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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva potfebami rodicti déti s mentalnim postizenim. Teoreticka Cast
je rozdélena do ctyt kapitol. Jednotlivé kapitoly se zabyvaji mentalnim postizenim,
pfistupem k mentalné postizenym détem, rodinou handicapovaného ditéte a také lidskymi
potfebami, vcetné potieb ditéte s mentdlni retardaci a potfeb rodict ditéte s mentalnim

postizenim.

Prakticka Cast zjistuje potieby rodici déti s mentalnim postizenim, zda jsou uspokojovany,
a v pripad¢ nenaplnéni danych potieb, jaky to ma dopad na zdravi rodice. V této ¢asti byla
pouzita kvalitativni metoda, kterd byla realizovana technikou polostrukturovaného

rozhovoru.

Kli¢ova slova: mentalni retardace, rodicCe, potieby, dité

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with needs of parents of children with mental disabilities. The
theoretical part is divided into four chapters. The individual chapters deal with intellectual
disability, the approach to children with intellectual disabilities, by the family of a disabled
child and also human needs, including the needs of the child with mental retardation and the

needs of the parents of a child with mental disability.

The practical part identifies the needs of parents of children with mental disabilities, whether
they are being met, and if the needs are not being met, what impact this has on the health of
the parent. In this part, a qualitative method was used, which was carried out using a semi-

structured interview technique.

Keywords: mental retardation, parents, needs, child
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UvVOD

Mentaln¢€ postizeni jedinci tvoii jednu z nejvétsich skupin postizenych lidi po celém svéte.
Pro rodi¢e znamena narozeni ditéte s handicapem do rodiny mnoho zmén, mnohdy se jim
obrati cely zivot naruby. Stres, bezmoc, obavy, vyCerpani, frustraci a mnoho dalSich
negativnich emoci prozivaji rodice, kteti se dozvi, ze jejich dité¢ nebude nikdy zdravé a stejné
jako jiné déti.

Byt rodicem ditéte s mentalnim postizenim je velmi narocné a péce o né¢j piedstavuje
dlouhodobou zatéz. Rodice Casto ditéti vénuji vétSinu svého Casu, coz obvykle vede k tomu,
ze nemaji dostateCny prostor na uspokojovani svych potieb, i téch zdkladnich jako je
dostate¢ny, kvalitni a nepferuSovany spanek nebo pravidelné stravovani. Dlouhodobé
neuspokojovani téchto potfeb mé negativni dopad na fungovani lidského téla, a to vede ke
vzniku somatickych i psychickych potizi. Aby ¢lovék mohl zit plnohodnotny, zdravy a

kvalitni zivot, musi byt uspokojovany jeho potieby.

Bakalatskéa prace se vénuje potiebam rodic¢h déti s mentadlnim postizenim. Tato prace je
rozdélena do dvou €asti, na cast teoretickou a cast praktickou. Teoreticka ¢ast je roz€lenéna
do Ctyt kapitol. Prvni kapitola se zabyva mentalnim postiZzenim obecné, definici, klasifikaci
tohoto onemocnéni, etiologii, diagnostikou, také 1é¢bou a rozvojem ditéte s mentdlni
retardaci. DalSi ¢ast pojednava o pfistupu Siroké vefejnosti k mentalné postizenym détem a
o oSetfovatelské péci o tyto jedince. Tteti kapitola se vé€nuje rodindm déti s mentalnim
postizenim. Popisuje se zde pribéh vyrovnavani se s handicapem ditéte a také jaka by méla
byt podpora a ptistup k rodi¢lim ditéte s handicapem. V posledni kapitole teoretické Casti
jsou zminény lidské potieby, je zde uvedena hierarchie potieb podle A. H. Maslowa, také
potieby rodici ditéte s postizenim a potieby postizeného ditéte. Na zavér jsou uvedeny
zdravotni potize, které obvykle nastavaji, kdyz nejsou potteby naplnény.

Cilem praktické casti je zjistit, jaké jsou potieby rodicl, ktefi pecuji o dit€ s mentalnim
postiZzenim, zda jsou tyto potieby dostatecné uspokojovany a v ptipadé nenaplnéni danych
potieb, jaky to ma dopad na zdravi rodice.

Vysledky z tohoto vyzkumu by mohly slouZit nejen rodi¢lim, kteti maji dit€¢ s mentalnim
postiZzenim, ale i1 zdravotnickému personalu ¢i vetfejnosti k lepSimu porozuméni a podpote

témto rodinam.
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I. TEORETICKA CAST
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1 MENTALNI POSTIZENI

Mentalni postiZzeni nebo také mentalni retardace je duSevni porucha, ktera se vyskytuje vice
u muzl nez u zen (Hosak a Beranova, 2017, s. 284). Mentalni retardace patii mezi jednu
z nejcastéjSich vyvojovych poruch, jez postihuje déti (Eddy, 2013, s. 63). Jednd se o
onemocnéni, u kterého nedochazi k dostatecnému vyvoji rozumovych schopnosti.
Nedostatecny vyvoj téchto schopnosti miize byt vrozeny nebo vznika az v raném véku (Orel

a Facova, 2016, s. 232).

Mentalni postizeni je charakterizovano nedostate¢né rozvinutym intelektem a omezenym
fungovanim v oblastech kazdodenniho zivota, jako jsou naptiklad potize pii oblékani,
krmeni, chiizi nebo komunikaci. Clovék s mentalni retardaci méa &asto velké potize
ptizplsobit se béznym, dennim pozadavkiim v normalnim prostiedi (Hosdk a Beranova,

2017, s. 285).
Mentalni retardaci 1ze rozdélit do dvou kategorii:
Vrozena mentalni retardace

Déti s vrozenou mentalni retardaci se jiz od narozeni lisi od ostatnich vrstevnikd tim, Ze se

nevyviji klasickym zpiisobem (Vagnerova, 2014, s. 273).
Trvala mentalni retardace

Do trvalé mentélni retardace se fadi sekundarni postiZzeni neboli demence, pfi které dochazi
k poruse schopnosti az v pozdé€jsim veéku ditéte. VEtSinou se trvald mentalni retardace zacina
objevovat ve druhém roce zivota. U demence velmi Casto dochéazi ke zhorSovani ptiznaki
oproti vrozené¢ mentalni retardaci, a proto se 1 zdravotni stav daného jedince postupné

zhorSuje (Valenta a kol., 2021, s. 14).
Definice mentalni retardace dle MKN

WHO (Svétova zdravotnickd organizace) pravidelné s vyvojem v mediciné reviduje
klasifikaci nemoci, v€etné mentalnich poruch (Valenta, 2011, s. 116). MKN (Mezinarodni
klasifikace nemoci) definuje mentalni retardaci jako: ,,Stav zastaveného nebo neuplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvilasté porusenim dovednosti, projevujicim se
behem vyvojového obdobi, postihujicim vsechny slozky inteligence, to je pozndvaci, recove,
motorické a socialni schopnosti. Retardace se miize vyskytnout bez nebo soucasné s jinymi

somatickymi nebo dusevnimi poruchami* (MKN-10, 2018, s. 244).
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1.1 Klasifikace mentalniho postiZeni

Mezinarodni klasifikace nemoci rozdéluje mentalni retardaci do 6 kategorii: lehka mentalni
retardace, stfedni mentalni retardace, t€Zka mentalni retardace, hluboka mentalni retardace,
jind mentalni retardace a neuréend mentalni retardace (MKN-10, 2018, s. 244-245). Podle
hodnoty IQ (Inteligen¢ni kvocient) se rozhodne, o jaky stupeit mentélni retardace se jedna.

Hranice tohoto onemocnéni jakozto dusevni poruchy je 70 boda I1Q (Valenta, 2011, s. 116).
F70 Lehka mentalni retardace

U ditéte s lehkou mentélni retardaci se 1Q pohybuje v rozmezi 50-69. Tato hodnota u
dospélého ¢loveka odpovida mentalni vyspélosti 9-12 let (MKN-10, 2018, s. 244). Pievazna
vétSina téchto lidi je schopna Zzit bézny Zivot. Jsou schopni vykonavat kazdodenni ¢innosti
bez pomoci né€koho jiného, vést rozhovor, navazovat vztahy a také pracovat. Dochdzi zde
k obtizim pfi uceni a vyuce ve skole, déti maji Casto potize se ¢tenim a psanim. VéEtSinou se
tyto nedostatky kompenzuji rozvijenim dovednosti. Mnoho lidi s lehkou mentélni retardaci
lze zaméstnat, ale jejich pozice bude vyzadovat spiSe praktické nez teoretické schopnosti
(Svarcova, 2006, s. 33-34). Do lehké mentalni retardace se také fadi lehka slabomyslnost a

lehk4 mentalni subnormalita (MKN-10, 2018, s. 244).
F71 Stredni mentalni retardace

U stfedni mentalni retardace se hodnota IQ pohybuje mezi 35-49, coZ znamena, ze mentalni
vek dospéleho ¢loveka odpovida 6-9 rokiim. U tohoto stupné je viditelné vyvojové opozdéni
Jiz v détském véku, ale mnoho ztéchto lidi miZe dosdhnout urcité sobéstacnosti a
nezévislosti (MKN-10, 2018, s. 244). Dospéli zvladnou manualné pracovat, ale mél by byt
nad nimi dohled (Svarcovai, 2006, s. 34). Do stfedni mentélni retardace patii také stredni

slabomyslnost a imbecilita (MKN-10, 2018, s. 244).
F72 Tézka mentalni retardace

U lidi s téZkou mentalni retardaci 1Q dosahuje hodnot 20-34. Rozhrani téchto hodnot u
dosp€lého jedince odpovida mentalni vyspélosti 3-6 let (MKN-10, 2018, s. 245). U vétSiny
lidi s té¢Zkou mentélni retardaci se vyskytuji jiné pfidruzené poruchy a také je zde velmi
viditelna porucha motoriky (Svarcové, 2006, s. 35). Do t&7ké mentalni retardace Ize také

zatadit t€Zkou mentélni subnormalitu a idioimbecilitu (MKN-10, 2018, s. 245).
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F73 Hluboka mentalni retardace

Hluboka mentalni retardace je charakterizovana tim, ze 1Q dosahuje nejvice hodnoty 20.
Mentalni vék pii hodnoté 20 u dospélého Elovéka odpovida véku pod 3 roky. Clovék neni
samostatny, potfebuje nékoho, kdo mu pomize s béznymi dennimi ¢innostmi, s provadénim
hygieny, stravovanim ¢i oblékanim (MKN-10, 2018, s. 245). Ve vétsing pripadl jsou osoby
s hlubokou mentalni retardaci omezeny v pohybu nebo mohou byt az imobilni, velmi Casto
jsou i inkontinentni. Tito lidé nejsou schopni porozumét, ani vyhovét urcitym pozadavkim,
a také nezvladnou uspokojit své zakladni potieby. V lepSim piipad¢ jsou tyto osoby schopny
neverbalné komunikovat (gvarcové, 2006, s. 36). Do hluboké mentalni retardace se fadi i

hluboka slabomyslnost a idiocie (MKN-10, 2018, s. 245).
F78 Jina mentalni retardace

O jinou mentalni retardaci se jedna, jestlize u dané osoby neni snadné stanovit stupen
mentalni retardace pomoci klasickych metod. Jedna se o lidi s pfidruzenym somatickym ¢i

senzorickym poskozenim (Svarcova, 2006, s. 36).
F79 Neurcena mentalni retardace

O neurcenou mentalni retardaci se jedn4, kdyz se u dané osoby mentalni retardace vyskytuje,
ale neni dost informaci na to, aby byl ¢lov€k zatfazen do jedné z pfedchozich kategorii
(gvarcové, 2006, s. 36). Do neurc¢ené mentalni retardace lze zatradit také mentalni deficit NS,

mentalni subnormalitu NS (MKN-10, 2018, s. 245).

1.1.1 Souvisejici poruchy

.....

postizenim vice nemoci se nazyva komorbidni stav. Tyto pfidruZzené poruchy bézné¢ souvisi
se zavaznosti daného postiZzeni. Mezi nejcastéjS$i komorbidni stavy patii DMO (Détska
mozkova obrna), poruchy chovéni, t€lesné postizeni, zachvatové a smyslové poruchy, agrese
¢i sebeposkozovani. Poruchy chovani a psychické poruchy je mozné pozorovat az u poloviny

déti s mentalnim postizenim (Batshaw a Shapiro, 2013, s. 298).

U déti s lehkou mentalni retardaci 1ze ¢asto pozorovat naptiklad epilepsii, télesné postiZeni,
vyvojové poruchy a také poruchy chovéani & autismus (Svarcova, 2006, s. 34). Détsky
autismus je obvykle diagnostikovéan i u stfedni mentalni retardace (Svarcova, 2006, s. 35).

Zhruba u 20 % déti s t¢Zkou mentalni retardaci se vyskytuje DMO (Batshaw a Shapiro, 2013,
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s. 298). Zaroven s hlubokou mentdlni retardaci se Casto objevuje epilepsie, vazné

neurologické nedostatky, potize se zrakem i sluchem & autismus (Svarcova, 2006, s. 36).
K vyznaceni poruch chovani, do kterych lze zaradit agresi, zdchvatové poruchy a také
naptiklad sebeposkozovani se pise kod ve formé Cislice za tecku, po Cislici, kterd vyznacuje

stupen postizeni (Valenta, 2018, s. 35).

Porucha chovani se znadi ¢islicemi:

.0 Porucha chovani se zde nevyskytuje nebo pouze minimalné.
.1 Porucha chovani vyzaduje terapii, je velmi vyrazna.

.8 Vyskyt jinych poruch chovani.

.9 O poruchéch chovani neni zminka (MKN-10, 2018, s. 244).

1.1.2 Specifika osob s mentalnim postiZzenim

U lidi s mentalnim postiZenim Ize pozorovat mnoho ur€ujicich znakd, které se vyskytuji

v rizné kombinaci (Valenta a kol., 2021, s. 46).

Rozhodujicich faktorti je mnoho a patii mezi né naptiklad vysoka zavislost na matce, otci €1
jiné blizké osobé, detinské chovani, nesoustiedénost, nepozornost, ritualni a ovlivnitelné
chovéani, opozdény psychosexudlni vyvoj, poruchy spanku, porucha mezilidskych vztaht,
neemotivita, vyhledavani bezpeci a jistoty, perfekcionismus, porucha o¢ni koordinace a také
porucha pohybové koordinace. Tito lidé maji velky problém sdilet své pocity, budovat
vztahy a zaclefiovat se do spolecnosti mezi své vrstevniky, t€zko se pfizptisobuji, jednaji tak,
jak to momentaln€ v danou chvili citi. Vyskytuje se zde i zvySena fyzickd aktivita nebo

naopak snizena aktivita, kdy dité miize byt utlumené a apatické (Valenta a kol., 2021, s. 46).

1.2 Etiologie mentalniho postiZeni

U mnoha déti neni pficina mentdlniho postiZzeni zcela znama. Zhruba u tfetiny osob

s mentalnim postiZenim neni pficina vilbec znama (Valenta a kol., 2021, s. 56).
Ptic¢iny je mozné rozdélit na endogenni neboli vnitini a exogenni neboli vnéjsi, vrozené ¢i
ziskané, ale nejbézngjsi Clenéni je podle asového hlediska, na prenatdlni, perinatilni a

postnatélni (Valenta, 2011, s. 117).
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Prenatalni obdobi

V prenatalnim obdobi dochdzi k mnoha vliviim, které mohou zptisobit dané onemocnéni.
Ptevazujicimi vlivy jsou vlivy dédi¢né neboli hereditarni. Do téchto vlivii patii po rodic¢ich
zdédéné choroby, které mohou zpusobit mentalni retardaci, ale fadi se zde 1 zdédéni vloh

k urcité ¢innosti po rodi¢ich (Valenta a kol., 2021, s. 56).

Z kvantitativniho hlediska jsou pievazujicimi pfi¢inami specifické, genetické pficiny
(Valenta a kol., 2021, s. 56). Mutagenni faktory zplisobuji mutaci genti a aberaci
chromozom. Lze zde zatadit faktory, které nejsou zcela znamy a také faktory, které znamy
jsou, jako je naptiklad ultrafialové zéafeni ¢i chemické vlivy, jez mohou zpisobit jiz
zminénou mutaci. Radi se zde také genetické, metabolické poruchy jako je fenylketonurie
(Valenta, 2011, s. 118). Fenylketonurii 1ze obvykle brzy diagnostikovat a specidlni dietou
zabranit vzniku mentalniho postizeni. Nejcastéjsi pfi¢inou mentdlni retardace jsou vSak
syndromy, kter¢ jsou zptisobeny zménou poctu chromozomil. Nejrozsifenégj$im syndromem
je Downuv syndrom, ktery je zpusoben trizomii chromozomu 21, kdy se vyskytuji misto
béZnych 2 chromozomi, chromozomy 3. Downliv syndrom je pfi¢inou u 23 % osob

s mentalnim postiZzenim (Valenta a kol., 2021, s. 56).

Do tohoto obdobi lze také zatadit nemoci matky v dobé, kdy je t€¢hotnd, které mohou mit
vliv na vznik mentalniho postizeni u ditéte. Patfi zde nemoci jako jsou naptiklad syfilis,
toxoplazmoza, herpes nebo také otrava olovem (Valenta a kol., 2021, s. 56). Matce, ktera
béhem te¢hotenstvi uziva alkohol hrozi, Ze se ji narodi dit¢ s fetadlnim alkoholovym
syndromem, ktery zpusobuje fadu vrozenych poruch vcetné¢ mentalni retardace (Valenta,
2011, s. 121). Koufeni tabdkovych vyrobkll ma také negativni vliv na zdravi nenarozeného
ditéte. Tabdkové vyrobky jsou slozeny z latek, které maji mutagenni G€inky a mize dojit
k poskozeni DNA (Deoxyribonukleova kyselina). Jestlize kouii matka i otec, je zvySena
pravdépodobnost, Ze se jejich dit¢ narodi s vrozenou vyvojovou vadou (Truckova a

Brabcova, 2018, s. 172).
Perinatalni obdobi

Mezi perinatalni pfic¢iny patii komplikace béhem porodu. Porod, ktery je velmi obtizny a
protahovany mize zpisobit mnoho nepfiznivych disledkd (Armatas, 2009, s. 115-116).
Casto zde dochazi k lehké mozkové dysfunkci, coz miize zpUsobit pravé mentalni retardaci.

Mezi dal$i mozné faktory patii mechanické poskozeni mozku béhem porodu, hypoxie,
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asfyxie, pfedcasny porod, nefyziologicka, t€Zkéd novorozenecka zloutenka a také nizka

porodni vadha novorozence (Valenta, 2011, s. 121).
Postnatalni obdobi

Postnatalni obdobi je obdobi po narozeni. V tomto obdobi mize zptisobit dané onemocnéni
mnoho pfi¢in. Mezi nejCastéjsi pfic¢iny patii napiiklad encefalitida nebo zanét mozkovych
blan, kter¢ jsou zptisobeny mikroorganismy, také trauma, které je zptisobeno mechanickymi
vlivy, mozkové 1éze pii nadorovém onemocnéni ¢i krvaceni do mozku (Valenta, 2011, s.

121).

1.2.1 Prevence vzniku mentalniho postiZeni

Cilem prevence je zabranit vzniku néjakého jevu. Prevence mentalni retardace se déli na
primarni a sekundarni (Svarcova, 2006, s. 63). Primarni prevence se snazi piedejit vzniku
postiZzeni nebo onemocnéni, jesté¢ pfed tim, neZ by se mohlo dané onemocnéni objevit.
Sekundarni prevence je zamétfena na osoby, u kterych se postizeni jiz vyskytuje a snazi se
zamezit tomu, aby se dané onemocnéni dale prohlubovalo a rozvijelo (Orel a Facova, 2016,
s. 300). Bohuzel jak jiz bylo zminéno v etiologii, pfi¢ina mentalniho postiZeni neni zcela
znama, a proto je velmi obtizné najit specifickou moznost uéinné prevence (Svarcova, 2006,

5. 63).

Valenta a kol. ve své knize uvadi preventivni desatero, kterym by se mély fidit t€hotné Zeny,
aby se vyvarovaly vzniku mentalniho postizeni u jejich nenarozeného ditéte, nebo aby bylo
dané onemocnéni vcas diagnostikovano. Preventivni desatero je ur¢eno budoucim matkam.
Zenam, které se chystaji otéhotnét nebo jsou jiz téhotné se doporucuje:
1. Zena by méla navstivit svého lékafe miniméalng tii mésice pred tim, neZ se pokusi
otéhotnét.

2. Zena by méla jist spravné potraviny, které jsou vhodné v obdobi t&hotenstvi. Strava

by méla byt pestrd a rozmanita.
3. Velmi dilezité je prestat konzumovat béhem celého t€hotenstvi alkoholické népoje.

4. Budouci matka by m¢la byt preventivné ockovana predevsim pted hepatitidou typu

B a zardénkami.

5. Je dulezité, aby nastavajici matka v t€hotenstvi nekoufila jakékoli tabdkové vyrobky.
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6. Pokud se jedna o budouci matku, ktera je vyssiho véku, méla by navstivit genetickou

poradnu.
7. Zena by neméla uZivat 1éky, aniZ by ji je doporugil lékaf-.
8. Nastavajici matce se doporucuje vyvarovat se RTG (Rentgenové zateni).

9. Dilezité je, aby se zena vyvarovala infekénim nemocem, mezi které patii napiiklad

hepatitida, syfilis ¢i HIV (Virus lidské imunitni nedostatecnosti).

10. Béhem celé¢ho téhotenstvi je dulezité pravidelné navstévovat lékate (Valenta a

Miiller, 2018, s. 64).

1.3 Diagnostika mentalniho postiZeni

Pti diagnostice musi zpocatku dojit k vylouceni jinych nemoci, které mohou byt velmi
podobné mentalni retardaci, jako je napiiklad psychické deprivace (Lecbych, 2018, s. 29).

vvvvvv

rodinné anamnézy. Lékare zajima i matcina gynekologicka anamnéza a prib¢h téhotenstvi,
zda pila alkoholické népoje, koufila tabakové vyrobky, uzivala i jiné ndvykové latky
(naptiklad drogy), prod¢€lala infekéni choroby a jaky byl jeji zivotni styl béhem téhotenstvi.
Dulezité jsou také informace, které se tykaji délky téhotenstvi, naptiklad jestli neporodila
matka pfedcasné a jak porod probihal, zda nenastaly néjaké komplikace, které by mohly

zpusobit mentalni postiZeni u ditéte (Armatas, 2009, s. 117).

Inteligencni testy slouzi k diagnostice rozumovych schopnosti. Tyto testy mohou byt
tvofeny obrazky, ale také jsou Casto sloZeny z otazek nebo ukold. Inteligen¢ni testy maji
mnoho podob. Kazdy test je jinak slozen, vychdzi z riznych vychodisek a vyhodnocovani
vysledkii probiha u kazdého testu jinak (Svarcova, 2006, s. 37). Tyto testy je nutné brat
s urcitou rezervou. Inteligencni test patfi mezi vySetfeni, které miZe zjistit o jaké
onemocnéni by se mohlo jednat, ale nejednd se o stézejni vySetieni, které rozhodne o
vysledné diagnoze (Lecbych, 2018, s. 29). IQ hodnoty jsou typické urcitou kolisavosti, proto
je mozné u jednoho pacienta pii vice vySetienich ziskat velmi odlisné vysledky (Svarcova,
2006, s. 37). Dilezitou soucasti vySetfeni je posouzeni adaptability. Vinelandska Skéla

socialni zralosti se velmi Casto pouZziva k orientaénimu posouzeni adaptability.
Ditlezité informace, kter¢ pomohou k vysledné diagnéze jsou =ziskany predevSim

z rozhovoru a anamnézy (Lecbych, 2018, s. 29-30). Lékar pti posuzovani dané osoby sleduje

mnoho oblasti. Zaméii se na rozumové schopnosti, télesny vyvoj daného ditéte, zdravotni
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stav, sluchovou a zrakovou percepci, orientaci v prostoru, uroven koncentrace, jak dité
vnima sebe samo a také napiiklad na jeho prozitky a zkuSenosti (Svarcova, 2006, s. 38).
Velmi dilezité je dit€¢ pozorovat opakované v raznych situacich, naptiklad pii rozhovoru
s rodinnymi pfislusniky, kdyz si hraje, pfi rozhovoru s Iékafem nebo také s cizi osobou

(Lecbych, 2018, s. 29-30).

1.4 Lécba a rozvoj ditéte s mentalni retardaci

Zatim neexistuje zadna 1éCba, pti které by doslo ke zvyseni IQ osoby s mentalnim postizenim
(Hosék a Beranova, 2017, s. 286). Mentalni retardace je tedy trvala, a proto neni mozné ji

vylécit (Vagnerova, 2014, s. 300).

Existuji vSak riizné metody, které podporuji rozvoj mentalné postizenych lidi a snazi se
minimalizovat omezeni, ktera se pii mentalni retardaci mohou vyskytovat. Radi se zde
farmakoterapie, psychoterapie, socioterapie a také naptiklad specialné pedagogickd pomoc
(Vagnerova, 2014, s. 300-301). Také existuje mnoho aktivit, kter¢é pomdahaji détem
s mentalnim postizenim se rozvijet. Radi se zde napiiklad muzikoterapie neboli terapie
hudbou, arteterapie, terapie hrou, dramaterapie, psychomotorickd terapie nebo také

ergoterapie (Valenta, 2011, s. 142).
Farmakoterapie

Léky, které osoby s mentalnim postizenim uzivaji slouZzi ke zlepSeni pozornosti a také k
zamezeni poruch chovani. Mezi Casté poruchy chovani patii naptiklad agrese ¢i uzkostné

stavy. Farmakoterapie je pouze doplitkovou a podpiirnou terapii (Vagnerova, 2014, s. 300).

Cilem je ptedevsim uplné zamezeni, nebo alespoit minimalizace dopadi ptiznaki a chorob,
které omezuji vyvoj ditéte. Nejvice ordinovanou skupinou 1€kt k terapii mentalni retardace
jsou typicka antipsychotika a atypicka antipsychotika. Antipsychotiky se 1é¢i predevSim
agrese, sebeposkozovani a také naptiklad zachvatové poruchy (Hartos, 2010, s. 293). Proti
agresi a sebepoSkozovani ptsobi 1 1€ky, které patii do thymoprofylaktik. Nékteré 1€ky, které
spadaji do této 1€kové skupiny plisobi i proti vzniku epilepsie. Bézné se také predepisuji
antidepresiva, kterd maji vliv na uzkostné stavy, psychické poruchy a také poruchy spanku.
Anxiolytika odstranuji strach, izkost a psychické napéti. Tato 1ékové skupina se doporucuje
a predepisuje pouze na kratkou dobu, pii akutnich stavech. Nootropika uzivaji lidé
s mentalni retardaci pro lepsi mysleni a bdélost. Také bylo zjisténo, ze dlouhodobé uzivani

nootropik kladné€ ovliviiuje psychickou vykonnost osob s Downovym syndromem (Valenta,
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2011, s. 136-137). Casto se také osobam s mentalnim postizenim piedepisuji stabilizatory

nalady, antikonvulziva a 1éky k potlaceni libida (Hartos, 2010, s. 294-295).
Psychoterapie

Psychoterapie je nejcastéji praktikovana formou kognitivné behavioralni terapie. Cilem této
terapie je u jedince rozvijet jeho schopnosti a dovednosti. Skupinova terapie se velmi Casto
vyuziva pievazné u osob slehkou mentdlni retardaci (Vagnerova, 2014, s. 300).
Psychoterapie mize byt pro mentalné postizené dit€¢ velkym piinosem. D¢ti se Casto pri
tomto typu terapie setkaji se svymi vrstevniky, coz jim mulze zvysit jejich sebevédomi
(Le&bych, 2018, s. 146). Casto se psychoterapie doporucuje i celé rodiné neboli rodinna
psychoterapie. Rodice i sourozenci mentalné postizeného ditéte prozivaji velmi stresujici
obdobi, a pravé rodinna psychoterapie vznikla za G€elem, aby i ostatnim ¢leniim rodiny byla

poskytnuta podpora a pochopeni (Vagnerova, 2014, s. 301).
Socioterapie

Socioterapie nebo také socidlni terapie umoziuje lidem s mentalnim postizenim zaclenit se
do spole¢nosti. Vétsinou se zaclenuji do skupin, kde jsou osoby s podobnou nebo stejnou
diagnozou. Socioterapie poméha jak mentalné postizené osob€, tak i1 jeho rodiné

(Vagnerova, 2014, s. 301).
Specialné pedagogicka pomoc

Specialn¢ pedagogickou pomoc nabizi détem jiz od narozeni centra rané¢ péce, denni
stacionare, specialni Skolky a také specidlné pedagogicka centra. Cilem této pomoci je
doséhnout, co nejvétsiho rozvoje u ditéte s mentalnim postizenim (Véagnerova, 2014, s. 301).
Systém rané péée je v CR (Ceské republika) jednim z nejlépe propracovanych systémi,
ktery nabizi pomoc détem jiz od raného véku, 1 jejich rodi¢lim. Rana péce je velmi Casto
poskytovana ve formé terénnich sluzeb, kdy odbornici navstévuji dité v jeho domécim
prostiedi. Casto se zde vyuziva metoda Portage, kterd se zamé&fuje na pozorovani ditéte a
také zaznamenava jeho nynéjsi dovednosti, jeho chovani, ale 1 chovani rodict. Odbornici
rodi¢iim znazorni zplisob nacviku novych dovednosti a poté o nich vedou zdznamy, které se

nasledné vyhodnoti (Sobotkova a Dittrichova, 2013, s. 282-283).
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2 PRISTUP K MENTALNE POSTIZENYM DETEM

Déti a lidé s mentdlnim postizenim tvoii jednu znejvétSich skupin mezi zdravotné
handicapovanymi. Zdravi lidé maji obCas o mentdln¢ postizenych urcité piedstavy a
pfedsudky. Z toho obvykle dochazi k neptatelskému postoji ostatnich lidi k mentdlné
postizenym. Mnoho lidi se domniva, ze by déti a lidé s mentalni retardaci méli byt ve
specializovanych zatizenich, a nem¢li by se ve spole¢nosti vliibec vyskytovat. Mohou nastat
1 situace, kdy se rodic setka s 1ékafem nebo jinym zdravotnikem, ktery mu doporuci, aby své

dit& dal do specializovaného zafizeni, aby mu nekomplikovalo Zivot (Svarcova, 2006, s. 13).

Mnohdy lidé nevi, ze naptiklad jedinci s lehkou mentalni retardaci jsou schopni dosahnout
urcitého vzdélani, najit si zaméstnani 1 partnera, se kterym mohou zaloZit rodinu. Opakem
jsou lidé s hlubokou mentalni retardaci, ktefi jsou se vSemi svymi potiebami odk4zéani na

jinou osobu (Svarcova, 2006, s. 13-14).

Lidé by méli byt k mentdln¢ postizenym jedincim tolerantni, ohleduplni, trpélivi, také
empaticti a taktni (Valenta, 2011, s. 134). Mentalné postiZzeni maji stejnd zakladni lidska
préava jako vSichni ostatni lidé. Zakladni lidské prava jsou pfisuzovany vSem bez ohledu na
fyzické ¢1 mentalni postizeni, narodnost, barvu pleti, pohlavi ¢i vék. Na vSechny déti, tedy 1
na déti s mentalnim postizenim se také vztahuje Umluva o pravech ditéte (Hefmanova a kol.,
2012, s. 120-121). Clanek 23 v Umluvé o pravech ditéte vystihuje pravo déti s postizenim.
Déti s mentdlnim postizenim maji stejnd prava jako jiné déti. Maji pravo na zvlastni a
zdravotni péci, vzdélavat se, byt aktivni ve spolecnosti nebo také rozvijet svou osobnost

(Ministerstvo prace a socidlnich véci, 2016, s. 8).

Velmi castou chybu, kterou lze v pfistupu k mentilné postizenym lidem pozorovat je
nespravnd komunikace. Této chyby se Casto dopoustéji i zdravotnici. Hovoii k mentalné
retardovanym jako k ditéti. Pokud se jednd o ¢loveka, ktery je jiz dospély, méla by se
respektovat diistojnost dané osoby a Clovek by s ni m¢l hovofit jako se zdravym jedincem.
Lidé mentélné postizenym casto tykaji, mluvi nevhodnymi vyrazy, v ptipadé, Ze je s nimi
doprovod, obraci se spiSe na n¢j a mentalné postiZeného prehlizi. V komunikaci s mentalne
postizenym ditétem ¢i dospélym je vhodné pouZzivat jednoduché véty, kterym bude doty¢ny

rozumét (Valenta, 2011, s. 134-135).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 22

2.1 OsSetrovatelska péce o mentalné postizené

Péce o osoby s mentalnim postizenim je vzdy individudlni, protoze kazdy ¢lovék ma sva
specifika, kterym by méla byt pfizptisobena dana péce (ToSnarova a Markova, 2014, s. 253).
BéZné denni ¢innosti

U lidi s lehkou a stfedni mentalni retardaci je velice dulezité zaméfit se na sebepéci,
podporovat tyto osoby, aby byly samostatné a zvladly vykonat bézné denni Cinnosti,
naptiklad obléct se, nakrmit se, umyt se nebo pouzit WC. Velmi dilezité je komunikovat
s pacientem srozumitelné a klidn¢€, aby si ziskal divéru a byl ochotny spolupracovat. Lidé
s mentalni retardaci potiebuji mit dostatek ¢asu na vykonavani dennich aktivit, proto je nutné

nevyvijet na tyto osoby tlak a zbyte¢n¢ je nestresovat (ToSnarovéa a Markova, 2014, s. 253-

254).

Osoby s hlubokou mentélni retardaci nejsou schopny vykonavat zakladni, bézné, denni
aktivity, protoze jsou velmi casto imobilni nebo je potlacena jejich motorika. Tito lidé jsou

na oSetfovatelské péci zavisli (To$narova a Markova, 2014, s. 254).
Komunikace

Mnoho osob s mentalnim postizenim miZe reagovat agresivné. Casté jsou nadavky a jiné
verbalni projevy, ale mozné jsou také fyzické reakce vici sobé nebo ostatnim. Takové
chovani obvykle vznika z divodu frustrace. Mnoho zdravotnikl k témto lidem nepfistupuje
spravné, a to v nich vyvola dané chovani. Je velmi dilezité pacientovi vysvétlit kazdy vykon,
ktery se bude provadét, nebranit osobé vykondvat ¢innost, kterou pravé v dany moment
vykonéava, nebo neposkytovat zdravotni péci proti vili. Komunikace hraje v tomto piipadé
velice dileZitou roli a kazdy zdravotnik by mél znat zésady pii komunikaci s mentalné

postizenym (To$narova a Markova, 2014, s. 254).
Zasady komunikace s mentalné postiZenym
e Dtlezité je chovat se k mentalné postizenému piiméfené jeho veéku.

e Je dilezité¢ veédét, Ze ne vSichni jedinci s mentadlnim postizenim maji problém
s komunikaci a také naopak. Lidé, ktefi maji potize s komunikaci nemusi byt

mentalné postiZeni.

e Pfi navazovani vztahl s mentalné postizenym je nezbytné vybudovat si divéru a

vytvofit bezpecnou a klidnou atmosféru.
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e Hovorit smentdlné¢ postizenym, znamend hovofit pomalu, tvaii v tvar,
v jednoduchych vétach, zieteln€, také by se mel udrzovat o¢ni kontakt a nezatézovat

doty¢ného mnoho informacemi naréz.

e U mentéalné postizenych je podstatné sledovat neverbalni projevy pfi rozhovoru,
pomize to tak doty¢nému odhadnout, zda postizeny pfemysli nebo se naptiklad

soustiedi (Valenta, 2011, s. 135).
Pozorovani jinych nemoci

Spoluprace s osobou s mentalni retardaci je velice dilezitd, ale nékdy muize byt velmi
omezena. Pii oSetfovani téchto osob je podstatné vs§imat si jinych somatickych nebo
psychiatrickych nemoci ¢i poruch. Osobdm s mentadlnim postizenim muze vzniklé
onemocnéni piijit bezvyznamné nebo neumi dané potize popsat. Pti péci je tedy nutné vSimat

si moznych obtizi, které mohou vzniknout (ToSnarova a Markova, 2014, s. 254).
Rehabilitace

Rehabilitacni oSetfovatelstvi mé pro pacienty s mentalnim postizenim velky vyznam. Lidé
s lehkou mentalni retardaci se aktivizuji formou volnocasovych aktivit jako jsou naptiklad

prochazky nebo skupinova cviceni (ToSnarova a Markova, 2014, s. 254).

U osob s t&€z8i formou mentalni retardace se Casto vyskytuji poruchy hybnosti, proto je velmi
dualezitd rehabilitace jako prevence imobilizaéniho syndromu, aby nedo$lo u dané osoby
k Gplné nehybnosti (To$narova a Markova, 2014, s. 254). Také je zde vysoké riziko vzniku
dekubitli, coz by mohlo neptijemné zkomplikovat zdravotni stav dané osoby, proto je
rehabilitace také podstatnd jako prevence vzniku dekubiti. V rdmci prevence vzniku
dekubit je velmi diilezité polohovani v pravidelnych intervalech. Poloha osoby s poruchou
hybnosti by se méla ménit dle potieby, ale minimalné pies den kazdé dvé hodiny a v noci po
ttech hodinach (Seflova a kol., 2016, s. 264). V kazdém zdravotnickém zafizeni jsou
terapeuti, ktefi se rizné specializuji na aktivizaci a rehabilitaci pacientd. Je mozné se zde
setkat s ergoterapeuty, fyzioterapeuty ¢i jinym zdravotnickym pracovnikem, ktery ma
naptiklad kurz rehabilitaniho oSetfovatelstvi (ToSnarova a Markova, 2014, s. 254).
Fyzioterapeut vSak navstévuje pacienta jednou denné, ve vyhrazeném casovém intervalu,
proto je velmi dilezité, aby i sestry a ostatni zdravotnici provadéli oSetfovatelskou
rehabilitaci, béhem jejich sluzby. Jedna se pievazné o pomoc s béznymi dennimi aktivitami,
které tyto osoby nezvladnou provést samy, jako je naptiklad posazovani na postel, zidli, WC,

doprovod na toaletu ¢ do koupelny (Seflova a kol., 2016, s. 264).
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3 POSTIZENE DITE V RODINE

Rodice, kterym se narodi mentalné postizené dit€¢ si projdou velkou Zivotni zménou.
Onemocnéni ditéte ovlivni fungovani celé rodiny, jeji clenové se musi prizpusobit piedevsim
pottebam postizené¢ho ditéte. Dochazi k tomu, ze nemoc ditéte Casto ve vysoké mite ovlivni
vztahy v roding, pfedevsim vztah mezi otcem a matkou. Mnohdy miize dané postizeni cleny
rodiny spojit a onemocnéni ditéte rodinu vice stmeli, ale také se stava, ze se jeden z rodict
s nemoci ditéte nedokaze vyrovnat. RodiCe si piestanou rozumét, mohou utikat od rodiny
napiiklad do zaméstnani nebo zacnou uzivat ve velké mife navykové latky, prevazné
alkohol. Obvykle v této situaci dochazi k rozchodu mezi matkou a otcem (Zacharova a

Rimovskd, 2014, s. 55).

Jestlize se rodicim narodi prvorozené dité s mentdlnim postizenim, Casto se s danou
informaci vyrovnavaji hiife nez rodice, kterym se také narodi dit¢ s postizenim, ale uz déti
maji. Obvykle zde dochazi k obavam a otazkam, jestli se jim viibec mtize narodit zdravé dité
(Zacharova a Rimovska, 2014, s. 56). V§ichni rodige tdchto déti jsou vystaveni velkému a
narocnému stresu. Psobeni stresu ze strany rodicl ovliviiuje fungovani rodiny jako celku a
snizuje kvalitu Zivota vSech jedinci, ktefi jsou stresu vystaveni. Tato zat€Z ma vliv na
fyzické i psychické zdravi, ale i na celkovou pohodu jedince (BeneSova a Sikorova, 2021, s.

417).

3.1 Vyrovnavani se s postiZenim ditéte

Pro kazdého rodice, ktery se dozvi, Ze jeho ditéti diagnostikovali nemoc jako je mentalni
retardace, je velmi tézké danou informaci piijmout (Vagnerova, 2014, s. 158). Rodice
mnohdy pocit'uji vinu a také si ¢asto mysli, Ze v roli rodi€e selhali. Kazdy ptijimé negativni
zpravu jinak, a proto je mozné u kazdého pozorovat fadu emocnich reakci, ale asto se tyto

reakce vyskytuji v uréitém pofadi (Zacharova a Rimovska, 2014, s. 55).

Existuje 5 fazi, kterymi si vétSina rodicti projde, poté co se dozvi diagnozu svého ditéte. Patii
zde taze Soku a popfeni, bezmocnosti, postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem,
faze smlouvani a faze realistického postoje (Vagnerova, 2014, s. 159).

Faze Soku a popreni

Jedna se o prvni reakci, kterou Ize pozorovat hned poté, co 1€kat sdéli rodicim diagnozu
ditéte. Tato reakce muize byt do jist¢ miry ovlivnéna také tim, jakym zptisobem lékat

k rodi¢tim pfistupuje. VétSina z nich dané informaci nevéfi, reaguji na to tak, Ze muselo dojit



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 25

k néjakému omylu a nevéii faktu, Ze je jejich dit€ mentalné postizené (Vagnerova, 2014, s.
159). Vétsinou nejsou schopni v danou chvili vyjadfovat emoce jako je pla¢ nebo jiné
projevy bezmoci. Pokud u rodi¢e dochazi k velmi klidné reakcei, tim horsi pro n¢j bude se

s danou situaci vyrovnat (Vymeétal, 2008, s.162).
Faze bezmocnosti

Rodi¢e nevi, jak maji danou situaci fesSit. Mnohdy citi, Ze jsou za nemoc jejich ditcte
zodpoveédni pravé oni, mohou mit pocit, ze ud¢lali néjakou chybu, ktera zpiisobila mentalni
postiZzeni. Vyskytuje se zde i strach z reakce okoli, zda je nebudou ostatni lidé naptiklad vinit
a soudit. Preji si, aby jim nékdo pomohl, ale nevi, jak by dand pomoc méla vypadat

(Vagnerova, 2014, s. 159).
Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

V této fazi se rodiCe snaZzi zjistit informace o tom, jaka pfic¢ina mohla zpisobit onemocnéni
jejich ditéte, jak by se méli o mentalné postizené dité starat a také Casto fesi budoucnost
ditéte i celé rodiny. Stale v tomto obdobi prevladaji negativni emoce jako je strach, smutek,
uzkost, deprese, beznad¢j, ale také pocit hnévu a viny (Vagnerova, 2014, s. 159-160).
Mnohdy se s danou situaci rodina nezvladne vyrovnat a jeji €lenové spolu nedokazou
spolupracovat, komunikovat, neumi se vzajemné podpofit, aZ se jejich spolecné cesta zacne
rozdelovat a mize dojit k rozvodu rodic¢i. Pokud rodina nemoc ditéte piijme a ustoji danou

krizi, vztahy v rodiné se vice upevni (Zacharova a Rimovska, 2014, s. 56).
Faze smlouvani

Ve fazi smlouvani se rodi¢ postupné smifuje s faktem, Ze jeho dit€¢ méa diagnostikovanou
mentalni retardaci, kterou neni mozné vylécit, ale snazi se délat v§e pro to, aby se alespon
trochu zlepsil zdravotni stav ditéte. Rodice byvaji ¢asto velmi unaveni a celkové vycCerpani
a také u nich lze pozorovat dlouhodoby stres spojeny s nadroc¢nou péci o dit€¢ (Vagnerova,

2014, s. 161).

Faze realistického postoje

Posledni faze je charakterizovana smifenim. Rodi€e piijimaji situaci takovou, jaka je a snazi
se danou situaci fesit tak, aby jejich plany byly realné a splnitelné. Nastavaji, ale 1 situace,

kdy se bohuzel rodice s faktem, ze je jejich dit€é mentalné€ postizené nesmiii (Vagnerova,

2014, s. 161).
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3.1.1 Copingova strategie

Narozeni ditéte s mentalnim postizenim je pro rodic¢e velmi stresujici zalezitost, a velka mira
stresu mnohdy ovliviiuje celou rodinu. Coping znamena v ¢eském piekladu zvladéani a
predstavuje situace, které jsou spojeny se stresem a vysokou mirou naro¢nosti (Kunhartova

akol., 2017, s. 26).

Kazdy jedinec zvlada zatézovou situaci individualné. To, jak je ¢lovék odolny vici stresu
ma vliv na fungovani rodiny. Mnoho rodin se s faktem, Ze je jejich dité postizené smiii bez
velkych problémtl a velmi rychle, ale naopak jiné rodiny danou situaci nejsou schopny

pfijmout a vyrovnat se s handicapem ditéte (Vagnerova a kol., 2009, s. 23).

Obecné je coping orientovany na problém nebo na emoce. Jestlize jedinec danou situaci
vyhodnoti jako feSitelnou, vyuziva se coping, ktery je zaméteny na problém. Pokud je to ale
naopak a situace se jevi jako nefeSitelna, zvoli se coping zaméfeny na emoce. Mladi lidé se
Castéji setkavaji s copingem zaméfenym na problém, ale s nartstajicim vékem je vice

uplatiiovany coping zaméteny na emoce (Kunhartova a kol., 2017, s. 27-29).

Mezi copingové strategie, které¢ jsou orientovany na problém patii naptiklad raciondlni
analyza, ktera se vztahuje na subjektivni potize a snazi se v negativné plisobici situaci najit
kladny vyznam. Dany jedinec tak dokaze situaci, ktera nastala pfijmout, pochopit a szit se
s ni. Dalsi reakce, ktera mize u clovéka nastat je odpoutani se od situace, ktera predstavuje
vysokou miru zatéze. Tito lidé se vyhybaji problému a utikaji naptiklad od rodiny do svého
zaméstnani nebo k nadvykovym latkam. Déle je moZné vyuzit strategie ve formé rozhovoru,
sdileni svych emoci, cerpani obohacujicich informaci z dostupnych zdroji a také mit nad&ji

a najit smysl v situaci, ktera nastala (Kunhartova a kol., 2017, s. 28).

Druhy typ copingu je orientovany na emoce, kam patii télesné i dusevni uvolnéni, odpocinek
a oddech, respitni péce ¢i odména za vynaloZenou snahu. Pravé u Zen se vice uplatiiuje

coping zaméfeny na emoce, nez u muzl (Kunhartova a kol., 2017, s. 28-29).

3.2 Pristup k rodi¢im ditéte s mentalnim postiZenim

Zdravotnici se ¢asto vyskytnou v situaci, kdy musi rodi¢im handicapovaného ¢i jinak
nemocného ditéte sdé€lit nepfiznivé informace o jeho zdravotnim stavu. Tyto situace jsou
velmi naroc¢né, jak pro rodice, tak 1 pro lékare (Hoskovcova, 2018, s. 131). Pro sdélovani
informace a nasledny rozhovor je velmi dilezité mit vymezeny dostatecny ¢asovy prostor.

Rodi¢e by méli mit ¢as na to, aby mohli vstiebat informace o zdravotnim stavu ditéte a také,
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aby méli prostor pokladat dotazy. Informace o diagnéze ditéte by se mély rodi¢tim sd€lovat,
co nejdiive a nejlépe zaroven ve stejny ¢as matce i otci ditéte. Vhodné je, kdyz se dana
zprava podéava v tymu, kde je vice odbornikii, protoze rodi¢e mohou mit dotazy sméfované
jak na psychologa, pediatra ¢i socialniho pracovnika. Rodice Casto ocekavaji rady, jak by
meli o dité peCovat, proto je nezbytné, aby jim bylo sdé€leno, jak maji postupovat v péci o
dit¢€ a co mohou pro své dit€ udelat. Nemélo by se stat, aby rodice pocitovali bezmoc, protoze
jim nebyly sdéleny rady, jak se o dité starat. Po ukonceni rozhovoru je nutné, aby lékar
rodic¢e podpofil a nabidl jim, ze se na né¢j mohou kdykoliv obratit (Dolezalova, Michalik a

Valenta, 2018, s. 344-345).

V knize Nemocné rozhovory od Ladislava Kabelky je uvedeny model C-A-S-E od Suzann
Goldhirschové, ktery znazorniyje, jak by méla vypadat komunikace zdravotnika s rodinou,

ktera pecuje o nemocného ¢lena (Kabelka, 2020, s. 134).
C — communicate (komunikovat)

Komunikace srodinou nemocného je velmi dilezitd. Prvni rozhovor je pro rodice
nemocného ditéte nejvice naro¢ny, proto je nezbytné, aby jim byl srozumitelné vysvétlen
charakter dané nemoci. Poté by méli mit rodice €as na vyjadieni svych emoci. Roding by se
také mélo sdélit, jak se onemocnéni bude vyvijet, jaké 1€ky bude nemocny uzivat a v ptipadé
né&jakych zmén v medikaci, vysvétlit pecujicim diivod zmény. Kazdy zdravotnik by se mél
ujistit, ze veSkeré informace, které rodicim sdélil, byly sdéleny dostate¢né a spravné

pochopeny (Kabelka, 2020, s. 134-135).
A — assesment (zhodnoceni situace, vySetieni potieb)

Pti rozhovoru s rodi¢em nebo osobou, kterd peCuje o nemocného je dilezité zajimat se o
jejich pocity, co jim déla starosti, jestli se neciti nejisti, jak maji vybavenou domacnost a
jestli vSe zvladaji. Mnohdy mohou mit tyto osoby potize s financemi, v tom piipadé je
vhodné pecujicim poradit kontakt na socidlniho pracovnika. Je nutné védet, jak rodinam,

které pecuji o nemocného Clena rodiny poradit (Kabelka, 2020, s. 135).
S — support (podpora)

Pro rodice, ktefi pecuji o dit¢ s handicapem je dana situace velmi naro¢na a vycerpavajici.
Rodice by méli mit podporu. Je vhodné ocenit jejich péci o nemocného a sd€lit jim, Ze na to

nejsou sami (Kabelka, 2020, s. 135).
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E — educate (naudit)

Pro pecujici osoby je velkym pifinosem, kdyz si na n¢ 1ékafi a zdravotnici ud¢€laji ¢as a sdéli
jim uzite¢né informace, poskytnou edukacni letaky ¢i literarni zdroje, které jim pomohou

v pé¢i o nemocného (Kabelka, 2020, s. 135).

3.3 Podpora rodici déti s postiZenim

Rodice potiebuji mit jiz od zacatku, jakmile zjisti, ze je jejich dité handicapované dostatek
informaci. Dillezité je, aby jim byly poskytnuty informace v oblasti péce o postizené dité.
Zdravotni stav ditéte ovlivituje psychické i somatické zdravi rodi¢t postizeného ditéte, ale

také fungovani celé rodiny, proto je stejn¢ tak dilezita a potfebna podpora celé rodiny.

Rodic¢ se zpocatku obraci na lékare, jestlize pozoruje na svém ditéti, Ze neni zcela v potadku.
Prvni a podstatné informace o¢ekavaji rodic¢e predevsim od pediatrli. Détsky 1€kat by mél
rodi¢e informovat o zdravotnim stavu ditéte, poradit jim, jak maji postupovat v péci o dité,
mél by umét rodice podpofit a také jim poskytnout mozné kontakty na odborniky, ktefi jsou
schopni rodi¢im a jejich ditéti také pomoct. Psycholog je jeden z odbornikii, na kterého by
méli byt rodice odkazani. Psychologicka pomoc by neméla byt zaméfend pouze na postizené
dité, ale na celou rodinu, protoze dana situace zasahne vSechny cleny, dulezité je vénovat

pozornost i ostatnim ¢lenim rodiny (Vagnerova a kol., 2009, s. 290-292).

Mnoho rodict velmi oceni, kdyz mohou své dit¢ svéfit urcité instituci, kde se o jejich
potomka postaraji odbornici. Tyto instituce jsou socialni, vzdélavaci nebo také zdravotnické.
Nabizi rodiciim také potiebné rady a informace. Existuji také jiz zminénd centra rané péce,
kterd poskytuji pomoc hned od narozeni ditéte. Tyto centra nabizi komplexni péci, coz
znamena, ze pomoc je poskytovana celé rodin¢. Rana péce ma v rodi¢ich vyvolat jistotu a

pocit, ze se maji na koho obratit v ptipadé potizi (Vagnerova a kol., 2009, s. 293).

Poradenské sluzby poskytuji rodi¢iim naptiklad pomoc v oblasti zvoleni vhodného typu
vzdelavaciho zatfizeni, které bude pro jejich dité¢ nejlepSi volbou. Vzdélavaci zatizeni
jakéhokoli typu ma velky vyznam pro postizené déti i jejich rodice. Dité je diky tomu
zatazeno do spole¢nosti, ma Sanci se vzdélavat a setkavat se s ostatnimi détmi (Vagnerova

a kol., 2009, s. 291).
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4 LIDSKE POTREBY

Potiebu Ize pozorovat u lidi, kterym néco chybi nebo naopak ptebyva. Potieba neboli pocit
nedostatku ¢i nadbytku. Jde o néco, co ¢lovek nezbytné potiebuje k tomu, aby vedl kvalitni
a plnohodnotny zivot. Z chovani ¢loveka Ize zjistit, zda jsou ¢i nejsou jeho potieby naplnény.
Nenaplnéni potieb ma vliv predevs§im na kognitivni funkce. Lidé jsou velmi individualni a
kazdy jedinec ma vlastni rysy, minéni, postoje a také potieby. U vSech osob se s Casem a

narastajicim vékem jejich potteby méni (Trachtova a kol., 2018, s. 10).
Holisticka teorie

Z holistické teorie vyplyva, zZe je dilezité ¢cloveéka vnimat jako jednotny celek. Jde o slouceni
bio — psycho — socidlnich potieb. Jestlize dojde k poSkozeni jedné z téchto 3 ¢asti, je jiste,
Ze se objevi neptiznivé projevy i na ostatnich ¢astech a celkovém stavu dané osoby. V praxi
je tedy realné, ze napiiklad dlouhodobé plisobeni stresu na ¢lovéka zptusobuje somatické
choroby. Nemoc pusobi na emoce ¢lovéka, které jsou Casto velmi negativni. Pod vlivem
negativnich emoci se lidé nechtéji zacletiovat do spole¢nosti a dochazi k jejich izolaci a

odlouceni (Trachtové a kol., 2018, s. 9).

4.1 A. H. Maslow

Abrham Harold Maslow byl velmi vyznamnym védcem v oblasti lidskych potieb. V roce
1943 ptedstavil svou velice zndmou hierarchii potfeb. Maslow byl psycholog, ktery se
podilel na zaloZeni humanistického proudu v psychologii (Samankova, 2011, s. 26). Teorie
motivace je také dilem A. Maslowa. Z teorie motivace vyplyva pravé hierarchicka teorie
potieb (Trachtova a kol., 2018, s. 13). U ¢loveéka dochazi k motivaci tehdy, kdyz se u néj
projevi pocit touhy, chténi nebo nedostatku (Maslow, 2014, s. 80).

Pro c¢loveka je typické, ze se po cely sviij Zivot neustdle néceho dozaduje. Poté, co se
uspokoji jedna potieba, nahrazuje jeji misto dalii potfeba. Clovék nikdy nedosahne plného
uspokojeni na delsi dobu, pouze kratkodobé. Tyto potieby jsou setazeny podle toho, jak jsou
v danou chvili nutné a naléhavé. Pravidelné neuspokojovani potfeb vede k projevim
psychopatologie (Trachtové a kol., 2018, s. 14). Uspokojovani potieb je pro ¢loveka stejné
dalezité jako je naptiklad voda ¢i mineraly. Nedostatek vody, mineralli ¢i neuspokojeni

potieb ve vétsiné pripadii zpisobi nemoc ¢lovéka (Maslow, 2014, s. 79).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 30

4.1.1 Hierarchie potieb podle Maslowa

Maslow stupnuje lidské potieby od nejnizsich po nejvyssi. K uspokojovani vyssich potieb

dochazi az poté, co jsou uspokojeny potieby nizsi. Dané potieby jsou usporadany podle toho,

vvvvvv

vvvvvv

potieby (Maslow, 2014, s. 209).

Do hierarchie potfeb dle Maslowa se tadi fyziologické potieby, potieba jistoty a bezpeci,
potieba lasky a sounalezitosti, potfeba ocenéni, uznani, sebetcty a také potieba seberealizace
a sebeaktualizace (Trachtova a kol., 2018, s. 14). Mezi niz§i potieby patii potfeba bezpeci ¢i
fyziologické potieby. Do vysSich potieb se fadi potieby seberealizace, uzndni c¢i
soundlezitosti. K jiz zminénym vy$$im potfebam dle Maslowa také patii potfeby rlistu neboli

takzvané metapotieby (Trachtova a kol., 2018, s. 15).
Fyziologické potieby

Do fyziologickych potieb se fadi zakladni potieby lidského organismu, jako je naptiklad
potieba spanku, vyzivy, regulace télesné teploty, potieba pohlavniho styku ¢i dychani.
Neuspokojeni téchto zakladnich potieb ovliviiuje vystupovani a chovani dané osoby. Clovék
se vétSinou snaZi dodrZzovat denni rezim a uspokojit své, fyziologické potieby dfive, nez

samy vzniknou a upozorni na sebe (Trachtova a kol., 2018, s. 14).
Potieba jistoty a bezpeci

Potfeba jistoty a bezpe¢i pro mnoho lidi znamena oprostit se od strachu, nebezpeci a uizkosti.
Tato potieba se u vétSiny projevuje tak, ze touzi po duvére, stabilité a také spolehlivosti. Lze
zde zaradit 1 potfebu ochrance a ekonomického zajisténi. Lidé chtéji mit jisté zaméstnani a
finan¢ni piijem, chtéji byt chranéni pied nésilim, nebezpecim a ublizenim. Potieba jistoty a

N 24

v ném zadny tad (Trachtova a kol., 2018, s. 14).

Potieba lasky a sounaleZitosti

Potieba lasky a soundlezitosti neboli afilia¢ni potifeba. Tuto potiebu lze pozorovat u lidi
v dobé, kdy se citi opusténi a odlouceni. VSichni cht&ji byt milovani, ale také potiebu;ji

milovat. Zaroven kazdy ¢lovek se potiebuje zaclenovat do spolecnosti a byt socidlné aktivni

(Trachtova a kol., 2018, s. 14).
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Potieba uznani, ocenéni, sebeucty

Tato potieba vznikla spojenim dvou potieb. Do jedné patii potieba sebehodnoceni a
sebetcty. Druha se projevuje potiebou respektu od jinych osob a také mit prestiz ve

spolecnosti (Trachtova a kol., 2018, s. 14).
Poti‘eba seberealizace, sebeaktualizace

Clovék se snazi byt tim, kym si mysli, Ze byt miize, to znamena, Ze se snazi zrealizovat své
cile. Jestlize je ¢loveék schopen a chce byt naptiklad dobrym pravnikem, musi byt dobrym
pravnikem. Dand osoba si musi byt jista, Zze zvolené povolani ¢i zaméstnani vykonava
kvalitné a dobie (Trachtova a kol., 2018, s. 14).

Metapotieby

Tyto potieby se ¢asto oznacuji také jako potteby rlstu. Jedna se o potieby, které nejsou velmi
dalezité ve srovnani s pfedchozimi potifebami, ale jestlize jsou i tyto potfeby u ¢lovéka
uspokojeny, je v zivoté vice spokojeny a $t'astny. Do metapotieb se naptiklad fadi potieby
porozuméni a poznani, hravosti, rovnovahy ¢i harmonie (Trachtova a kol., 2018, s. 14).
Maslow uvadi obvyklé znaky dlouhodobého nedostatku potieb. ,,O zdkladni nebo

instinktivni potiebu se jednd, pokud:

1. jeji nedostatek vyvoldva nemoc,

2. jeji pritomnost zabrani vzniku nemoci,

w

Jjeji obnoveni vyléci nemoc,

A

v urcité (velmi slozité) situaci s volnym vyberem dava deprivovand osoba prednost

uspokojeni této potreby pred jinymi typy uspokojeni,

5. u zdravého clovéka je neaktivni, nulova, nebo zcela chybi* (Maslow, 2014, s. 80).

4.2 H. A. Murray

Murray byl vyznamny psycholog pochézejici z USA. Potiebu popsal jako néco, po ¢em

jedinec touZi a o co se snazi (Samankova, 2011, s. 29).
Murray rozd¢lil potfeby do 3 kategorii:

1. Viscerogenni potfeby — jednd se o potieby vrozené, které se déli na potieby

nedostatku, jako je napiiklad potieba najist se ¢i dychat. Druhou skupinou jsou
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potieby ptebytku, zde patii potieba vymocit se. Tteti skupina je potfeba obrany a

uniku, jako je naptiklad potfeba nemit bolest.

2. Psychogenni potireby — tyto potieby ¢lovek ziska, souvisi také s nezivymi predméty

jako je napftiklad vytvareni nebo uchovavani.

3. Skryté potieby — oznacuji strach, ze doty¢nému nebude poskytnuta pomoc, také se

zde mohou vyskytnout obavy z poniZeni (Saménkova, 2011, s. 29).

4.3 Potrieby rodicu ditéte s postiZenim

Rodice, kterym se narodi dit¢ s handicapem jako je naptiklad mentalni postizeni, prozivaji
velké trauma, jsou frustrovani z informace, na kterou se ve vétsing pripada nestihli pfipravit.
Prozivaji zatéz a stres, ktery ma vliv na fungovani celé rodiny. Rodice se citi ménécenni a
také si mnohdy mysli, Ze jsou zodpovédni za diagnézu svého ditéte. Casto se domnivaji, ze
se jim nemuze narodit zdravé dité, ale pouze dit€¢ s handicapem, coz ovliviiuje jejich

sebevédomi (Vagnerova a kol., 2009, s. 17).

Vétsina zdravych déti dokdze oproti détem s handicapem uspokojit 5 béznych psychickych
potieb kazdého rodi¢e. Radi se zde potieba stimulace ve formé riiznych ¢innosti a aktivit.
Diky zkuSenostem a poznatkiim v péci o dité, ziskavaji rodi¢e rozhled a je uspokojena
potieba smysluplnosti. Citové vztahy ve formé lasky ditéte k rodici napliiuji potiebu jistoty.
Stat se rodicem znamena pro ¢lovéka spole¢enskou hodnotu a tim je uspokojena potieba
pozitivni identity. Posledni potfebou je potieba oteviené budoucnosti. Rodi¢e vyhlizi a
prozivaji emoce spojené se strachem, radosti ¢i nad¢ji, které jim mize budoucnost piivést a

snazi se na né predem ptipravit (Matéjcek a kol., 2016, s. 36-37).

U lidi, ktefi peCuji o postizené dit¢ je mozné pozorovat poruchy spanku, potize se
stravovanim a neuspokojovani zdkladnich fyziologickych potieb, coZ vede k celkové inavé
a dostavuji se pocity nejistoty a zatéze (Vagnerova a kol., 2009, s. 16). Dité s handicapem
nema vliv pouze na zakladni fyziologické potieby rodicu, ale ve vysoké mife ovliviiuje 1 ty
psychické potieby, do kterych se tadi napiiklad potfeba seberealizace, potieba novych
podnétil, citova potieba a také potieba oteviené budoucnosti (Vagnerova a kol., 2009, s. 17—

18).
Potireba seberealizace

Potieba seberealizace je velmi Casto uspokojena, kdyz se rodicim narodi zdravé dit¢, jestlize

je to ale naopak a matka porodi dit¢ s handicapem, citi, Ze jako rodi¢e selhali. Jejich
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myslenky doprovazi pocity neschopnosti a ménécennosti. Pocit zklamani mnohdy v téchto
lidech vyvolava potfebu hledat jinou cestu, jak se seberealizovat. Tento pfistup je vice
obvykly spiSe u muzl, nez u zen. Takové chovani Casto vede k potizim ve vztahu mezi
partnery. Také je ale mozné, ze se rodi¢ svou domnélou vinu snazi kompenzovat alespon
tim, Ze se bude o dit¢ starat a peCovat, coz miize byt ocenéno spolecnosti a zvedne se u n¢j

pocit sebedivéry (Vagnerova a kol., 2009, s. 18).
Potieba novych podnéta

Dité bez handicapu naplituje potiebu novych podnétii do jisté miry, ale 1 u zdravych déti jsou
nékteré projevy, které jsou rodi¢im neptijemné. Handicapované déti jsou jiné a rodice jim

¢asto nerozumi, coz miize zpusobit pocity nejistoty a uzkosti (Vagnerova a kol., 2009, s. 17).
Citova potieba

Dité s handicapem je mnohdy také schopno uspokojit citovou potiebu rodice, ale pravé dané
onemocnéni zpusobuje to, Ze tyto potfeby nejsou uspokojeny pfili§ a jednozna¢né. Rodice
stale musi myslet na pfitomné a budouci potize, které doprovazi zdravotni stav ditéte a
ptestoze chtéji udélat vse pro to, aby se dité uzdravilo, tak prozivaji beznad¢j, protoZe jejich
ptéani neni splnitelné. Rodice se snazi vyhledat pfi¢inu, ktera zptisobila dané onemocnéni a
velmi Casto se domnivaji, Ze pravé oni jsou zodpovédni za nemoc jejich ditéte, proto

prozivaji pocity viny a bezmoci (Vagnerova a kol., 2009, s. 17).
Poti‘eba otevi‘ené budoucnosti

Rodi¢e vnimaji svého potomka jako pokracovatele jejich rodu. Pokud se ale jejich dité
narodi postiZené, tak to neni vZdy realné. Mnohdy neni ¢loveék s handicapem schopen se sam
0 sebe postarat, proto rodice Casto trapi jeho budoucnost. Boji se, kdo bude o jejich dité

pecovat a jaky bude jeho Zivot az zemiou (Vagnerova a kol., 2009, s. 18-19).

4.3.1 Zmény v rodiné pri narozeni ditéte s handicapem

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro rodice 1 ostani rodinné pfisluSniky také uceni se
novym dovednostem a ziskavani zkuSenosti v péci o dit€¢ s handicapem. Rodice musi umét
oSettit své dite, sledovat zivotni funkce a také chodit na terapie, které jsou pro dité prospesné.
Narozeni ditéte s postizenim pro rodi¢e znamena vétsi a neocekavané financni vydaje, které
souvisi s rozvojem ditéte a péci o néj. Obvykle se rodice potykaji i s potizemi v zaméstnani.
Matky se Casto rozhodnou praci opustit a vénovat vesSkery sviij Cas péci o dité, otcové se

naopak rozhoduji, zda by neméli zménit zaméstnani kvali lepsSimu finanénimu ohodnoceni
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a také, aby si mohli ptipadné dovolit v praci chybét, kdyby doslo ke komplikacim ¢i zhorSeni
stavu ditéte. Péce o dité s handicapem u mnoha rodi¢i zptisobuje izolaci od okoli a veskera
pozornost rodi¢e je vénovana jeho potomku. U otct, ktefi chodi do zaméstnani 1ze socialni
izolaci zabranit, tim Ze se setkavaji se svymi spolupracovniky a kamarady v praci. Matky
maji naopak Sanci se setkavat napiiklad u Iékate, v cekarné ¢i v laznich s jinymi matkami,

které mayji také dité s postizenim (Kunhartova a kol., 2017, s. 22-23).

4.4 Potreby postizeného ditéte

Déti s handicapem maji obecné stejné, zakladni potfeby jako déti zdravé, vyjimkou jsou vSak
déti s hlubokou mentalni retardaci (Matéjcek, 2001, s. 26). Déti s hlubokou mentélni
retardaci jsou se vSemi svymi potfebami odkazany na pomoc rodicti nebo pomoc né€koho
blizkého. Tyto déti nejsou schopny se nakrmit, komunikovat, dodrzovat zékladni hygienu,
ve vétsing pripadl jsou inkontinentni a nejsou schopny vykonavat zadnou aktivitu, proto déti
s hlubokou mentalni retardaci potfebuji pomoct s uspokojenim vsSech zakladnich,

fyziologickych potieb (Svarcova, 2006, s. 14).
Potieba jistoty

Dulezité je, aby byla u postizenych déti uspokojena potieba jistoty a bezpeci, kterou jim
poskytuji pfevazné rodice, kteti déti vychovavaji. Mentalné€ postizené déti, u kterych nebude
uspokojena potieba jistoty, nebudou spolupracovat. Podstatné je ziskat si jejich divéru,
klidnym a pomalym pfistupem. Potfebuji mit jistotu, Ze jim nehrozi nebezpeci (Maté&jcek,

2001, s. 44).
Poti‘eba citového uspokojeni

Potieba citového uspokojeni a socidlniho kontaktu je u déti s handicapem pfirozené zvysena.
Vsechny tyto déti potiebuji citit lasku a ndklonnost, aby si vytvofily blizky vztah ke svym
rodi¢lim a ostatnim rodinnym ¢lentim. DileZitou roli zde hraje postoj rodict, ktefi by méli
piijmout své dité takové, jaké je. Pro rodic¢e to nebyva mnohdy jednoduché, proto je mozné
vyuzit odborné pomoci a navstivit napiiklad psychologa nebo jiného odborného pracovnika

(Matgjcek, 2001, s. 26).
Potreba uznani

Mnohdy se dé€ti s mentalnim postizenim Casto setkavaji s posmésky od druhych déti. Tito

jedinci se 1i8i od zdravych déti, proto je ostatni déti napadaji a nechtéji pfijmout mezi sebe.
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Casto u déti s mentalnim postizenim dochazi k pocitim ménécennosti (Matgjéek, 2001, s.

44).
Poti'eba odpocinku

Uceni a jakakoli aktivita, kterd zaté¢Zuje nervovy sytém je pro dit€ s mentalnim postizenim
mimorddn€ narocna. Nervovy systém je rychleji vyCerpany, proto by dit¢ neméclo byt
vystaveno dlouhému zatéZzovani daného systému. Dulezity je odpocinek, napiiklad formou

pohybovych ¢i zdbavnych aktivit (Matéjcek, 2001, s. 53).

4.5 Nenaplnéni potieb

Nedostatecné uspokojeni potieb zpusobuje psychické i1 somatické potize. Psychické
problémy jsou charakteristické nervozitou, neklidem, uzkosti nebo nesoustiedénosti. Mezi
somatické pfiznaky patii nenaplnéni zékladnich, fyziologickych potfeb. Lidé maji potize
pfevazné se spankem, vyprazdiiovanim ¢i stravovanim. Pocit nenaplnénych potieb se miize
projevit i vysokou mirou zatéze spolecné se stresem. U téchto lidi je také mozné pozorovat
distres neboli velice negativni zatéz, ktera je spojena se zapornymi emocemi a situacemi
(Samankova, 2011, s. 15).

Neuspokojeni potfeb se Casto projevuje pocitem frustrace, kdy je lidské télo odhodlané
bojovat s problém, ale do cesty mu stale vstupuji nefesitelné piekazky (Samankova, 2011, s.
15). Frustrace se vyskytuje pfi proZivani nouze, nedostatku a omezeni. Dospély clovek je
vétsSinou schopen rozpoznat, Ze proziva frustraci a vi, co mu dany stav zpusobilo, ale dité
mnohdy neni schopno urcit pfiinu frustrace. Pfi podezieni na frustraci u ditéte je dalezité
se zaméfit na zmény v oblasti emoci, komunikace a socialnich vztahti (Sikorova, 2011, s.
36). Dany stav u clovéka vyvolava agresi, hnév a miiZze ublizit sobé i svému okoli.
Dlouhodobg piisobici frustrace mize ptejit do stavu deprivace. Deprivace neboli stradani je
velmi zavazny psychicky stav. U lidi, ktefi nejsou spokojeni se svym zivotem, dochazi az
k depresi. Negativni emoce, zplisobené depresi mohou vést k télesnému 1 dusevnimu selhani

(Samankova, 2011, s. 16).
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II. PRAKTICKA CAST
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S METODIKA

5.1 Cil vyzkumu

Cilem bakalatské prace s ndzvem Potieby rodict déti s mentalnim postizenim je zjistit, jaké
jsou potieby rodici, kteii pecuji o dité s mentalnim postizenim, zda jsou tyto potieby
dostate¢n¢ uspokojovany a v ptipad¢ nenaplnéni danych potieb, jaky to ma dopad na zdravi

rodice.

5.2 Metoda a technika sbéru dat

Vyzkumné Setieni bylo provedeno kvalitativni metodou, technikou polostrukturovaného

rozhovoru.

Polostrukturovany rozhovor je obvykle charakterizovan uréitym okruhem otazek, které jsou
nasledné participantiim kladeny. Dané otazky mohou byt poklddany v rizném potadi a takeé

mohou byt doplnény 1 dopliiujicimi otdzkami (Kutnohorska, 2009, s. 40).

5.3 Charakteristika participanti

Participanty vyzkumného Setfeni byli rodice, u jejichZ ditéte je diagnostikovanad mentalni
retardace. Jednalo se o pét maminek, které byly ochotny sdilet sviij pfibéh. Od kazdého
participanta byl ziskdn podepsany informovany souhlas s provedenim rozhovoru, jeho
nahravanim a také jeho naslednym zpracovanim. Participantim a jejich détem byly

vymysleny fiktivni jména, z diivodu zachovani anonymity.

Kazdy participant musel spliiovat tyto kritéria:
- Rodic, jehoz ditéti byla diagnostikovana mentalni retardace a pecuje o n¢j
- Vek ditéte 1-18 let
- Souhlas s provedenim pisemného nebo ustniho rozhovoru

- Ochota spolupracovat a sdilet své zkuSenosti

5.4 Organizace vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni, které bylo realizovano technikou polostrukturovaného rozhovoru,
probihalo v obdobi od 3.3.2023-31.3.2023. Bylo ziskano 5 rozhovort. Maminky, které se
zucastnily rozhovoru, byly kontaktovany pfes socidlni sit¢ a diky tomu byly ziskany do

vyzkumu. Rodice, s kterymi byl rozhovor realizovan ustni formou, dopfedu souhlasili s tim,
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ze rozhovor bude nahrdvan na mobilni telefon. Participanti byli informovani o tom, ze pokud
na né&jakou z otdzek nebudou chtit odpovédét nebo jim bude nepiijemnd, tak odpovidat
nemusi. Na otazky odpovidali v takovém rozsahu, jakém uznali za vhodné. Tyto fakta byly
zminény 1 v informovaném souhlasu, ktery vSichni participanti podepsali. Tfi rozhovory
probihaly na zékladé¢ pfedem domluvené schlizky online formou (videohovor), poté byly
tyto rozhovory doslovné piepsany. Délka jednoho rozhovoru trvala v priméru 45 minut.
Dalsi dva rozhovory byly zaznamenany pisemn¢, tedy formou pisemného rozhovoru, kdy
byly maminkdm zasldny oteviené otazky, na které¢ odpovédély v rozsahu, jakém chtély.
K rozhovoru bylo sestaveno 20 otazek, které byly kladeny tak, aby byla ziskana odpovéd’ na
vytyCeny cil, ale dle vyvoje rozhovoru byly participantim obcas polozeny i doplnujici

otazky.

5.5 Zpracovani ziskanych dat

Rozhovory byly se souhlasem participanti nahrany na mobilni telefon a poté byly doslovné
pfepsany do pisemné podoby, do Microsoft Office. Dva rozhovory byly formou pisemného

rozhovoru, tedy v textové podobé¢ jiz byly.

Informace, které byly ziskany z vyzkumného Setieni, byly analyzovany a vyhodnoceny.
Oteviené¢ a axidlni kddovani bylo vyuzito k analyze ziskanych dat. Oteviené¢ho kédovani je
proces, u kterého dochdzi k rozebirani, porovnavani a konceptualizaci jednotlivych udajt.
Béhem tohoto kodovani jsou dané udaje rozebrany na jednotlivé casti a dikladné
prostudovany. Ziskané informace byly analyzovany a zpracovany do jednotlivych kategorii.
Axiédlni kodovani bylo vyuzito ktvorbé podkategorii k jednotlivym kategoriim

(Kutnohorska, 2009, s. 66-67).

Na zaklad¢ zjisténych vysledkl jsou v zavéru bakalafské prace navrzena doporuceni pro

praxi.
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6 VYSLEDKY

Vysledky zrozhovort byly zpracovany do kategorii a jednotlivych podkategorii, které

popisuji zkuSenosti zen zapojenych do rozhovoru ( Obrazek 1).

Potteby rodict déti s mentalnim postizenim

Zakladni cevin 2 Rodi¢ a .
: Zjisténi Zivot s e Potieby
informace o di <7y ditét ditet MR zdravotnicky rodice
diagnozach taghozy ditete tetem s personal
deéti
Pristup I¢kare Podpora a Pfistup Potfeba mit
plrz1 i(zgl:lznzl;m pomoc od rodiny zdravotniki Cas pro sebe
Reakce na ’J ) )
nemoc Potieba Zakladni
Vnéjsi pomoc informovanosti potieby
zdravotniki
— ]
Poskytnuti ‘
informaci a rad,
jak peCovat o Nenaplnéné
ite ot f otieb
G Socialni kontakt ) Potfeba . P v
informaci
H Negativni
Pt dopad na
- otfeba ¢
V}govne%nl S¢ Dopad na osobni empatie Zd;?‘Y !
s diagn6zou ivot rodice
Dopad na

partnersky Zivot

H

Tézkosti

Obrazek 1: Vytvorené kategorie a podkategorie
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6.1 Informace o rodic¢ich a détech

Rozhovoru se ucastnila vzdy jen maminka ditéte s mentdlnim postizenim. VE&k déti
s mentalnim postizenim se pohyboval od 3-15 let (Tabulka 1). Participanti odpovédéli na

vSechny polozené otazky a ochotné spolupracovali.
Maminka ¢. 1

Jana zije s manzelem a ma s nim 2 déti. Starsi dcera Emicka ma 3 roky, ve 13. mésici méla
prvni epilepticky zachvat, poté ji byl diagnostikovan syndrom Dravetové. Jedna se o
geneticky podminéné onemocnéni, které se obvykle projevuje v 1. roce Zivota ditéte.
Syndrom Dravetové je charakteristicky dlouhotrvajicimi a ¢astymi epileptickymi zachvaty,
coz vede ke vzniku mentalni retardace a dalSim poruchdm. Syndrom Dravetové je velmi
podobny febrilnim zachvatiim, které se Casto vyskytuji v détském véku, proto je dilezité
umét rozpoznat, o jakou nemoc se jedna (Aulicka a kol. 2017, s. 100-101). Jana je

momentalné na rodi¢ovské dovolené.
Maminka ¢. 2

Petra Zije s manZelem a md s nim jednu dceru. Viktorka ma 5 let a ma Downliv syndrom,
sttedni mentalni retardaci, poruchy chovani a hypotyredzu. Petra je doma s dcerou a pobira

piispévek na péci o Viktorku.
Maminka ¢. 3

Klara Zije s manzelem a ma s nim dv€ dcery. Star$i dcera Anicka méa 9 let a byla ji
diagnostikovand tézkd mentalni retardace s vyznamnymi poruchami chovéni, se
sebeposkozovanim, détsky autismus, vzacna mutace genu CHDS, porucha ristu,
hypermetropie, atrofie zrakového nervu, strabismus, benigni spankova myoklonie, izkostna
a panicka porucha, také tizkostna separacni porucha. Mladsi dcera ma 7 let a je zdrava. Klara
je doma s dcerou a snazi se pomahat pfes socidlni sit¢ ostatnim rodi¢tim, ktefi maji také
handicapované déti. Klara tvofi 1 vyukové materialy pro déti, které sdili na svych webovych
strankéach, aby s nimi mohli pracovat i ostatni rodi¢e. Také napsala dvé knihy na téma

autismus.
Maminka ¢. 4

Zita je rozvedend a zije sama v rodinném dom¢ se zahradou. Ma jedno dité, dceru Elisku,
které je 15 let. EliSce byla diagnostikovana stfedni mentélni retardace, poruchy chovani a

epilepsie. Zita je doma s dcerou a pobira piispévek na péci o Elisku.
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Maminka ¢. 5

Alena zije s manZelem a mé s nim jednoho syna. Tomasek se narodil ve 24. tydnu té¢hotenstvi

z duvodu akutni

preeklampsie.

Tomaskovi jsou nyni

4 roky. Tomaskovi byla

diagnostikovand DMO a stfedni mentalni retardace. Maminka je se synem doma a pobira

ptispévek na péci o Tomaska.

Tabulka 1: Charakteristika participanti

Fiktivni jméno participanta | jana Petra Klara Zita Alena
Fiktivni jméno ditéte Emic¢ka | Viktorka Anicka Eliska | Tomasek
Vek ditéte 3 5 9 15 4

6.2 Zpracované kategorie a podkategorie
1. Zakladni informace o diagn6zach déti

Zde jsou uvedeny zékladni informace o diagnoézach déti (Tabulka 2). Jana ma dceru, ktera
se po narozeni jevila jako naprosto zdravé miminko, ale ve 13. mésici méla prvni epilepticky
zachvat, ktery se ptivodné uzaviel jako febrilni zachvat. Zachvaty se vSak zacaly opakovat a
byly pravidelné. ,, Miize se stat i néjaka vazna mentalni retardace, ale tim, Ze ma vlastné
priznaky toho konkrétniho syndromu, ktery momentdlné ma, tak ji poslali na genetiku a ta
to potvrdila. Je viastné 1 ze 100 déti v cele CR, co ma Dravetitv syndrom ** (Jana). Emicky
epileptické zachvaty trvaji mnohdy velmi dlouho. Nejdelsi zadchvat trval hodinu a 45 minut.
Zita ma také dceru, ktera ma epileptické zachvaty, ,, nastésti ty trvaji docela kratce “ (Zita).
Také zminila, Ze mé EliSka stfedni mentalni retardaci. ,,Je na mé velmi fixovand, vyzaduje
velmi velkou pozornost a také samozrejmé péci* (Zita). Stiedni mentdlni retardaci
diagnostikovali 1 Viktorce od Petry spolu s Downovym syndromem a hypotyre6zou. Petra
nevédéla, Ze se ji narodi dité¢ s Downovym syndromem, o syndromu se dozvédéla az potom,
co se dcera narodila. ,, Po porodu, kdyz jsem dceru uvidela, jevila se mi jako normalni zdravé
miminko, takZze mé ani nenapadlo, Ze by mohla byt handicapovana, nebo nejevily se mi tam
znamky Downova syndromu‘ (Petra). Stfedni mentalni retardaci diagnostikovali i
Tomaskovi. ,, Mu bylo asi 8§ mésicu, tak jsme byli na MRI (Magneticka rezonance) a tam se
vlastné potvrdilo, Ze ta leva komora je lehce zvétsena a viastné v tu chvili vyloZené pisemné
DMO a kvadrupostizeni, do toho teda jeste ta kvadruspascicita®, dodala Tomaskova

maminka Alena. Tomasek se narodil ve 24. tydnu té¢hotenstvi z divodu akutni preeklampsie.
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Gynekolozka prehlizela vysoky TK (Krevni tlak) Aleny, pfestoZze v minulosti s hypertenzi
zadné potize neméla, poté se na 2. t¢hotenském screeningu zjistilo, Ze je plod mensi, nez by
mél byt, 1 v tuto chvili to 1ékaika nefesila. Matka také zminila, Ze se jednalo o 1ékarku, ktera
vedla rizikovou poradnu. ,, Viastné jeho objeveni se na sveté a k porodu doslo, protozZe uz
nebyly prutoky placentou, takZe uz vlastné neslo o Zivot jakoby mné, ale uz i toho tehdy
Jjakoby plodu “ (Alena). Syn mél po narozeni 420 gramt a uz se predpokladalo, ze tam dojde
k uréitym vadam. ,, V' 15. mésici dali diagnozu PMR (Revmaticka polymyalgie) a centralni
svalova hypotonie “, uvedla Anicky maminka Klara. Ani¢ce diagnostikovali tézkou mentalni
retardaci. ,, Doktorka mi suse oznamila, Ze Anicka bude lezik a nikdy nebude chodit.
Oponovala jsem, Ze diky nasemu cviceni uz déla pokroky, uz se dokdze posadit, postavit, ujit

3 kroky. Doktorka stale trvala na svém * (Kléra).

Tabulka 2: Zakladni informace

Participant Jana Petra Klara Zita Alena
Dité s MR Emicka | Viktorka | Anicka Eliska | Tomasek
Komplikace v téhotenstvi - - - - +
Porod sectio caesarea 0 + 0 - +

+ pozitivni vyjadfeni, - negativni vyjadieni, 0 bez vyjadieni
2. Zjisténi diagnozy ditéte
Piistup lékare pri oznameni diagnézy

Kazdému z rodi¢t diagnoézu jejich ditéte sdélil jiny 1ékat, ale 4 maminky hodnoti piistup
1€kaiti negativné, az na maminku Zitu (Tabulka 3). Zit€¢ mnoho I¢kait naznacovalo, Ze Eliska
bude handicapovand, ale ve finale ji to oznamila pediatricka. ,, Nase pediatricka je strasné
hodna a velmi citliva. Jinak pristup z jeji strany bych zhodnotila kladné* (Zita). Jana se
naopak diagnézu své dcery dozvédéla po telefonu. ,, To bylo jakoby rychlooznamovani*
(Jana). Lékati méli na dany syndrom jiz podezieni, ale Janu neinformovali a oznamili ji to
az vysly vysledky z genetiky. ,, Nikdo mé neupozornil, ani v té nemocnici, ze uz maji
podezieni na tenhle syndrom, coz mée hodne mrzelo. Ja jsem byla téhotna jesté s dalsim
ditkem a teda jako, to si myslim, Ze takovy pristup by byt nemél, ac¢ bych byla nebo nebyla
tehotna, vedet mi to meli dat* (Jana). Petra se naopak dozvédé€la o nemoci své dcery hned
po porodu a uvedla, Ze ji v pfistupu lékare chybél empaticky ptistup. ,, Lékari se s takovymi
situacemi setkavaji denné, tak uz asi trochu otupi, ale mohla tam zaznit alespon néjaka veta

vyjadrujici podporu “ (Petra). Ani maminka Alena se nesetkala s ptilis pozitivnim piistupem
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ze strany zdravotnikd. ,, Co se tyce sdélovani, od jakéhokoli lékare, tak jsme neméli moc
stesti, aby to pro nas bylo bud’ pochopitelné nebo soucitné a podobné. Treba neonatolog, my
mu to méli jednu dobu za zle, kdyz nam prisel Fict ten verdikt, Ze se nam narodi détatko, Ze
z nejvetsi pravdépodobnosti nepreZije, ten neonatolog s nami byl hotovy asi prosté za
minutu “ (Alena). Tomaskovi byla pozdéji diagnostikovana DMO, coz byla pro rodi¢e nova
informace, ktera je velmi zaskocila, ale neurolozka na jejich piekvapeni reagovala mimo
jejich ocekavani. ,, 4 doktorka rekla, ale vzdyt jsme to jako védeéli, a to vam to jako nikdo
nerekl? “ (Alena). Klara ma také velmi negativni zkuSenost, s pediatrickou. Kdyz maminka
nabyla podezieni, Ze s jeji dcerou neni néco v poradku, Iékatka ji odbyla a nehodlala stav
jeji deery tesit. ,, Kdyz jsem naléhala zacala na mé kricet. Pediatricka nas odmitla poslat na
Jjakoukoli rehabilitaci. Tohle vse jsem zazivala v dobé, kdy jsem byla v 6. mésici tehotenstvi “
(Klara). Klara na nic necekala a zacala s dcerou rehabilitovat sama, az po dalSich 8. mésicich
si pediatricka vSimla, ze s Anickou nebude néco v potradku a zacala jeji stav fesit. Poslala ji
na neurologii, kde byly Klafe sdéleny prvni diagnoézy. Poté ji pediatricka velmi stroze
oznamila, Ze jeji dcera bude imobilni, a Ze Zadné rehabilitace nepomohou. Klara 1ékaice
oponovala a snazila se ji vysvétlit a na videu ukdazat, jak s dcerou cvici a jak déla velké

pokrokys, ale 1 presto trvala 1ékafka na svém.
Reakce na nemoc

Pro vSechny Zeny bylo naro¢né piijmout informaci, Ze jejich dit€ bude handicapované.
Maminky Jana a Zita tusSily jesté pfed oficidlnim sdélenim diagnézy, Ze jejich dcery budou
handicapované, takze se snazily na danou situaci pfipravit, ale jakmile se diagn6zy oficidlné
dozvédely, velmi je to ranilo. ,, Byli jsme velmi smutni, plakali jsme. Bylo mi to vse lito,
nekolik let jsem si to vycitala* (Zita). ,, Uz jsem méla néjaké podezieni, hodné jsem googlila,
takze my jsme uz tak mésic, nez nam rekli vysledky tusili. Bylo to tezké, ale myslim si, Ze jsem
se z toho dostala pomeérné rychle. Vim, ze jsem hodné plakala a vlastné nic jsem nedelala.
Dovolila jsem si proZivat tu emoci naplno, protoze jsem nejak vedéla, ze kdyz to proZiju
jednou, tak se to nebude tolik vracet” (Jana). Klara také védéla, ze AniCka bude
handicapovana, pfestoze ji pediatricka odbyla a odmitala dcefin stav fesit, Klara reagovala
odhodlan¢ a snazila se pro Anicku dé¢lat to nejlepSi. Poté se vSak dozvédéla negativni
prognozy. ,, Zhroutil se mi cely svét. Ano truchlila jsem, ale nasledné se jesté vice zatvrdila
a odhodlala se to zménit. Vstala jsem ze dna a $la jsem bojovat nejen s diagnozou, ale hlavné
s lékari* (Klara). Maminky Alena a Petra se dozvédely, Ze jejich déti budou handicapované

jiz v porodnici. Petra do posledni chvile netusila, Ze se ji narodi dité s handicapem. ,, Byla
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jsem z toho v Soku, prvni dny jsem jen plakala, nechtéla jsem nikoho videt ani slyset, byla
Jjsem velmi smutnd a pretocil se mi cely zZivot vzhitru nohama v ten okamzik* (Petra). Alené
se syn narodil pifedCasné a ani po porodu si nechtéla pfipustit, Ze jiz porodila. ,, Mné se po
porodu zhroutil svet, ja jsem porodila v pondéli, takze ve stredu jsem byla de facto donucena

se na neho jit podivat a ja se tomu strasnée branila. “* (Alena).
Poskytnuti informaci a rad, jak pecovat o dité

Kazdy rodic¢, kterému se narodi dité s handicapem potiebuje ziskat informace a rady, které
souvisi s diagnozou ditéte, péci od dité a také ocekavaji, Ze jim bude sd€leno, jak maji dale
postupovat, koho piipadné kontaktovat a podobné (Tabulka 3). Alena, Petra, a Klara zminily,
ze jim zadné informace ze strany 1ékate poskytnuty nebyly. ,, Ne, Zadné informace mi nebyly
poskytnuty, Zadné kontakty, nic* (Klara). ,, Nic, nevim o nicem* (Alena). Jana uvedla, Ze
neurolog ji také z4dné informace a rady neposkytl, ale pediatr ano. ,, Ale nastésti ndas obvodni
lékar jakoby dcery, byl skvely a ten mi poradil. Poskytl mi opravdu hodné informaci a moc
mi pomohl* (Jana). Zité také poradila predevsim pediatricka, ktera ji predala i kontakt na
maminku v podobné situaci. ,,Ja ji teda kontaktovala, no a za ni jsem teda neskutecnée

vdecna. Ty rady byly k nezaplaceni, vlastné obé jsme si potom navzajem pomadhaly “ (Zita).
Vyrovnani se s diagnozou

Vyrovnat se s diagndzou nemocného ditéte je pro rodi¢e velmi ndro¢né a mnohdy trva
nekolik let, nez se s danou skutecnosti rodi¢ smifi. Jsou 1 rodice, ktefi se s diagndézou svého
ditéte nedokazou smifit a nikdy ani nesmifi. Jana a Petra pfemyslely, Ze vyhledaji pomoc
psychologa, ale nakonec jej nenavstivily (Tabulka 3). ,,Jakoby, chtéla jsem, ale nemohla
Jjsem, protoze jsem neustdale byla po téch hospitalizacich, takze to viastné vitbec neslo, a kdyz
uz bych viastné mohla, tak jsem se viceméné z toho nejhorsiho dostala a uz jsem ho tolik
nevyhledavala “ (Jana). ,, Manzel se mi snazil byt velkou oporou a velmi mi pomohl, se s touto
situact alespon trochu vyrovnat, potom jsem citila, ze pomoc psychologa nebude nutnd, ze
to zvladnu sama, nebo spis zviadneme *“ (Petra). Alena naopak psychologa navstévovala jesté
pied ot€¢hotnénim, protoze se ji nedatilo otéhotnét. ,, 4 viastné v rukou psychologa jsem byla
tak néjak prubezné podle potieby, od zacatku, co se to stalo““ (Alena). Kdyz byly Tomaskovi
2 roky, Alena zacala mit uzkostné stavy, které prechazely do deprese. ,, Prosté jsem z toho
byla to, takze jsem tam chodila urcité tak 2 mésice, kdy jsme vesili, Ze ja jsem citila takové
momenty, kdy jsem rikala, Ze chvilkami se citim, Ze bych radsi ani nezZila, Ze bych tady
nechtéla byt (Alena). Zita se s danou situaci pokouSela vyrovnat sama a také zminila, Ze ji

v tom velmi pomohla rodina. ,, Trvalo to dlouho se s tim, zZe je Eliska postizena vyrovnat
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nebo jako smirit, ale snazila jsem se to prijmout, pozdéji jsem si to i prestala vycitat** (Zita).
Kléara také neméla potiebu vyhledat odbornou pomoc. ,, Pomohlo mi odhodlani s touto
situaci néco udélat a dokazat lékariim, Ze nemaji spravny pristup. Dochdzet k psychologovi
vétsinou nemd moznost zadna maminka, kdyz ma na starost dite 24 hodin denné* (Klara).
Kléra vSak uziva antidepresiva. ,, Takze diky antidepresivum zvladam néktera opravdu

narocna obdobi nasi Anicky, kdy se ji zhorsi zdravotni stav a podobne “ (Klara).

Tabulka 3: ZjiSténi diagnozy ditéte

Participant Jana | Petra | Klara | Zita | Alena
Pristup lékare pri sdéleni diagnézy - - - + -
Poskytnuti informaci a rad + - - + -
Vyhledani odborné pomoci (psycholog) - - - - +

+ pozitivni vyjadieni, - negativni vyjadieni
3. Zivot s ditétem s mentalni retardaci
Podpora a pomoc od rodiny

Dit¢ s handicapem neovlivni pouze Zivot rodicl, ale celé rodiny vcetné prarodicl i
sourozencu. Stav ditéte miiZe jak partnery (rodice) tak i celou rodinu vice stmelit, nebo také
rozdé@lit (Tabulka 4). Jedna Zena znézornuje situaci, kdy diagnoza jeji dcery rodinu spise
rozdé€lila, protoze Cast rodiny dcefin stav nepochopila. ,, Co se tyce manzelovi strany, ti to
nechapali, ti zlehcovali situaci, takze viceméné prijdete o cdst rodiny, kdyz vas nechdapou
(Jana). Jana stejn¢ jako Klidra pomoc ze strany rodiny pfili§ nevyzaduje, z divodu
zdravotniho stavu jejich dcer. ,, TakZe, zatim jsme odkdzani viceméné jenom sami na sebe “
(Jana). ,, Anicka ma vyraznou separacni uzkost, je na urovni 6mésicniho ditéte, takze bohuzel
netoleruje nikoho jiného nez me. Nekdy se podari, ze pohlida babicka, moje mama a my
jedeme nakoupit, ale opét musime rychle. Anicka ji uz nékolikrat poranila hlavu, celist.
Bohuzel neni hlidatelna* (Klara). Zit¢ také nékdy pomlze maminka, piredev§im kdyz si
potiebuje vytidit dulezité veci, které by s dcerou vytizovat nesly. ,, Nékdy moje mamka, ale
jelikoz ta uz ma taky svij vek a take néjaké zdravotni problémy, takze sem tam nékdy o
vikendu na odpoledne ji Elisku zavezu, abych si mohla zajet na ndakup nebo vyridit néjaké
veci““ (Zita). 1 Pette obCas pomohou rodiCe. ,, Nekdy i prarodice, ale ti bydli dal nez my a
jesté pracuji, takze se spise s manzelem spoléhame sami na sebe *“ (Petra). Alena zminila, ze
jirodina pomaha, ale spiSe v kratSich casovych intervalech. ,,Je to vSechno na domluve, ale

neni to nic, co by fungovalo pravidelne “ (Alena).
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Vnéjsi pomoc

Maminky uvedly, ze maji zkuSenost pfedev§im s ranou péc¢i a jedna maminka s dennim
stacionafem (Tabulka 4). Jana a Petra vyuzivaji pouze ranou péci. Jana se diky rané péci
dozvédeéla plno novych informaci a také uvedla, Ze je to pro ni takova malad forma terapie.
Ob¢ Zeny nedaji na ranou péci dopustit. ,, I se z toho vlastné vypovidam, takze je to takova
trochu psychoterapie” (Jana). ,, Vzdy jednou do mésice za mnou prichdzela moc mild
pracovnice, ktera mi s Viktorkou pomahala“ (Petra). I Alena ma s ranou péci zkusenost, ale
bohuzel negativni. ,, Doted’ jsem tu sluzbu absolutné nepochopila nebo spis asi tu pani, ktera
z té rané péce pro nds fungovala, protoze to, co pro ndas délala, tak pro nas vlastné, mi prisio,
ze neudeélala jako vitbec nic* (Alena). Zita vozi EliSku naopak do denniho stacionare.
., Eliska tam chodi 2x tydné, a to musim rict, Ze je pro mé velkd pomoc “ (Zita). Klara by rada
vyuzila vnéj$i pomoc, ale nemd tu moznost, coz ji velmi mrzi. ,, Odlehcovaci sluzby jsou
v okoli plné, takze nic nevyuzivame. Anicka chodi do bézné zakladni skoly, do specialni tridy
pro autisty a je tam 3,5h. Jsem rada alespon za 2,5h. svého casu, dojizdéni pro ni mé stoji

zbyly cas “ (Klara).
Socialni kontakt

Vsechny maminky uvedly, ze jsou v kontaktu s jinymi maminkami v podobné situaci
piedevsim pies socialni sit€¢ (Tabulka 4). Diky socidlnim sitim mize byt mnoho Zen
v kontaktu s jinymi, aniZ by musely dojizdét velkou vzdalenost, kterd mezi nimi mnohdy je
ajsou si vzajemnou oporou i na dalku. Mnoho maminek ani nemé tu moZnost byt s ostatnimi
v kontaktu jinak nez pies socidlni sité, online formou, kvili zdravotnimu stavu jejich déti.
,,Casto spolu komunikujeme pres socidlni sit¢ a mnohdy mi to velmi pomiize, citim se lépe**
(Petra). ,,Ano jsem v kontaktu s par rodinami, ale to spi§ pres socidlni sité nebo i
s maminkami, které znam ze stacionare, ale spise takhle online formou * (Zita). ,,Jsem s nimi
ve spojeni alespon telefonicky nebo i pisemné a vzdy mi to pomohlo“ (Jana). Jana také
uvedla, Ze kvtili Emic¢ky zdravotnimu stavu musi byt Casto izolovani a velmi opatrni, kdyz
chtéji piijit s nékym do kontaktu. ,,Jsme hodné izolovani od lidi, a hlavné od déti, které
prendsi riizné nemoci, tak ja jsem v té bubliné doma a viibec si neuvédomuju viastné, Ze
zaostdava “ (Jana). Alena zminila, Ze pfes socialni sit€ poznala mnoho novych lidi, s kterymi
je nyni v kontaktu a také diky socialnim sitim byla vybrana se svym synem do sbirky. ,, Takze
nam to zmenilo dost Zivot, podstatné, a to jenom diky socialni siti, jinak by to clovek nemél
(Alena). Klara naopak sama vyhledava a snazi se pomdhat rodicim, ktefi maji dité

s handicapem, také predevsim ptes socidlni sité, nabizi i poradenstvi. ,, Vydala jsem 2 knihy
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o autismu. Kdyz nemohu chodit do prdce, tak toto je moje prdace a napliiuje me to. Jsem rada,

Ze mohu delat alespon néco a pomahat ostatnim *“ (Kléra).
Dopad na osobni Zivot

U vétSiny Zen doslo k velkym zménam v oblasti osobniho i socidlniho zivota, musely cely
svij zivot prizpisobit ditéti (Tabulka 4). Mnoho z nich vénuje détem 100 % svého ¢asu a uz
se pravdépodobné nikdy nevrati ke svému pivodnimu zaméstnani. ,, Zivot se mi otocil o
180°. Musime vse prizpiisobovat Anicce a jejim potrebam, limitiim. Nemuzu chodit do prace,
musim se o Anicku starat 24 h., kazdy den * (Klara). I ostatni maminky se nachazi v podobné
situaci jako Klara a maji velmi podobny nazor jako ona. ,, Clovék nemd vitbec ¢as, nemiizu
si doprat to, co bych chtéla, nemiizu odejit, aniz bych méla 100% jistotu, Ze je o ni
postarano *“ (Jana). ,,Co se tyce osobniho, tak miij socidlni Zivot je skoro nulovy* (Zita).
,, VSechno se toci kolem toho ditéte a ten prostor se jak pro nds jako pro manzelé, tak i vlastne

pro kazdého zvlast strasné omezil “ (Alena).
Dopad na partnersky Zivot

Narozeni ditéte s handicapem do rodiny muze pro partnery a jejich vztah pfedstavovat
velkou zkousku, Casto je stav jejich ditéte miiZze rozd€lit nebo naopak vice spojit (Tabulka
4). Pro Klaru, Petru, Janu a Alenu to byl ten druhy ptipad. VSechny 4 maminky uvedly, Ze
jejich vztah s partnerem se jesté vice upevnil. ,, Manzel je mi velkou oporou, takze bych rekla,
Ze stav nasi dcery nas jesté vic semknul “ (Petra). ,,Jsme si navzajem oporou a muzu rict, ze
Jjsme se jeste vice semkli* (Klara). ,, Urcite, spis to ten vztah asi vic upevnilo“ (Jana). ,, Nds
to nerozdelilo. Myslim si, Ze jsme v tom strasné sehrany * (Alena). Zitin vztah s manZelem
skoncil rozvodem. ,, No a manzel, s tim jsme si prestali rozumét, takze to dopadlo tak jak to

dopadlo “ (Zita).
Tézkosti

Péce o mentalné postizené dité predstavuje pro rodice velkou zaté€z a s ni spojené i naro¢né
chvile, které zazije kazdy rodi¢. VSechny maminky, s kterymi byl veden rozhovor alespon
jednou zazily ten pocit, kdy citily, Ze uz nezvladaji peCovat o dit¢ s handicapem (Tabulka
4). ,, Ve chvilich, kdy spim jen 3 h. denné a Anicka je agresivni viici sobé i mne. 3x jsem jiz
méla otres mozku, po tom, co mé dcera silné uderila do hlavy* (Klara). ,, Nekdy citim, ze uz
ztracim trpélivost a necitim se dobre v roli matky *“ (Petra). ,, Pro mé je nekdy velmi tézké, asi
ten fakt, ze se na to nekdy citim prosté sama ‘“ (Zita). Alena se dokézala dostat 1 do takového

stavu, ze kdyz se ji kdokoli z okoli zeptal na syna, tak ,,jd jsem se nadechla a chtéla jsem o
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tom mluvit a uz jsem zacala prosté brecet, ze uz nemiizu, Ze mi prijde, Ze uz mi dochazi sily,
Ze uz na to prosté nemam, ze uz mé nebavi tohle délat”. Jana pfevazné pocituje zatéz
v oblasti psychiky. ,,Jako asi to je mozna spis pocit, ale asi spis z toho psychického hlediska

hlavné, protoze je to je opravdu velka ndloz“ (Jana).

Tabulka 4: Zivot s ditétem s MR

Participant Jana Petra Klara Zita Alena
Pomoc rodiny N N N + 4
Vnéjsi pomoc + + N + -

Socialni kontakt + + 4k + +

Osobni Zivot - - - - -

Partnersky Zivot + + + - +

Tézkosti - - - - -

+ pozitivni vyjadieni, - negativni vyjadieni, N neutralni vyjadieni
4. Rodi¢ a zdravotnicky personal
Piistup zdravotniki

Dité s handicapem ptedstavuje pro rodie Casté hospitalizace a navstévy zdravotnickych
zatizeni (Tabulka 5). Tfi maminky maji spiSe neutrdlni vyjadieni k pfistupu ze strany
zdravotnikd. Zminily, Ze se setkaly s naptiklad méné piijemnymi sestrami ¢i doktory, ale
nehodnoti to celkove jako negativni zkusSenost. Klara zhodnotila pfistup zdravotnikli velmi
negativng. ,, Prvni dva roky otresny pristup. Kdybych byla maminka laik, tak moje dcera
bude lezak, protoze ji lékari nepomohli“. Uvedla, Ze kvili Spatnym zkuSenostem s 1ékafi,
musela vyhledat pro dceru nového pediatra i neurologa a zhodnotila, Ze to bylo spravné, nyni
je s pristupem l¢ékaii spokojend. Ptesto se ji nékolikrat stalo, ze mnoho zdravotniki nemélo
dost informaci nebo dokonce zddné informace o autismu, o diagnoze ditéte, at’ uz se jednalo
o lékare ¢i sestry, coZ mélo negativni dopady na jeji dceru. Tim, Ze ma dcera autismus,
zdravotnici Casto nechtéji pii hospitalizaci akceptovat jeji diagnézu. ,,Nevim, jak si to
predstavuji, jak mam autistu zastavit nebo vypnout (Klara). Alena zminila, Ze ma také
mnoho negativnich zkuSenosti s pfistupem zdravotnikli. Uvedla i velmi neptijemnou situaci,
kdy pfistup sestry byl zcela nevhodny a netaktni, kdyZ pfijela se synem na pohotovost
v nedéli, v pozdnich hodindch. Maminka se domniva, ze sestra chtéla mit klidnou no¢ni
sménu, kterou ji prerusili, a proto jeji chovani bylo velmi nepfijemné a neprofesionalni.

,, Celd jsem se klepala, manzel mi rikal, co mi jako je, Fikam, no prosté ja se tady prece jako
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rodic nebudu obhajovat a nékoho doprosovat, kdyz chci prosté zkontrolovat stav svého

ditete (Alena).
Potieba informovanosti zdravotniku

Nedostatecna informovanost zdravotnikli ma na rodice velmi negativni dopad a dochazi
k vétsi nediivéfe a negativnim zkuSenostem (Tabulka 5). Tii z péti Zen se setkalo se
zdravotnikem, ktery nemél dost nebo zadné védomosti. Jan¢ byla sdélena od I¢karky 1ziva
informace, kdyz s ni konzultovala stav své dcery. ,, Ta doktorka, ktera s nami komunikovala
v té nemocnici, tak jestli to sama nevédela. To tu zprdavu psal nékdo jiny a dopsal tam
Dravetitv syndrom nebo fakt nevim, kde se stala chyba“. Klara se setkala s tim, Ze mnoho
zdravotnikd nevédélo, co je to autismus, coz mélo velmi negativni dopad na jeji davéru
k zdravotnickému persondlu. Alena také zhodnotila, Ze by zde méla byt vétsi informovanost,
predevsim lékatt. ,, Jako myslim si, Ze tady jsou jako hrozné velky rezervy a nemyslim si, Ze
je to treba chyba té nemocnice, ale kolikrat i samotnych téch doktorii, ze nekdo prosté

spoléha na to, ze to za néj vyresi tenhle“ (Alena).
Potieba informaci

Potfebu informaci zmifiovaly maminky pfedevsim, kdyZ se dozvédély diagnozu ditéte nebo
také v dob¢ hospitalizace ditéte (Tabulka 5). VSechny zeny se setkaly se situaci, kdy jim
nebylo od Iékate sd€leno dost informaci nebo dokonce zadné. ,, Také si myslim, ze by mohli
vice informovat, jak uz o té nemoci, tak o tom, jak treba dal postupovat*“ (Petra). ,, Na vse se
musim ptat a byt neodbytna, vidy se vSe dozvim, az kdyz si prectu lékarskou zpravu “(Klara).
S podobnou situaci se setkala i Jana. Jedna z maminek také negativné hodnoti nedostatek
informaci v dobé, kdy jeji dcera byla po operaci. ,, Pfi hospitalizaci, v pripadé komplikaci
po operaci mi nesdelovali nic, jen jsem doufala, Ze se probere a nespadne do komatu “
(Klara). I Alena by ocenila vice informaci od 1ékatt, zmifuje, Ze vSe si musi zjiStovat sama
s manzelem. ,, Treba viastne dneska jsou Tomdskovi 4 roky a my teprve ted zaciname
s néjakyma neurorehabilitacema sami, protoZe jsme si od zacatku prosté tim v§im prochazeli

prosteé sami‘““ (Alena).
Potieba empatie

Mit zaméstnani ve zdravotnictvi znamend, Ze se od dané osoby ocekdva, ze bude mit
schopnost empatického chovani. Diky empatickému piistupu od zdravotniki je mnoho
rodi¢i s handicapovanym ditétem vice povzbuzeno a citi veétsi podporu ¢i motivaci (Tabulka

5). Zita si pamatuje piedev§im empaticky pfistup pediatricky, zhodnotila jeji chovani jako
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velmi citlivé a lidské. Jiné maminky takové $tésti nemély. ,, Nepotrebuji, aby mé nebo
Viktorku nekdo litoval, ale byla situace, kdy jsem byla velmi zaskocena suchym pristupem ze
strany lékare, a to si myslim, Ze cloveku neublizi, kdyz rekne néjakou vétu navic, ktera by
vyjadrila podporu‘ (Petra). Podobnou zkuSenost ma i Alena s pfistupem od neonatologa,
ktery ji ptiSel po porodu fict, Ze Tomések pravdépodobné nepiezije. ,, Takovy ten empaticky
pristup, kdy by prisel a Fekl, pani Novakova, mrzi mé to, co vam ted’ jdu Fict, ale bohuzel je
to tak jak to je, a pak uz by to rekl proste, Ze to dité vam nejspis nepreZije, ale on viastné
nerekl Zadnou tu soucitnou vétu, k nam jako k rodicum “ (Alena). Klara také vyzaduje vice
empaticky pristup, ohleduplnost a vstficnost vii€i rodic¢im. ,, Ani to lékare nezajima, Ze by
meéli mluvit o diagnoze ditéte citlive. Bohuzel realita je takova, Ze se s citlivym pristupem u

lékare nesetkate. Je jen par vyjimek* (Klara).

Tabulka 5: Rodi¢ a zdravotnicky personal

Participant Jana Petra Klara Zita Alena
Pristup zdravotniki N N - N -
Informovanost
oo - + - + -
zdravotniku
Poskytovani i i i i i
informaci rodi¢iim
Empaticky pristup
oo N - - + -
zdravotniku

+ pozitivni vyjadfeni, - negativni vyjadieni, N neutralni vyjadieni
5. Potieby rodice
Potieba mit ¢as pro sebe

Mit ¢as pro sebe umoziuje ¢lovéku vénovat se sama sobé, rozvijet se a rozptylovat se.
BohuZel pro rodice, kteti pecuji o handicapované dit¢ je volny cas, ktery mohou vénovat
sami sobé& velmi vzacny (Tabulka 6). Tti zeny uvedly, Ze volného ¢asu, ktery mohou vénovat
jen sob¢€ maji velmi malo a pokud takova chvile nastane, tak se snazi dohanét jiné véci, jako
je naptiklad uklid domdacnosti, vyfizovani 1€kaiti a podobné. ,, Ten cas je prosté minimalni,
Jja uz ani nevim jaké to vlastné je, mit jen tak volno a uzivat si, to prosté nejde *“ (Zita). Petra
a Alena uvedly, Ze si volny Cas pro sebe snazi udélat alesponn jednou za Cas a vyrazi
s kamaradkami do mésta, aby pfisly na jiné myslenky a mély moznost se trochu odreagovat.
., Snazim se mit alespon tieba jednou za tyden par hodinek, jinak bych zblaznila“ (Petra).
., Snazime se, minimdlné aspon manzel, Ze treba pohlida odpoledne ve 3 hodiny a ja jdu

s kamaradkou prosté budto na kavu nebo na veceri‘ (Alena).
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Zakladni poti‘eby

Mezi zékladni lidské potieby patii fyziologické potieby, tedy naptiklad potieba spanku,
odpocinku, jidla a podobné. Kdyz byla zendm polozena otdzka, zda maji prostor a cas
napliovat své potieby, skoro vSechny odpovédély, Ze se jim nedafi napliiovat ani ty zakladni
(Tabulka 6). ,, Ty zdkladni v ramci moznosti ano, nekdy je to horsi se spankem, toho neni
tolik, ale mé télo uz se néjak nastavilo a néjak to zvlada“ (Petra). I Alena a Klara zminily,
Ze maji casté problémy se spankem. Alena z diivodu, Ze se jeji syn v noci probouzi a nesnese
byt sdm, proto nyni uz ptes rok spi s Tomaskem v jeho posteli, aby neméla naruSeny spanek.
., Pro mé je prosté vyhodnéjsi s nim zuistat, spat prosté rovnou no‘‘ (Alena). Klara zminila,
ze pokud se najde volny Cas, snazi se ho obc¢as vyuzit ke spanku, protoze ma také vyrazny
spankovy deficit. Alena zminila, ze kvtli péci o dit€¢ nemé moznost se pravidelné stravovat,
misto snidan¢ nékdy rovnou obédva. ,,Jd jsem bud’ kolikrat obédvala nebo ani to jsem si
nedala, protoze uz s tim vsim jsem méla ten Zaludek tak uzavieny jo, zZe jsem se jako k jidlu
ani nedostala “ (Alena). I Petra uvedla, ze se stravuje nepravidelné. ,, S jidlem je to taky horsi,
vim, Ze jim nepravidelné a také se to podepisuje na mé vdze, dost jsem pribrala a mam
nadvihu* (Petra). Zeny Gasto také pocituji, Ze jim chybi nejen spanek, ale i odpo&inek.
Handicapované dité predstavuje pro rodice neustdlou péci a pokud je jeden rodi€ s ditétem
sdm, tak nema moZnost si odpocinout. Zita ma zdravotni problémy, lékafi ji doporucuji
klidovy rezim a odpocinek. ,,Ale to proste nejde “ (Zita). Ani Klara nema moznost odpocivat

v ptipad€ nemoci. ,, Musim fungovat i kdyz je mi zle* (Kléra).

Tabulka 6: Naplnéni potieb

Participant Jana Petra Klara Zita Alena

Volny ¢as - + - - +
Spanek 0 - - 0 -
Strava 0 - 0 0 -

Odpocinek - - - - -

+ pozitivni vyjadfeni, - negativni vyjadieni, 0 bez vyjadfeni

Nenaplnéné potreby

Vsechny Zeny mély jesté pfed narozenim ditéte rtizné aktivity a konicky, které jim délaly
radost. Kazd4d maminka méla plno plant a snt, které si chtéla v budoucnosti splnit. BohuZzel
po narozeni ditéte nebo zjisténi diagndzy se tyto plany velmi Casto rozplynuly. Rodice

museli cely svlij Zivot ptizpusobit ditéti. ,,Ano, museli jsme prizpiisobit nds zivot, Anicky
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zdravotnimu stavu, ozelit spoustu véci, které nemiizeme zazivat a podnikat. Jsme vdécni za
obycejné véci a mame radost z malickosti* (Kléra). ,,Diiv jsem tancovala, to mé velmi
naplnovalo, ale na to ted nemuzu ani pomyslet, nebo jen tak jet nekam do prirody pod stan.
To byly okamziky, které mé napliovaly, ale clovek je rad, kdyz aspon naplni ty zdkladni

potieby v néjake kvalite” (Petra). 1 Zité se rozplynul sen o cestovani a poznavani novych

mist.
Negativni dopad na zdravi rodice

Maminky se snazi peCovat o své déti, jak nejlip mohou a vénuji jim veskery svilj €as a
energii. Kvili ndro¢né péci o dit¢ nemd mnoho maminek dost ¢asu na to, aby mohly
uspokojovat své potteby a dbat o své zdravi (Tabulka 7). Kazda z Zen pocituje, ze péce o
handicapované dité¢ ma negativni dopad jak na psychické, tak i na fyzické zdravi. ,, Kviili
narocné péci o dceru, spankovému deficitu, fyzické i psychické vycerpanosti a moznému
zhorseni mého zdravotniho stavu (epilepsie) mi moje neurolozka napsala antidepresiva a
zvysila léky * (Klara). Dvé maminky, kvili nepravidelnému stravovani maji nyni nadvéahu.
»Miij zdravotni stav urcité neni takovy, jaky byl, tedy po porodu to bylo strasné fajn, méla
jsem krasnou vahu a podobné“ (Alena). VSechny maminky trapi inava, s kterou se ¢asto
poji 1 migrény. ,,Ale prosté musim fungovat na 100 % takze to resim léky od bolesti*“ (Petra).
U nékterych rodict se projevuji i jiné zdravotni problémy, nez je stres a Unava. Klafe
diagnostikovali nedomykavost chlopné. ,, Jednou za pul roku si moje télo rekne dost samo a
da to najevo kolapsem* (Klara). Zita zminila, Ze se neciti na sviij vek, ale o 10 let strasi,
padaji ji vlasy a také ma i jiné zdravotni problémy. ,, Casto mé trapi zdda a musim chodit po

doktorech, na riizné obstriky “ (Zita).

Tabulka 7: Dopad na zdravi rodice

Participant Jana Petra Klara Zita Alena
Fyzické vycerpani + + + + +
Psychické vyCerpani + + + + +
Unava = + + + I
Stres + + + + +
Nadvaha - = z - +
Jiné zdravotni potize 0 0 + + 0

+ pozitivni vyjadreni, - negativni vyjadieni, 0 bez vyjadieni
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7 DISKUZE

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jaké jsou potieby rodicu, ktefi pecuji o dité s mentalnim
postizenim, zda jsou tyto potfeby uspokojovany a v ptipad¢ nenaplnéni danych potieb, jaky

to ma dopad na zdravi rodice.

Jedna z oblasti daného cile se zabyvala tim, zda jsou rodi¢im, pfedevs§im od zdravotnikti
poskytovany informace a rady, které souvisi se zdravotnim stavem ditéte a péci o n¢j. Zde
se objevuji prvni potieby, které povazuji rodiCe za velmi dulezité. Zjisténi nepiiznivé
diagnézy ditéte predstavuje pro rodice velkou psychickou zatéz a zasah do Zivota. Rodice
Casto ocekavaji, ze jim budou poskytnuty né¢jaké rady a informace, jak o dané diagnoze
ditéte, prognodzach, moznostech, tak i o péci o dit€¢ s handicapem. Z danych rozhovorii
vyplynula potieba informovanosti rodici. V¢EtSina maminek uvedlo spiSe negativni
zkuSenost s poskytovanim informaci od lékait. Tti zeny zminily, Ze jim nebyly poskytnuty
zadné informace. Dvé zeny maji pozitivni zkuSenost pfedevsim s pediatry, ale s ostatnimi
1ékafi pozitivni zkuSenost také nemaji, co se tyce poskytovani informaci a rad. VéEtsinou si
museli dotazovani zjiStovat veSkeré informace sami. Tyto vysledky jsou velmi podobné
vysledkiim vyzkumu od Kroutilové (2016), zde pecujicim rodi¢iim také nebyly poskytnuty
informace, které povazovali za dillezit¢ a potiebovali védet, napiiklad jak o mentalné
postiZzené dité pecovat. V daném vyzkumu je rovnéZ mozné pozorovat negativni hodnoceni

rodici na piistup zdravotniki, pfedevsim lékart.

Neuspokojend potieba informovanosti se nevyskytovala pouze na zacatku, kdy byla rodi¢im
sd€lena diagndza, ale po celou dobu. Jedna z Zen uvedla, Ze ji nebyly poskytnuty informace
ani v obdobi, kdy byla s ditétem hospitalizovand z divodu operace ditéte a cekala, Ze ji
budou sdéleny informace souvisejici s operaci a pfipadnymi komplikace, ale nebyly. S touto
zkuSenosti souvisi 1 potieba podpory, kdy se rodi¢ vyskytuje v situaci, v niz se citi velmi
bezmocné, bezbranné a diky zakladnim informacim, které by mu mély byt poskytnuty, ale
nejsou se citi pfedevsim zoufale. Zde je nutné saturovat potiebu podpory a rodice vlidnymi
slovy uklidnit, ubezpecit a predevSim informovat. Ddale se také ptidala potieba
informovanosti zdravotnikua. Tti Zeny se setkaly se zdravotnickym pracovnikem, ktery
nem¢l dost védomosti v dané oblasti, v jednom ptipad¢€ doslo 1 ke sdéleni 1zivé informace od
lékafe. Maminky upozoriiuji, Ze jsou mezi zdravotniky velké rezervy, které negativné
ovliviwiji jejich davéru k nim. Z rozhovori také vyplynula potieba empatie. Ctyfem
dotazovanym chybi jak od sester, tak predevSim od Iékaiti empatické a citlivé chovani.

Mnoho maminek bylo velmi zaskoCeno chladnym a velmi strohym chovanim ze strany
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1ékaie, predevsim pii oznamovani nepiiznivé diagnézy. Zeny zminily, ze jim pti sdélovani
neptiznivych informaci chybéla néjaka véta, kterd by vyjadfovala podporu ¢i povzbuzeni.
Vysledky v této oblasti jsou velmi podobné s vysledky vyzkumu od Pechouskové (2015),
zde se rodinni piislusnici, ktefi se ucastnili daného vyzkumu také setkali s nenaplnénou

potiebou informovanosti a potfebou informovanosti zdravotnik.

Z rozhovoru s maminkami vyplynula i potieba nadéje. Kazda z Zen citila nebo obcas citi
bezmoc a beznad¢j. Pecovat o dité s mentalnim postizenim piedstavuje pro rodice predevsim
psychickou, ale mnohdy i fyzickou zatéz. KdyZz byla dotazovanym polozena otazka, zda méli
nékdy pocit, Ze uz nezvladaji pecovat o dit¢ s handicapem, vSichni odpovédéli bez vahani,
jejich odpovéd’ znéla ano. Zde je velmi dilezitd psychicka podpora. Jedna z Zen musela
vyhledat odbornou pomoc a navstévovala psychologa, dokazala se dostat i do takového
stavu, kdy pfemyslela, Ze uz nechce byt na svété. Dalsi dvé zeny uvazovaly, Ze budou muset
psychologa také navstivit, ale dokazaly se s danou situaci vyporadat samy, to bylo vSak
v obdobi, kdy zjistily diagnozu ditéte. VEtSiné zen pomohli predevsim partnefi, vyrovnat se
s danou situaci, ktefi pro né byli velkou oporou. Ctyfi Zeny uvedly, Ze narozeni dit&te
s handicapem do rodiny nemé&lo negativni dopad na jejich vztah s partnery, spiSe je dana
situace vice stmelila a upevnila jejich vztah. Jedna z zZen naopak zminila, Ze si s partnerem
prestala rozumét a citi se nyni 1épe, kdyZ je rozvedena, piestoZe ji Casto trapi fakt, Ze je na
celou situaci sama a ma strach, jak bude péci o mentalné€ postizené dit¢ a domécnost zvladat
1 v budoucnu, je zde neuspokojena potieba jistoty. V porovnani vysledkl této bakalaiské
préace s vysledky vyzkumu Ginterové (2012), u vétSiny rodici také nedoslo k tomu, Ze by

narozeni ditéte s mentalnim postizenim do rodiny ovlivnilo negativné partnersky vztah.

Z vyzkumu také vyplynulo, ze u vétSiny maminek doSlo k velkym zménam v oblasti
osobniho a socialniho Zivota. Zadna z nich nema moZnost a zatim ani neplanuje vratit se do
puvodniho zaméstnani. Cely svlij Zivot musely pfizpisobit ditéti. VEtSina z nich musela
omezit socidlni kontakt i se svymi ptateli a blizkymi, nebo jej minimalizovat. Velmi podobné
vysledky byly zjistény i ve vyzkumu od Moudré (2021), kterd také zjistila, ze tii ze Ctyt
rodin musely omezit socidlni kontakt se svymi prateli, kviili narocné péci o dité¢ s mentalnim
postizenim. VSechny Zeny vSak uvedly, ze jim velmi poméaha kontakt ptredevSim pies
socialni sit€ s jinymi maminkami, které¢ maji také podobn¢ handicapované dit¢ a nachazi se
v podobné situaci jako zeny, které se ucastnily daného vyzkumu. Diky takovému kontaktu

je saturovana potieba opory z obou stran.
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Posledni ¢ast daného cile se zabyvala tim, jaky méa dopad nenaplnéni potieb rodic¢e na jeho
zdravi. Podle Maslowa je uspokojovani potieb stejné¢ dulezité pro lidsky organismus jako
naptiklad mineraly ¢i voda. Pokud neni v lidském téle dost mineralt ¢i vody, ¢asto dochazi
ke vzniku néjaké nemoci, to samé plati i pii nedostatecné nebo zadné saturaci danych potreb

(Maslow, 2014, s. 79).

Z vyzkumu vyplynulo, Ze vSechny maminky maji problém naplnit i ty zakladni, fyziologické
potfeby. Dvé maminky sice vyuzivaji pomoc rané péce a jedna z maminek vozi dceru 2x
tydné do staciondfe, pfesto ale nemaji dostate¢ny prostor pro uspokojeni zakladnich potieb.
Mnoho z Zen zminilo, ze pokud se naskytne volny ¢as, vénuji ho pfedev§im tomu, aby si
vyiidily dulezité véci, které se jim v pribéhu casu nashromazdily. Tti Zeny nemaji moznost
saturovat potiebu volného ¢asu, coz jim neumoziiuje mit prostor sama pro sebe. Také
zminily, Ze pokud se obcas ten volny ¢as naskytne, snazi se ho vyuzit pro rizné vytizovani,

nakup potravin, navstévu lékate ¢i pro tklid domacnosti.

Rodice, ktefi pecuji o mentalné postizené dité, se velmi Casto potykaji nejen s psychickym,
ale 1 fyzickym vycerpdnim. Mnoho situaci pfedstavuje pro rodi¢e velkou stresovou zatéz,

coz ve velké mife miiZze mit negativni dopad na jejich zdravi.

Nejméné uspokojovanou fyziologickou potiebou je potieba odpocinku. Vsechny Zeny se
shodly, ze dit¢ s mentalnim postiZzenim vyzaduje neustidlou pozornost a péci a musi mu
vénovat 100 % cCasu. Tim, Ze neni dand potieba dostatecné saturovand, dochézi k tomu, Ze
pecujici maminky trapi Gnava a Casté migrény. Dvé z Zen uvedly, ze potfeba odpocinku, ani
potieba uzdraveni neni saturovand v ptipadé¢, Ze jsou nemocné a maji dodrzovat klidovy
rezim a 1é¢it se. Narocna péce o handicapované dité jim to neumoziuje. S danou situaci také
souvisi potieba spanku. Tii zeny uvedly, Ze ani tato potfeba u nich neni dostatecné
uspokojena a trpi Castym deficitem spanku, coz ma také vliv na jiz zminénou Unavu.
Vysledky vyzkumu od Rozcové (2020) ukazuji, Zze 1 zde rodiCe, ktefi pecuji o dité
s mentalnim postizenim vyzaduji potfebu mit cas na odpocinek a na vlastni z4jmy, tedy
potiebu volného Casu. Ve vyzkumu bylo zjisténo, Ze tyto potieby jim pomahaji uspokojovat
prarodice ditcte, tim, Ze rodicim pomahaji pecovat o postizené dité. V porovnani vysledkii
této bakalaiské prace s vysledky vyzkumu od Rozcové (2020), i zde poméhaji nékterym
rodi¢im handicapovaného ditéte s péci predevsim prarodice, ale ne v takové mife, aby méli

prostor uspokojovat jiz zminéné potieby.

Dalsi fyziologickou potiebou, kterd neni dostate¢né u dvou Zen uspokojovana je potieba

najist se. Dvé maminky zminily, Ze se stravuji velmi nepravidelné. Neuspokojeni této
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potteby ma dopad na télesnou hmotnost zen. Ob¢ Zeny uvedly, ze kvili nepravidelnému
stravovani maji nadvahu a neciti se ve svém téle ptili§ dobfe. Dv¢ Zeny také uvedly, ze maji
1jiné zdravotni potize. Jednu z Zen trapi casté bolesti zad, coz miize byt zplisobeno naro¢nou
péci o dospivajici dité¢ se stfedni mentalni retardaci. Druhd zena uvedla, ze ma epilepsii a
objevila se ji nova diagn6za, nedomykavost chlopné. Vysledky tohoto vyzkumu se do jisté
miry 1isi v porovnani s vysledky vyzkumu od Kroutilové (2016). Zde osoby, které pecuji o
mentalné postizené déti nepocituji zadné zdravotni potize, které by mohla zplsobit

naro¢na péce o dite, krome psychického vycerpani ¢i unavy.
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8 DOPORUCENI PRO PRAXI

Zlepsit informovanost zdravotnikli o mentalnim postizeni a souvisejicich poruchéch,
které Casto doprovazi mentalni retardaci (napft. prostfednictvim védeckych clankd,

knih, edukacnich letaki ¢i seminait).

Zavést seminafe i konference pro rodice, kterych by se ucastnili 1€kati a odbornici,

jenz se zabyvaji danym onemocnénim a problematikou.

Zlepsit komunikaci zdravotnického persondlu s rodici (sdélovat rodi¢im potiebné
informace, empaticky ptistup, vymezit si dostate¢ny ¢asovy prostor pro komunikaci
s rodici).

Poskytnout rodicim handicapovaného ditéte informace o tom, jak predejit
psychickému a fyzickému vycerpani (napt. prostiednictvim edukacénich letakt a

brozur + informovat o moznostech odleh¢ovacich sluzeb).
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ZAVER
Mentalni retardace je onemocnéni, které se fadi mezi choroby, které nelze doposud vylécit.

K tomuto onemocnéni jsou Casto pfidruzené i jiné nemoci a poruchy. Dané onemocnéni

negativné ovliviluje jak zivot postizené osoby, tak i celé rodiny.

Mentélni postizeni je obvykle diagnostikovano v détském veéku, coz predstavuje velkou

psychickou zatéz pro rodice ditéte, ale i pro ostatni ¢leny rodiny.

Cilem bakalarské prace bylo pfedevsim zjistit, jaké jsou potieby rodicu, ktefi pecuji o dité
s mentalnim postizenim, zda jsou tyto potieby dostatecné uspokojovany a jaky ma dopad na
zdravi rodicti nedostatecné uspokojovani potieb. Vysledky byly zjistény diky kvalitativni

metodé vyzkumu, ktery probihal technikou polostrukturovaného rozhovoru.

Z dané¢ho vyzkumu vyplynulo, Ze mezi potfeby participantd lze zafadit potiebu
informovanosti, potfebu podpory, potfebu informovanosti zdravotnikli, potfebu empatie,

potfebu nadéje, potiebu jistoty, potiebu opory a potiebu volného casu.

Na zékladé tohoto vyzkumu bylo také zjisténo, Ze rodice, ktefi pecuji o mentaln€ postizené
dité, jsou vystaveni velmi naro¢nym situacim, s kterymi se poji i mnoho negativnich
zkuSenosti. PeCovat o handicapované dité¢ Casto pro rodice predstavuje omezovani svych
vlastnich potieb. Bylo zjisténo, ze ve velké mife nejsou dostatecné uspokojovany ani
zakladni, fyziologické potfeby a zde vyplynula potfeba odpocinku, potfeba spanku, potieba

najist se a také potieba uzdraveni.

Dlouhodobé neuspokojovani potteb Casto negativné ovlivni zdravi pecujiciho rodice.
Z vyzkumu vyplynulo, ze péce o dit€ s mentalnim postiZenim je velmi ndro€na a vSechny
maminky ¢asto pocituji zdravotni problémy, které jsou spojeny s neuspokojovanim danych

potieb.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

W

CR  Ceska republika

DNA Deoxyribonukleova kyselina
DMO Détska mozkova obrna

HIV  Virus lidské imunitni nedostatecnosti
IQ Inteligen¢ni kvocient

MKN Mezindrodni klasifikace nemoci
MRI Magneticka rezonance

MR  Mentélni retardace

NS  Nervovy systém

PMR Revmaticka polymyalgie

RTG Rentgenové zateni

TK  Krevni tlak

WHO Svétova zdravotnicka organizace
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PRILOHA P I: INFORMOVANY SOUHLAS S POSKYTNUTIM
ROZHOVORU A JEHO ZPRACOVANIM

i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru a jeho zpracovanim

Vézend pani, vaZzeny pane,

jmenuji se Lucie Novakova a jsem studentkou 3. ro¢niku studijniho oboru VSeobecna sestra
na Fakult¢ humanitnich studii Univerzity Tomase Bati ve Zlin¢.

Téma mé bakalaiské prace je Potreby rodici déti s mentalnim postizenim. Cilem prace je
zjistit potfeby rodicl déti s mentdlnim postizenim, zda jsou uspokojovéany a do jaké miry.
Chci Vas informovat o tom, Ze rozhovor bude nahravan a nésledné pfepsan do textové
podoby. Rozhovor bude pfepsan anonymné a bude slouzit pouze ke zpracovani dat v mé
bakalafské praci. Je na Vas, zda odpovite na vSechny odpovédi béhem rozhovoru a do jaké
miry budete chtit sdélit Vase zkuSenosti.

Deékuji Vam za spolupréci,
Lucie Novékova

O Souhlasim s poskytnutim rozhovoru

Podpis participanta

Datum rozhovoru: ..o,
Kontakt:

Lucie Novakova, e-mail: 1 novakova@utb.cz
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i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Informovany souhlas s poskytnutim pisemného rozhovoru a jeho
zpracovanim

VézZena pani, vaZzeny pane,

jmenuji se Lucie Novakova a jsem studentkou 3. ro¢niku studijniho oboru VSeobecna sestra
na Fakulté humanitnich studii Univerzity TomaSe Bati ve Zliné.

Téma mé bakalarské prace je Potreby rodicii déti s mentalnim postizenim. Cilem prace je
zjistit potfeby rodict déti s mentalnim postizenim, zda jsou uspokojovany a do jaké miry.
Chci Vas informovat o tom, Ze rozhovor bude pfepsan anonymné a bude slouzit pouze ke
zpracovani dat v mé bakaléiské praci. Je na Vas, zda odpovite na vSechny odpovédi a do
jaké miry budete chtit sd¢lit Vase zkuSenosti.

Dé&kuji Vam za spolupraci,
Lucie Novakova

O Souhlasim s poskytnutim pisemného rozhovoru

Podpis participanta

Datum rozhovoru: ..o,
Kontakt:

Lucie Novakova, e-mail: 1 _novakova@utb.cz
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