to je. Litali jsme po doktorech, ti teteovali. Jezdili jsme i po tételich. Po CT

v nemocnici nastala naprosta bezejaé na onkologii jsem poznala koncentrak.c@btam
nekdo zemel. Nasésti zprava, Ze to je zhoubnéghazela postuph Nejak jsem se na to
pripravila, Ze jsem se pak neslozila a mohla jsero\aij Po operacich, kdyz se zachranil

z nejhorSiho, tak nastalo uvehm, to vylezlo asi na -4. To se udrZzovadtiém celého roku té
lécby. Zili jsme neustale ve strachu a stipzda bude moci pokeavat v chemoterapii, zda se
doplni krvinky. KdyZ by se nedoplnily, tak by oidc I€by a uniel by, jak jsme vidi u
jinych.” (1991-1995),Citila jsem se dofe, pouze jsem byla unavena a nevyspala, ale to se
v laznich spravilo, o MiSu takécad pecovat rekdo jiny a o mne také. Mohla jsem si
odpaiinout. Strach, Uzkost, bezrgd bezmoc trochu polevily, bezprasini nebezpé smrti
zdanlivw pominulo. Nastoupilo sledovani pok#ioMiSi v motorice a to trva dodnes/istaly

se pocity radosti, uspokojeni a zklamani podle tgddoto MiSovi Slo.”

Matka Hanky: (1984),,Po fyzické strancgsem se citila dote, i poporodni stav byl dobry,
m¢la jsem i pes pouhé od&kavani dost mliéka. Pouze, kdyZ jsem slySela netpabsti, Ze
Hanka je slepd, tak se nfasly ruce Psychicky stavDo porodu celkem dobré, ale potom to
bylo velmi Spatné, &ta jsem pocity strachu, co budeélsl jsem vyitky swdomi, Ze za
predfasny porod mzu ja. Kdyz miFikali o tom, Ze to je vazne, tak jsem to vnimaia jze
Fikaji: ,,Tys ho nedonosila.”/# kazdé navéwe v nemocnici mi opakovali, Ze takhle
nedonoSené ditZe to je vazné. Musi se n@ye@ vyvinout plice, potom mozek a nakonec
sitnice. Ja jsem se divala z oknékala si: ,, Ty m# néco povidej, ja ho budu mit na

starosti.”
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Pri propuseni strach opadl, &ila jsem, Ze bude zdrava. Trochu jsegtanstrach, kdyz jsem
slySela na pohotovosti, Ze Hanka je slepa, alsémjtomu necia vérit, aplné jsem to
vy¥snila.“(1985-1989) ,,Zadné fyzické problérsem neria, pouze véer, po celodenni
p&i 0 Hanku jsem byla unavena a umluvena, bolelyaheelisti. Psych. stavKdyZ jsme se
to dozvdeli od pani asistentky v nemocnici, tak jsme potoedddi na zahrad, citili jsme
smutek a strach co bude. J&3inou bre&im ze vzteku, z bezmoci a ze strachu co budekne ja
to zvladnu. Strach, smutek, uzkost, beZ@tezmoc postuprirochu polevovaly, jak jsme se
dozvidali co dlat. Rozhodujici informace jsme dostali v Ophtgledickém Ustavu:

.,Pracujte s tim, co mate, berte to, jak to jetaes se Zadny zazrak.” Brali jsme ji jako
zdravou, z&ali jsme pracovat na jeji vychevPomahali nam z Centra ranédeé Emigrace
sestry a umrti maminkydtaké nepidaly, alecas a pokroky Hanky a v roce 1989 sametova

revoluce mou psychiku postupstabilizovaly.*

Matka Alenky: (2001/3-2001/12),Fyzicky stav,,Pred porodem mi bylo Spatn vy¢erpani,
neschopnostdto uctlat, spavost az apatie, pocity na zvraceni, zvrgderdnuti Ficha,
nachlazeni. Po porodu se mi po antibioticich, kjsen dostala na tu zkaZzenou plodovou
vodu, rychle stav zlepSikikala jsem si, Ze nemam narok se citit gatdyZ se citi Spatn
nekdo jiny. Musim &co ctlat i kdyz je&t nemizu. Mela jsem otoky po té alergické reakci,
které potech dnech oplasklysychicky stav:Pred porodem mi bylo tak Spatreitila jsem
bezvychodnou situaci, byla jsem jako v bludnémikronb¥deéla jsem jak z toho ven.
Nemohla jsem z toho ven, byla jsem apaticka, nicdayevyburcovalo. Po porodu to byl Sok,
citila jsem hrozny strach, &ifky, pra‘ ja nedonosila dé, proc se to stalo, prézrovna moje
dit¢, obviiovala jsem sebe, jestli jsem to nezavinila j4.@vala jsem se, projsem si
nerozmyslela mit ditv 35 letech. Byl to takovy gulas. Hledala jseméjiadikdy jsem ji
Uplre neztratila, i po &ch operacich jsenvyila, Ze to Alenka vybojuje. Proémejstrasejsi
bylo toho 3/4 roku Slapat ty schody na to dddi. Tocloveku s kazdym schode#dzkly nohy.

Clovek nevdel, jestli to dzcko bude Zivé nebo ne. Parkréat se stalo, inkubidgbprazdny.*

Otec Alenky: (2001),,Fyzicky stav,, Zadné obtizePsychicky stavNapeti, beznad, litost.
Kdyz pezZije fi tydny, tak mozna bude Zit. Strach a obavy jeglfidneme p& sami doma,
jestli se to nezvrtne. Radost, Zefila a Ze je doma. Pocit laskysif. Byl jsem rad, Ze jsme

na to dva, to bylo sam&gmé. Vic mi z&lo vadilo tyrani zviat, neviiatek.”

Otec Ani¢ky a matka Ani¢ky odpovidali na doglujici otdzky souhrnfina zavr.
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e Polocas
Citite se dnes kire nebo lépe?

Jaké byly vaSe pocity fyzické? Jaké byly vaSe poygipsychické? Co vam Bzelo hlavou?
KdyZ si vzpomenete na % psychicky a fyzicky stav na zé&atku nemoci vasSeho ditte a

dnes, mizete to porovnat?

Otec MiSi: (1995-1999,, Citil jsem se date, pouze jsem byl unaveny a nevyspaly, asi
primérere k namaze. Psychika se drzela tak na —-2sozitivni i negativni vykyvyClovek
se nenize dlouho radovat, jinak by zel.” Citil jsem pocit trvalého nafii a zodpo¥dnosti
za rodinu. Také pocit bezmoci proti lidem /kimastupuji stat. Bylo mi nepochopitelné, jak
mohou nevid tu jeho nemohoucnost. VZdye nedokazal ani padre sdm obléci, nedokazal
sam dojit do Skoly, protoze si nepamatoval ceatungl ten mozek posSkozeny éaaanim.
Takeé jsem citil litost z toho odmitani Migirdi i nekterymi kantory. Pocity radosti, &Sti a
Uspechu také samaejny byly, pi pokrocich, které MiSadthl. Ty nAm dodavaly stale ngd
a wdomi, Ze dame dobe, Ze se to bude postépmormalizovat’ (1999-2003,,Citil jsem se
dob?e, Zzadné zdravotni problémy jsem gemsychika se postuprzlepSovala s nagi na
normalizaci MiSova stavu. Pocitysti a radosti byly, kdyZ se vymnilo ve Skole vedeni a se
zKlidnila, kdyZ si nasel kamarady acabcastené jezdit sam, kdyz ukeihZS. Fresto pod
povrchem stéle sedi pocit ndpa zodpowdnosti.Clovek siFika : ,,Co zase bude?* Pocity
beznadje, zoufalstvi a bezmoci byly minimalni, ale vagystavaly, kdyZz MiSu neeht kdyz
ho cheli dat do zvlastni Skoly, kdyz se ztratil nebo kelyzezapnul mobil. Kdyz jsem musel
znenit zan¥stnani, to psychice také nggalo, byl jsem bezmocny, musel jsem vzit misto co
bylo, nemohl jsem byt bez vyplaty a dlouho vyl§irg@003-2008 ,,Citil jsem se zdray
pouze pi jedné z preventivnich prohlidek mi Iéka zjistila vysoky tlak. Mam stéle pocity
zodpovdnosti, Uzkosti a obavy, co bude dale. Pocity bégeaze to nebudu moci ovlivnit,

byly mensi. V tomto obdobi bylo viesodi k radosti a Sfsti.”

Matka MisSi: (1995-1999,,Citila jsem se dote, byla jsem pouzefiméreré unavena.
Psychika se Skolou a povinnostmi spadla na -3 alditam i gfes pozitivni a negativni
vykyvy. Byla jsem ve stresuceni do Skoly s MiSou, stale jsmeo trénovali doha#li, do
toho jsem nechlla zanedbat RHB. Citila jsem pocit trvalého #taz toho, jak to vSechno

stacime.
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S MiSou jsme muselidvté pameti neustale vSechno opakovat ,,do padnuti“. To bylo
narocné nacas. Jesf ta moje nemocna maminka, to také byla povinnasst B to drtilo,
newdéla jsem, kam v skait. Byla jsem zoufala, kdyZigtém zopakovani zase de#l, to
jsem toho chia nechat a dat ho do zvlastni Skaljkala jsem si: ,,Je to zbyteé, maim ho |
sebe zbyi#ne, ucitelka ma pravdu mezi normalnétdnepati.“ Také jsem citila litost z toho
odmitani Misi dtmi i nekterymi kantory. Bkdy se mi cleto plakat. Pocity radosti, &sti a
usprchu také samaejny byly, pi pokrocich, které MiSadthl. Ty nam dodavaly stale
nadji a vedomi, ze dlame dobe, Ze se to bude postupmormalizovat.“(1999-2003 ,,Citila
jsem se date, jenom jsem bylaférrere unavenda. Psychika se postdmbepSovala s nafl
na normalizaci MiSova stavu, zhorsila ji ale nemmminky a jeji nasledna smrt. Stale mam
vycitky swdomi, Ze jsem mohla&ldt vice. Njak se Iépe domluvit se sourozenci, oni7dkali
., Ty jsi doma, ty ma&as a nevidli tu praci s MiSou.” Pocity $sti a radosti byly, kdyz se
vynenilo ve Skole vedeni a situace se zklidnila, kdpasel kamarady a zal caste’né jezdit
sam, tedy spiSe s kamaradkou. Pocityetiapeznadje, zoufalstvi a bezmoci byly, kdyz MiSu
nechtli, kdyz ho chili dat do zvlastni Skoly, kdyz se ztratil nebo kslyrezapnul mobil, kdyz
nam neslo ¢eni a nemohli jsme to sia Kdyz ukowil ZS, to mi spadl kamen ze
srdce.“(2003-2008),Citila jsem se zdray pouze z&inAm mit problémy s koleny. Toto
obdobi bylo zdch lepSich, pocity nafi, strachu, beznage a zoufalstvi byly miniméin
pouze kdyZ se MiSa ztratil nebo si zapdmapnout mobil. V tomto obdobi jserdlanvice
divodi k radosti, $tsti a pocitu uspokojeni sama se sebouaBmekoim a pravideld

hraji tenis. Ribyl jeden negativni pocit a to stud. Jak jiZ j&S&velky a obas se chova
detinsky, nebo ¢#co zapomene kdyzZ jsmikde ve spoknosti, tak se citim traph Sice si to

zakazuji, ale pocitm nezabranim.*”

Matka Hanky: (1990-2010),,Citila jsem se dote, pouze po tom Uraze v roce 2002 mam
bolesti pravé ruky a nejhorsi je, ze‘irad bolet i ta leva, protoze jirptezuji. Chodim stale na
rehabilitaci. Kdyz byla mala, tak ser, kdyZ usnula, jsem byla tak umluvena, Ze jsem si
uzivala ticha a koukala do zdi nebo z okna. Ungavbyla rekdy velikajikam tomu ,,Gnava
oud: veSkerych®, Ze jsem nemohla ani umyt nadobi. Ha#ost, smutek, strach, dwa, co
bude. Vyitky swdomi, bezmocnost, bezradnost. Stav, nevim je@tlidpatie, kdyZ dha tu
manii tak mi vibec nedochéazelo, co ségela ja jsem jenom na to koukala jako na film,
sedtla jsem a hlavu jsemdia v dlanich. Pocit &sti, radosti, viézstvi. Mé pocity a psychicky
stav se odvijel od stavu dcery Hanky
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. KdyZ sami zhorSuje psychicky stav, tak jsem zasmug$ilasé mireSi vSechny problémy,
odsunuji problémy, nechce se raca clat.”

Matka Alenky (2002-2010 ,,Zadné vazné fyzické problémy jsemdlenOhias Unava,
nevyspani. Kdyby to tak bylo dal, bylo by to dobrBsychicky stav;,Postupné vyrovnani a
smfeni se se staverfilovek znenil Ghel pohledu. Litost, Ze to nebude nikdy 10B%dost

z vyvoje Alenkylovek ma radost i ze zlobeni, Ze zvladla plaoi v které jsme ani nemysleli,
Ze zvladne. Qfasclovek citi i bezmocnost, kdyZ jsou vychovné probléayy, pi Alenciné
neposludnosti a tvrdohlavosti, kdyZ si néd Clovek ma i vyitky swwdomi a pocity viny,

co udflal nebo @la Spatr#, co zanedbal.”

Otec Alenky: (2002-2010),Citil jsem se fyzicky doie.” Psych. stav,, Pocit, Ze nemohu
vypustit, to di¢ je na n& zavislé.Také Uunava v tom hraje rolitigaly se pocity $tSinou
radosti, uspokojeni a zklaméni podle toho, jak fende Slo. Praci jsentgstal stihat, to
¢lovéku sebere sebedomi. Velky strach, aby se neudusila, jak nevak,ji zaskeilo, byla

celd modra. Opakovérse ji to stalo astikrat.”
* Sowasnost
Citite se dnes kire nebo lépe?

Jaké byly vaSe pocity fyzické? Jaké byly vaSe poygipsychické? Co vam Bzelo hlavou?
KdyZ si vzpomenete na % psychicky a fyzicky stav na zé&atku nemoci vasSeho ditte a

dnes, mizete to porovnat?

Otec Misi: ,,Fyzickyse citim ki7e, mam vysoky tlaRsychickyse citim |épe. BohuZel MiSa je
postizeny i mentad je velmi divérivy a mize kdykoliv eico podepsat. Tak sikate a ptate

se, co bude, az tady nebudu. Svépravnost mu sedrhteme, protoZze doufame, Ze se té jest
vylepSi. Ma sestru, postara se &hDohlédne na ¢? Bude mit na to silu a moznosti? M4
prrece svoji rodinu. Pocity nap a strachu #stavaji. Radost a pocit G&ghu mam

samozejny také z vybojovaného MiSova #jgiho stavu, vzdy kdyz si vzpomenu, jak to bylo

beznadjné.”

Matka Misi: ,,Fyzickyse citim ke, boli né kolena.Psychickyse citim lépe. | kdyzZ je to
vSechno mnohem lep§i, jisté ta@ Uzkost stale mam, pocit studu mam také, i &dya

zakazuiji, pece nezeénu MiSu izolovat.
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MiSa je postizeny i menta@ine velmi dverivy a mize kdykoliv éco podepsat. Tak mu
alespa: nedavame afanku. Svépravnost mu sebrat nechceme, protoZzerdeufe se to jest
vylepSi. Radost a pocit tghu citim samaejny také z MiSova nyisiho stavu, vzdy kdyZz si
vzpomenu, jaké to bylo nacatku. Trochu ri kazi radost situace ve spec. Skole, ale snad to

vyreSi boty na suchy zipéjaky sponzorsky dar a na toho ko3#&o @Fisti rok vezmou.”

Matka Hanky: ,,Fyzickyse citim ke, po Uraze #boli jiz ol¥ ruce, chodim na rehabilitaci.
Psychicky se citim lépe, vidim posun k samostatisstch. pocitysou nyni optimisticke,

doufam, Ze utla maturitu a bude studovat v Brrhistorii hudby.”

Matka Alenky: ,,Naprosto jednozr@é se citim nynliépe fyzicky i psychicky. Psychické
pocity jsou nyni optimistické, doufam Ze vyvojebpazitivni. Citim radost, ale také
samozejnmy nekdy vztek a litost. Samegny se to snazime'gkonat, je to takova vyzva, to

prrekonat.”

Otec Alenky: , Fyzicky stayje setrvaly, boli mkoleno. Ztloustnul jsem, tim to je.
Psychicky seitim [épe, jsem odadj$i vici stresim jakymkolivieSim to v klidu. Z Alenky
mam radost, natil jsem se s tim Zit. #to nedsi, netyra ta jeji slepota. Akorat si nedovedu
prredstavit, jak se bude pohybovat gion dal tim rusgjSich ulicich, v drséjSi spolenosti, to

vidim, jak to je. To mam obavy, strach. &biych byt ji co nejdéle napomocen.”

Matka Ani ¢ky: ,,Fyzickyse citim ki e. Psychickyse citim takédre, ale to je tou depresi. Po
narozeni Aniky po fyzické strdnce jsem se citila celkenrelgtfimeérery stavu po porodu.
Meéla jsem pouze problémy s travenirdh&m dalSiho obdobi se aléigaly komplikace

s pistli v koneniku, ktera vznikla po prvnim porodu v roce 1962aljsem operovana asi
7x. Bhem let jsem takédla mimodlozni ¥hotenstvi a nasledrtaké zauzleni gtv. V roce
1988 kdyZ jsem byla uz h@dimnavena a nevyspal&ipéci o umirajici tetéku jsem se po
jejim umrti zhroutila. Dostala jsem silné depresi@rila jsem v nemocnici. S depresemi a
Gnavou bojuji stéle, nyni se citim celkem/@olb pii depresi se snazim pracovatélsljsem
pocity litosti, smutku, viny, bezmocnosti, bezZjggdizkosti, nagti. Také jsem samggjne

s Antkou prozivala pocity radosti adsti, pohody a uvolmi.

Anic¢ka bylo naSe nejbezproblém#si di¥, kdyz to¢lovek posuzuje s odstupem. Tolikesti
jsem s ni prozila, onaifinasela jenom $fsti, kdyZ se radovala. Jeji radost byla naSe radost

Neradovala se, kdyz jideo bolelo, ale za to nemohla.
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To potom nastaly starosfie za'atku jsem skikala, Ze to neni mozné, vEdypada
normalre, nevrila jsem tomu. Pozii dochazelo postuphke smieni se stavem Adky. Nyni

jsem smiena s jeji smrti a&fim, Ze je v nebi.”

Otec Ani¢ky: ,,Fyzickyse citim Kre. Psychickyse citim lépe. Tgbjsem Zaludeénimi vedy,
ale ty jsem si ugre 1écil tinkturou z Aloe. Kromimozkové mrtvice v roce 2002 a
hypertenzni krize v roce 200¥ mc dalSiho zatim nepostihlo. UZivam prasky nakgyslak,
obcas n¥ zlobi pété, jinak se citim celkem dad Kron# pocit: smutku, nagti, strachu,
litosti a zodpo#dnosti jsem # také snizené seb&lomi hlave v praci, v autobuse jsem se
také rekdy stydl, kdyz jsem jel s Agkou. KdyzZ trgla, tak to byla hiiza, to jsem byl zoufaly.
Mél jsem i pocity radosti a &ti, kdyZ se radovala ona. Negativni a pozitiva€ity jsem rel
samoZejy i pri vychoV a starostech o dalSietd. Nyni ndm starosti a radostiFipaseji i
vhowata. Ze zdatku jsem #il, Ze bude zdrava, stale jsem hledglaké moznosti, jak ji
pomoci. Kdyz jsem poznal, Ze je opravdu postizakgsem stejrstale gemyslel, jak ten

jeji stav zlepsit, jak ji udat radost.”
e Komentar

VSichni rodiée, kromé matky Alenky, které gedtasny porod pravgbodobr vyvolala
infekce po amiocentéze a proto ji bylo velmi Spase nazacatku pri zjisteni, Ze di¢ je
vazre nemocnécitili fyzicky lépe nez nyni Matka Alenky byla ped €hotenstvim a na jeho
zatatku také zdravaNyni maji vSichni, kromé matky Alenky, néjaké zdravotni

problémy, vétSi ¢i mensi.

Po psychické strancee nyni vSichni citi [épe neZ matatku, kron¢ matky Aniky, ktera
ma deprese, a vigsehu popisovaneho obdobi r.1969 — r.2010 také ghatalnejvice operaci

a nemoci z celého souboru rodi

Na z&atku pii zjisteni, Ze di¢ je vazr nemocné @i nékteri negijemné fyzickeé
projevy: otec MiSi (néni buzeni), matka Misi (poceni rukou, knedlik vikrk noci se hizou
budila, pocit zoufalstvi bolel) a matka Hankie rukou) i kdyz byli zdravi a citili se jinak
fyzicky dolkre. Matka Alenky byla nemocna & predtasném porodu praéthla alergickou

reakci a uzivala v porodnici na infekci antibiotika
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V polatasevsichni rodée uvadji fyzické pocity - Gnavu a nevyspani.

Zdravotni obtiZe jiz popisuji: otec Aty (hypertenze, CMP) a matka ARy (operace
pisgle, illeus, mimodl. t¢hotenstvi), matka Hanky (Uraz-bolesti rukou), dve8i
(hypertenze) a matka MiSi (bolesti kolenou) Bezazdobtizi v tomto obdobi byli pouze
rodice Alenky, ktéi jsou také z naSeho souboru nejmladsi a nejldatiii péuji o svoji

postizenou dceru.

Sowasnost Nyni maji fyzické obtize jiz vSichni, kratrmatky Alenky, ktera se citi didd
a zdrava. Otec Alenky mé obtize s koleny.

Psychicky stav u vSech rodii se véase vyvijel podobi. Emoce pozitivni a negativni se
v pribéhu stidaly.

Na za&éatku to byly emoce hlawhnegativni (strach, birza, Uzkost, zoufalstvi, bezmoc,
bezradnost, napi, vycitky svedomi, beznat]). Pocity pozitivni (radost, pocit&ti, Usgchu,

lasky, sounalezitosti) byly také, ale v malém mmwaizs

V polotasese pocity negativni trochu zmenSily, réelispiSe poc€ovali Uzkost, nagti,
zklamani, litost, snizené sekdemi, bezmoc, bezradnost, osamoceni, zotthmst. Pocit
viny, strachu a hizy bylo mért. Dokre to vyjadil otec Misi:,,Clovek s tim Zije, s tou
hrozbou, protoze ma ty hrozné zkudenadtivek siFika: ,,Snad to bude dohtéPociti
pozitivnich bylo vice, vlivem stabilizace stavuetiti jeho pokro#t ve vyvoji. Také nilo

vliv smifeni rod&t s nemoci déte.

Nyniv sowasnosti rodie vice citi pocity pozitivni — radostgsti, vigzstvi, uspch,
uspokojeni, nagje. Pocity negativni- strach, Uzkost, stud,dtgwycitky svedomi,
snizenéseb&domi, beznat] jsou minimal. Trvalé psychické zémy ma pouze maminka
Anic¢ky, ktera od roku 1988 trpi depresemi. Stéle s mhiojuje, krizovou kivku méa na
hodnot +2. Na otazku, Kdy Vam bylo najh?, odpovida : Bsi depresi, to je daleko nejhorsi
nez vSechny nemoci, problémy, opera&atity viny a vyitky svedomi citily pouze matky a

pocity snizeného seb&lomi pouze otcové
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17.1.2 Odpo¥di v ¢ase a komenté na otdzku: Co zhorSovalo vas psychicky
stav?

o Zadatek

Otec MiSi: (1990-1991),Zasadw zhorSila n@j psych. stav nemoc Misi. Verdikty |éka

nap’.: ,,Kdyz pezije 3 dny, 5 dn tak je nadje. Kdyz zvlddne chemoterapii, tak mame skoro
vyhrano. Vyléeny ale bude, kdyZgzije 5 let." Kazdy telefonat ki vyslediim krvinek mezi
chemoterapii, to byly hrozné nervy, byl jsem zqutehzda dekavana kontrola u léke.

Kdyz MiSa plakal a/kcel, kdyz mu bylo Spafrf (1991-1995),,Kazdé parte déte, které

prislo nas rozhodilo, &déli jsme, Ze neni vyhrano. Stav MiSi — kazdy,ftak nap®. pr

cviceni, kazdé odchylka od normycegRavané kontroly u |ékKa a mozné negativni verdikty.”

Matka MiSi: (1990-1991), Zasad@ zhorSila nij psych. stav nemoc Misi. KdyZz mu bylo
Spatre, vwdéla jsem, Ze trpi ,,jako 2", dva dny rd Skrabal gred operacemi bolesti na krku,
nakonec ztratil ®domi. To byla takova bezngdze né to bolelo, bylo mé&na ska@eni z okna.
Oni mr¥ 7ekli, Ze mozek neboli a ja vid, Ze ano. Verdikty |€Ka, nap'.: ,,Kdyz gezije 3

dny, 5 dui tak je nadje. Kdyz zvladne chemoterapii, tak mame skoro \nghrdyle‘eny ale
bude, kdyZ fezije 5 let.“Kazdy telefonat kir vyslediim krvinek mezi chemoterapii, to bylo
zoufalstvi. Kazdadaekavana kontrola u leka. Kdyz MiSa plakal afkéel, hlavre pri cviceni,
cvicila jsem s nim 3x dearf (1991-1995),Kazdé parte déte, které piSlo nas rozhodilo.
Reakce MiSi — kazdy pidksik hlavre pri cviceni, kazda odchylka od normycé&kavané
navsevy u lékai a mozné negativni verdikty.”

Matka Hanky: (1984) ,,Zasad@ zhorSilo nij psych. stav fed‘asné narozeni dcery a jeji
nasledny vazny stav, jeji boj geiti. To, Ze jsem néo¢la, kde je. Neustalé opakovani o
vaznosti stavu.“(1985-1989,,Emigrace sestry, umrti maminky, rozchod s otcemkiy,

nedostatek financi.”

Matka Alenky: (2001/3-2001/12 ,,Pred porodem ij Spatny zdravotni stav. Zasadn
zhorsilo mij psychicky stavigdiasné narozeni dcery a jeji nasledny vazny stavhggjo
prreziti. Neznalost aktualniho zdrav. stavuétéit P kazdé navéve ty schody na oddeni

bylo ¥ZSi a #ZSi vystoupat.
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Doz\édét se, co sejfihodilo za tu dobu, co jsem u ni nebyla, bylo psyénacné. Clovek mel
strach. Ta ztrata kontaktu byla hroznd, ale byt &éle v tom nafii, to by asiclovek
neunesl, byt tam a koukat se na inkubator, tanmgerty pocit bezmocnosti. Zecagku vam
nedovoli ani na todatko sahnout. Potomiiete na ¢ sahnout jednim prstem. Myslim si,
Ze bych to neunesla tam byt stéle, Ze ta pauzapbgla¥ nutna, i kdyz byl zase stresuijici ten
prichod. MozZn4, Ze ta absolutni hodnota toho stresigjna, ale prozijete si haare.
Opetovné pijeti dcery do nemocnicefipteplot, po propusini na propustku dorn Byla
doma #i tydny, uz jsme si zvykli a zase musela do nemm@cBylo smutno a prazdno. Kdyz
mi ji vyndali do narde, to n#la 600gr., byla jsem vy8end, vSude sama hakia, r’co na vas
najednou zéne blikat tiznyma barvami. Pro mne bylo stresujici i pomyslese vSechno
muze porouchat v tom inkubatoru, kdyz ji chovam. figehsama o sabji pomahala pezit,
ale co kdyz se to rozbije, reila jsem co odéch pristroji mizucekat. Nechila bych to
hlidat, ty vSechny alarmy a parametry, je to steasimesujici.VSechny operace, které sice
nenely dale poSkodit mozek, ale Slo o Zivot. VSechayn&progndzy — krvaceni do mozku,
prasknuté tenkésvo, mize byt slepa a hlucha a vdechny daldi mozné kamoplilSpatna
financni situace a mysSlenka, Ze to vlastnima silami aemu, Ze se nebudu moci vratit do
prace. Ta nemoc die cloveka donuti, pehodnotit vS8echno a zjisti, Ze vratit se do prace
prost nelze Clovek se té myslenky na praci nechce vzdat, ale mjistila jsem co je nutné,
CO ne, co jegtjde a na co jegtmamcas a silu. Moc toho nebylo. Také hralo roli, ZeXkdy
sok¥ ¢lovek utahne opasek, tak jedenactiletémdtdihoc opasek utahovat néae. MySlenky,

jak uzivime z jednoho platu dgéti a jedno tak nemocné djtto ¢loveku negida.”

Otec Alenky:(2001/3-2001/12), Ty paty operaci, Ze to Slo pomalu,/@al rejaké
komplikace. KdyZ musela nazpo nemocnice. DuSeni kdyz ji zasko*

e Polatas
Kdy dochazelo ke zhorSeni psychického stavu?

Otec MiSi: (1995-1998),0dmitani MiSi od spoluzéaksSpat@ se s nimi szival, liSil se, Spatn
se pohyboval, myslelo mu to pomaleji, zapominéti. jPou rekdy kruté. Odmitani od
nekterych witeli. Jedna kantorka nawekla, Ze sem nep#@tze neni normalni, byla to
kantorka z dramatického krouzku
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. To nas mrzelo, c#ii jsme trénovat pagr, MiSu to tam bavilo. KdyZ byl smutny.
Nekompetentnostédniki, kdyZz nam vzali ZTP/P, to nam zésali, Ze je normalni, Ze

vlastre Zadnou pomoc nep@tuje. Byli jsme jako v past{1999-2003) Zdravotni stav Misi,
hlavre jeho Spatna pa#. Odmitani MiSi ve Skole, kdyZ jsem si tédawnil, tak to nefidalo

na radosti, brali nam nadi na zlepSeni. A tu jsmeeinv tom trénovani a zakladni Skola nas
nutila k vykomm. Moje prace se Spatnym pracovnim pfedim a vztahy.(2003-2008)

,,Mi&iv handicap i stale udrzuje v nafi. Rikam si, co bude, i kdyZ se snazim byt optimista.
Dil¢i nedsgchy, nap. kdyZz MiSa nefize r¢co najit, nebo &co ztrati. To je kazdou chuvili

néco jiného. Mé zadstnani, nez jsem odeSel dictodu, ra také zbyténé pripravovalo o

nervy. Velkym problémem je MiSovavéfivost.”

Matka MiSi: (1995-1998),,Jak to deni Slo MiSovidzko a jak stale zapominal, to jsem byla
nekdy zoufala. Mamidina nemoc. Odmitani MiSi od spoluzakpat se s nimi szival, liSil
se, Spatd se pohyboval, myslelo mu to pomaleji, zapomDéti.jsou rekdy kruté. Odmitani
od rekterych diteluz. Jedna kantorka namekla, Ze sem nep#tze neni normalni, byla to
kantorka z dramatického krouzku. To nas mrzel@lightne trénovat padr, MiSu to tam
bavilo. KdyZ byl smutny. KdyZz nam vzali ZTPékasti s financenfi (1999-2003
,,Zdravotni stav MiSi, hlav¥rjeho Spatna pat. Nemoc a smrt maminky. Staly dostih
scasem. Odmitani MiSi ve Skole, kdyZ jsem siddamila, tak to nefidalo na radosti, brali
nadm nadji na zlep3eni. A tu jsmesinv tom trénovani, a zakladni Skola nas nutila

k vykomm."* (2003-2008),Mi&iv handicap ré stale udrZuje v mirném nétp Jsem pead
mirné ve stehu. Diti nedspchy, nap. kdyZz MiSa netize r#co najit, nebo sedeo ztrati. To

je kazdou chvili &co jiného. Velkym problémem je také MiSoneedvost a dtinskost.”

Matka Hanky:(1990-2010),,Jednoznané stav dcery Hanky. Kdyz na ni nebyli hodni ve
Skole, & spoluzéci nebo kanto KdyZ jsem nedéla kam s ni. KdyzZ jsem ji vid na
psychiatrii, to bylo hrozné, jak byla aglmimo. Nemoc, nedostatek peri

Matka Alenky: (2002-2010),Puberta starSi dcery a jeji neshody s nevlastnarot
Nejdrive to bylo obdivovani a potom negace.V jejichetdch puberta zala a byla naprosto
nesnesitelna. Soasre Alenka Sla do Skolky. Byl to docela sétubRozmazlovani Alenky od
babicky. Okfasné rodinné neshody a konflikty. Nedostatek fin@lavek nemohl dat starSi
dceii tolik. MoZna to bylo dote, ¢lovek to ale nevi. Pocity viny z toho. Ekonomicka krize

dopada na nas také, pracujeme vic a vic a nikdé nic

120



Otec Alenky: (2003-2010),0bcasné duSenirpjidle. Omezeni v pracovdinnosti.”
e Souasnost
Kdy dochazelo ke zhorSeni psychického stavu?

Otec Misi (souhrn) ,,Na z&atku pi zjiSteni nemoci. Vzdypdramatickych verdiktech

leékarzi nebocekani na 8 Pri zhorSeni zdravotniho stavu Misi, kdyZz plakafigegt nap:.
pri cviceni. Kdyz ho odmitali ve Skole i jinde.”

Matka MiSi: (souhrn),,Na zaéatku pi zjiSteni nemoci. Vzdypdramatickych verdiktech

leékarzi nebocekani na 8. Pri zhorSeni zdravotniho stavu Misi, kdyZtygkdyz plakal, kicel
nap’. pri cviceni. KdyZ nas odmitali ve Skole, v krouzcich. ksayztratil nebo ¢co zapomdl
vyridit. Kdyz @co marre hleda. KdyZ se chova ve spwiesti nevhodé KdyZ si nemohldto

zapamatovat do Skoly.

Matka Hanky :(souhrn,,Jednoznéné vZdy pi problémech, které byly ve spoijitosti s Hankou,
ar’ zdravotni nebo ve SkolezZiPmé nemoci, kdyz si édomim, Ze jsem na vSe sama. KdyzZ se

nedostava pefz.”

Matka Alenky: (souhrn), Vzdy pi zhorSeni zdravotniho stavu Alenky, mého a vélech
rodiny, nyni ma problémy moje maminka. Jedneahavzdy pi problémech, které byly a
jsou ve spojitosti s Alenkou, jeji stalé probl&mwyprazdovanim do plen, vlasérjsme ji,
kdyZ byla na tom specialnim mléku, stale drzeizni aby nedochazelo kiggmum. Asi jsme
ji tak nastavili organismus, nyni malo pije a méma Také stagnace ve vyvoji, nebo
problémy nyni s kolektivem ve Skole, rano se pibauvkdy Skemra, Ze nechce do Skoly.
Nebo s chovanim, jednu dobu to vypadalo, Ze budeysterické zachvaty. KdyZ jgepazena
a nevyspala, tak zae byt vztekla. Ma stavy, Ze nemm poslechnout naiklad, kdyz
potebujete aby byla zticha, tak to présedokaze, to j@iko pekonatelny ,,Sprajc”. Bive
se také bala tmy.#Pkonfliktech a zhorSenych vztazich. Figainproblémy byly vliivem
zdravotnich odsunuty do pozadi, coz bylo s#ejo¥ Spatr, neba’ také pohodu

nepfinesou.”

Otec Alenky: (souhrn),,Kdyz jsou gjaké rapidni vykyvy, ale nyni je vSe dabré
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Otec a matka Aniéky: (souhrn),,Nemoci vSectlenu rodiny i vlastni (u matky zasadin
psychiku ovlixiuje deprese). Povinnosti —d#o rodinu, 0 najemnici, o ro¢k a tetéku, pee
0 deti sestry, z toho vyplyvalo, Ze stale bylo ma@su. Péovali jsme vzdy je&to rekoho,
kron¥ vlastnich dti. Vlastni Spatné gdomi. Spatna komunikace mezi lidmi - konflikty.

Vychovné problémy se zdravymi syny — kradeZe, allkidtogy, ¥zeni, problémy ve Skole.”

17.1.3 Odpo¥di v ¢ase a komenté na otazku: Co zlepSovalo vas psychicky
stav?

o Zadatek

Otec MiSi:(1990-1991),V obdobi beznage jsem se Zivil jenom ngd tu jsem na#isti nikdy
Uplre neztratil. ManzZelka, kterd byla se synem v nenegdai jsem za nimi kazdy den jezdil.
Provedena operace, kazda zdéabsolvovana davkadby oza&ovanim a chemoterapie.
Kazda obnovena krvinka,énpovzbudila. Ukotena chemoterapie, to byla tleva. Kazda
kontrola u lek#e, ktera dopadla doe. Kdyz MiSovi nebylo SpatrkdyZz se smal. Prace mi
pomahala snizit tzkost, na chvili jsem na nemoomafl. Dcera mi velmi pomohla, kdyZz mi
odpowvdéla v den operace Misi: ,,Tati, to bude dobré, MBaybojuje.” To rd povzbudilo,
kdyZ i to di¢ verilo v usgch. Modlitba, prosil jsem Boha o pomoc. Velmi namphli

lécitelé, za kterymi jsme jezdili stale. Jeden Migtmdaval silu pi operaci p'es fotografii.
Bude se vam to zdat mozna naivni, ale/fiékamyikali: ,,On se tak state¢ drzi, to jsme

tady jeS¢ neneli.“ Abychom zvysSili MiSovu imunitu, tak jsme ské&aardrili na zdravou
vyZivu. Ta‘innost mid také dodavala nagi a snizovala Uzkost. Také mi h@dmovzbuzoval
zajem a pomocratel a koleg z prace. Snazili se ziskavazné informace. Jeden kolega mi
7ekl ,,My se za vaSeho MiSu modlime a nemyslet@sgelici také."Kdyz jsem se zeptal, jak
je to mozné. Tak odpéel, Ze ani nevim, jak jsem oblibeny. Tomdre poteSilo. Nekdy

staci zajem a’loveku se udla Iépe. Ja jsem si toho moc véz{(1991-1995),VSe, co
zvySovalo nadji na normalizaci. Kazda dobréa zprava od |ékaKazdy pohyb, co MisSa
udelal, z I&zni mi to telefonovala Zena kazdy denyZKdiSovi Zervenaly tvée, kdyz byl
spokojeny. Prace, kam jsem musel chodit, stardseou, prace kolem domu, setkani

s prateli. Modlitba, aby byl zdravy.”

122



Matka Misi: (1990-1991),,V nemocnici, kdyZ jsem se mohla vyplakat, cigarezhovor

s jinymi rodvi, kava, telefonat bylo jedno s kym. Kdyz se mmomluvil zdravotnik
neoficialre a dal mi nadji, manzel, kdyz jdstiral optimismus. Kdyz MiSa usnul a nétrp
KdyZ se MiSa usmal a neplakal. Kdyz ho pochvaslie silny a stat@y. Kdyz pochvalili @
Ze s nim dote cviim. Provedend operace, kazda zdéabsolvovana davkadby
ozaovanim a chemoterapie. Kazda obnovena krvinkgpaonzbudila. Ukotena
chemoterapie, to byla uleva. Kazda kontrola u #ék&tera dopadla dote. Kdyz MiSovi
nebylo Spaté. Prace kolem MiSi mi pomahala snizit tzkost, ja&g siFikala:,, Musis".
Modlitba, prosila jsem Boha o pomoc i kdyZ jsenefieis Také rd pomohli Igitelé.
Abychom zvySili MiSovu imunitu, tak jsme se talké@ili na zdravou vyZivu. Tannost mi
také dodavala nafji a snizovala uzkost. Takérhodré povzbuzoval zdjem a pomoc
pribuznych, hlavvimé matky a ratel.” (1991-199%,,VSe, co zvySovalo ngdna
normalizaci stavu. Kazda dobra zprava od lékd&azdy pohyb, co MiSa ¢dl, kdyz byl
klidny a spokojeny. KdyZ klidspal. KdyZ negh epilepticky zachvat. Kdyz MiSovi poprvé
v laznich Zervenaly tvée, to jsem @la velkou radost. Kdyz jsem sehnala krouzek malovan

a zpivani s vybornymi kantorkami. Prace kolem Mighradnieni - to jsem relaxovala.”

Matka Hanky: (1984) ,Moc si to jizZ nepamatuji, ale fyzicka aktivita. Dglprubeh 1&cby

v inkubatoru a nasledné propdst domi. (1985-1989,,Smieni se se stavem dijpti ho.
VSe, co zvySovalo ngdna normalizaci stavu Hanky a ziskani gstacnosti. Kazdy pokrok a
usprch. Kazda rada, informace jak pokiavat. Kazda pomoc.”

Matka Alenky: (2001/3-2001/12),V prvéradé zdravotni persondl, ktery byl po odborné i
lidské strance vyborny, davali mi vzdyjakou nadiji. Rikali je to velmi vazné, ale je mozné,
Ze to bude dobré. Kdyz byl inkubator prazdny, niékined sestryikaly, Ze je na operaci, a
bude to dobré. Narkéza, hned po poroduMynechali z problému, to nejhorsi jsem prospala.
Rodina, patelé, lidé ktéi byli okolo, kontakt s lidmi. Zdravotnicky persbadozhovory

s nimi. Nevzali mi nikdy néjl Pohyb na vzduchu, sport, tyden po propuSjsem segla

na koni . ZlepSovani zdravotniho stavu dcery, tyygle vykyvy.“

Otec Alenky: (2001/3-2001/1p,,KdyZ zdala sama dychat. Zergrila, Ze je doma a je

vdechno v p@édku. Ze to vie zvladame.*
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e Polocas
Co zlepSovalo vas psychicky stav?

Otec Misi:( 1995-1998,,Stalé zlepSovani MiSova stavu, pomalé, ale Witrvaena, ktera
vytrvale a nezdolhs MiSou trénovala pohyblivost éeni. Prace, tam jsem se odreagoval.
Pratelé, ktéi nAm pomohli vypracovat odvolani. Setkavani s&gep. Modlitba, jiZz jsem se
tak nemodlil jako ze zatku, ale obas jsem do kostela zaSel. Navraceni ZTP/@.999-
2003),,Manzelka, ktera vytrvale trénovala s MiSou, je &lisw spolehliva. Pokrok Misi ve
vSech srrech, ukodeni Skoly. Prace kolem domu. Problémy v praci odyatiou pozornost
od probléni s MiSou. Setkavani ggieli. Dovolen& se Zenou a sbirani hub. Vyhlidka
oddechu po ukaeni ZS."“ (2003-2008 ,,Vytrvalost manzelky v trénovani Misi. MiSovo
zlepSovani se v samostatnosti i v motorice. Vystugcs hudebni skupinouzdtelé se
kterymi se stale stykame. Nastoupeni@tthddu. Prace kolem zahrady a domu. Narozeni

vnuki. Uspdné ukorieni praktické Skoly a nastup na dal3i $kolu. Dav®le manzelkou.”

Matka MiSi : (1995-1998),,ZlepSovani MiSova stavu. Prace na zalaradm jsem se
odreagovala. Patelé, ktéi nAm pomohli vypracovat odvolani. Setkavani s&ep.
Podpora rkterych kanto# a zdravotnik v pokra’ovani nastartovaného gnu
pé&‘e.Navraceni ZTP/P.{1999-2003),Kvalitni a hodni ditelé MiSi. Pozitivni vyvoj MiSi ve
vSem. Ukoeeni Skoly. MiSa zal sam jezdit na tabory pro handicapované. Pracealarad.
Setkavéani sifateli. Pochvala a podpora od zdravotiaik kantor.. Dovolena s muzem a
sbirani hub. Vyhlidka oddechu po ukeni ZS. Optimismus mého muz2003-2008
,,Optimismus manzela. MiSovo zlepSovani se v satnosti i v motorice. Vystupovani

s hudebni skupinou /&telé se kterymi se stale stykame. Ze jsem vydng&lauit. Prace na
zahrad. Narozeni vnuk Uspné ukorieni praktické Skoly a nastup na dali 3kolu.

Dovolené s manzelem.”

Matka Hanky:(1990-2010),,Pohyb, chodim pravidedrevicit. Dobry stav Hanky, jeji
aspech, pokrok, ¥tSi samostatnost. Dostatek financi, dobréa knihasi@@aa vystavy, kina,

stary film, dovolena v termalnich laznich na Sleken vylet na kolech v Marsku.*

Matka Alenky(2002-201Q ,,StarSi dcera se s tim, Zze ma postizenou sedtri deb’e
vyrovnala, a zé&ala nAm pomahat.”®nesla sefes to mnohem Iépe, nez jstré&ali.

ZlepSovéani Alenky. Poznani dalSich moznosti aitktbrych k rozvoiji.
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Cloveku dojdou napady a inspirace, s kazdym thesfupem do Skolky, Skoly doslo

k dalSimu novému sffovani a nové aktivizaci. Nedochazelo k Zadnymvadingn zvratm.

VSe, co zvySovalo ngdna normalizaci stavu, na dohnani opend Kazdy pokrok a ugph.
Kazda rada, informace jak pokfavat. Kazda pomoc. Moznost vice pracovat, riemaw se

vice zapojuje do @€ o Alenku, omezil afzpisobil svoji pracovnéinnost.”

Otec Alenky: (2003-2010) Rokroky Alenky, vSe co zvySovalo #jada zlepSeni stavu. Rady
a pomoc odbornik— vyborna Skola. MoZnost obnoveni pracaumiosti.”

e Souasnost
Co zlepSovalo vas psychicky stav?

Otec Misi: (souhrn),,Vzdy kdyz se zlepSil Miszdrav. stav, kdyz se¢gsila nadtje na
normalizaci stavu. Po operaci, po chemoterapiippt letech od Iéby, pi kazdém zlepSeni

pohybu, parti.”

Matka MiSi:(souhrn),,Kdyz se zlepSil Mi& zdrav. stav, kdyZ stoupla rgelna normalizaci
stavu. Po operaci, po chemoterapii, piipetech od léby, pi kazdém zlepSeni pohybu a
parvti. KdyZ ukowil ZS a Praktickou Skolu. KdyZ vystupuje s hudskuopinou. Kdyz nic

neztrati nebo nezapomene. KdyZ nas profesionatragatnici nebo kanio pochvali, Ze to

d¢ldme dobie. Kdyz sjede sjezdovku v laznich.”

Matka Hanky: (souhrn),,Vzdy kdyz se zlepSil Han zdrav. stav a kdyz seci&ila nadsje
na \wtsi samostatnost a normalizaci stavu. Pocit fistayl, kdyZ jsem ¢ta penize.”

Matka Alenky: (souhrn),,U n¥ hraje hod® pozitivni roli, Ze se pohybuiji v kolektivitida
mladeze. Oni nemajifedsudky, fes plno problém se gienesou lehce. Vzdy kdyz se zlepsil
Alervin zdrav. stav a kdyz se¢gSila nad’je na normalizaci stavu. KdyZzerylo fyzicky
dobe.”

Otec Alenky: (souhrn),,Kdyz dochazi k pokrokn, tak jsem v pohed

Otec a matka Aniéky: (souhrn),,Vira, mSe svata a modlitba nam pomahaji dosahnout
rovnovahy a snizit Uzkost a tlak. Semii se a fijeti zdravotniho stavu a pogdsmrti nasi
dcery. Matce takéfnasi ulevu pld. HledanireSeni na poutich, udiéelu a l1ékai,

v alternativni medici#
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KdyZz nam &kdo @&inné poradil, co @lat, jak dosahnout zlepSeni. Kdyz n&hkdo pomohl.
Navstva psychologa v manzelské poradikomunikace s lidmi, s#ateli, v zardstnani,
kreg'anska spoléenstvi. Pohyb — prace na zaheagdpanek, odponek. Jistotu dodavala
myslenka, Ze jsme na to dva.Kazdy pokrokidmieji radost. KdyZz se nam pa@da objevit,
co ji d¥la radost(nap. krélici, slepiky). i nemoci, kdy#osSlo k Uley. Samozejny i
Uspchy a radosti ostatnicheti a vnowat. Jejich radost je naSe radost a jejich stareshase

starost.”

Otec Anic¢ky: ,,M¢ jeS¥ dela radost nova informace z alternativni medicinggpn o
vitaminech, kdyZz mohu sohebo druhym pomoci. Take& momahala jizda autem. Maminka
se také vyddla, déla ¢ radost, uz spolu budemeigti rok 50 let. Kdyz jsem byl mlady a na
Zereni, tak jsem se modlil, abych dostal hlavtodnou Zenu. Nejkragsi také byt nemusi, ale
zrzava také ne. Kdyz jsme se seznamili, tak jsgro &ese doz#del, Zze se jmenuje Zrzava.

Pan Bih vi nejlépe, co je pro nas dobré.”
e Komentéi:

Vse, co zlepSuje nebo zhorSuje psychicky stawitipdie v jejich vypowdich opakuje, prolina
a dophuje jako mozaika. Mzeme to rozélit do nasledujicich kategorii.

To, co zlepSuje psychicky stav:

1. Dobry zdravotni stav die a jeho zlepSovani. 2. Vyvoj & a normalizace jeho stavu —
uspEchy ve Skole, moznost samostatnéhi@zani ve spotaosti, radost déte. 3. Dobry
nebo zlepSeny zdravotni stav ostatrilgimi rodiny. 4.Komunikace a dobré vztahy

s ostatnimi — zdravotniky, kantory, ostatnéteiny rodiny, rodti druhych nem. &i, prateli...
5. Modlitba, vira v Boha. 6. SniZeni psych. tlakunoci cigarety, kavy, pt&m, rozhovorem,
pInénim povinnosti, sha&mim informaci o podjrné l&b¢ a jeji realizace. 7. Za¥atnani a
pocit seberealizace a dostatku seldewmi. 8 .Relaxace praci na zahsagportem, jizdou na
koni, pobytem mezi mladymi lidmi, na dovolené. @peiinek, spanek. 10. Nawsta
psychologa.

To, co zhorSuje psychicky stav :

1. Spatny zdravotni stav a utrpeniétit Spatna prognéza ézné I&ebné zakroky.
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2. Spatny vyvoj détte, nemoznost normalnihoiaaeni dite do spolénosti, smutek déte,
vyfazovani difte ztad vrstevnik. 3. Spatna komunikace s profesionaly zdravotniky,
socialnimi pracovniky, kantory -€ekavané verdikty, neochota, neznalost, nekompeistjtn
tvrdost, odmitani. 4. Nemoci ostatnigbna rodiny. 5. Problémy v zagstnani — Spatné
vztahy, omezeni pracovaihnosti. 6. Malotasu —hod#é povinnosti — Unava, nedostatek
spanku. 7. Vychovné problémy s ostatnigtna. 8. Finagni problémy. 9.Vlastni ,,Spatné*

swdomi — pocit viny. 10. Spatné vztahy a konfliktyeors.

Na zatatku nejvice ovliviuje psychiku rodit zdravotni stav dite, progn6za a jeho utrpeni

a komunikace se zdravotniky. U matek to jsou i fyodny.

Zhrubav polocase je to nahrazeno vyvojem #i¢ a snahou o normalizaci stavu, moznosti
zarazeni digte do spolénosti a komunikaci s kantory. Zdravotni stawtditjako takovy jde
trochu do pozadi. Ostatni kategorie se takénagi vice objevovat v potase, nebbna
zatatku je rodk vyhradré zaujat digtem a jeho zdravim.

17.1.4 Odpo¥di v ¢ase a komenté k otdzkam p&e o vlastni psychiku:

a) Co jste dlal/a védomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
b)Co jste dlal/a newdomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
c) Co se vam oskdcilo pro zlepSeni psychického stavu?

® Zacatek

Otec MiSi (1990-1991):

a),,Tenkrat nic."

b) ,,Chodil do prace, modlil jsem se za MiSu, jezdihimi do nemocnice, shdmizné
informace, jezdil po lételich, staral se o dceru, pracoval kolem bar&etkaval se
s pateli.”

(1991-1995):a),, Nic.“ b),,Modlil jsem se. Sh&hjsem p@ad rejaké informace.
Navstvoval lgfitele. Vozil Zenu s MiSou po RHB a do lazni. Chigdiin do prace. Staral se o

dceru. Pracoval kolem dom8etkaval se sateli.”
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Matka MiSi: (1990-1991)
a) ,,Tenkrat nic zdravého.UKlidnila értigareta a kava.”

b) ,Pecovala jsem o MiSu, shéla informace, setkavala se s ostatnimi togiostizenych
deti. Kazda aktivita s@rujici ke zlepSeni stavuerdodavala nadji a silu. Rikala jsem si:

,,Musis!”
(1991-1995):
a) ,,Pracovala na zahrad kousila, pila kavu to ma uklidiovalo.”

b) ,,Jezdila s MiSou 2x to¢ do lazni. Shafla jsem poad rejaké informace. Shata jsem
zajmove krouzky pro Misu, kde by heethNavstvovala I&itele. Stale jsem vyvijelajakou
¢innost — pée o MiSu — cvieni, jezdni na RHB, na Vojtovu metodu do Novéhastd na
Morawe, prace na zahradl... Setkavala jsem se &geli, nové jsem naSlaj@vazi rodice

postizenych, vy#iovali jsme si zkuSenosti.”
Matka Hanky (1984):

a) ,,Tenkrat nic.“ b) ,,Starala jsem se o Hanku."
(1985-1989): a),Cvicila.” b) ,,Prejidala se.”
Matka Alenky (2001/3-2001/12) :

a) ,,Snazila jsem se dostat do fyzického a psyclockigbreho stavu. £ala jsem studovat
a uctlala jsem zkousky, abych mohla vstoupit do Komatgra&ovanych technik Za‘ala
jsem také hned sportovat, viastnila jsem tenkdé . Nic jiného mi ani nezbyvalo. Kén

jsem samozjne musela zredukovat
b) ,,Starala jsem se o rodinu a jiZi o maminku, &tea’ala byt méa pohybliva.”
Otec Alenky(2001/3-2001/12)

a) ,,Promluvil jsem si o tom gkym, s rodinou. Bkomu jsem to museici. Po zlepSeni jejiho
zdravotniho stavu jsem zapil jeji narozeni, bydkea. Shaeni informaci, jak 1épe p@vat o
Alenku.
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Ohcasné setkani s*gteil, seberealizace v préaci, snaha o navrat kaidam, koupil jsem si
tago.

b) ,,Normalr¥ jsem plnil své povinnosti. Modlil jsem se, kdgijsw@l strach o Alenku, i kdyz
ne v klasické pod@bByl jsem rad, Ze jsem otec. Emocioagsem zesilil. Jinak jsem se

zacal divat na péi o déti i na svt zviat, mlaZat.”

e Polotas

a) Co jste dlal/a védomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
b)Co jste clal/a newdomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
Otec MiSi: (1995-1998)

a),Nic.” b),,Setkaval jsem se ggpeli. Chodil jsem do prace. Relaxoval jsem kolem

baraku. Modlil jsem se.”

(1999-2003) a),Modlil jsem se."b),,PInil povinnosti, pracoval kolem domu, setkaaks
prateli. Zaali jsme jezdit 2x réné na dovolenou, vzdy, kdyZéaaaji prazdniny, jede MiSa na
tabor s bezvadnymi lidmi. Vzdy se ta8i s my se Zenowifeme vyrazit sami, to je

odpatinek.”

(2003-2008) a),Jezdime na dovolené, uzivam prasky na vysoky tlak.;PInil jsem
povinnosti, pracuji kolem domu, ¢ds hlidam vnuky. Setkdvame se&gli. Dokonce jsme
zacali chodit jednou @sicné tarcit — to je Uzasny relax. Modlil jsem se. Na domélebiram

houby - to je radosti, kdyZeco najdu.”
Matka MiSi: (1995-1998)

a) ,,Kousila jsem a pila kdvu a pracovala na zahedd b) , Setkavala jsem se steli.
Pecovala jsem o MiSu a maminkdinnost mi @lala dob‘e. Shadla jsem stale nove

informace"

(1998-2003) a)Koureni a kdva. Prace na zahradovolena s muzem.b) , Stale jsem

vyvijela jakoucinnost — pée o MiSu a maminku. Setkavala jsem sgagefi.”

(2003-2008) a),Jezdila jsem na dovolené. Nekiou a snazim se sportovat. Chodim

pravidelre s kamaradkami na vylety, nebo jezdime na koléalZgsem chodit do prace.”
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b) ,,Stardm se o MiSu a hlidam vnuky. Setkavala ggespateli. Zatali jsme chodit jednou

mesicné tarit — to je relaxace.”
Matka Hanky: (1990-2010)

a) ,, Chodila jsem c¥it, drive 3x tydd, nyni 5x tyda. Byla jsem vzdy rychld a musela jsem
se wjak vybit. Nastoupila jsem do prace. Jezdila naotievou. Setkavala se gaeli.

b)Veer jsem se fejidala, vyhledavala dalSi informace pro zlepS¢avis, pracovala

s Hankou, kazdy pokrokempovzbudil.”
Matka Alenky: (2002-2010)

a) ,,Snazim se vybudovat gjakou stalou pozici v praci,¢iakou perspektivu do
budoucnosti. Snazim se pracovat naplno i jiny@rem nez je vychova Alenkyédgho
dosahnout. Jestli tosthm spravnym seinem a jestli se mi to poda to se uvidi. ¥donv se
hlidam, abych se négtahla, abych jedla zdrdypiji kefir. Jim vitaminy, sleduji si pitny
rezim, snazim se nebyt v zakenym prostedi, vyhybam se alkoholu, snazim se
neprostydnout, nekupuiji si paradu, ale drahé tépkitni pradlo. Svoje zdravi si snazim

naprosto ¥donv chranit.”

b) ,,Snazim se uZzit si Zivot, raduji se z thalsti, co mam. Raduji se z Koktery sice nerte
skdkat ale n¢Ze chodit. Je mi to asi vrozené ten optimismustipozpristup a snazim se ho
chranit. Na vysokou Skolu se mnou chodil kluk,yktefl rakovinu, byl uz na morfiu, byl

Gzasw zabavny, vazil 40 kg, byl holohlavy, #&na konec. To bych asi nedokazala, udrzet si

optimismus.”
Otec Alenky: (2002-2010)

a),,To je padad stejné, patelé, setkani s nimi, sport — volejbal, k. Shasl jsem

informace.”
b) ,,Normalni Zivot, pgad steji."
¢ Souwasnost

a) Co jste dlal/a védomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
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b)Co jste clal/a newédomé pro zlepSeni svého psych. stavu. c¢) Co se vamdiilo pro
zlepSeni psychického stavu?

Otec Misi:(2010-souhrn):
c) ,Modlitba, prace, patelsky rozhovor, odginek, pomoc druhého, humor a optimismus.*“
Matka MiSi:(2010- souhrn)

c) ,,Drive odejit na cigaretu, dnes odchazim na tenisé Jsdm siikala :,, MusiS.” Kdyz se

za MiSu stydim, tak sikam: ,,V televizi sedkdo produciruje nahaty airec se nestydi, on je
nemocny, tak prose stydis.” Mjaka ¢innost. Fatelsky rozhovor, posezeni s k&au,
odpatinek, rekdy i spanek s praskem na spani, samostatna d@évbkeEnMisi, vylet

s kamaradkami, pochvala a pomoc od druhého, hamaptimismus. Jednozét& m¢

pomohlo zawstnani na pl Uvazku. To doportuji, cely Uvazek je moc, to je na zeSileni, to se
neda stihnout. Kdybych t@déla, jak mi to ponize, tak hledameto mensihoive. Clovek

ziska sebeddomi a pocit uspokojeni z d@vykonané prace, coz potvrdi vyplata.

To se pi sebelepSim trénovani s postizenyrdtelih neziska, protoze nikdy nebude vynikajici
vysledek, nikdy to nebude Upimormalni. Vzdy bude asili dalekét$i nez vysledek naseho

snazeni.”
Matka Hanky: (2010-souhrn):

c) ,,Fyzicka aktivita, dostatek p&m pokroky, posun k samostatnosti, atiipek, jidlo, dobra
kniha, stary film, jizda na kole, termalni l&zkoncert, spokénost.”

Matka Alenky:(2010-souhrn):

c) ,,Vyhnout se izolaci, bezprestre v krizi nejdfive vSechno rozmyslet. Fyzicka aktivita,
pokroky Alenky, odpinek.”

Otec Alenky(2010-souhrn)

C) ,, Zn¥na prostedi, konfek — sport - namaha, zma mysleni - myslet n@eo hezkého.”
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Otec a matka Aniky(2010-souhrn)

a)+c),,Drive jsme se jenom modlili, na vic netss ,ale nyni se snazime, asi tak 15 let o
zdravy zivotni styl. Rano ¢¥ine, sprchujeme se studenou vodasto chodime plavat.
Snidame nejdve ovoce, nejidame se, pracujeme na zah¥agnazime se dostéte spat a
odpafivat. Snazime se komunikovat spolu a s ostatnieers starost, polovhi starost.
Kazdy den jdeme na mSi svatou. Chodimerdgdnského spolenstvi, jezdime na peta
vylety, do lazni, nadiky. DodrZzujemedpaky 7ad. Snazime se byt optimisté adestite’ni
druhym.*

b) ,,MiZzeme — li to zfin¢ posoudit, tak jsme zaistnavali 1o pohybem i praci a mysl
jsme zamsstnavali shagnim novych informaci o mozné pomoci prockni Svtili jsme

svatky. VSe, co odvéd pozornost od problému také zlepSovalo naSi peych
e Komentéi:

Védoma pée o vlastni psychické i fyzické zdravi ma u vSemtict, kromg matky Alenky,
podobny piibéh.

Na z&atku védomeé pro sebe nedlali nic, nebo velmi malo, nepovazovali to zéle¥ité,
nebo si neudali ¢as, nebo sledovali svj prvorady zajem a to bylo, co nejvice pomocktijt

které samozjme na za&atku potebovalo nejvice pe.

Postupav prabehu let zji§ovali, Ze aby mohli normé#¢it a fungovat, tak musi pro sebe
také rtco ctlat a vétSinou ,, v poldtase” zaali také védomé vyhledavat éinnosti, které jim
zlepsuji jejich psychicky a nasletinfyzicky stav.

Na pikladu matky Alenky, ktera Zala Kas a v dostat®ém rozsahu (manzel a okolnosti
— socialni opora ji vytvila podminky) hned na 2atku o sebe g®evat, vidime, Ze to je
spravna cesta, nebako jedina z rodii ze zkoumaného souboru se citi iglopo psychicke i
fyzické strance a nema zadné zdravotni obtize&, Rrovna ona si pkhuvédomila, Ze je
potreba o své zdravi dbat a také to dostateklala i pes velky psychicky tlak v podéb
lasky k nemocnému @ii s jeho patebami? Mizeme se pouze domnivat, Ze si tapin
uvédomila na zaklaglsvého velmi Spatného zdravotniho stafilppediasném porodu, kdy ji
pravéEpodobr Slo také o Zivot, nelidkrome velké infekce jestdostala alergickou reakcifip
které byla hod& otekld, Ze se ani v zrcatku druhy den po porodnatda poznat
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Bylo ji hodre Spatrt fyzicky a vzhledem kigdtasre narozené Alence i psychickpyla to
zkuSenost o vlastnich limitech a silach, kterou ufala najednou— Sokem Hned ¥déla,

Ze kdyZz nebude zdrava ona, tak svémétidieponize ani trosku.

Ostatni rodi¢e tuto zkusenost fyzického i psychického ¥grpani a vlastni nemohoucnosti
ziskavali postuprg, az vlivem dlouhodobé p& o nemocné a postizené ditTaké na tuto
zkuSenost postugrreagovali. Pravtbodobr pozd, neba jiz kazdy z nich ma&aké zdrav.
obtiZze a az na dva vSichni odpovidali ano na otdzKda by byli zdragjSi, kdyby bylo di¢
zdravé?“ Pouze otec Alenky a matka MiSi odjui#li, Ze nevi. Vzhledem k malému rozsahu
zkoumaného souboru radinemizeme jednoznaé fici, Ze reagovali wité pozd, ale

skute&nost, Ze prevence je vzdyiangjSi nez Iéba,nas v této hypotéze utvrzuje.

DalSi piklad, jak pongrné usgsré a dlouho (Antka nar. 1969- + 1988-2010) zvladat
krizovou situaci, vidime u ro&ii Ani¢ky, ktefi se od samého gatku modlili a ngli (snazili
se mit ?) na postizeni Aty trochu jiny pohled.

Matka Anicky fikala:,, ..ani jsme to nebrali, jako ne&ti, /ikali jsme si :,,Koho Pan:

miluje, toho Kizkem navévuje A Ze postizené dibude andl.”
Otec Aniky radil:,, Diverovat ve wili BoZi, co Bih ¢ini, dob®e ¢ini.”

Na prikladu rodéa Anicky vidime, Ze pro zvladnutézké Zivotni situace zaleZi nejen na délce
a mnoZstvi zé&ve, ale také na Zgobu mysleni, hodnoceni sigtupovani k problémwimz
muzeme také ovlivnit nejen své zdravi, ale cel§yj gwot, Zivot postizeneho dite i celé

rodiny. O tom také howo prof. Magjcek(1986): ,,Rodiny, které situaci &# a situaci svou
realisticky grjaly, vytvorily ditéti i sobs prostedi normalni, radostné, ba dokonce i veselé.”

U rodict v prabéhu zvladanidzké zZivotni situace fizeme takeé vid, jak se na zaklad
zkuSenosti o svych limitech z nelomych¢innosti postup stavajicinnosti wdomeé. Nap.:
otec MiSi :(1990-1991Vedon¥ - nic. Nevdonv - ....modlil jsem se...

(1999-2003 Vedon¥ — modlil jsem se. Néglon¥ _ ...za@ali jsme 2x rané jezdit ra

dovolenou,....

(2003 — 2008 Vedony — Jezdime na dovolenou,...
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Rozdéleni ¢innosti zlepSujicich psychicky stav:

Cinnosti, které roditm ve zkoumaném souboru zlep3uji psychicky stazeme rozdlit do

nékolika oblasti

Aktivita zam éFena na zlepSeni stavu dite —pé&te o r&j, ziskavani informaci, odbornici,
|&citelé.

Aktivita zam éFena na relaxaci, odpéinek, seberealizaci s pocitem Usjighu a odvedeni
mysSlenek od problému spanek, dovolena, hobby, Kokulenik, sport, cvieni, lazi,

cigareta, kavika, prejidani se, tanec, kultura, zahradka, prace kolemugd zanistnani,

studium.

Komunikace: sam se sebou — zastaveni se a zhodnoceni siegdktba, vira v Boha,
mozZnost sifit se, spoluprace, ziskat radu, wWma informaci a zkuSenosti, setkaniateli,

nebyt v izolaci, jit mezi mladé do radostného prextit

Aktivita zam éFena na prevenci nemocizadné drogy, alkohol, zdrava strava, pitny rezim,

vitaminy, nekoidit, teplé pradlo — neprostydnout, preventivni praky.
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18. Hodnoceni osobnostnich a rodinnych faktar

18.1 Hehled odpodi na otazky priblizujici osobnosti rodica
a jejich zpusob Zivota

Jak odpoeivate? Sportujete? Chodite do spolmosti? Zachovavaterad?
Jakou znamku si date za sij Zivotni styl?

Vlivem péée o nemocné dit vam vznikaly nékteré potireby, které nemohly byt

uspokojeny. Jaké to byly?

Jakou méte povahu? JakiFeSite problémy? Drti vas souéh probléma?
Jaka je u vas atmosféra? Jste nyni spokojeny/a?

Jak nemoc digte ovlivnila vas Zivot a Zivot vasi rodiny?

Které faktory vam komplikovaly zvladani problémua?

Které faktory vam usnadnily zvladani probléma?

Které nemoci se vyskytuji ve vasi rodis?

Ceho se bojite? Co bylo nefz$i? Véem jsteéerpal/a nadki?

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

18.1.1 Jak odpd@ivate? Sportujete? Chodite do spol@osti? Zachovavaterad?

Otec Misi: ,,Moc neodpdivam, Spatti spim. Sportuji praci kolem baraku. &feli se tén¥v
pravidelre stykame, snazim se zachovaeat.”

Matka MiSi: ,,Nekodim, neopijim se,fmérere se hybu, jim nezdraymam nadvahu,

neumim moc relaxovat, ale posledni Iéta jezdimeigesry 2x ra’né na dovolenou. Praci.
Drive pouze rehabilitaci s MiSou jsem ,,sportovaRdslednich 5 let, diky tomu, Ze muz hlida
a wnuje se MiSovi, chodim 2x tyna tenis, rekreéné s kamaradkami jezdim na kole nebo
chodime na vylety. V zéntyZuji. Snazim se dodrzovaid."
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Matka Hanky: ,,Sportuji dive 3x tydd, nyni 7 let 5x tydh a snazim se chodit do
spole’nosti. Snazim se zachovavadl i dostatené spat. Jsme,,vyznagisspanku“, kdyz se
spi tak se spi. Dokonce, i kdyZ jsmiyrjit na a’kovani, tak jsme 7i8ly o 2 hodiny poziji,

protoZze Hanka spala®“.

Matka Alenky: ,,Praci. V praci jezdim na koni. Pokud bych motd&,bych dlala zajmové
dinnosti. Hudba, malovani, nestiham.dab n# nekdo rekam vytahne, na vystavkéd
zachovavam tak na 60%, ne (pin

Otec Alenky: ,,Sportuji olgas, za pateli chodim také afas,7ad zachovavam, protoze jsem

vétSinou s Alenkou.*

Otec a matka Aniéky: ,,Drive jsem sportovali malo, nehfds. Nyni kazdy den cine.
Pracujeme na zahrat lyZujeme, sprchujeme se studenou vodou kazdyaemyvavame
Fad, snidame nastrouhané ovoce, jako prvni jigiolesn¢ se modlime, kazdy den chodime

na m3i svatou, chodime déekanského spot@nstvi , jime zdraV*

18.1.2 Vlivem pé€e o nemocné dit vam vznikaly nékteré potieby,
které nemohly byt plné uspokojeny. Jaké to byly?

Otec Misi: ,,Pomoci-socialni opory, informaci, spanku, odfrtku, jistoty, zdravi, humoru,
klidu, sex. poeby.”

Matka MiSi: ,,Informaci, jistoty, pomoci, spanku, odpiku, ¢casu, uspchu, seberealizace,

nadeje, sol@stachosti, radosti, ekonom. jistoty.”

Matka Hanky : ,,Svobody, nafle, Usgchu, pomoci — soc. opory, humoru, radosti, prace,
socialniho postaveni, seberealizace, spanku, um&ede sama, jistoty, lasky — pozitivni

vztah, sex. pegeby.”
Matka Alenky: ,,Pomoci — soc. opory, ekonomické jistoty, sex:gyt, humordt

Otec Alenky: ,,Pomoci — soc. opory, svobody, pracovni‘poestetickeé, ugphu, ekonomické

jistoty, humoru, radosti, optimismu.*

Otec Aniéky: ,,Spanek, odpinek, pomoci, ekonomickeé jistoty, falia informaci, sexualni
poteby.”
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Matka Ani ¢ky: ,,Spanek, odpianek, pomoci, ekonomické jistoty, socialni postaye

jistoty.”

18.1.3 Jakou znamku si date za zdravy Zivotni styl?
Otec Misi: ,,Asi za 3."

Matka MiSi: ,,Dnes tak za 2, sportuji, nekon, snazim se redukovat vadhu a byt optimisticka.
Drive by to bylo za 4, keila jsem jedt ped 5 lety a nesportovala jsem.”

Matka Hanky: ,,Asi za 2. Nekaim, neopijim se,fmérere se hybu a snazim se byt

optimistka a jezdime pravidelnna dovolenou.”

Matka Alenky: ,,Asi za 1. Nekaim, nikdy jsem nekgila. Neopijim se, imérere se hybu
v praci. Snazim se zdrajist, neprostydnout.Chodindas spat. Pouze na dovolenou

nejezdim.”
Otec Alenky: ,,Dnes tak za 3, sportuji oas, kodim, potreboval bych zhubnout.”

Otec a matka Ankky: ,,Dame si oba nyni za 2, ale nebylo to tak vzgyethostovali jsme
plnéni povinnosti a na své zdravi, odpek a obnovu sil jsme si neliai ¢as. Nyni jsme uz
nemocni, zéali jsme pozd ale p‘ece. Ono to, Sest dipracuj a sedmy den odfivej, ma
smysl. Takéjikazani ,,Pomni abys den svatés\til." nas nabada ke zklidimi. V kostele to
cloveka pfimo nuti se zamyslet. My tam vzdy nabirame psyebitk odchazime

povzbuzeni.”
e Komentar :

Z odpowdi nam vyplyva, Ze vSichni ragh si nyni u¢domuiji dilezitost rovnovahy mezi
aktivitou a odpoeinkem, dodrZzovani spravného Zivotnim stylu, udridy#atelstvi a dostatek

humoru a také ziskani dostaté socialni opory, aby si udrzeli zdravi.

18.1.4 Jakou mate povahu?

Otec Misi. ,,Jsem spiSe Klidjsiho zalozeni.”

Matka MiSi: ,,Jsem trochu nervék, snazim se vSe stihnodtza dSe psadre, to wtSinou

nejde. Jinak to posoudit neumim. Snazim se byhigbd.”
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Matka Hanky : ,,Jsem spiSe extrovert a snazim datd/Se pesre.”
Matka Alenky: ,,Jsem spiSe introvert a snazim gkaidvSe pesre.”

Otec Alenky: ,,Jsem extrovert a beru vSe spisS v klidu. Snazinytsgptimista.”

Otec Anic¢ky: ,,Jsem spiSe extrovert a trochu vyhki&nhned se raglim. Snazim se vSe

mit v pdadku a vSe stihnout. Snazim se byt optimista.”

Matka Ani ¢ky: ,,Mam klidrejSi povahu, ale také se snazim vidatcpoadre. Byla jsem

optimista, ale nyni s tou depresi bojuji a snazynaptimista také.”
e Komentér:

Sebehodnocenrtioveéka sice neni objektivni, al&jakou vypowdni hodnotu ma. V souboru
rodict jsou zastoupeny vSechny typy temperamerigstp vSechny spojuje optimismus, na
ktery davaji draz i v jinychc¢astech rozhovoru. DalSi rys, ktery je spojuje ngha problém

vyiesit a bojovat.

18.1.5 JakreSite problémy? Drti vas souéh problému?

Otec Misi: ,,Snazim se vgesit klidre, ale vytrvale. Problém beru jako vyzvu. Opravdu
v praci, kdyZ jsem ¢hproblémy, tak jsem se odreagoval od MiSovy nefhoci

Matka MiSi: ,,Bojuji #ikam si, Ze musim¢édko se vyrovnavam s prohroué kb spis drti.

Matka Hanky :,,Snazim se vSe vybojovat, problém beru jako yytewokazu se i

prizpisobit. Jsem djak za ty roky naéena to zvladat.”

Matka Alenky: ,,Snazim se vSe vybojovat, problém beru jakorfmazeukavici. To je pak
tezke, kdyz se to nakumuluje. My mame plus, Ze draihiéka jecerstw v dichodu a hoda

pomaha.”

Otec Alenky: ,,Snazim se byt flexibilnizipadre znenit mysleni a problém ygsit. Nedrti

m¢ to, rejak se to snazim xgsit.”
Otec Anic¢ky: ,,Bojuji, ale dokazu se ifzpisobit.”

Matka Ani ¢ky: ,, Také bojuji. Nas ty povinnosti spiSe drti.”
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18.1.6 Jaka je u vas domaéiSinou atmosféra?

Otec Misi: ,,D¢élna, ale snazime se, aby nebyl zbiyfezmatek a byl klid, to také tollovek

vice udla.”

Matka MiSi: ,,Doufam, Zze fevazw vlidna, klidna. Sebekriticky musiniznat, Ze dusno
vétSinou @lam j4, kdyz neni vSe, jak siqustavuiji.”

Matka Hanky: ,,VetSinou pozitivni.”
Matka Alenky: ,,VetSinou normalni.”
Otec Alenky: ,,Doufam, Zejevazwe privetiva, klidna.”

Otec a Matka Ani¢ky: ,,Nyni jiz klidna, ekdy aZz moc. Zijeme jiz sami.”

18.1.7 Jste nyni spokojeny/a?

Otec Misi: ,,Ne, jsem smény."

Matka Misi: ,,Ano, MiSa se zlepSuje.”

Matka Hanky: ,, Ale jo, ch#la bych byt jenom mladSsi, zdrava a nifaké penize.”
Matka Alenky: ,,V zasad jsem."

Otec Alenky: ,,Tak upl@ ne.”

Otec a matka Ankky: ,,Ano0.”

18.1.8 Jak nemoc ditte ovlivnila vas Zivot a Zivot vasi rodiny?

Otec Misi: ,, Zasad, tak na 80%."
Matka Misi: ,, Mzj na 90%, rodiny na 80%."
Matka Hanky: ,,Zasadd, na 100%."

Matka Alenky: ,,Zasadd na 80% -90%."
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Otec Alenky: ,,Mzj na 100%, rodiny na 100%.“
Matka Ani ¢ky: ,,40%."

Otec Anic¢ky: ,,30%, Rodina: 40%."

e Komentai:

VEtSing rodicam postizeni déte znenilo zasada Zivot, vSichni viak i fes rozdilnost povah
s osudem vytrvale bojuji a snazi si udrzet pozithagsleni. To se projevovalo fisamotném

rozhovoru, nebdvsichni rodée byli pratelSti a optimistiti.

| kdyZ jsme ¥tSinou hovdili o jejich neradostnych zazitcich, tak naladadgevazie vesela.
Je to vidt i na rekterych odpowdich, ke kterym rode gristupovali s witou nadsazkou a

humorem.

18.1.9 Které faktory vdm komplikovaly zvladani prodéma?

Otec Misi ,,Uredni 3iml, nemaji vlastni zku$enost, rozhoduji mglkadents. Obcas odmitavy
postoj k MiSovi ze strany Skol.”

Matka MiSi: ,,Ja sama, éktefi ucitelé, ze zaatku to zasadhzkomplikovali 1éké a trochu
smila v podold kwtnovych svatk a dale také ofas Gady pi vyrizovani Zadosti.”

Matka Hanky: ,,Byla jsem na vSe sama, nemohla jsem jit do préa@aphla jsem si
odpaiinout. Nedostatek pén acasu. Negativa ze strany Skoly.d&b nepochopeni ze strany

Urads.”

Matka Alenky: ,,Nedostatek pem. Neznalostfedpis:, ne‘itelnost mechaniky poskytovani
prispevki. Hodre administrativy se Zadostmi @ippevky, nemit znamé, tak jsem se s tim
nepoprala. NaSe neznalost wpé Alenku. To, co jsme se museli ¢ianového, jak se starat
0 to nemocné malé ditJak na @j vabec Sahnout, jak ho krmit. Instruovali nas v nenicicn
vyborre. Bylo ¥Zké to vSechno vetat a nadit se to. Ten Vojta, to je pemmé slozité
cviceni.Cas, jeho v¢ny nedostatek. Unava, byly okamziky, kdy jsem spepala. Stale
jsem ji hlidala, jak dycha. | kdyz onacaka ponerné brzy spat v noci
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Otec Alenky: ,,Neznalost a nezkuSenost. Nikdo nameexal situaci.”

Otec a matka Aniky: ,,Hlavné zhorSeni zdravotniho stavu &ky, ale i nemoci dalSich
clenii rodiny. Nap. mé operace, synovy zapaly plic., Spatné lidstehyzvychovné

problémy s ostatnimietini.”

18.1.10 Které faktory vam usnadnily zvladani prokéma?

Otec Misi. ,,Pomoc druhych, rodina;atelé, zdravotnici, btelé a Ten nahee.”

Matka Misi: ,,Muz, rodina, laz&y RHB, psychologové ve spec. Ustavildteati ucitelé,
pratelé.”

Matka Hanky : ,,Pomoc druhych,/fatelé, zdravotnici, alestSinou jsem na vSe byla sama.
Nejvice nam pomabhal ten Pdja, svobodny Svagr nié/s&slyz byly penize, tak mi zasadnim
zpisobem pomahaly. Mohla bych koupit Hance nov§tada nemusela bych se stresovat na
socialce. Mohla bych jet na dovolenou a zaplatihaticku a nebyt ve stanu. Zaplatit si
nékoho na hlidani, nebo si déqt néco jiného. Jak jsme jezdily fid pod stan, tak Hanka ve
Skolce neuma jist pfiborem a odpaidéla pani witelce, Ze z eSusu se Spaginpriborem.

Bylo by byvalo dobré, mitkoho spolehliveého, kdo by mi pomohl, le&hi kdyby byla.”

Matka Alenky: ,,Rodina, Iéka, zdravotnici, Centrum rané pé, kantai a vSichni ve Skole,
psychologové ve Skole a konzultace s nimi,dbgbpatelé ktéi nas podrzeli, znami, stiai

kdyZ si mate s kym popovidat.
Pomicky, rehabilitace, 1éky, mléko, které jsme dosiabelz toho by toibec neslo.”

Otec Alenky: ,,Centrum rané p&, to k nam dochazeli a ukazovali nam, jakitty zbytky
zraku. Dopordovali pomicky a hraky, rekteré nam takézgcovali. To nam hodhpomohlo.
Pomoc druhych.”

Otec a matka Ankky: ,,To, Ze jsme byli na to dva, vira, stejné nazay, pribuzni, dobré

lidské vztahy, zdravotnici, RHB:atelé, Ustav, jednim slovem pomoc.*
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« Komentéar:

Odpowdi na tyto otazky koresponduji s vyhodnocenim tlogVych otazek ke krizové
kiivce, kde je také Zdazrena velka dlezitost socialni opory a rozdilné zkuSenosti se

socialnim systémem, podle toho s jakyifedniky se kdo setkal.

18.1.11  Jaké nemoci se vyskytuji u vas v rodifd

Otec Misi: ,,Mrtvice, hypertenze, obezita, rakovina.”

Matka MiSi: ,,Obezita, mozkova mrtvice, infarkt, cukrovka.”

Matka Hanky : ,,Obezita, rakovina.”

Matka Alenky: ,,Mozkova mrtvice, hypertenze, obezita, rakovina.”

Otec Alenky: ,,Obezita, hypertenze.”

Otec Ani¢ky: ,,Mozkova mrtvice, infarkt, hypertenze, cukrovka.”

Matka Ani ¢ky: ,,Mozkova mrtvice, epilepsie, rakovina, nemoci eralsi vada, zal./edy.”
e Komentér:

VSichni rodte maji ve své rodinné anamnézgkou civilizatni chorobu, kterou e

Spoustt, ¢i zhorSovat stres.

18.1.12 Ceho se bojite?

Otec Misi: ,,Nemoci.”

Matka MiSi: ,,Ze mi odejdou kolena a nervy.*

Matka Hanky: ,,Ze nebude mitidtojny Zivot."

Matka Alenky: ,,V prvéradé nemoci, rozbiti vztah zhorSené ekonomické situace.”

Otec Alenky: ,, Ty dne3ni spad@osti, toho nésili na bezbrannychi@padnou slepce. Auta, to

si vibec neumimsdstavit, Ze Alenka‘gjde rekdy silnici.”
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Otec a matka Aniky: ,,Spatnych kong trapeni, Ze nesplnime BoZiiv*

18.1.13  Co bylo negzsi?

Otec Misi: ,,UdrZet si nadji a zdravy rozum, nehadat se se Zenou pro hloypost
neposlouchat udpacné poznamky, Ze jsme Zebraci a Ze chceme na neidtei
zbohatnout.”

Matka MiSi: ,,Prekonévat beznaflv sol#. Pouzivat zdravy rozum. Vytrvat.”

Matka Hanky : ,,Uwit, Ze mize samostathfungovat, Ze to neni bezvychodna situace, sice

nevidi, ale je vaflavatelna.”

Matka Alenky: ,,Ja nevim, myslim si, najit spravnou miru mezctriovek mize zvladnout
a cili, které chce dosahnout. Ng$i | udrZet dlouhod@lrovnovahu, abylovek pezil, aby

si uchoval zdravi a psychiku, najit si zabavu aadikor @ceho jiného, aby nezanedbal to

v s

co nema. VSechno se neda stihnout. Pro tojelibejdilezitjSi, abyclovek fungoval co
nejdéle, aby najednou nezkolabovalléXita je koordinacé

Otec Alenky: ,,Sm#it se s tim, Ze se nikdy neuvidime. Ze nikdy newdd které se libi

mre.*

Otec Ani¢ky + matka Ani¢ky: ,Vytrvat v dobrém, zvladnout deprese.”

18.1.14  Vem jstecerpal/a nadgji?

Otec Misi: ,,Ve vSem, v kazdém malém zlepSeni, v kazdé eodpwirodé, v Bohu,

Vv solz.”

Matka Misi: ,,V kazdém malém zlepSeni, v kazdé padpadravotnik, u I&iteli,

v kazdém vlidném slgw pfirodé v solg.”

Matka Hanky: ,,Ve vizi Hadiny mozné samostatnosti.”

Matka Alenky: ,, Asi hlavid v sol# a v lidech, Zed&#im, Ze vSichni maji tu silu jit dal.”

Otec Alenky:,,V pokroku mediciny. Doufam v moznost operativié$eni v budoucnosti.”
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Otec Ani¢ky + matka Ani¢ky: ,,V bohu, v modlity na mSi svaté, v sélmavzajem,
v pomoci a podp@ ostatnich, v kazdém pokroku a radosti zdniv tom jak se kluci
hezky chovali k Adce, n¢li se radi, ona citila lasku. V kazdé m#osti, v girode, v

dobrych mezilidskych vztazich, v projevessst.”

18.1.15 Ceho si vazite?

Otec Misi: ,,Zdravi."

Matka Misi: ,,Zdravi.”

Matka Hanky : ,,Moudrosti.”

Matka Alenky: ,,Zdravi, optimismu, vSech pozitivnich vzitah
Otec Alenky: ,.Zdravi , manZzelky, jak to bere."

Otec Ani¢ky + matka Ani¢ky: ,,Zdravi, dobrych lidskych vztahMeli bychom si vazit
vSeho, co nam:B dava a dkovat za to."

» Komentar:
Odpowdi nam potvrdily dlezitost zdravi, natje, viry v Boha a dobrych

mezilidskych vztah pro Zivotcloveéka.

18.1.16  Jakeé vlastnosti jsou fedpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych

situacich?
Otec MiSi: ,, Zodpovdnost a tolerance.”

Matka MiSi: ,,To nevim, tolerance. My uz jsme byli starSisgnj zstala bez probléimdoma
a nengla jsem dojem, Ze rdtika zZivot. Coz v mladSirdku mize byt problém a vyvolavat
konflikty. Manzel éti miluje, zodpowdne vydtlaval penize a v obdobi pobywt nemocnici a
laznich se vzoenstaral o starSi dceru. Jenom nam trochu utekjoylé vzdlani dcery,
neba’ v obdobi jeji volby povolani jsmelimplnou hlavu MiSova nadoru adby. Mela to

e

slozi¥jsi, nejdiive se vydila a teprve potom si d@thla maturitu.”
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Matka Hanky: ,,Rozum.*

Matka Alenky: ,,Tolerance, rozum. Nejednat rychle, dlatlukvapen&awry. Postizené dit

je velka zatz, aleclovek se s tim musi nai zachazet.”
Otec Alenky: ,, Tolerance, nesobeckost, empatie®.

Otec a matka Aniéky: ,,Vira, uneni pfijmout kiiZ, tolerantnost, trfivost, nadhled, citlivost
a empatie. Btsti I€ékai by meli manZele s vaznhnemocnym ditem srgrovat k psychologovi

v manZzelské poradtt
e Komentéai:

Z odpodi vyplyva, Ze dlezita vlastnost pro zachovani manzelstvi ¥zaétych situacich je
tolerance. Za zamysleni takeé stoji preventivni t&eSrodttt u psychologa v manzelské
poradrt, neba to se v rozhovorech objevilo opako¥ad Zivotni zkuSenost matky Hanky

S 0samocenou Peo postizené dittomu také nahrava.

Matka Hanky:,,Kdybych ¥d¢la, Zze budemeit bidu s nouzi, tak bych dit¢ neodeSla ze

vztahu. Museli bychom sejak domluvit.”

18.2 Hehled odpowdi na otazky vztahujici se k pé& o postizené dié

Pro¢ je vas psychicky stav v této arovni?

Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zke zivotni situace? Obohatilo vas to?

Lze viibec ve zdravi Fezit dlouhodobou péi o postizenéhctlovéka, kdyz je navic
pecovatel zainteresovan cito¥? Muze ¢lovék, ktery pec¢uje o nemocneho zeiifit

z pretizeni?

Neni jednodussi a zdravi zachovné, dat takové ditlo ustavu a chodit ho nav&vovat?

Co byste ve svénkteSeni probléni zménil?

Jaké byste dal/a rady pro ty, co stoji na z&atku.
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18.2.1 Pra je vas psychicky stav v této Urovni?

Otec Misi: ,,Mam opodstattmou nadji na zlepSeni, ale také citimditou hrozbu podch
zkuSenostech.”
Matka Misi: ,,Mame stale velkou néjl na zlepSeni a snazim se byt optimistka.”

Matka Hanky: ,,Je to asi mym zaloZenim, jsem optimistka. Mojita byt uéukana a
ukfivdena, ale to nejsem. Hanka se také mobyviji a je nyni v pohédma dobré studijni

vysledky."

Matka Alenky: ,,ProtoZe na tom cilédon¥ pracuji. VZdycky jsem se snazila to
nezanedbat.”

Otec Alenky: ,,ProtoZe jeji stav je stabilni, je \avatelna i v sebeobsluznosti a jsem od
prirody optimista a ,,prvnfekla tata“. Ono se to pry snadin /ikd nez mama.”

Matka Ani ¢ky: ,,Verime, Zze Arka je v nebi. Kdyz ja nejsem v depresi, citimekdivre

dobe. Dxtijsou v pgdadku. Bude jaro, zéneme pracovat na zahrad

Otec Aniéky: ,,Duveérujeme v Boha. Co: ¢ini, dobe ¢ini. Je obdobi klidu.”

18.2.2 Lze najit réco pozitivniho v prozivani €zké Zivotni situace?
Obohatilo vas to?

Otec Misi: ,,Ne, ale mozna by nebyl MiSa, takstna natura.”
Matka Misi: ,,Ano,clovek si séadi hodnotovy systém a vazi si klidu.”
Matka Hanky: a) ,,Ano, urité, ziskala jsem nadhled na ziti. &ty se mi hodnoty."

b) ,,Ano. Dovedu odiit duzlezité od nedlezitého. Mozna by tdoveka nauil Zivot stejw, ale
bylo to ukité rychlejsi. Vazim si vic toho, Ze mam 2 hodinylkdignohu si sednout a vypit

kavu a nemusim byt veehu.”
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Matka Alenky: a) ,,Velmi malo, ale fece jenomlovek prehodnoti s¥ hodnotovy systém a

vezme si z toho péeni.“ b),,AZ takhle bych to nespecifikoval.”

Otec Alenky: a),,Urcité se zkvalitni hodnotovy zétek“ b),,Ano, n# to obohacuje

porad.”

Otec a matka Aniéky: a) ,,Ano,clovek prehodnoti pgadi hodnot. My jsme lépe zviadali i
problémy s kluky.“ b) ,,Ano.*

o Komentar:

VétSina rodéu vidi jako kladny pinos €Zké Zivotni situace zému Zivotnich hodnot.

18.2.3 Lze wibec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz

je navic p&ovatel zainteresovan cito¥? Muze ¢lovék, ktery peéuje 0 nemocného
Zzenv¥it z pretizeni ?

Otec MiSi: a) ,,Lze se zivotnim optimismem, fyzickymi dispoziadidimi, kt&i vam

pomohou, kdyZ je paba, aby jste mohli nabrat sfly b) ,,Ano.”
Matka Misi: a),,Musi“b) ,,Nevim , spiSAno.”

Matka Hanky: a) ,,Ano, aleclovek musi mit gedpoklady v sa) musi mit #i. Nekdo také
nepezije, nevyrovna se s tim, ale to jsemikala o té mamince, ktera spachala sebevrazdu i

se slepym miminkem.'b) ,,Ano."
Matka Alenky: a) ,,J& si myslim, Ze Ize, ale to se mimick snazit.“ b) ,,Ano."
Otec Alenky: a) ,,Ano, kdyz festanu ko#it.* b) ,,Nevim, asi ano.”

Otec a matka Aniéky: a) ,,Podle zdvaznosti postiZzeni, podle doby jak diaépéuje.
Jestli seclovek mize s @kym vystidat a odpdinout si, vyspat se. Musi byt pomoc, jinak

clovek padne.“ b),,Ano.

18.2.4 Neni jednodussi a zdravi zachovné, dat takddité do ustavu a chodit ho
navst#vovat?

Otec Misi: ,,Neni, hlodalo by vas &omi, je to ale pohodési zbavit se zodpeéenosti®
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Matka MiSi: ,,Neni, kazdy normal@lovek nebude &stny, bude si to vitat.”

Matka Hanky: ,,Pro mne neni. To bych zeSilela, nebyla by jakie niNebylo by to lepsi,
bylo by to martyrium. Mam znamou, kter4 dal& div Ustavu, protoZe byl@téi a agresivni
a uz ho nezvladali. Vybirali Gstav, jezdili od &st& Ustavu. Nic Spatného neéladi, nenvli

jiné vychodisko ajesto to Spattinese.”

Matka Alenky: ,,Stras@ bych to necldta, ale mohou byt situace, kdy to jinak nejde. &l

si je p*edstavit.”

Otec Alenky: ,,To si vibec neumimsdstavit. Ale asi zalezi nafaipostizeni. Kdyz je
nehybny, nekomunikuje, neji normaltak je to &Zké. To opravdu nevim, jestligs veSkerou

lasku bych to zvladl, hlavrkdyZ to nemé& Zadny vyvoj, Zadné zlepSeni.”

Otec a matka Anikky: ,,Podle toho jak t@lovek bere. Kdyz se chce tohodtiét zbavit, a

odlozi ho tam, tak ano. Kdyz, ale chce tométigdbmoci, aby @lo vice poddtz a mohlo se
lépe ve spoknosti rozvijet, tak ne. Teéasté pejizdbni a transporty ditte do Ustavu a zp
cloveka uondaji. Nejlepsi asi je takovy Skolkovy sgsiémit moznost ziskat asistenta. Nyni

to jde. Za nas to nebylo.”
e Komentér:

VSichni rodte odpo¥déli, Ze ¢lovek mize zentit z pretizeni pi p&ti o nemocného. Odpeéw’
na otazku, zda fize gezit, byla ano, ale za podminek, kdyZ o sekigijpea kdyz ma .
Otazka o umighi do Ustavu se pokladala velrdzko. Odpo¥di nejsou jednotné. Pro vyvoj
ditéte jsou dileZiti i jini lidé nez pouze rode a rodte zase pdebuji¢as na odptinek.
Ziskali jsem také nazor vychovatelky z Gstavu pemtélré postizené. Tékala, Ze lidé, kit
jsou az v dosgosti umis’ovani do Ustafr a v dttstvi byli vtSinou doma, tak seaife
piizptsobujifadu v Ustavu a pobyt Spatnesou. Pravgbodobr zalezi opravdu na amyslu,
jestli se rodi ditéte chce zbavit, nebo jestli ho chce rozvijet,ij&li rodice Anicky.

18.2.5 Co byste ve sveireSeni probléni zménil/a?

Otec Misi: ,,Nic. Vic cwit uz neslo, MiSa plakal a‘i¢el bolesti. Kdyby to Slo, tak bych vic
tlacil na I1éka‘e, aby nedoslo k prodleni nacagku nemoci.”
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Matka MiSi: ,,Intenzivji bych s MiSou rehabilitovala a nekdla, dfive bych zé&ala
sportovat a chodit do prace.”

Matka Hanky : ,,Kdybych ¥d¢la, Ze budemeit bidu s nouzi, tak bychdit¢ neodesla ze
vztahu. Museli bychom sejak domluvit. Sla bych/ilze do prace, musela bych mit ale
nekoho, kdo by mi pomohl¢koho spolehlivého. Takova béka by byla nejlepsi. Vzhledem
k Hance bych byla vic tepva, nebyla bych tak kriticka, vice bych ji powzbvala. Obeach
ale to neovlivnim, by byla dobrétsi finar'ni pomoc od statei otce. Je také dobra tzv.
tlevna pée, kdyz jeflovek poad kolem toho dite, tak si musi odpoout. Ja jsem vzdy
vecer, kdyZz Hanka usnula, jenom gkeda koukala do zdi nebo z okna, nebyla jsem sanopn
ani mluvit, bolely r4 Uplr¢ celisti s toho celodenniho mluveni.\gdéni je poteba pro
samotny odpginek, aby sélovek nezhroutil ale také pro samotny vztah gtdih. Dit ma
zmenu, potebuije také jiné ahly pohledu a lépe se potom roziijvek také obnovi
psychické sily, a/pté vychov ,,ho tak snadno nezabijeClovek ziska odstup a neni tak
krecovity. Fakticka, fyzicka pomoc je velnieZita. Hanka nepéebovala v 6ti letech
pebalovat, ale jsouddi, které to potebuji. 24 hodin kolem dik, to je nardné. Je poteba
se vyspat, odpinout, abyclovek mohl vibec fungovat dal. To bydimpomoci stat.”

Matka Alenky: ,,NeSla bych na amiocentégpiestala bych chodit/v do prace, a vykaSlala
bych se na ostatni problémy. Nesnazili bychomlséaparre o integraci, nevkladali bychom
do toho takoveé nagk. Snazila bych se vic naji¢ao z her, co by pro Alenku bylo
pochopitelné, jak bych se ji mohla vig#bpzit. Kdybychéas mohla vratit, tak bych také |épe

komunikovala s muzem, i o ekonomické strance edd gla docela benevolentniFistup.”

Otec Alenky: ,,Drive bychom zali eSit pleny. KdyZ byla mala, tak n&kali, Ze nema
sedt na n@niku, protoZe ma slaba zada. ¥igo nebylo neesitelné, to nechia. Plena ji
slouzi jako zachod.2éra sedla na na'niku #i hodiny, uz ji nenesly ani ngky, nemohla
vstat. Fikrat se za tu dobu vykakala. Nakonec to dokazd&‘ebovali jsme mbk |ekai.

Na Skole v firod¢ to chodila na zachod, alefiela dom: a vratilo se to zg. U mych rodfu
byla v noci asi jen dvakrat, ki plenam. Moje maminkéka, Ze jsme ji g dat i pres zadek
nebo polit studenou vodou. Ale s tim ja nesouhldgdyg® nevidi, tak ani nevi, odkud ji ten

pohlavek pilétne, to bych nemohl. Jinak byasil své zagstnani.”

Matka Ani ¢ky: ,,Vic se ¥novat klukim. Snazila bych se obeco lepSi komunikaci.”
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Otec Aniéky : ,,Snazil bych se byt #livéjSi. Hledal bych lepsi praci. Dohlédl bych, abyaen
vice odpeivala, spala. Hledali bychom lepsi Ustav, kde bpusiéce Iépe wnovali, nagiklad

u sesticek. Nebo bychom ji do Ustavu nedavali a hledatiyiformu pomoci najklad

Skolku nebo ¢#jaké hlidani, kde by mohla vice komunikovat s dnitiglmi ne jenom

s nami.”
« Komentar:

Z odpowdi vychazeji zrany vzhledem k sab— svému zdravi, vzhledem k postizenému

ditéti a vzhledem k ostatnim.

Zmény vzhledem k solé: zdraw zit, nekotiit, sportovat, vice odgdvat, spat, tive jit do

prace na zkraceny Uvazek, najit lepSi praci.

Zmeény vzhledem k post. diéti: vice trglivosti a pochopeni, mérkritiky, vice pomocnilt —

vice vjemi- lepsi vyvoj, lepsi UstavasrjSi reSeni problérin vice rehabilitace.

Zmény vzhledem k ostatnim obecr lepSi komunikace, ale i s partnerem, vice&gmvat
druhym dtem, udrzet vztah s partnerem, dohlizet, aby p&agjici partner odp&ival, najit

vice pomocnik.

18.2.6 Jaké byste dal/a rady pro ty, co stoji na Zatku?

Otec Misi: ,,Obrnit se trglivosti, zachovat si radost a optimismus, ditige Zit s tim
problémem. Musi piitat s tim, Ze jejich ditnebude vSude vitané, ale musi vydrzet bojovat,
neztratit nadji a vérit ve zlepSeni. domit si, Ze to détza to nenize a proto vSechno
vydrzZet, urdt si odp@inout a nabrat nové sily. Rozhadmesmi davat diti najevo, Ze je
postizené vic nez je peba. Je nutné kému zachovavat Uctu, ale to neznamenda, Ze mu
ne‘eknu, Ze je hloupé, kdyZl@ hlouposti. Aby vydrZeli spolu, ve dvou se tel&hne. A

problémech ase poradi i s psychologem.”

Matka Misi: ,,Nevzdavat se, nedavat hned did zvlastni Skoly, dat mias a byt trglivy, a’
Fika kazdy jakkoliv pesimistické prognozy, nechatidat vice psychol. posudkbéhemcasu
a od vice odbornik SnaZit se ziskavat, co nejvice informaci o tomsoadni pé a Zivot, a
na co je narok. My jsmédba nevde¢li, Ze mizeme dostat velky &&r a vozili jsme MiSu ve
voziku, ktery byl neskladny do auta. Hoggem se s nim naela. Nejlepsi je narazit na

socialniho pracovnika, ktery gipnre poradi na co vSechno je narok a pam to vyidit. Ale
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tak to bohuzel nefunguje, i kdyz bglon Soc. pracovnici jsou bohuzeldéni minimalizovat
néklady systému. Informace Ize také ziskat od r&@feh rodiii s postizenym diem nap.
v laznich, ve Skole, v nemocnici atd. chce to bytunikativni a nestytlse. Takeé vice

pecovat o sebe, odgovat, pstovat si zajmy a relaxovat.”

Matka Hanky: ,,Néco si pecist o problematice, hledat informace u odbornike i
v rodicovskych organizacich. \dtlvychodisko, nejlépe starSi &iPrijmout to, co nejdve,
newrit v zazrak. Pracovat s tim, co je. Myslet i nassaddpda@ivat. Jit dive do zarstnani.

Nepropadat trudomyslnosti, nevzdavat to, nemy&tetn je katastrofa, nehazet flintu do

zita."

Matka Alenky: ,,VydrZet, nenechat se zlomit, snazit se o tonepdcmluvit, co nejvic to
Fesit,¢im vic o tomflovek mluvi, tim div se z toho dostane. Timidse smi. To je asi

dilezita rada. Byt co nejvic mezi lidmi, vyvarovaiz#ace, snazit ziskat informace a
pouw’eni o problematice. Nechat si také na druhou stnafjaky oddych, relaxovat, pohybovat
se, Zit zdra& Naprosto se vyhnout ndvykovym latkam. Snaziidee si gehodnotit cile,

aby ty vysledky mohly byt optimistické. Ja jseje&i ped ¥hotenstvim myslela, Ze budu
zavodit, tak to jsem opravdughodnotila. J& bych to asi@zila, ale okoli by to neslé#ce.
Rozhoda se nesmi bat, si dat oddech. Neétyge za to, Ze p&buji vypadnout, Ze se chci
radovat, ale naopak se o to snazit, pd@vek pe‘uje Iépe. Nemit vitky s\vwdomi, Ze kdyz

odpa‘ivam, relaxuji, nebodto pro sebe dam tak @co zanedbavam.”

Otec Alenky: ,,Ur¢ité mit na to optimisticky nahled, nepropadat paniiskavat informace o
vSech moznych pomocich, odbornych, finéch. Upnout se ke spdl@mu cili a mit viru

v dobry vysledek.”

Otec a matka Ankky: ,,Nevzdavat se, nespoléhat jen na své sily. Vyhpeaabc. Zapojit
vice do pée ostatnicleny i SirSi rodiny, dti a patele, aby se tim vychovavali, dobry skutek
nikomu neublizi. Vytvi si spoleenstvi. Komunikovat, nebyt uZamy. Vyhledavat nové
informace o problému. Neélkht zavry, Ze to je beznaghé. Diverovat ve li BozZi, Ze co Bh
¢ini, dobfe ¢ini. Preswdcili jsme se o tom mnohokrat. Takeé viceqat o sebe, od@govat,

sy

pestovat si zajmy a relaxovat. Snazit se o zdrawtiistyl, nepoSkozovat si zdravi.”
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« Komentéar:

Rady od rodiu jsou vyterpavajici a situji k tomu, aby byl diti zajiS€n co nejlepsSi vyvoj a
rodice o r¢j dokazali co nejdéle gevat @i zachovaném zdravi. iZeme je opt rozcklit do

nékolika skupin jako u fedchazejici otdzky o zméch. Nkteré zneny a rady seigkryvaji.
Rady vzhledem k s@bke svému zdravi. Rady vzhledem ktlit Rady vzhledem k ostatnim.
Rady vzhledem k soB, ke svému zdravi:

Prehodndate cile, aby vysledky mohly byt optimistické, ngpadejte panice, nemyslete si, ze
to je katastrofa, nenechte se zlomitjteviru v dobry vysledek. Zachovejte si radost a
optimismus, natte se zit s tim problémem. Nespoléhejte jen na#ygvyhledejte dostatek
pomocniki, zapojte i SirSi rodinu,fatele, dobry skutek nikomu neublizéivdiujte Bohu.
Peujte o své zdravidas, dostatne odpaivejte, sgte, relaxujte, c\ite, Estujte zajmy.

BéZte do zamsstnani naasté&ny Uvazek, i kdyz vyplatu date za hlidani, odvedeyslenky

od problému, ziskate seligdomi a odpdinete si psychicky. SnaZte se o zdravy Zivotni, styl
neposkozujte si zdravi. Nejte vycitky, nestyl'te se, kdyZ odpvate a dlate réco pro sebe,

pak se vam i [épe peaje.
Rady vzhledem k ditti:

Pctitejte s tim, Ze ditnebude vSude vitané,adomte si, Ze détza to nemze, zachovavejte
k nému Uctu, nedavejte mu najevo, Ze je postizen&eide teba. Ziskavejte vice informaci
od odbornik, zkuSesjSich rodta, v organizacich o vSech moznostech pomoal’te/i
vychodisko a nafji - nejlépe starsi dit Frijméte to. Newite v zazrak, pracujte s tim, co je,
ale nedlejte zavry, Ze to je beznaghé. Ri p&i o dit zapojte, co nejvice pomocitiikdit

ma vice vjen, je pozorgjsi, vice se nail. Nedavejte d& hned do zvlastni Skoly, nechte si
vypracovat vice psych. posudidejte mu Sanci &as. VyuZijte obdobi, kdy ditthce
spolupracovat s doslym, k radostné spolupraci, hatlohvalte, povzbuzuijte, povidejte si s
nim. Neupednosiiujte weni ged sebeobsluhou, sportem a zajmy. Vyuzijte ve Skole
moznosti individualniho planu. Nenechte uhonit saiedit i za cenu propadnuti.

VyuZzivejte hoda moznosti dotiovani, & nejste ten zly vy, Ze po dii porad réco chcete.
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Rady vzhledem k okoli

Nebul'te v izolaci, bd’te mezi lidmi, co nejvice komunikujte hlavee svym partnerem,
neodchézejte ze vztahu, ¥igad potreby navstivte i psychologa, mluvte o problému,
neuzavirejte se do sebesndjte se i ostatnimétem, zapojujte je do gé. Vyhledavejte
spole&enstvi. Zjistte si na co mate narok & pytizovani neztracejte nervy, berte to jako
sportovni utkani, négpus’te abyste siifjpadali jako Zebraci. Vybirejte si kvalitni soc.
zaizeni a Skoly a pedagogy, ktgsou vlidni na vas i vaSe ditle - li to nevyhnutelné, tak
pro ziskani zajmu a vlidnosti pro &fiouzijte metody sponzorskych dapo gechodnou
dobu to funguje, ale dlouhod®be, to opravdu musite najit hodné profesionalprinace
ziskavejte vSude, u Iékag soc. pracovnik pedagod, u ostatnich rodii, nebo

v organizacich, které sdruZuji nemocné a postizené.
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19. SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMU

19.1 Souhrn hodnoceni krizovych kivek (KK) v bodech

1. VSechny KK (krizové kivky) psychického stavu ze zkoumaného souborutiogbou

kiivky 0 mnozstvi viry a nage v dobry konec, které si radi dokazali zachovat.
2. Pribeh KK manzelského paru je velmi podobny.

3. (Fungujici)manzelstvigsobi jako ,,ochranny pol§ta vSechny vypracované KK
manzelskych parnemaji takové vychylky do plusu nebo do minuswo jgK svobodné
matky, ktera vychovava dceru sama a jeji KK kogipbry nebo Spatny psychicky a fyzicky

stav dcery.

4. Je rozdil v z&atku KK u rodén, kdy jde o jednozraé séleni zpravy, Ze ditje
v ohroZeni Zivota, nebo Ze je bezpochywce postizené. KK pada na hodnoty —4,5. Redi
Anic¢ky, ktefi dostavali zpravu aéiEkém postizeni (ne mozné smrti) posttipritakeé

rozporuplé, meli hodnoty pouze -3.

5. Ve vSech KK vliv dlouhodobétfmé fyzické pée o postizené vlastni dipisobi negativé

nebo stagnaci na vyvoj KK psychického stavu akjiypecujiciho rodte.

6.V krizové Kivce matky Anéky vidime vliv deprese a staly boj s ni( podle igkananzela i

samotné matky Agky vznikla na z&klaglfyzického vy¢erpani a nedostatku spanku).

7. Zaméstnani, jin&innost, relaxacesobi pozitivie na vyvoj ve vSech KK psychickych
stava rodiu sledovaného souboru.

9. Dobry vyvoj ditte ve vSech oblastecligpbi pozitivie a Spatny negativina KK vSech

rodicu.
10.U vSech rodit velmi ovliviiuje KK psychického stavu pomoc poskytovana profesiy.

11.Pomoc poskytovana profesion&lale hlavi se zajmem a ochatro postizené diti
rodice jednoznén¢ pasobi pozitive na vyvoj KK rodéa a profesionalni pomoc poskytovana

odmitaw pasobi velmi negativina KK rodia.
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Hodnoceni zivotnich zlont

1. VétSina Zivotnich zlom rodica a” negativnich nebo pozitivnich se vazi k nemocnému

diteti.

2. Stav postizeného dfe ovliviiuje Zivot rodéa nejvice, i kdyz maji vicedti a ty jsou
zdravé. Problémy se zdravymitohi byly uvadny pouze jednou jako negativni zlom. Byly

to opravdu zavazné problémy — drogy, alkohol, ktédeyloweni ze Skoly.

3. Patet pozitivnich a negativnich zlanje zavisly na mnozstvi zéte jak psychické tak
fyzické. U gti rodicu prevazuji pozitivni zlomy pouze u matek Hanky a ki prevazuji
negativni. Matka Hanky se star4 o dceru sama loezeomatka Arky se z naSeho souboru

rodica fyzicky starala v ptbéhu Zivota o nejvice bezmocnych osob.

19.2 ZkuSenosti rodéa zkoumaného souboru se socialni oporou

1. VSichni rodite ze zkoumaného souboru potvrdili, Ze bez pomosieoyeobesli.

2. NaSim vyzkumem Gzeme nazomprezentovat dlezitost socialni opory, jejiho
pozitivniho psychologického dopadu v pocitu jistatgcéloveék neni na vSe sam a takeé

nutnost jejiho dostateého rozsahu ve fyzické pomodi paji’ovani i zakladni pge.

3. Kdyz jedna nebo druha forma pomoci chybi, talojezadycky Spatné. Gdformy opory se

samozejm prolinaji.

4. Psychicka opora pouze ve sloveé¢hgtava byt pomoci, kdyz nedojde na skutky

v okamziku, kdyz je poeba.

5. Kazdé splani nebo zklamani véekavané neboislibené pomoci s pozitivnim ovlignim
vyvoje postizeného dite je pro psychiku rodi bud’ velmi pozitivni nebo velmi negativni
faktor a nespléna atiekavana pomoc uvrha raeijest do horsiho psychického stavu. Ve

vSech rozhovorech se s tim setkame hdavabdobi Skolni dochazky die.
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19.3 Vyvoj zdravotniho stavu rodéa zkoumaného souboru

1. Psychicky a fyzicky zdravotni stav rédizkoumaného souboru se vyvijel v zavislosti na

velikosti zakZe, na mnoZstvi odpmku a pée o sebe a velikosti a kvalisocialni opory.

2. VSichni rodie zkoumaného souboru, krégedné matky, kterd byla nemocna, is&

zacatku pri zjisteni, Ze di¢ je vazr nemocné, citili fyzicky 1épe nez nyni.

3.V poloéasejiz vSichni rodte zkoumaného souboru uwfidyzické pocity - Gnavu a
nevyspani. Fyzické zdravotni obtize popiswerpdict. Bez fyzickych zdrav. obtizi v tomto
obdobi byli pouze dva rogk, ktgi jsou také z naSeho souboru nejmladsi a nejkitatii

peiuji 0 svoji postiZzenou dceru.
4.V sowasnostima fyzické obtize jiz Sest radi, krone jedné matky, ktera se citi deba
zdrava.

5. Po psychické strance sgni Sest rodia zkoumaného souboru citi |épe mezzatatku,
krome jedné matky, kterA ma deprese, atbphu sledovaného obdobi r.1969 —r.2010 také
proclala nejvice operaci z celého zkoumaného soubadlitira také p&ovala o nejvice

nemocnych.

6. Psychicky stav u vSech ra@dise vcase vyvijel podobh

7. Emoce pozitivni a negativni se vapéhu stidaly.

Na zatatku to byly emoce hlavhnegativni.

V polo¢asese pocity negativni trochu zmensily.

Nyni v sowasnosti rodie vice citi pocity pozitivni. Pocity negativni jsounimalre.
8.Trvalé psychické zeémy ma pouze jedna matka, ktera od roku 1988 trpiesemi.

9. VSe, co zlepsSuje nebo zhorSuje psychicky stawtakoumaného souboru se v jejich

vypowedich opakuje, prolind a ddipije jako mozaika. MZzeme to rozdit do vice kategorii.
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19.3.1 Faktory zlepSujici psychicky stav rodi zkoumaného souboru

1. Dobry zdravotni stav dite a jeho zlepSovani.

2. Vyvoj ditéte a normalizace jeho stavu — éslpy ve Skole, mozZznost samostatnéhiazeani

ve spolénosti, radost déte.
3. Odpainek, spanek.
4. Dobry nebo zlepSeny zdravotni stav ostatdleht rodiny.

5. Komunikace a dobré vztahy s ostatnimi — zdravotrikkytory, ostatnimileny rodiny,

rodi¢i druhych nemocnychadi, prateli.
6. Modlitba, vira v Boha.

7. Snizeni psych. tlaku pomoci cigarety, kavygeha, rozhovorem, pimim povinnosti,

shargnim informaci o podjrné I&b¢ a jeji realizace.
8. Zanestnani a pocit seberealizace a dostatku seloevi.

9. Relaxace praci na zahggadportem, jizdou na koni, pobytem mezi mladymmlidna

dovolené.

10. Navstva psychologa.

19.3.2 Faktory zhorSujici psychicky stav rodiu zkoumaného souboru

1. Spatny zdravotni stav a utrpeni postizenéhsigli§patna prognoza &zné |&ebné

z&kroky u postizeného dfe.

2. Spatny vyvoj ditte, nemoznost normalnihoiaaeni ditte do spol&nosti, smutek déte,

vyrazovani dite zifad vrstevnik okolim.

3. Spatna komunikace s profesionaly zdravotniky,&pni pracovniky, kantory —
ocekavané verdikty, neochota, neznalost, nekompeispttvrdost, odmiténi.

4. Nemoci ostatnickilena rodiny.

157



5. Problémy v zamstnani — Spatné vztahy, omezeni pracgéimmosti na zaklaginezbytné

p&e o postizené dit

6. Malo ¢asu, hoda povinnosti — Unava, nedostatek spanku.
7.Vychovné problémy s ostatnimétehi.

8. Finartni problémy.

9.Vlastni Spatné sdomi — pocit viny.

10.Spatné vztahy a konflikty obegn

19.4 Vyvoj psychického stavu rodiu zkoumaného souboru ovliviuje:

Na zatatku nejvice ovliviuje psychiku roditt zkoumaného souboru zdravotni stavteit
progndza a jeho utrpeni a komunikace se zdravatifkyatek zkoumaného souboru to jsou i

pocity viny.

Od ,, polatasu” nejvice ovliviuje psychiku rodit zkoumaného souboru vyvoj &g a snaha
0 normalizaci jeho stavu, moznostazeni diéte do spolénosti a komunikace s pedagogy.
Zdravotni stav déte, jako takovy, jde trochu do pozadi. Ostatni atie se také Zdnaji

vice objevovat v pokase, nebibna z&atku je rodé vyhradré zaujat digtem a jeho zdravim.

U otal zkoumaného souboru to je omezeni pracowmiosti.

19.4.1 Piibéh pé&e o vlastni zdravi u rodéa zkoumaného souboru

1.Veédoma pée o vlastni psychické i fyzické zdravi ma u vSemttictt zkoumaného souboru
podobny pibéh.

VSichni rodte zkoumaného souboru reagovali v oblastepg sebe na své zkusSenosti.
V okamziku, kdy poznali své limity a sily na zakdathavy a vyerpéni zaali o sebe p&gvat

(Sest rodiu v polatase, jedna matka naczku po porodu, kdy byla také vaznemocna).

2. Na za&atku Sest rodii zkoumaného souborédon® pro sebe neadialo nic, nebo velmi
malo, nepovazovali to zaizité, nebo si neuthli ¢as, nebo sledovali svj prvorady zajem

a to bylo, co nejvice pomoci it
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3. Sest rodit zkoumaného souboru postépnprabéhu let zjifovalo, Ze aby mohli normain
Zit a fungovat, tak musi pro sebe takémctlat a ¥tSinou ,,v poldase” z&ali také vdome
vyhledavatinnosti, které jim zlepSuiji jejich psychicky a redte i fyzicky stav. VSech Sest
rodict zkoumaného souboru méa nyrjaké zdravotni potize. Jedna matka zkoumaného
souboryktera zg&ala Was a v dostat®ém rozsahu hned naczdku (po pediasném porodu
postizené dcery, kdy také byla véaremocna) o sebe fmvat, nyni Zzadné zdravotni obtize

nema.

4. VeétSina rodéu (Sest) z naSeho souboru siiebu pée o sebe sama na zakiayych

zkuSenosti wdomili pozd, neba jiz kazdy z nich madaké zdrav. obtize.

5.Z vyzkumu vychazi, Zedasna ¥doma pée o své zdravi zabrani nebo oddali vznik

zdravotnich obtizi u gejiciho rodte.

6. VSichni rodte ze zkoumaného souboru si nyni po svych zkuSestostg&domui;ji
duleZitost rovnovahy mezi aktivitou a odfiokem, dodrzovani spravného zZivotnim stylu,
udrZzovani patelstvi a dostatek humoru a také ziskani dastétsocialni opory, aby si udrzel

zdravi.

19.4.2 Cinnosti, které rodi¢im ze zkoumaného souboru zlep$uji psychicky stav

muzeme rozdlit do nékolika oblasti.

1. Aktivita zamérena na zlepSeni stavu dite — p&e o €], ziskavani informaci, odbornici,

|&citelé.

2. Aktivita zamérena na relaxaci, odpéinek, seberealizaci s pocitem Usichu a odvedeni
mysSlenek od problému:spének, dovolena, hobby, kokulesnik, sport, cueni, 14z,
cigareta, kavika, prejidani se, tanec, kultura, zahradka, prace kolemug zanistnani,

studium.

3. Komunikace: sam se sebou — zastaveni se a zhodnoceni sitnadktba, vira v Boha,
moznost sifit se, spoluprace, ziskat radu, Wma informaci a zkuSenosti, setkani&teli,
nebyt v izolaci, jit mezi mladé do radostného prextit

4. Aktivita zam éfena na prevenci nemocizadné drogy a alkohol, zdrava strava, pitny

rezim, vitaminy, nekaiit, teplé pradlo — neprostydnout, preventivni piaky.
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19.5 Zkoumané faktory, které rodice také spoju;ji

1.V souboru rodit jsou zastoupeny vSechny typy temperameristp vSechny spojuje
chteni problém vyesit a vytrvale bojovat s osudem a snaha si ugdztivni mysleni,

optimismus a humor.
2. VSichni rodite v naSem vyzkumu davaji velkotleZitost sociélni ope i té statni.

3. VSichni rodite zkoumaného souboru maji ve své rodinné anamréggeon civilizatni

chorobu, kterou riive spoust, ¢i zhorSovat stres.

4.V odpowdich nam rodie zkoumaného souboru potvrdifildzitost zdravi, nafje a

dobrych mezilidskych vztah pro Zivotéloveka.

5. Jako dilezitou vlastnost pro zachovani manzelstvi ¥zatych situacich rode
zkoumaného souborudili toleranci a rktefi doporiovali také preventivni navdtu rodict

u psychologa v manzelské por&dn

6. VSichni rodite ze zkoumaného souboru odpasli, Ze ¢lovek miZe zentit z pretizeni pi
p&i 0 nemocného.Odpéd’ na otazku, zda tize @ezit, byla také u vdech ano, ale za

podminek, kdyZ o sebe fige a kdyz ma #di.

19.6 Zkoumane faktory ve kterych se rodie liSi

1. Rodie zkoumaného souboru se liSi v odftivna otdzku o umighi postizeného dite do
Ustavu, ktera se pokladala vel@izko. Odpo¥di nejsou jednotné. xjsou zasadhzamitavé
a negativni a jedna odpad je, Ze pro samotného redije umistni ditte do Ustavu
negijatelné, ale vi, Ze jsowké okolnosti, kdy se tomu nelze vyhno(tyii odpowdi

nutnost umisini nevylwuji.

2. Otazka viry v Boha je také nejednotné&nzodlitbu ke zlepSeni psychického stavu
pouzivali i ne¥fici rodice. Tri rodice zkoumaného souborgivv Boha, jeden rodi

nevylwuje existenci Bohajitrodice newii v Boha.
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19.7 Souhrn rad pro ty, co stoji na z&tku cesty

Rady od rodiu ze zkoumaného souboru se navzajéekgyvaji a dopiuji, jsou
vycerpavajici a situji k tomu, aby byl déti zajiS&n co nejlepsi vyvoj a rotk o rE

dokazali co nejdéle gevat @i zachovaném zdravi. deme je rozdit do trech skupin.

19.7.1 Rady vzhledem k diti

Pctitejte s tim, Ze ditnebude vSude vitané. &flomte si, Ze détza to nemize, zachovavejte
k nému Uctu a nedavejte mu najevo, Ze je postizenéeidde teba. Ziskavejte vice
informaci od odbornik zkuSegjSich rodéd, v organizacich o vSech moznostech pomaoci.
Vid'te vychodisko a naji - nejlépe starSi dit Fijméte to, newite v zazrak, pracujte s tim,
co je, ale netlejte zawry, Ze to je beznaghé. Ri p&i o ditt zapojte, co nejvice pomociiik
dit¢ ma vice vjen, je pozorgjsi, vice se naii. Nedavejte déthned do zvlastni Skoly,
nechte si vypracovat vice psych. posidiejte mu Sanci &s. Vyuzijte obdobi, kdy dit
chce spolupracovat s daggm, k radostné spolupraci, hatlohvalte, kdyz neni za co, tak si
vymyslete dvod, povzbuzujte, povidejte si s nim, ab§larradostny Zivot.
Neuprednostiujte wieni do Skoly ped sebeobsluhou, sportem a zajmy. VyuZijte veeskol
moznosti individualniho planu. Nenechte uhonit saiedit | za cenu propadnuti. Ho#ln

vyuZivejte moznosti dawvani, & nejste ten zly jen vy, Ze po &itporad réco chcete.

19.7.2 Rady vzhledem k sah ke svému zdravi

Prehodndate cile, aby vysledky mohly byt optimistické, ngpadejte panice, nemyslete si, ze
to je katastrofa, nenechte se zlomitjteviru v dobry vysledek. Zachovejte si radost a
optimismus, natte se zit s tim problémem. Nespoléhejte jen gasiy, vyhledejte dostatek
pomocniki, zapojte i SirSi rodinu, ¥atele, dobry skutek nikomu neubliziwdiujte Bohu.
Peujte o své zdravidas, dostata¢ odpaivejte, sgte, relaxujte, imérens cvicte, pEstujte
zajmy. BZte do zamsstnani naaste&ny Uvazek, i kdyz vyplatu date za hlidani, odvedet
mysSlenky od problému, ziskate seb#dgomi a odpdinete si psychicky. SnaZte se o zdravy

Zivotni styl, neposkozuijte si zdravi.
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Nemgjte vigitky, nestyl’'te se, kdyZz odpdvate a dlate reco pro sebe, pak se vam i Iépe

petuje.

19.7.3 Rady vzhledem k okoli

Nebul'te v izolaci, bd’te mezi lidmi. Vyhledavejte spdlenstvi. Co nejvice komunikujte
hlavré se svym partnerem, neodchazejte ze vztahujpagt potteby navstivte i psychologa,
mluvte o problému, neuzavirejte se do seb&nujte se i ostatnimétem v rodir¢, zapojujte

je do pée. Zjistte si na co mate narok & pyiizovani neztracejte nervy, berte to jako
sportovni utkani, négpus’te abyste siifpadali jako Zebraci. Vybirejte si kvalitni soc.
zaizeni a Skoly a pedagogy, ktgsou vlidni na vas i vaSe ditinformace ziskavejte vsude, u
leékari, soc. pracovnik pedagod, u ostatnich rodii, nebo v organizacich, které sdruzuji

nemocné a postizene.

19.8 Koment&

Z celého vyzkumu vyplyva, Ze pro zvladnuti dlouhletitéZzké Zivotni situace u naSich

informanti zalezelo:
1. Na délce a mnozstvi 2Ze.

2. Na mnozZstvi, rozsahu¢asnosti a kvalé socialni opory, ktera jim umoznila fmvat o své

zdravi a lepSi vyvoj jejich postizenychtd

3. Na zpisobu mysleni, hodnoceni Egtupovani k problémwimz ovlivnili nejen své zdravi,

ale cely svj Zivot, Zivot postizeného dite i celé rodiny.

Vrozené pedpoklady, jako je temperament@&liné dispozice k civilizénim nemocem
nevychazi v tomto souboru jakatujici faktor dobe dlouhodob zvladat zatz.
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DISKUZE

Rozhovory s rodi ze zkoumaného souboru jsme zjistili, Z&gé postizené ditvSem
zWastrenym znenila Zivot. V obdobi po stanoveni diagnozy, aléhdm dalSi p&e o
postizené d& jeho rodée ¢asto prozivali a prozivaji negativni emoce (strakost,
bezmoc, pocity viny, litost, obavy co bude it dal). Nikdy se jich Gpthnezbavili, nebt
negativni zkuSenosti a pocit zodgdnosti i lasky k diiti jim je pripominaji. Ri rozhovorech
si vSichni rodte dokonale vybavili smutné udalosti a pocity zé&ateu onemoceni deti,

pocity staré i gkolik desetileti.

Termin &zka Zivotni situace GZeme v tomto Ppack nahradit terminem traumaticka
udélost. Udalost se stava traumatickou, kdy#znych divoda prekrati schopnostloveka ji
ema:n¢ zvladnout. K eménimu zragni dochazi v situacich, kdjovek zakousi extrémni
strach, pocit naprosté bezmocnosititomu, co se ge jemu samotnému nebo jeho
nejblizSim, pinejmensim v ufitém ¢asovém Useku udalosti. VSechny tyto pocity ¢edi

z naSeho souboru opako¥girozivali, a to dlouhodab

Vv s

piipadi vyvolaji u¢lovéka posttraumatickou stresovou poruchu. (PraSkal.a2003)

Na zaklad téchto fakti mizemetici, Ze pée o postiZzené dita jeho vychova pEtbezesporu

mezi €Zké, aZ traumatizujici Zivotni situace.

Podle Lazarusova pojeti stresu jako neustaiésakce mezi prasgdim aclovékem, velmi
zalezi na tom, jaklovek (v naSem fipact rodice postizeného dite) stres hodnoti a jak ho
dale gehodnocuje. Veite jsou ginejmenSimit typy hodnoceni: primarni, sekundarni a

piehodnoceni. Se vSeniemi typy jsme v naSem $ehi setkali.

Hi primarnim hodnoceni ro&k posuzovali, jak postizeni & ovlivni jejich dalSi Zivot.
Zdélo se jim, Ze dana situaceepahuje zdroje, které maji k dispozici. Hodnotijako Sok,
ztratu pozitivnich gekavani. Zpsdatku vibec neuvazovali o tom, Ze v této situaci je obsazen
také utita vyzva. Ri sekundarnim hodnoceni zvazovali, zddec na takovy ukol sami sfa
neba’ newdéli, co vSechno jéeka. Netusili, co vSechno budou muset zvladat K\heaa:né
situaci nebyli, a nea¥ili si tedy své moznosti i meze. Zvazovali, zdanoaé Ukoly stéi
sami anebo budou gebovat pomoc od druhych lidi.
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Pozdji, kdyz ziskali bohatStkuSenosti, z&li své mivodni nazory, postoje, emoce
piehodnocovat. Co bylo zpatku vnimano jako ohrozeni, tragédie, s&kterych stalo Sanci,
vyzvou. Now k tomu gistoupil fakt, Ze p& o postizené dithema ,pracovni dobu“, Ze neni
mozné odejit a regenerovat. &domili si, jak je trvala p& vy¢erpavajici. Dokonce natolik,
Ze na otazku: ,Je mozné z#hre vykerpani pi p&i o nemocného?“odp@deli, Ze ano. Jejich
Zivot vSak doklada opak. Bojuji s obtiZei@Si naroné situace den za dnem¢sit za
mesicem, rok za rokem. Pokusem a omylemd&eviiodrejSi zvladacim strategiimguse
dovednosti ,vydechnout si“, nabrat sil. V jejichastani na zaklatdzkuSenosti nastava posun
od neu¥donmelého zvladani k uisdomelému, nebé si uwdomili, vétSinou ,,v poldase”
zkoumaného obdobi ( po 5 -20 letech), Ze neni mpdadéinout tak velké zatizeni bez
odpaiinku a relaxace. Odgmek, spanek, relaxaci vSichni dopouji ve svych radach.
Krome otce Alenky, ktery koti, se vSichni rodie sami snazi o zdravy Zivotni styl, nebo to
také mizemetici slovy Selyeho - snaZi se Zit v souzvukuisopnimi zdkony. SnaZi se o co
nejlepSi naasovani obou Zisohi reagovani na stres — zvladani svych emoci a aviada

orientované n#éeseni problérin, aby dosli k ciim, které jsou:

1. Co nejlepsSi rozvoj diéte - z minima cile¢domou praci ziskat maximum &tpm dig
nepetizit, neposkodit; zajistit mu radostné&stvi a umoznit mu jeho maximalni samostatné

fungovani ve spolosti.

2. Co nejdéle byt digti ku pomoci a zajistit diti nekoho, kdo ho bude mit rdd a postara se o

n¢j, kdyZ oni uz nebudou schopni pomahat nebo uz admbuna s¥teé.

7 N

Nas vyzkum konstatoval, Ze si vSichni tedv pfibchu dlouhodobé & o postizené dit
(a tim padem zvySenych nafoka &) uwvedomili, Ze jim postup& ubyvaiji sily. Proto
zmenili zpasob svého chovani, aby je efekijrvyuzili. Racionalnim chovanim si zatim
udrzuji pongrné dobré zdravi. O touze a snaze tadio normalizaci stavu dtie a nutnosti
zajiSeni dostateného odpeinku pro rodée uz hovail Z. Matéjcek (1986, 2004).

Zahranini dotaznikové vyzkumy prokazaly, Ze skore kazdoédmdrobnych obtizi
mnohem &srgji souvisi se somatickym zdravim lidi, nez skérkkyeh Zivotnich udalosti.
Americti psychologové Holmes a Rahe wyitiaznamou tabulku zavazjsich Zivotnich
udalosti a ke kazdé&ipadili bodovou hodnotu. Tvrdili, Ze pokudkdo nasbira vice nez 350
bodi za rok, je u & vysoka pravépodobnost vzniku psychosomatického onentaén
Neuvazovali vSakiznou miru odolnosti lidi, neuvazovaliznou miru socialni opory, které

se lidem v &zké zivotni situaci dostava.
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Z naSeho vyzkumu jednozimé vyplyva, Ze rodie postizeného dite prozivaji mnohem
vice nestandardnich situadiegi mnohem vice zavajsich problénm, nez rodie, ktei
maji zdraveé d& Postizené &i maji velmi snizenou sebeobsluhu a sebepéaji problémy
s pohybem, orientaci, oblékanim, hygienaijnpem potravy, vypraztbvanim, se
vza&lavanim, ¥tSi nemocnosti atd. Jeden problém navozuje drubtide se kumuluji.
Muzeme to pipodobnit ke séhové kouli, ktera se postupnabaluje a rode se ji snazi ze

vSech svych sil zastavit, aby nezavalila déini je.

Jako piklad zZetelné odliSnosti, zavaznosttetnosti problém, které musi rode
postizenych &i resSit, se podivejme na srovnavaci krizovéiuku a druh jejich zlori(viz
tab.¢. 7). Jde o matku, ktera ma zdrawbyrletou ho€icku.

Tabulkag. 7

Srovnavaci krizova kivka se zlomy

Prehled zloni a koment#o jejich zavaznosti

Zal. zlom matka ugila narozeni dcery, kdyikka vr. 2006 vystoupala na hodnotu (+5)

2. zlom -r. 2006, (k¢ten) Odchod iluzi (+3) dcera spala, jedla, lzgleava, pocity: Gnava,
ospalost, vyerpani, strach o @it Ze réco udlam Spats, radost, zrégna Zivotnich hodnot : 1.
rodina, 2. zdravi. 3. jistota i finani.

3. zlom-r. 2007 (+1) 1rok —dcera chodi - vice sth@prace, pocity — Unava, nevyspani, radost.

4. zlom - r. 2007,k¢ten (-3) Neshody v rodén s bratrem, hadkajgruSené kontakty <igtod je
majetek a rodie

4a. zlom r. 2008 (+3) Dovolena - hory, (&ma-1)

5. zlom —-r.2009 (+1) Néstup do préace, firsan jistota.

6. zlom —r. 2009, kéten (0) Starosti se Skolkou, starosti sesrdinou zkouskou na nastaib

7. zlom —r. 2010c¢ervenec (-4) Rodinné neshody, kedodesli z chalupy, genérd problém,
matka — z& — otazka respektu. Jsem mlynsky kamen. Pocitgstlivititky svedomi, pocit zrady,
pocit selhani, pka

8. zlom -r. 2010 z& (+1) Nyni jsem nasla cestu, jak komunikovat s matkou.

Krizova kivka matky zdravé holcky je v giloze¢. 18.
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Hi porovnani krizovych kvek psychického stavu a druhu zlomovych okamZiiatky
zdrave halicky a rodéa postizenych &ti je Zejmé, Ze matka zdravé dcery zaZiva &nén
zagze, nez rodie dlouhodob petujici o postizené dit Pohybovala se pouze rok
v negativnich hodnotach a téepazrt na hodnat—1; grechodné &kolikamgsicni vykyvy
doséahly hodnot (-3) a (—4) na rozdil od taddostizenych &ti, ktei se pohybuji ve vysSich
negativnich hodnotach cela léta. Také v negativalicimech matky zdravé dcery krém
starosti se Skolkou nikde nefiguruje&lidle Spatné vztahy se SirSi rodinou affjemné
dohadovani kolem majetku. Naopak zdraidleta dcerka a jeji vychovagvazrie u matky
vyvolavala pozitivni emoce — zlomy. | na zdkladhoto di¢iho srovnani psychického stavu,
muzemerici, Ze rodé, ktery p€uje o postizené dit se kazdy den setkava s drobnymi
obtizemi, se kterymi by se normalnesetkal. Nema jenorazkou Zivotni situaci, ale diky ni
se mu nasobi i ty drobné kazdodenni obtiZe, a eotice ohrozeny poSkozenim svého
zdravi, neZllovek, ktery nemusi o nikoho nemocnéh@meat Bylo by ugité zajimavé p
sledovani a porovnavani mnozstviczéttaké monitorovat itou dobu fyzickou zét
pomoci pistroje, ktery snima napmnozstvi nachozenych km, vydané mnozstvi energie,
délku obdobi spanku a & a hodnoty krevniho tlaku a pulzu u r@djak postizenych &ti,
tak zdravych &i. To vSak jiz neni v moZnostech této prace. Mesaale pipomenout
klinické zkuSenosti Z. M&jcka, ktery ve svych publikaciadpakovag apeloval na nutnost

zajiseni dostaténeho odpinku pro peéujici rodice.

Poskytovani socialni oporythe znamenat mint@dnou zatZ pro samotné poskytovatele.
Zname jsou fipady dcer, které se vgrpanim hroutikive, nez jejich chronicky nemocné
matky. Jde o studie znamé pod terminem pomoc pgfahatj. hnuti zvané ,,Help to the
Helpers" (Kivohlavy,2009).

Marie SvatoSova ve své knize Hospic slovem a obmaagidi, Ze 90% podani zadosti o
umiseni pacienta do hospicu je awbdu, Ze pibuzni na pé& nest&i. Prost se jim nedostava
sily fyzické, psychické, odbornych znalosti, neBeho dohromady.

VSechny rozhovory a podoba krizovyctidek rodici naseho zkoumaného souboru také
potvrzuji, Ze kazdému, kdo fage dlouhodob o nemocnéhéloveéka, dojdou sily psychickeé i

fyzické, pokud nebudecas p&ovat také o své zdravi, bude se pouze ,rozdavat”.
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Jaro Kivohlavy ve své knize Psychologie zdravi (2009radiuje, Ze neopomenutelnymi
podrety pro prevenci vyhieni jsou i zkuSenosti lidi, ktese sami pohybovali v oblasti
nebezpéi vyhoreni, Fipadre i téch, ktei méli odpowdnost za lidi nachazejici se v takovémto

nebezpéi.

VSechny rozhovory s railizkoumaného souboru jsou pIné informadikiada a rad pro
ty rodice, ktei se ocitli v podobné Zivotni situaci a stoji teppna zaatku. ZkuSeni rode jim
nezdiraziuji v prvéifadt sport a pohyb (jako prdastdky pro boj se stresem), jak je to dnes
vSeobec# doporgovano. Naopak radi: poloZtérdz na odpéinek, dostatény spanek,

relaxaci a odreagovani se jintinnosti.

Hi p&i o nemocné a postizenédibdic vynaklada hodasil, nejen psychickych, ale i
fyzickych. Proto vSichni rode udavali Unavu, nedostatek spanku. V okamziku jé&dipvek
unaven, neni tou nejlepsi relaxaci jit sietadi 30 km nebo zajit do posilovny, ale vyspat se a

teprve potom fimérens sportovat.

Pravidelny pohybipméiené intenzity je hlavnim prdastdkem obrany proti stresu.(Prasko
2004).

Pravidelnou aktivitouiméiené intenzity dochazi k ekonomizaci energetickydioj.
(Macek, Makova 2002).

Adaptaci je mozno natrénovat, ale jeji mirangezena (Selye,1966).

Clovek pro swij Zivot potebuje optimalni podminky jak ¥si, tak vnitni. Nag. negeZije
ani velké horko ani velkou zimu. Optimalni hladm@erah, cukru a dalSich latek pro
spravné fungovani organismu je také nezbytna, tagtimalni mnozstvi aktivity a odpmku
je pro zachovani Zivota nutna. V Zig@loveka je dilezité ve vSem dodrZovat ditou

pfimérenost a to rode ve svych radach, které ziskaly na zakhddstni zkuSenosti vyjad;i.

167



ZAV ER

V teoretick&4asti prace jsme charakterizovalileZité vychozi pojmy:&ka Zivotni
situace, stres, zvladani gae¢, posttraumatickyast, handicap, rodina, reakce réidna
postizeni ditte a péi o né. Okrajow jsme se také zminili o vyzkumu této problematiky a

jeho snétovani, které vede ke spolupragep celé spektrumgdnich obod (psychologie,
biologie, medicina, pedagogika, matematika, sidistélovychova atd.).

Vyrazy, které spojuji&tSinu vySe jmenovanych pojmjsou slova stres, stresor, které se
v souwtasné dob hodre vyskytuiji, jak v odborné literata, tak v hovorovéeci. Prikladaji se
jim jak negativni dinky, kdy jec¢lovék deptan, snizuje se jeho odolnost a vznikejna
onemocgni, tak také pozitivni &inky, kdy seclovék uci vzdorovat &Zkostem a stava se
odolrgjSim. Vime, Ze i fes¢etné dlouhotrvajici vyzkumy stéle jestejsou vSechny bio —

psycho — socialni souvislosti stresu obgasn

Rodina je zjednoduSenym modelenstayv remz dig ziskava prvni zkuSenosti. Fumk
rodina poskytuje nejen dft uspokojovani jeho pegb, ale i dosggémucloveku, kdy mu
zaji¥uje pocit bezpd a rodinného zazemi. Memetici, Ze funkni rodina dokaze napbvat
potreby¢lovéka v piibéhu jeho celého Zivota. Psychologické vyzkuiikaji, Ze neexistuje
n¢jaka ,,zvlastni psychologie postizenychitiani ,,zvlastni psychologie rodiny s postizenym
ditstem*. Zvlastni a méhse v populaci vyskytujici byva jeji situace. R@ls postizenym
ditétem je vystavena titému specifickému nebezfiekteré snaze ke ohrozit jeji

soudrZnost a narusit jeji funkci.

Empirick&¢ést prace je zaloZzena na kvalitativninteet, na dlouhych rozhovorech
s rodti postizenych &ti. Citlivé jsme se snazili o retrospektivni pohled na vSecdbrirkeé,
¢im zkoumani rodie prosli. Podili jsme se od nich, jak s&ili zvladat neobyejré narané

zagzoveé situace.

V ziskanych materidlech pro vyzkum k této pjaobsazeno nez¥mé utrpeni rodii,
neochota &kterych lidi poskytnout jim pomoc, Ihostejnost, natost, ba i zloba. Ale také
mnoho prace, lasky, sounalezitosti, pomoci, hum@dgsti, Sisti a staténosti rodéu, kteri
S nepizni osudu vytrvale bojovali a bojuiji.
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Zivot je stala adaptace nadj#i i vnitini podminky. Kdy bojovat s okolnostmi, se svymi
emocemi, kdyesit problémy, kdy odpdvat, kdy z&it bojovat znovu? To kazdodehiesi

nasSi zkoumani rode.

Nas vyzkum je spiSe dil sondou do problematiky dlouhodobého zvladantepé
postizené d# neba zkoumany soubor rodli ¢itd pouze sedm osob. Snazili jsme se co
nejlépe zmapovat jejich Zivot pomoci rozhavom vypracovanim krizovych fivek.
Do souboru byli zé&zeni jen ti rodie €Zce postizenychadli, ktefi s (Easti ve vyzkumu
souhlasili a byli ochotni rozhovor absolvovat. Siotii manzelské pary a jednu matku
samozivitelku. Délka zkoumaného obdobi g&wou gFekryvala s délkou @@ o postizené
dite: 9 let, 20 let, 26 let a 19 let +21 let po smiitctd. PostiZzeniéchto diti je mentélni,
pohybové a smyslové (slepota), anebo jejich kont@ndedna divka ve svych 19 letech
zentela.

Dodavame, Ze kompletni protokoly vSech rozinba analyzované krizoveérikky jsou
obsazeny v samostatném svazku, kteryi@lpou této bakal&gké prace.

K vlastnimu zpracovani, porovnani a hodnoceni jeyibeali pouze ty skutaosti, které se
bezprostedre vazi ke zvladaniiké Zivotni situace. VSechna z§isa fakta jsme shrnuli do

souhrnu vysledkvyzkumu.

Zjistili jsme, Ze péujici rodie nejvice ohrozuje na zdravi a Z&gjich laska k ditti a
zajem na jeho zdarném vyvoji, ktery se snazi zetvse pozitivre ovlivnit, aby se mohlo
postizené d& zaadit mezi tzv. normalnidi. Tomu olk&tuji vSe, pracuji tégt ,,do padnuti®.
VSichni rodte zmiuji ve svych odpasdich Unavu, nedostatek spanku, bezmoc, strach,
Gzkost, htizu, pocity viny a dalSi zaporné emoce a jsou teystaeré zazivaji po cela
desetileti. VSichni rode @i otazce na jejich vlastni patby byli grekvapeni, Ze §aké
potteby mohou mit. MySleni rodli dokre vystihuji slova matky ze zkoumaného souboru, Ze
nema narok se citit Spatrkdyz se citi Spatmekdo jiny. Psychicky stav se u vSech rodi
v souboru Wase vyvijel podobh Pozitivni a negativni emoce se vilpthu let stidaly.

Na za&atku nejvice ovliviovaly psychiku rodit v naSem souboru tyto faktory: aktualni
zdravotni stav ddte, prognéza jeho vyvoje, utrpeniaé, komunikace se zdravotniky.

U matek se objevoval navic pocit viny.

Zhruba v poloase se faktory gmi. Jsou vystdany upnutim se na vyvoj dié a snahou o

normalizaci stavu, moznostiizaeni diéte do spolénosti a komunikaci sciteli.
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Zdravotni stav déte sam o sabjde trochu do pozadi. Ostatni kategorie (nemostrianebo
dalSihoclena rodiny, problémy s dalSimi zdravynéthi, problémy s praci, problémy
s (rady....) se také z#naji vice objevovat v potase, nebbna z&atku je rodé vyhradre

zaujat di¢tem a jeho zdravim.

Védoma pée o vlastni psychickeé i fyzicke zdravi ma u vSemttiati ze zkoumaného
souboru, kror jedné matky podobny fibéh. Na zg&atku wdome pro sebe nedali nic nebo
velmi malo. NepovaZzovali to zaizité nebo si newthli ¢as, nebo sledovali suj prvorady
z4ajem a to bylo, co nejvice pomocidiiit Postups v prabeéhu let zji§ovali, Ze maji-li
normalre zZit a fungovat, tak musi pro sebe takémctlat. VétSinou v pol@éase zaali také
cilewdome vyhledavatinnosti, které jim zlepSuji jejich psychicky a rédfe i fyzicky stav.
Z naSich dat vychazi, Zéasna a ¥doma pée €chto rodét o své zdravi rize zabranit nebo

oddalit vznik zdravotnich obtizi.

Cinnosti zlep3uijici psychicky stav rédimazeme rozdit do nekolika oblasti. Jsou to:
aktivity zanttené na zlepSeni stavudé, aktivity zangiené na relaxaci, odpimek,
seberealizaci s pocitem wghu a odvedeni mySlenek od problému, komunikadeiaitg

zamerené na vlastni zdravi a prevenci nemoci.

Z celého vyzkumu vyplyva, Ze pro zvladnutiullodols t¢Zké Zivotni situace zalezi na
téchto faktorech:

1. na délce a mnozstvi 2ae.

2. na mnozstvi, rozsahwasnosti a kvalit socialni opory, kterd umozni rédm was

petovat o své zdravi a podalobry vyvoj postizeného die.

3. na zfisobu mysleni, hodnoceni gtupovani k problému (roék mohou tak ovlivnit nejen

sveé zdravi, ale cely §yZivot, Zivot postizeného dite i celé rodiny).

Vrozené fedpoklady, jako je temperament&idné dispozice nevychazi v tomto
souboru jako wujici faktor dolde dlouhodob zvladat zatZz, nebd v souboru rodia jsou
zastoupeny vSechny typy temperamentu a vSichnteadaji v rodinné anamnéze udanou
n&jakou civilizatni chorobu. Na genetickych testech zadny z na®dkit nebyl; u nikoho

Z nich se vSak Zzadna zavazna a omezu§dicda nemoc neprojevuje.
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Rodte ze zkoumaného souboru spojuji pozitivni vlastndto je optimismus, Me
problém vyesit, vytrvalost bojovat s osudem, snaha si udv@eitivni mysleni a tésx

vSichni rodte uvedli, jako dlezitou vlastnost proipZziti manzelstvi, toleranci.

Vsichni rodte ze zkoumaného souboru si nyni po svych zkuSestosieédomuji

dulezitost rovnovahy mezi aktivitou a odfwkem, dodrZovani spravného Zivotnim stylu,
udrZzovani patelstvi a dostatek humoru a také ziskani dastétsocialni opory, aby si udrzeli
zdravi, coz vyjatili ve svych radach pro ty, co stoji naatku.
Muzeme si polozit élezitou otazku: Které faktory Ize ovlivnit? Mnozstvdélku zatze
neovlivnime pimo, ledaze bychom postizenéeditdloZili do specializovaného aeni .

Zpisob mysleni rodii mizeme ovlivnit, ale je velmiggké najit spravnou miru mezi tim,
co ¢lovék mize sam zvladnout a cili, kterych chce dosahnoufizkumu vyplyva, Ze b p&i
0 postizené ddtje nejtzsi udrzet dlouhod@rovnovahu, abylovek prezil, aby si uchoval
zdravi psychické a fyzickeé, naSel si praci i zabprausvoji relaxaci a seberealizaci, ale ne na
ukor né¢eho jiného, aby nezanedbal to, co nema, calgzdé. VSechno se neda stihnout.
Pro postizené ditie nejdilezitjSi, aby rodt fungoval co nejdéle, aby najednou
nezkolaboval. Proto je velmiiteZité hledani rovnovahy mezi rizikovymi a protekiimi

faktory.

Socialni opora zasatlovlivnila zdravi a zZivot paijicich rodéu v naSem souboru, jejich
postizenych &i a Zivot celych rodin. Nas vyzkum potvrdil, Zecgdni opora mze
koordinovar vstoupit do Zivota rodiny a oémenit péujici rodice, aby si mohli odpnout
a nabrat sil a diti pfitom miZe poskytnout noveé pozitivni impulsy k vyvoji. Aby bylo
Gcinné musi opora vstoupit s optimalnim mnoZstvimsatmem, ¥asnosti a kvalitou, ktera
spaiva v pomoci poskytovan&as, ochoté a se zajmem ne s odmitanim. Vzhledem
k tomu, Ze na tomto vyzkumném souboru &édinizeme sledovat jejich starosti a radosti
v pribéhu celych desetileti, idemetici, Ze nejétSi problém spéiva veasnosti a kvalit

pomoci, ktera je pro udrZzeni zdravi raddalezita.

Je dlezité pomahat hned od&ku, kdy rodie maji jedt dosti psychickych i fyzickych
sil a wdome nepe&uji o své zdravi, aby si mohli odfinout, @ijit na jiné myslenky a nabrat
psychické i fyzickeé sily. V této fazi, az na vyjijmkodice jeSt neznaji své limity a nedi, Ze
je ¢eka dlouhé obdobi psychického i fyzickéh@denpani a Spatnse geswdeuji, Ze maji

zvolnit tempo.
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Na to grjdou vétSinou za &kolik let, v polatase, a to byva pozdneba’ jiz dochazi k
poskozeni zdravi. Nas vyzkum ukazuje, Ze ptady je prostor pro profesiondly, aby raali
véas informovali a feswdcili o nutnosti, Ze pravoni musi dbat na dostatek spanku,
pravidelny odpoinek a relaxaci. Také Zgob poskytovani socialni opory je zcela v moci
profesional a tim mohou zasadra dlouhodob ovliviiovat psychicky a posléze i fyzicky

stav rodtu a jejich ckti.

VSichni rodte z vyzkumného souboru udavali ve svych odpish, Ze neni uspokojena
jejich poteba jistoty a svobody; maji pocit (mnohdy opr&aw), Ze vSechno visi jen na nich.
V okamziku, kdy vidli, Ze ntkdo dalSi ma o jejich ditzajem, nebo ho ma rad a ochotnu

pomaha, byly naptmy jejich poteby a psychicky stav se jim zlepsil.

Z celého vyzkumu jednoztr@ vychazi, Zze se lidé svym chovanim navzajem auiiv
vic, nez by si féli a vic, nez si mysli. Proto je socialni oporalazasadni faktor pro zvladani
vSech Zivotnich situaci a zvlddch €zkych. Jde jenom o to, jakymigopbem se wikych

situacich k sobnavzajem chovame.
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Nazev prace: Tézka zivotni situace a jeji zvladani <¢pé handicapované dit
Vedouci prace: prof.PhDr. Jti MareS, Csc
Pocet stran: 197
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Prace se zabyva problematikou dlouholetého zvladaké Zivotni situace. &kou zivotni
situaci je pé&e o tzce handicapované ditve zkoumaném souboru jsdiuimanzelské pary a
jedna matka samozivitelka. PostiZeii e mentélni, pohybové a smyslovégdiivky jsou
nevidomé. Délky zkoumaného obdobi jsou 9 let, 22k¢ let a 41 let. Metody kvalitativniho
vyzkumu byly rozhovory a vypracovani krizovyckiek psychického stavu. Vysledky
vyzkumu prokéazaly, Ze na tgmeé dlouholeté zvladanizke Zivotni situace ma zasadni vliv
mnozstvi, kvalita agasnost socialni opory, #gob mysleni, hodnoceni, &igiupovani

k problému, délka a mnoZstvi za¢.

This thesis is dealing with problems of long-timamaging a difficult life situation. Like a
difficult life situation is considered a taking eanf a heavily handicapped child. There are
three marriage pairs and one single mother un@eresearch. Children handicapes are
mental, moving and sensing, two girls re blind. gitudes of researching peeriods are
various. 9 years, 22 years, 26 years and 41 yQaitative research methods were
inteerviews and making crisis curves of a psychstaile. Research reults showed that
substantial influences of managing difficult lifieustion are amount, quality and timing of a
social cae, way of thinking, evaluation and acteske roblem and longitude and amount
onus.
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Seznam zkratek

ACTH - kortikotropin — adrenokortikotropni hormon
CRH - kortikoliberin (hormon hypotalamu)
GAS - general adaptation syndrome (vSeobecny atrdpggndrom)
KK — krizova Kivka
Nap'. — napiklad

PTSD - post — traumatic — stress disorder — pasttegicka stresova porucha
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Priloha éislo 1

Tabulka¢. 8 Zlomy otce MiSi

dislo | kdy udélo Eg?:r? Cstgvu

0. 1988 Narozeni zdravého syna Misi +5

1. Eu}oen * Zatatek nemoci — zhoubny mozkovy nador -5
véten 1990

2. 1990-1991 Rmi [&ba -3

3. 1991 Konec chemoterapie, nastup do lazni -2

4. 1995 Vstup do Skolky -1,5

5a. | 1995 Nastup do Skoly -2

5b. | 1996 Konec iiletého obdobi — vykéeni (+3) MiSovi vzali ZTP/P (-4)-2

5c 1998 Vraceni leg. ZTP/P (+3) -2

6a. | 1999 Nastup do Skoly v.....Gastavu (-2) -2

6b. | 2000 Vyngna vedeni ve Skole (+4) -2

7. 2000 Samostatné jeird s kamarddkou MHD (+3) -2

8a. | 2000 MiSa umi pouzivat mobil (+4) -1,5

8b. | 2000 Misa se ztratil (-3) -1,5

9. 2001 Ma zrna zangstnani (-3) -1,5

10a. | 2003 Ukokeni zakladni Skoly (+2) -1,5

10b. | 2003 Nastup do praktické Skoly v ...... Ustan2)) ( -1,5

11. | 2006 Hraje v hudebni skupir(+2) -1,5

12. | 2006 Narodil se mi 1. vnuk (+4) -1,5

13. | 2006 Ukoeni praktické Skoly a nastup do Gstavu ...... (+4) -1,5

14. | 2008 Narozeni 2. vnuka (+4) -1,5

15. | 2008 Dozil jsem seidhodu (+3) -1,5

16. | 2008 MiSovaivérivost — podepsani smlouvy (-2,5) -1,5

17. | 2009-2010 |Souwasny stav -1,5

18. | srpen 2010 Budoucnost s gjadcekavana (+3)
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Piloha éislo 2

Tabulka €. 9 - zlomy matky MiSi

Cislo Kdy udalost pg?/gﬂégfarvu
0 1988 Narozeni zdravého syna +5
1. 4,5/1990 Z&tek nemoci, dg.zhoubny mozkovy nador -5
2. 1990-1991 R&ni |&ba -4
3 1991 Konec by a nastup do lazni -3
4. 1995 Vstup do Skolky -2,5
5a. 1995 Nastup do Skoly -3

Konec gtiletého obdobi — vykéeni (+3), odebrani
5b. 1996 ZTP/P (-4) -3
Navraceni ZTP/P (+3), zhorSeni zdravot.stavu mkyriin
5c. 1998 (-3,5) -3
6a. 1999 Nastup do specialniho Ustavu -3
6b. 2000 Vynina vedeni ve Skole (+4) -2,5
7. 2000 Samostatné jeird s kamarddkou MHD(+3) -2,5
8a. 2000 MiSa umi pouzivat mobil (+4) -2,5
8b. 2000 MiSa se ztratil (-3) -2,5
9. 2001 ZhorSeni zdrav. stavu a umrti maminky(-4) 3 -
10a. 2003 Ukokeni zakladni Skoly (+3) -2
Nastup do praktické Skoly igstala jsem kait a za&ala
10b. 2003 jsem hrét tenis (+2) -2
11. 2006 Hraje v hudebni skupi(2) -1
12. 2006 Zargstnani na fil Gvazku (+4) -1
12a. 2006 Narozeni 1. vhuka (+4) -1
13. 2006 Ukoneni prakt. Skoly a nastup doeni (+4) -0,5
14, 2008 Narozeni 2. vnuka (+4) -0,5
15. 2008 Nadila jsem MiSu jezdit na sjezdovkach (+3) -0,5
16. 2008 MiSovailvéiivost — podepsani smlouvy (-2.5) -0,5

17a,b.| 2009 - 2010 Saiasny stav -0,5

18. 2010 Budoucnost s ngidocekavana (+4)
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Priloha é. 3

Tabulka ¢. 10 — Zlomy matky Hanky

¢islo kdy udalost hodnocent
psych. stavu
0 1984 Akutni pijem do porodnice 0
1984 Pedtasny porod (po 3tydnech) v 27. tydghdtenstvi -5

2a. 1984 Za 3 #sice propugni z nemocnice doin 0

2b. prosince 1984 Nawia ditské pohotovosti — Hanka je slepa 0
3a. leden 1985 | Hanka opravdu nevidi -5

3b. duben 1985 | Emigrace sestry -5

3c. | ¢ervenec 1986 Umrti maminky (-5) -3

3d. srpen 1986 | Odchod od otce Hanky (-4) -3
4. listopad 1989| Sametova revoluce (+4) 0
5. 1990 Nastup do specialni skolky -1
6. 1991 Nastup do Ziidy -1
7. 1993 Hanka integrovana v normalni Skole 4
8. 1996 ZkouSky na osmileté gymnazium -1
9. 1996 fPechod zpt do specialni Skoly pro nevidomé -4,5
10. 1998 Sloteni dvou slepeckych ZS 3
11. 2000 Nastup do gymnazia pro nevidomé 4
12. 2002 Hatino zhrouceni a hospitalizace na psychiatrii -5
13. 2002 Mij Uraz — dobra zprava o porodu (+1) 4
14. 2003 Ma& nova prace (+4) -1

15. 2004 Hankaifjata na konzervato 4

16. 2010 Sotasny stav
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Priilohaé. 4

Tabulka €. 11 — zlomy matky Antky

¢islo kdy udalost hodnocent
psych. stavu
0 1969 Narozeni udajredravé Antky 5
la. 1969 Prvni steni nepiznivé situace na ortopedii -2
1b. 1969 Moje operace -2
2a. 1971 Anika je mentél& postizena — jiz tomu&fime -3
2b. 1971 Umira ma maminka -3
2c. 1971-1972 | DalSi operace plist -3
3a. 1975 Stabilizace stavu, $erii se stavem Atky -1
3b. 1975 Potido Censtochové (+4) -1
4a. 1976 Epilepticky zachvat Ay -3
4b. 1977 Mimoédlozni &hotenstvi -2
a. 1979 Umisini Ani¢ky do Ustavu -1,5
5b. 1979 Zsatek vychovnych probléinse syny -2
5c. 1981 Ma operace — zauzlertest -2
6. 1983 Epilepticky zachvat Asky -2
1986 Uzdraveni nejstarsiho syna (+3) -1
8. 1987 Svatby syn 0
1988 Celodenni pé o umirajici tetiku -3
10a. kwten 1988 | Umirti tetky a ma deprese -4
10b. prosinec 1988 Na&hlé umrti &hky -3
11a. 1989 Sniéni s umrtim Aniky a mjj inval. dichod 0
11b. 1989 Manzel - operace kyly 0
12.,13.,14) 1992 -1996 Zajezdy do zahtani 2
15. 1996 Sthovani do nového bytu 2
16. 1998 — 2009| Ré o mého otce na venk&v2) 1
17. 2002 Manzel — slab& mozkova mrtvice 0
18., 19., 20. 2006-2008| Lé&za dovolend u nie 2
21. 2009 Umrti mého otce na venkov 0
22. 2010 Sotasnost 2
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Prilohaé. 5

Tabulka €. 12 — zlomy otce Aniky

¢islo kdy udalost hodnocent
psych.stavu
0. 1969 Narozeni Gdajrzdravé Angky 5
la. 1969 Prvni steni nepiznivé situace na ortopedii -1
2a. 1971 Anika je mental& postizena — jiz tomugfime -3
3a. 1975 Stabilizace stavu, $enii se stavem Atky -1,5
3b. 1975 Potido Censtochové (+4) -1,5
4a. 1976 Epilepticky zachvat Ay -2,5
5a. 1979 Umigni Anicky do Ustavu -1
5b. 1979 Zsatek vychovnych probléinse syny -2
5c. 1981 Operace manzelky — zauzlerd\st -3
6. 1983 Epilepticky zachvat Asky -2
1986 Uzdraveni nejstarSiho syna (+3) 0
8. 1987 Svatby syn 0
kwéten 1988 Celodenni pé& o umirajici tetiku -1
10a. 1988 Umrti tetky a deprese zeny -3
Prosinec
10b. 1988 Nahlé umrti Arky 0,5
11a. 1989 Sniéni s umrtim Ariiky a inval. dichod manzelky 1
11b. 1989 Ma operace kyly -1
12.,13.,14.| 1992 — 1996 Zajezdy do zahrati 2
15. 1996 Sthovani do nového bytu 3
16. 1998 — 2009 P&e o &¢du na venkoy 2
17. 2002 Ma slaba mozkova mrtvice -3
18.,19.,20.| 2006-200§ Laza dovolena u nie 3
21. 2009 Umrti &dy na venkoy 0
22. 2010 Sotasnost 3

183




Piiloha¢. 6

Tabulka ¢. 13 — Zlomy matky Alenky

¢islo kdy udalost hodnocent
psych.stavu
0. 2001 Spatny staw@d porodem, finami problémy -0,5
1. krezen 2001 | Fediasny porod dcery Alenky v 23.tydnu -4.5
2. krezen 2001 | 2.den po porodu, &aljsem Alenku -4
biezen - prosinecPobyt v nemocnici, boj oipZiti Sest operaci, zjisti, ze
2001 nevidi -2,-4
prosinec 2001| Trvalé propast dormi -3
2002 Obdobi zlepSeni stavu —¢evii, Centrum rané pé -2
6a. 2005 Nastup do Skolky pro nevidomé 2
6b. 2007 Usgchy ve Skolce 3
7a. 2008 Nastup do Skoly — povinnosti 2,5
7b. 2009 Pokroky v Fide 3
8. 2009 Individualni plan, ¥itla podruhé 2
9. 2010 Sotasny stav — Alenka se zlepSuje 3,5
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Piloha éislo 7

Tabulka €. 14 — zlomy otce Alenky

¢islo kdy udalost hodnocen!
psych.stavu
0 2001 Stavipd porodem — manZ. je had$patr -3
la. Fezen 2001 fedtasny porod v 23.tydnu -4,5
1b. z&i 2001 Pobyt Alenky v nemocnici -4,5
2. z&i 2001 Alenka poprvé doma -3
3. fijen 2001 Alenka zft v nemocnici -4
4, listopad 2001 Alenka épdoma -3
5. 2003 Z#azeni do Centra ranégqeé -2
6. 2003 Omezeni mé pracowiiinosti (-3) -2
7a. 2005 Nastup do Skolky -1
7b. 2005 Mirné zlepSeni intenzity mé prace 3
7c. 2005 V & omezend pracoviinnost(-2) -1
8. 2006 Velka spokojenost s vyvojem Alenky 0
2007 Velké pokroky Alenky 2
10. 2008 Nastup do tidy poprvé 3
11. 2010 Sotasnost 3
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Priloha éislo 8

Tabulkaé. 4 — Mnozstvi zaéze

DalSi ckti

Jméno Rok nar. Stav Vira Hodvnocemvsebep,ée Druh postizeni Délka zatze
v roding zak.- polog. - nyni
otec Misi 1946 ano 3 2
manzelsky Mentalni +
1 20let
matka MiSi 1953 par ne 3 2 + pohybové post.
matka Hanky 1957 svobodna 0 ne 5 2 Nevidoma 26let
otec Aniky 1936 ano 5 amrti T&zké mentalni +
manzelsky
3 pohybové post. + 19let +22 let po smrti
matka Angky 1939 par ano 5 1988
inkontinence
matka Alenky 1964 ne 5 4
manzelsky Nevidomé,opozéhy
1 Olet
otec Alenky 1968 par nevylwuji 5 4 vyvoj, autistka?
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Piiloha¢. 9

Tabulka¢. 5 - MnozZstvi socialni opory

Musel/a jste vSe zvladat Zvladl/a

Kdo vam byl oporou?

Jméno sam/a, na kolik procent? byste to
( Citacecasti odpowdi z celého rozhovoru)

zatatek/polotas/nyni sam/&

otec Misi 20% | 20% | 209% | VSichni se snazili nAm poméahat,rodina, znarrdfqlé.\&tSina prace byla ale na nas hlavra zeg, ktera neunayv ne
trénovala s M.iSou. Dcera nam pomahala.EiéR&lB, psychologové nas povzbuzovali ve vytrvalhgtié
v organizacich pro postizené jsou hodni, MiSa jeada

matka Misi 90% | 70%| 50% |Muz, rodina ,laz& RHB, rekteri ucitelé,pratelé, psychologové.VSichni se nam snazili pomahiat¥tSina byla na ndsne
V jeho 3,5 letech jsme odjeli do lazni , to bylavd,citila jsem se jako v raji, cfmvavali tam MiSu i mne.

matka Hanky| 90 90%| 90% |Bylajsem na vSechno sama, nemohla jsem jit deepréemohla jsem si od@ioout. Ze z&atku otec Hanky, batka |ne
nez zerrela, sestra nez emigrovala, kamaradkatdii kantdi a léka&i.Nejvic asi kamarad Kaja

otec Antky |50% | 40%| 50% |Nejvic bylo na ze# ta byla nejvic s Arkou. Ta nejvice pvala o viechny. Ja jsenst¥inou vydlaval penize ne

matka Anéky [80% | 80% | 50% | Byli jsme si oporou navzajemi a vira.[#ti nam pomahaly a pomahajie@etek kdyz se natil krmit Anicku, to ne
byla velkd pomoc. ifbuzni,zdravotnici, Ustav,kqi,|&itelé.Snazili se nAm vSichni poméahait¥ina prace a
zodpoxdnosti ale byla na nas. Kluci se o ni dokazali gagtdokazali ji febalit,nebo ji brali naifste, kdyz hrali
fotbal.Zaparkovali kéar u Kist€ a ona ndla radost, jak &hali a jasala.

matka Alenky|90% | 70% | 70% Rodina, odbornici, zdravotnici,RHB, katitd/Sichni, kt&i byli kolem, kté&i nam réco vysw&tlili, postreili dopredu. ne
Ma nevidoméa kamaradka¢ postizena, zavodi na koni. Nebyla jsem izolov&mektiv mladych holek na konich se
choval Upl# normalrg. Pozitivni také byly socialniffsptvky. KdyZz bychom nemohli oba, tak se ra$t mizeme
spolehnout na starSi dceru a k@da sourozence muze.

otec Alenky 40% | 50%| 70% |Centrum rané p&,dochazeli k nam, radili jak & ty zbytky zraku,doporéovali a pijc¢ovali pomicky. ne

Rodina, patelé pomahali a nabizeli pomoc.

Ve Skolce je bezvadna pani, Zze bych tanslaftodit také.
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Priloha ¢. 10

Tabulka¢. 6 - Zivotni zlomy

Pozitivni zlomy potet

Negativni zlomy

Druh negativnich

Druh pozitivnich zlomi

pocet zlomi
Smrtelna nemoc syna, nejist&hé@, odmitani syna ve Skole a problémyUspssné ukoxieni &by, nastup do lazni, vidéni po 5ti letech,
Otec MiSi 15 8 s wenim ,problémy se soc.systémemgmemzanistnani, dvetivost néastup do Skolky a kazdy dalsi &sp vedouci k normalizaci sta:
syna. a samostatnosti, i&th ve Skole , narozeni vrniat.
S r&ﬁﬁlilr B?cl;‘l])(ljepn:;/r;ae’ sncilsglgsé’?ndernqltanl syna ve Skole a problém yUs;Jé§né ukogeni l&by, nastup do l4zni, vydéni po 5ti letech,
Matka MiSi 15 9 ’ ' ' néastup do Skolky a kazdy dalSi &ep vedouci k normalizaci
R stavu a samostatnosti, &sh ve Skole ,vnatata.
davetivost syna.
oy, - S ) Kazdy pokrok ve vyvoji Hanky vedouci k samostathnebo ke
Matka Hanky 9 12 Prectasny porod, negativni zdrav.stav Hanky, mrti maekyigrace zdravi, kazdy usfch ve Skole, riij Uraz a dobré zprava o ¥in

sestry, konec vztahu s otcem Hanky, problémy Hamk§kolach.

nova prace.

16(7wetre Gmrti,

12 (8 ed amrti,

Sdileni o negativnim zdrav .stavu &Ry a Spatné progndze,
epilepticky zachvat Arky, vlastni operace a CMP, vychovné problé

Smieni se se stavem Atky, zlepSeni zdrav.stavu Atkly a

n . S P .
Otec Antky A 5 . . Ostatnichileni rodiny, Gstav pro Arku, amrti Anitky, smieni se
B A se syny, zdrav. problémy manzelky a ostatileha rodiny, P .
9po umrti Anéky) 4 po amrti Ankky) vySerpavajici pée o rodee, tetiku a najemnici. s umrtim Angky, svatba sy, pout, dovolené.
Sdileni o negativnim stavu Atky a Spatné progndze, epilepticky
15 (6 gred Umrtim, 17(13ged Gmrtim, zachvat a dalsi jeji vazné zdrav.problémy, vlaztinav .problémy — Smiteni se se stavem Athkly, zlepSeni zdrav.stavu Atkly a
Matka Aniky operace, deprese, zdrav. problémy manzela, ayostatnickilena ostatnichtlend rodiny,zlepSeni vlastniho zdrav. stavu, iemi se
9 po uamrti Angky) 4 po umrti Anéky) rodiny, vy¢erpavajici p& o rodte, tettku a najemnici, nahlé umrti | s Gmrtim Angky, svatba syi, pout, dovolené.
Anicky.
Vlastni Spatny zdrav.stawed porodem, fediasny porod, Spatny zdray.ZjiSténi, Ze Alenka Zije, propuSti domi z nemocnice — zlepSeny
Matka Alenky 7 4 stav Alenky a jeho vykyvy — boj o Zivot, obtiZze Skole — z#éazeni se | zdrav.stav, kazdé zlepSeni a pokrok ve vyv@eni a
do kolektivu, obtize f vzdglavani, finagni problémy. osamostatovani se — dany nastupem do Skolkyazani do Skoly
Otec Alenky 8 6 Predtasny porod, Spatny zdrav.stav Alenky — boj o Zigostizeni Zdravotni zlepSeni Alenky, velky pokrok Alenky knsastatnosti g

Alenky, obtiZe ve Skole, nutnost omezeni pracencip&e o dit.

normalizaci stavu, zlepSeni moznosti pracovat.
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