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Anotace

SKOCDOPOLOVA, Radka. Proces vyrovndni se snarozenim a vychovou ditéte
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Bakalatska prace

Bakalarskd prace se zabyva procesem vyrovnani se rodiny s narozenim a vychovou
ditéte s postizenim. Teoretickd cast bakalafské prace se zabyva problematikou rodiny
vychovévajici dité¢ s postizenim, jejimi specifiky, rodinnou identitou, jeji krizi a moZnou
stigmatizaci rodiny. Ddle se vénuje moznostem a dopadiim sdéleni informace o postizeni
ditéte rodin€ a jednotlivym fazim vyrovnani se s touto skuteCnosti. Jsou zde uvedeny
faktory ovlivilujici pfijeti ditéte s postiZenim a postoje k vychové jednotlivych clenti
rodiny. Zminéné jsou moznosti podpory a intervence. Empiricka cast zjist'uje faktory, které
proces smifeni se s faktem narozeni ditéte s postizenim ovliviiuji a zplsoby, jakymi se
rodiny se svym osudem vyrovndvaji a zaclenuji do socidlniho Zivota. Hlavnim cilem
vyzkumného Setfeni bude identifikovat dopady na Zivot rodin v obdobi od narozeni ditéte
se zdravotnim postizenim do 2 let véku ditéte. Jako vyzkumné metody byla pouzita

kvalitativni vyzkumna strategie, technika polostrukturovaného rozhovoru.
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SKOCDOPOLOVA, Radka. The process of coping of a family with the birth and
upbringing of a disabled child, Hradec Kralové: Faculty of Education — University of
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The bachelor thesis deals with the process of coping of a family with the birth and
upbringing of a disabled child. The theoretical part of the bachelor “s thesis deals with the
issue of a family raising a child with a disability, its specifics, family identity, its crisis and
possible stigmatization of the family. It also deals with the possibilities and implications of
comminicating information about the child’s disability to the family and the individual
stages of coping with this fact. There are factors influencing the acceptance of a child with
disability and attitudes toward the upbringing of individual family members. The
possibilities of support and intervention are mentioned. The empirical part identifies the
factors that affect the process of reconciliation with the fact of the birth of a disabled child
and how families cope with their fate and intergrate into social life. The main goal of the
research will be to identify the impact on the lives of families in the period from the birth of
a child with a disability to 2 years of age. A qualitative research strategy using the semi-

structured interview technique was used as the research method.
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Uvod

Jednou z nejvétSich hodnot vétSiny rodici je zdravi ditéte, které ocekdvaji. Je
ptirozené, Ze se u nich pted touto udélosti stiidaji emoce jako radost, zvédavost, téSeni se a
ty doprovazi zaroven strach a obavy o jest¢ nenarozené dité. UZ v tuto dobu do né&j rodice
vSak vkladaji své touhy, nadéje a predstavy. PakliZze jsou sami rodiCe zdravi, zpravidla si
moznost narozeni ditéte s postizenim vétSinou vibec nepfipoustéji. V ptipadé€, Ze nebyli
rodice diky vymoZenostem prenatdlni diagnostiky na tento fakt jiz pfedem pfipraveni, celi
nahle po sdé€leni diagnozy hlubokému otiesu.

Rodina se ocitd v situaci, na kterou se nelze pfedem pfipravit a kterd zcela zadsadné
ovlivni jeji dosavadni ocekdvani, plany, postoje a cely jeji chod. Nastald situace s sebou
muze nést mnoho dalSich stresi, rozruSeni, Soki, Gzkosti, viny nebo pocity selhdni. Nejen
pro rodice, ale 1 celou Sir§i rodinu. Aby toto rodina zvlddla, je potfeba této uddlosti
prizpisobit sviij styl Zivota, pravidla rodiny a mnohdy se vzdat i své profese, zijmi a
svobody rozhodovéni. Fakt, zda je v kone¢ném dusledku postizeni ditéte brano ze strany
rodiny jako tkol nikoliv adél, hraje velmi diileZitou roli.

Price se bude zaméfovat na reakci rodiny a pribéh zmén, které se odehrdvaly
v rodin€ po sdéleni nepiiznivé diagndzy.

Cilem bakaléatské prace je zjistit a identifikovat, jaké dopady md na Zivot rodin
narozeni ditéte s postizenim. Prace se zam¢fi na zjiStovani a identifikaci zmén, ke kterym
v rodindch dochézi po sdéleni neptiznivé diagndzy jejich ditéte do 2 let véku. Déle se bude
zabyvat strategiemi, které rodiny vyuZivaji zvladani této situace nejen ze strany rodici, ale i
ze strany sourozenct a prarodict.

Préce je rozc€lenéna na ¢4st teoretickou a empirickou. Teoretickd ¢ast se déle ¢leni
do ctyf kapitol. V prvni se price zaméfuje na specifika rodiny ditéte s postizenim,
rodi¢ovskou identitu, krizi, ke které uvnitt rodiny postupné dochdzi a problémy v podobé
socidlni stigmatizace rodiny. Druhd kapitola se vénuje problematice sdéleni diagndzy
rodin€ a objasni jednotlivé faze reakce a vyrovnani se s touto skutecnosti. Kapitolu
uzaviraji faktory, které pfijeti a vychovu ditéte s postizenim ovliviiuji. Tieti kapitola
mapuje vliv postizeni ditéte na vztahy rodicl, sourozencli déti s postizenim a péci
prarodict. Posledni kapitola se vénuje moznostem a intervenci pro rodiny déti s postizenim

do 2 let véku ditéte.



Empirickd ¢ast priace se zamétfuje na faktory, které proces smitfeni se s faktem
narozeni ditéte s postizenim ovliviiuji a zplsoby, jakymi se rodiny se svym osudem
vyrovnavaji. Prace bude identifikovat, popisovat a reflektovat zmény, ke kterym uvnit
vztahi rodiny doslo, dopady na ostatni ¢leny rodiny a piipadné jejich spolupodileni se na
péci. Déle nds bude zajimat dopad narozeni ditéte s postiZzenim na jejich socidlni Zivot a
zaClenéni.

V rdmci vyzkumného Setieni bude vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie, technika
polostrukturovaného rozhovoru. Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bude zjistit a
identifikovat dopady na Zivot rodin v obdobi od narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim

do 2 let véku ditéte.
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1 Problematika rodiny vychovavajici dité s postizenim

Smyslem rodiny je odeddvna nélezitd a laskyplnd péce o své déti. Jednd se o model
spolecnosti, ktery vytvéii pocit domova, pocit bezpeci, podili se na vyvoji ditéte a na jeho
vztazich k jinym skupindm lidi. Nabizi podporu, vychovu, bezpeci, socidlni dovednosti a
dozivotni pouto. Toto pouto a vztahy vSech ¢lent, které zaujimaji prvni misto, jsou

charakteristické zrovna tak i pro rodinu ditéte s postizenim.

1.1 Specifika rodiny ditéte s postizenim

Rodina je nejdilezitéjsi socidlni skupinou, kterd poskytuje ditéti stabilitu,
zprostfedkovava zkuSenosti, zazitky, vzpominky, otevienost a soudrznost. Na psychicky
vyvoj ditéte ma zdsadni vliv. ,,KaZdd rodina Zije sviij vlastni pribéh, jehoz specificnost je
ddna osobnosti rodicu, jejich vzdjemnym vztahem i chdpdnim hodnoty vlastni rodiny,
kterou spoluvytvareji. Poradi narozeni déti, jejich pohlavi, socidlni kontext, do néhoz se
narodily, vymezuje jejich roli, kterou zde maji zastdvat, resp. hranice jejich moZnosti. Déje
se tak prostrednictvim predstav a ocekdvdni rodicu, jez vici jednotlivym détem maji. “
(Vagnerova, 2021, s. 15)

Rodice své dité ocekavaji s nadéji, idedly a predstavami. Misto radosti se vSak
dostavi zklamani, rozCarovani, obavy a Sok. Rodinny Zivot je zasazen necekanou udalosti a
rodina netusi, co se stalo, co postiZeni ditéte znamend a jaky dopad bude mit na Zivot jeho i
celé rodiny. Soucasnd spole¢nost, kterd je orientovand na dokonalost, vykon a tdspéch,
muze byt dalSim nepiijemnym tlakem na psychiku rodi¢i ditéte s postizenim. (Viton,
Veleminsky, 2014) ,,Rodina jako spolecenstvi jedincii a systém vztahi je v kterékoli fdzi
vyvoje ovliviiovana kaZdym svym clenem, zmeéna jednoho clena nutné vyvold zmeénu
ostatnich, v dusledku tedy promeéni rodinu jako celek.” (Fendrychovd, Klimovi¢ a kol.,
2018, s. 30)

Vyvoj tzv. normdlnich déti a déti s postizenim probihd na zdklad¢ stejnych
psychologickych zakonitosti. SouZiti uvniti rodin ma stejné psychologické charakteristiky.
Rodina ditéte s postizenim vSak potfebuje pfedev§im Cas na pozvolné smifeni se se situaci,
taktnost, pomoc a ohled svého okoli. Privé povaha rodi¢ii, jejich Zivotni hodnoty,

dosavadni zkuSenosti a psychicka odolnost jsou hlavnimi €initeli poméhajicich k pochopeni
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situace. Na téchto aspektech zalezi mnohdy daleko vice, neZ na charakteru a rozsahu
postizeni ditéte. (Mat&jcek, 2017)

Rodina je pro dit¢ s postizenim prostiedim, které mu poskytuje zdzemi, oporu a
situace tykajici se ditéte dopadd a ovliviiuje Zivot vSech jejich Clent. Veskera pozornost je
sméfovdna k pfitomnosti a potfebdm ditéte. Ackoliv vyvojové faze déti zdravych 1 déti
s postiZzenim jsou totoZné, rozvoj nckterych schopnosti je omezen. ,,Vyvoj déti s urcitym
postiZenim md obecné typické znaky, ale zdroven plati, Ze u kazZdého jedince probihd trochu
jinak a Ze md i své jedinecné rysy.“ (Vagnerova, 2014, s. 165) Rodina ditéte s postizenim
celi specifickému ohrozeni. Vztahy mezi jednotlivymi ¢leny mohou daleko Ccastéji
sklouznout k rozvratu, ¢i se rozpadnout. I za cenu, Ze je rodina vystavena velké zatéZi a
ohroZeni, sméfuje z této krize vétSinou k ndprave, uzdraveni a udrZeni. VétSinu krizi tak

rodiny nakonec ustoji a zvladnou. (Namkung, Song a kol., 2015; Mat&jcek, 2017)

1.2 Identita rodiny ditéte s postiZzenim

Vlastni existence ditéte a jeho vztah k sobé samému je ovlivnén socidlnim pfijetim,
zpétnou vazbou od okoli, ocenénim. Dité si diky reakci svého okoli a prozitku tspéSnosti ¢i
neuspésnosti potvrzuje hodnotu sebe sama. (Vagnerova, 2021)

Hledani a vytvafeni identity neboli ,hledani Ja* je zaleZitosti celoZivotni. Zaklady
jsou polozeny v détstvi a po cely naS vyvoj dochézi k jejimu utvireni. Promitaji se do ni
vztahy a rodinné klima, v kterém jsme my jako déti s naSimi rodi¢i vyrustali a Zili.
S rodinou je tzce spjato zdravi jejich Clend, zplisoby, jakym zvlada zatéz, krizi, jeji Zivotni
cyklus, ritudly a samoziejmé Cas, ktery spolu travi. Kazd4d z rodin je tedy charakterizovédna
svoji vlastni identitou a jeji pfijeti vyZaduje zralost. Rodina ditéte s postiZzenim se vyznacuje
stejnymi prvky rodicovské identity jako rodiny déti zdravych. Kazdy rodi¢ touZzi naplnit
svoji roli rodi¢e a vyhnout se selhdni. Aby tomu tak bylo a doslo k vnitinimu uspokojeni
sebejistoty, je potifeba spravnd odezva od ditéte. T¢ se bohuZel rodi¢im v piipad€ narozeni
ditéte s postizenim nedostdva. Identitu lze z psychologického hlediska definovat jako:
odpovéd’ na otizku, kdo jsem a kam patiim. Clovék, ktery je zdrdv, si svoji identitu
adekvatné véku uvédomuje a bojuje o ni. Je si védom, Ze sviij Zivot ma ve svych rukou a je
odpovédny za své jednani. Cim 1épe jsou stanoveny jeho cile s vidinou n&jaké perspektivy,
tim vice je jeho identita upevnéna, neohroZena a uvédomuje si smysl svého Zivota. (Ri¢an,

2004)
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Matéjcek (2017) definuje identitu jako ,,J4“, které se ukryva uvnitf nds a zrcadli
nam, na kolik si cenime sami sebe a jak si ceni druzi lidé nds. Za velmi dulezité povazuje,
aby se rodicim za jejich zdsluZnou préci, péci a obétavost dostalo ocenéni a pochvaly.
Spolecnost by si méla byt védoma, co jejich naro¢nd prace obnasi, co vse ji obétovavaji.
Socidlni identita rodiny ditéte s postiZenim md socidlni identitu jinou, a to nécim
vyjimec¢nou. Nejen pro rodie postizeného ditéte, ale 1 pro vSechny ostatni Cleny to
znamend prizplsobit se jeho moznostem. Znamend to, Ze se zméni nejen Zzivotni styl
rodiny, chovani jejich &lend, ale i chovani ve vztahu k §irsi spole¢nosti. Clenové rodiny se
mohou projevovat vici okoli jinak nez diive a jak neni zvykem. Mohou se od okoli i
naprosto distancovat.

Stérbova (2013) uvadi, 7e pro dité je rodinné prostiedi zdkladnim prvkem k jeho
zaclenéni. Pravé modely a vzory, které jsme si ze své rodiny pievzali, se ddle pfendsSeji na
nase vlastni déti a ovliviuji jejich chovani do budoucna. Vyzdvihuje dileZitost rodinnych
ritudld a rodinné rutiny. Pro rodinu jsou jistotou a znamenim, Ze vSe probihd, jak m4a. Dale
povazuje za dilezité, aby rodina mohla i zazivat to co doposud a méla vyhlidky do
budoucnosti, na které se muze tésit. K typickym rodinnym ritudlim muzeme fadit napf.
veSkeré slavnostni pfileZitosti, spole¢né stolovani, veCerni ukladdni ke spinku nebo Cteni
pohddky na dobrou noc. Momenty, kde se rodinné tradice prolinaji. Obstit v soucasné
hektické dobé plné dramatickych zmén, kterd klade nejen na rodie vysoké naroky,
pomdhaji rodindm prave tyto ritudly. Sobotkova (2007) o rodindch, v nichz se dodrZovani
ritudlt zanedbdvd ¢i opomiji, fikd, Ze mohou mit na viné¢ pokles rodinné identity.
Dodrzovéni ritudlt dle ni chrdni rodinnou stabilitu. Zachovat tyto opakované ritudly i
v dobé krize a t&7kych ¢asi miZe rodind pomoct. Ri¢an (2004) popisuje ritudly jako
obfady, mezniky a linie nasi Zivotni cesty. Bez ohledu na v€k se na n¢ s chuti i obavami

pripravujeme. Jsou naSim fddem a stvrzenim kazdého jednoho z nas.

1.3 Krize rodic¢ovské identity

Détstvi je obvykle ocekdvano jako Stastné obdobi. Narozeni jedince s postizenim
znamend vSak pro rodi¢e okamzité trauma a dlouhodoby stres. Rodice se citi ohrozZeni, bez
pfedstav o budoucnosti a strachem z nejistoty. Tyto disledky s sebou pfinaseji krizi
rodi¢ovské identity. Zptsob, jakym rodice na postiZeni ditéte zareaguji, jak ho zvladnou a

pfijmou, zdlezi na mnoha okolnostech. Je to pficina a doba vzniku postizeni, pocit selhani,
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védomi neschopnosti zplodit zdravé dité, ztrata sebedlivéry ¢i obavy z negativniho piijeti
okoli. S nim se setkdvaji spiSe rodiCe déti, jejichZ postiZeni je vrozené a na prvni pohled
viditelné. (Valenta, Michalik, Lecbych, 2018) ,,Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovdni se
skutecnosti, Ze jejich dité je postiZené, lze oznacit jako fdzi rodicovské identity. Lze ji
chdpat jako reakci na nepriznivou odlisnost jejich ditéte a jeho perspektiv, cdstecnée
nejasnych a Ccdstecné negativnich, to znamend hiife akceptovatelnych.“ (Vagnerova,
Strnadova, Krejc¢ova, 2009, s. 51)

Rodina samozifejmé funguje i v jejim SirSim kruhu, mezi pfateli a v zaméstnani.
VSude tam se pfenasi beznadé€j, rozCarovani a frustrace. Pro rodi¢e byvd mnohdy velmi
narocné nebo vibec nemozné, skloubit celodenni péc¢i o dit€ s chodem domécnosti,
vykonem zaméstnani, 1ékafskymi prohlidkami a péc¢i o ostatni zdravé cleny rodiny.
Narozeni ditéte s postizenim a narocnd péce o n¢j vyZadujici dalsi financni ndklady se téz
promitd do ekonomické situace rodiny. Plnit veSkeré rodicovské funkce je najednou
nemozné a rodi¢e dostihnou problémy z riiznych stran. Jsou jimi planovani déti, ztizena
finan¢ni situace, nedostate¢nd podpora zbytku rodiny ¢i nejistota, jak spravné postupovat
pii vychové. Rodina ditéte s postizenim musi zastdvat plno dalSich povinnosti jako je napf.
zajisténi rehabilitace, doprovodu ditéte, stravovani ¢i hospitalizaci. Dosavadni chod rodiny
je rozliSnou reakci €lent naruSen a miZe zpusobit chaos. Spole¢ny Zivot musi byt nové
situaci podfizen a jeji ¢lenové se musi do novych socidlnich roli co nejlépe adaptovat.
(Pesovd, Samalik, 2006)

., Velké riziko pro vztah dvou lidi predstavuje dlouhotrvajici situace, kdy partnerskd
rovina prestdavd fungovat a oba dospéli se ztotoZnuji pouze nebo prevdiné se svou
rodicovskou roli. “ (Kantor in Dokoupilova a kol., 2015, s. 30) Vagnerova (2014) popisuje
tuto krizi jako ndhlé negativni vyhroceni situace spojené s pocitem existence
nezvlddnutelného problému. Jako piiklad uvadi pravé konflikty, které vyvrcholi v rodin¢ na
zdkladné psychické krize. Sviij podil na této krizi miZe nést i zvySend citlivost na reakce
okoli a zdravotnickém persondlu, nebot’ pravé nemocni¢ni prostiedi se stdva centrem déni a

moznost jakykoliv kontaktli mimo je minimélni nebo Zadna.

1.4 Stigmatizace rodiny ditéte s postiZenim

Obecné sami rodiCe Casto hledaji vztah ke svému ,,jinému* ditéti pod velkym stresem

a bolesti, nebot’ pfedstavy a idedl jejich ditéte nebyl naplnén. ,,Zpravidla je to idedl ditéte
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zdravého, harmonicky se vyvijejictho a velice zdatného v téch smérech, které rodicum
imponuji a které poklddaji za Zddouci. Pozndni, Ze s ditétem neni néco v porddku a
pravdépodobné ani naddle nebude, je prirozené tezkym otresem — otiesem tohoto predem
pripraveného ocekdvani, tohoto predem vytvoreného idedlu. “ (Matéjcek, 2017, s. 302)

Je na kazdé roding, kdy dospéje k rozhodnuti sd€lit ostatnim ¢leniim rodiny, pratelam
a okoli informaci o jejich ditéti, s kterym neni vSe v poradku. Ne&kdy je to vzapéti a jindy
rodice toto sdéleni odkladaji, dokud je to jen mozné. Divodem nemusi byt stud ¢i obavy
z reakce okoli, ale napfiklad snaha ochréanit okoli od tridpeni se nad neocekdvanou situaci.
Rodice jsou si védomi, Ze Zivotni jistoty jejich rodiny jsou nendvratné ohroZeny a oslabuyji.
Jakakoliv otdzka ¢i jen nevinnd poznamka ze strany okoli je velmi citlivd. Narozeni ditéte
s postizenim vnasi do rodiny fadu tézkosti, novych situaci a je vystavena socidlni
stigmatizaci ze strany spole¢nosti. Negativn¢ reagovat miiZou piatelé, ptibuzni i okoli. Tato
stigmatizace ma na svédomi drZeni se rodiny v ustrani a omezeni kontaktl s okolim.
(Matgjcek, 2001)

Goffman (2003) definuje stigma jako siln¢ diskreditujici atribut socidlni identity a
uvadi, Ze ,,..., stigmatizovany se definuje jako nikterak odlisny od jakékoli jiné lidské
bytosti, soucasné vsak je sam sebou i lidmi, kteri jej obklopuji, definovdn jako osoba
Z takové spolecnosti vydelend.“ (Ibid., 2003, s. 126). Necekany prechod ze Zivota
normdlniho do stigmatizujictho hodnoti jako enormné ndro¢ny. Za stéZejni pfitom
nepovazuje to, ze doty¢ny si je védom své jinakosti a spolecenské nepiijatelnosti, ale je si
védom toho, kym se stal a jakou nédlepku nese. Ndhle tedy zaZiva sdm to, co znal doposud
jen od jinych. Povédomi spolecnosti je dle Goffmana v n€kterych piipadech nizké. Svédéi o
tom spolecCenské postaveni osob doprovazejicich ¢i poskytujicich péci, na které vétSinova
spolecnost nahliZi stejné¢ jako na osoby handicapované a pfidéluje jim stejnou osobni
identitu. Stigmatizovany Clovék se ocitd v rozpacich, hanbé, obavach a zacne se vyhybat
mistiim, kde by hrozil problém. Doporuceni, jak tomuto ptedejit uvadi autor ndsledujici:
stejné jako maji problémy a starosti vSichni ostatni, ani on by nem¢l propadnout skepsi a
snazit se Zit sviij zivot v radosti a pozitivnim pfistupu. Nevhodné chovani ¢i postoj okoli
mnohdy vibec neni myslen zle, ale plyne z bezradnosti dotyénych. Rozhodné neni feSenim
oplécet stejnou minci, a naopak je na misté snaha o sniZeni napéti. Vyplati se témto osobam
svoji odliSnost ¢i bfemeno citelné dovysvétlit, naznacit, ukdzat a ubezpecit je, Ze jsou
plnohodnotnymi lidmi se stejnym dusevnim charakterem jako oni.

Velkou roli ve stigmatizaci hraji dle Vagnerové (2004) ndpadnosti zevnéjSku ditcte.

Na zédklad¢ nich dochézi k dsudku o mife postizeni. Privé tento dojem nejvice ovliviiuje
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socidlni reakce. Déle autorka uvadi, Ze ditéti s postiZenim se nedostane zpravidla takového
ptijeti, jako détem ostatnim. Ackoliv postiZzeni ditéte miZe byt spi§ handicapem estetickym,
i tak je na n¢j zpravidla nahlizeno jako na mén¢ zdatné a rozumové nevyspélé. Goffman
(2003), ktery rozebira téma ,,zfejmosti‘ ho oznacuje za klicovy faktor, nebot’ nejCastéji je
pravé nas zrak zprostfedkovatelem informace o stigmatu jinych. N&které odliSnosti jsou
viditelné na prvni pohled, jiné nemivaji v interakci Zddny dopad a projevi se pozd¢ji.
Normy, co se krasy a zdatnosti tyce, jsou typické pro kazdou spole¢nost. Znamenaji
pro spolecnost métitko pro kazdého z nds i ty druhé. Ackoliv se normy pribézné v Case
méni, spolecnost stile trpi predsudky a povérami, které mohou ubliZit vice neZ vlastni
funkéni defekt. (Matéjcek, 2001) Bezradné chovani, zvidavé pohledy, nemistné poznamky
a chovani ze strany okoli city rodiny ovliviluji a zranuji. Rodina se citi z vn¢jSku okoli
ohroZena a v napéti. Pokud si rodi¢e uvédomi, Ze pocit, jaky maji, neplyne ze zI¢ viile
okoli, nybrz spiSe z mylné predstavy ¢i nedostatku informaci, ur€ité to rodin€ prospéje.

(Mat¢jcek, 1992)
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2 Moznosti a dopady zpisobu sdéleni informace o postiZeni ditéte

rodiné

Pro kazdou rodinu piedstavuje narozeni ditéte velice narocné obdobi. Ne vSem
rodi¢iim se vSak piani zdravého ditéte splni a narodi se jim dit¢ nemocné ¢i se zdravotnim
postizenim. V ten moment proZivaji bezpochyby nejzavaznéjsi zdsah do Zivota své rodiny.
Zéavazné ¢i Spatné zprdvy tykajici se nepiiznivé diagndzy Ci postiZeni ditéte neohroZuji jen
konkrétniho jedince, ale v SirSim kontextu i nejblizsi okoli, které o dit¢ pecuje. Zpusob
sdéleni diagnézy rodicim klade ndrok na kvalitni komunikaci tim spiSe, pokud se jedna o
trvalé postizeni jejich ditéte. (Fendrychovd, Klimovi¢ a kol., 2018)

O sdéleni diagnézy hovoii autofi Ri¢an, Krejéifova a kol. (2006) a popisuji, co pro
rodi¢e sdéleni predstavuje. , KaZdé, i bandlni onemocnéni, kteréhokoliv clena rodiny
pozmeénuje do urcité miry povahu dosavadniho rodinného fungovdni. Sdéleni zdvainé
diagnozy ditéte znamend ovsSem pro rodice hluboky otres, at jiZ jde o vdiné somatické
onemocneni ¢i o diagnozu smyslového, telesného nebo mentdlniho postiZeni ditete, a to i
v pripade, kdy je diagnoza stanovena ihned po narozeni ditete, protoZe vztah rodicu k ditéti
se utvdri jiZ dlouho pred jeho narozenim. Narozeni postiZeného, nemocného a v ponéekud
mensi mire i nedonoSeného ditete tedy neznamend pro rodice jen, ocekdvdni problémai,
které s timto ditétem nastanou, ale znamend i ztrdtu piivodniho obrazu ditete, tj. ditete, jaké
ocekdvali, na jaké se tesili a k nemu? méli jiz vytvoreny vétsSinou hluboky vztah.* (Ibid,
2006, s. 69)

Ackoliv informovanost ze strany lékaii probéhne tadné, citlivé a vyvadZené, ve
vétsing piipadl rodice poskytnutym informacim nerozumi a ziistdvaji zmateni. O diagnéze
zpravidla nic konkrétniho nevi. Mohou si ji vyloZit z pfejatych ndzorti nebo nemuseji jeji
podstatu viibec chdpat. Co je v nadchazejicim obdobi ¢ekd a jaky prakticky dopad tyto
informace budou mit, mnohdy jesté viibec netusi. (Buzgova, Sikorovéa, 2019)

V tuto chvili je na misté, aby jim lékaf diagn6zu ditéte opravdu co nejvice priblizil a
nevzbuzoval v nich zkreslené vyhledy a nadéje do budoucnosti. MiiZe se stét, Ze v moment,
kdy se rodice jiZ zorientuji, zjisti, Ze jejich pocatecni predstavy a scénare byly daleko horsi
nez realita. Za nejdileZzitéjsi 1ze povaZovat sdéleni pravdy a toho co dité zvladne, nikoli jiz
nezvladne. Je zapotiebi rodice pozitivné naladit a aktivn€ zapojit do spolupréice, kterd jim
miiZe znovu navrétit smysluplnost jejich kondni a Zivotni rovnovahu. (PeSova, Samalik,

2006)
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Buzgov4, Sikorova (2019) uvadéji zdsady, které dopomohou k lepSimu pfiijeti ze
strany rodici:

e Sdéleni by meélo probihat na intelektové turovni rodict. Jasn€, pomalu a
vyvazeng.

e Informace se musi rodicim dostat od odbornikil a 1€kaiti, nikoliv aby museli
hledat odpovéd na své otdzky v okoli svych pidtel a znzmych'. Mohou se tak
vyhnout zavadéjicim raddm a doporucenim, které mohou ve vysledku napéachat
vic Skody nez uzitku. Pro pochopeni a dals$i spolupraci lékaitt a rodici je
realistickd informace o stavu jejich ditéte klicova.

e Pribézné si ovétovat, Ze je sdeleni pro rodice srozumitelné.

e [ékar by mél ke sd€leni volit srozumitelny vyklad a k porozuméni odborné
terminologie piipadn¢ vzdy doplnit vysvétleni. Sdéleni piipadné doprovodit

ukazkou schématu, obrazku, letaku.

Jankovsky (2001) doporucuje z psychologického hlediska pfitomnost obou rodicti.
,Vyhybat se pri sdélovdani nejakym neprijemnym informacim a udrZovat rodice v mylnych
predstavdch, tzv. milosrdné [Zi, nikam nevede. Rodice by meli byt sezndmeni hned od
zacdtku s realitou, a to i za cenu rozcarovdni a zklamdni. Pokud obdrZi rodice tyto
informace citlivé a v souladu, je z psychologického hlediska daleko vétsi Sance na prijeti
ditéte s jeho postizenim. “ (Ibid., 2001, s. 55-56).

Na misté je zcela jist¢ zdjem lékaii o to, kdo a zda je rodin¢ s pomoci k dispozici.
Rodice je potfeba ubezpecit, Ze pocity, jakymi pravé prochdzeji, jsou normélni a nebude je
kritizovat. Ve svém sdé¢leni by se mél Iékai zdrzet stanoviska hodnoceni. (Informing
Families.ie, 2021). ,,Pro nékteré odborniky je sdélovdni nepriznivych zprdv rodiciim
pomérné castd, rutinni zdleZitost. Naproti tomu rodice nezapomenou do konce Zivota na
chvili, kdy poprvé uslyseli tuto zprdvu. Dojmy z téchto okamZikii jim utkvi uZ navidy v
pameti. Tento moment miiZe natrvalo ovlivnit budouct pristup rodici k odbornikiim — nékdy
nenapravitelné negativnim zpiisobem. “ (www.is.braillnet.cz)

Tomalova, Dupalova, Michalik (2015) zdidraznuji, aby na tuto informaci a nasledujici
Cas neziistal ¢loveék sdm. Zistdvat sami by neméli ani ti rodice, kteti v prvnich chvilich
nemohou ¢i nechtéji cokoliv sdilet a o situaci mluvit. Jini svoji bolest sdélit ¢i doslova

vykficet potfebuji. Rodi¢e maji prdvo na celou Skdlu reakci a pocith. Citit se zniCené,

~es oo

'V soudasné dobé je tento problém umocnén snadnou dostupnosti zavadéjicich informaci na internetu.
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nekomunikovat, byt podrdZdéni nebo naopak o svych strastech mluvit s kazdym na potkdni.
Maji pravo plakat, vyhybat se kontaktu s ostatnimi, obdvat se budoucnosti a v posledni
variant¢ i pusobit naprosto smiiené, energicky a vyrovnané. To vSe je v potfadku, jako je
v potfadku, ze kazdy rodi¢ zpracovava a proziva tyto chvile po svém a moZna zcela
neocekdvané. MatousSek (2003) pfirovndva postiZzeni ditéte k reakci srovnatelné s imrtim
¢lena rodiny. Odbornici by méli byt srozuméni s fadzemi, kterymi budou rodice postupné
prochdzet. Tém by své postupy a jednani méli ptizplisobit. Jankovsky (2001) hovoii o tom,
Ze rodice nejsou schopni pojmout veskeré informace nardz a je tieba je sdélovat prubézné.
Po sdéleni diagnézy se rodiCe zajimaji o dalsi pribéh 1é¢by, péci, potieby ditéte. Lékar by
mél plnit roli jakéhosi poradce, ktery rodi¢e touto nelehkou cestou provede. I pro
samotného lékaie je sdéleni findlni a nepfiznivé diagnézy velice nesnadny a nepiijemny
ukol. Vzdyt primarné je jeho tkolem léCit a jakékoliv zdravotni strasti mirnit. I 1ékat tedy

zpravidla proZzivé pocity bezmoci a myslenky, Ze profesné neobstal.

2.1 Reakce rodiny na sdéleni diagnoézy ditéte

Zjisténi, ze narozené dité nebude zcela v potddku se miiZe liSit v ¢asu a zplsobu
zjisténi dle toho, o jaky typ ¢i postizeni se u ditéte jednd. Sdé€leni diagnézy rodicim
provazeji typické projevy. Ackoliv kazdy z partneri muze tuto zpravu zpracovavat jinym
zptuisobem a po jinou dobu, citové reakce se shoduji pro vétSinu ¢lent rodiny. Rodice také
ovladne spousta otdzek typu: ,,Pro¢ zrovna my?%, ,Jak se to mohlo stat?, ,Kdo za to
muze?. V pfipad¢ pocitl viny se vSak jednd pouze a jen o naSe pocity. Pocity, Ze bylo
mozné tomuto faktu predejit, zabranit, ud€lat néco 1épe a jinak. Je velice tézké si uvédomit,
Ze vina neni na na$i strané ¢i strané blizkého okoli, Ze vinika jednoduSe najit nelze.
Pochopit, ze se v Zivoté dé&ji udalosti a okamziky, na které nase vlastni zodpovédnost nema
a nemuze mit vliv. Docilit tohoto pochopeni pfedstavuje vSak dlouhou emociondlni cestu
plnou zoufalstvi, beznad&je, ohrozZeni a frustrace. (Tomalov4, Dupalovd, Michalik, 2015)
., VSichni zdravotnici musi Zivotni situaci takto postiZenych lidi (rodin) samozrejmeée
respektovat a své chovdni, jedndni, a zvldsté primou komunikaci s nimi taktné prizpiisobit
uvedenym fdzim. Pristup krodiciim v takovémto pripadé nemiiZe byt stereotypni.
(Fendrychov4, Klimovi¢ a kol., 2018, s. 42)

Frustrace, kterd blokuje dosaZeni naSeho cile na zdkladé¢ né&jaké prekazky je

vysledkem neuspokojovani naSich potieb, zklamani z nezdaru a ztrata nadéje. Nasemu
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frustrovanému chovani chybi cil, budoucnost je pro nds temno, a to vede k agresi. Rodice
se potom ve snaze obrany brani ttokem, jsou velice citlivi na jakoukoliv poznidmku a
mnohdy se dozaduji riznych neadekvatnich a neuzite¢nych pozadavk a vyhod pro své
dité. (Mat¢jcek, 2017) Vagnerova (2014) popisuje frustraci jako neocekdvanou ztrdtu
nadeje na uspokojeni subjektivnée duleZité potreby. RodiCe zazivaji zklamdni a jejich
reagovani muze byt zcela odli$né, pro okoli nezvyklé a poZadavky béZzného denniho Zivota
se mohou stiat naprosto neredlné. ,,V lidském Zivoté se mohou vyskytnout i objektivné
obtizné situace, na které reaguje nestandardné témer kazdy, jde o normdlni reakci na

abnormdlni podnet. “ (Ibid., s.17)

2.2 Faze vyrovnani se s postiZzenim ditéte v rodiné

Valenta, Michalik, Lecbych, (2018) popisuji adaptaci na narozené dité s postiZzenim, které
probihd v nékolika fazich a stimuluje riizné obranné reakce. Model fazi, kterymi rodice po

vyslechnuti nepfiznivé diagndzy je v Ceské literatufe nejcastéji uvddénym modelem.

Faze Soku

Klepackova a kol., (2020) popisuje traumatickou uddlost jako enormni stres a
strach, ktery reaguje na nd$ mozek a snazi se pomoci obrannych mechanismi ohroZeni
ustat. Dochézi ke zvyseni stresovych hormonil a mozek ptechdzi do funkce ,autopilota“
s cilem prezit. MozZnou formou obrany miiZze byt poté utck, dtok, zamrznuti ¢i naprosty
kolaps. Pokud doty¢ny véii, Ze zmobilizuje své sily, voli pro obranu a zichranu variantu
tteku &i dtoku. Cast&jsi strategii viak byva ustrnuti, kolaps, dezorientovanost. V diisledku

traumatu se ¢lovék potyka s neschopnosti zpracovat obvykly vSedni stres, pfiméfenou zatéz

a ovlivnény jsou i jeho kognitivni procesy jako pamét’, pozornost a vnimani.

Faze popreni
Psychicka rovnovaha rodicl je zpravou o postiZeni ditéte ohroZena a rodice se brani
jejimu pfijeti, coZz je ptirozené. Obranné tendence mohou byt doprovdzeny i1 agresivnim

vyhrocenim.
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Faze bezmocnosti

Jednd se o ptfechodnou dobu, pro kterou je typicky pocit viny. Po stiddiu
sebeobvinovani pfichazi témét pravidelné obvinovani 1ékaiti, zdravotnického kolektivu a
péce. Ve snaze najit vinika pdatraji a obvinuji matky i svého partnera. Zjistuji, zda se
obdobné vady nevyskytly jiz v partnerové rodiné. Rodi¢e se vini ze zdravotniho stavu,
z nedostatku ochrany a zanedbéni svého ditéte. Tyto pocity zachdzeji i do minulosti a fesi

partnerské vztahy nejen stdvajici, ale i ty pfedmanzelské. (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006)

Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Dle Viégnerové (2004) jsou pro tuto fazi typické zvySeny zdjem o informace a dvé
varianty strategie zvladani — aktivni a pasivni. Aktivni zplisob znamend pro rodice dostat
odpovéd’ na ptivod postizeni svého ditéte. Z jaké piiCiny vzniklo, jakym zplisobem se o dité
naddle starat a podilet se na jeho vyvoji. Zajimaji se jiZ také o jeho prognézu do
budoucnosti. Druhou pasivni moZnosti je forma uniku. Rodice jeSté nejsou schopni situaci
zvladnout a bojovat proti ni. Zdravotni stav ditéte naddle popiraji, zlehcuji nebo ho
povazuji za doCasny. Nekteti rodi¢e se chovaji tak, jako by dité Zadné postizeni nemélo

nebo najdou vychodisko v jeho umisténi do ustavu.

Faze smlouvani

Ve chvili, kdy rodice postizeni svého ditéte a zatéz kterou s sebou nova situace nese,
alespon ¢aste¢né prijali, nastava faze smlouvani. Maji snahu ziskat alesponl ndznak zlepSeni
a lepsi vyhlidky k jeho uzdraveni. Muze to byt napiiklad vidina, Ze jejich dit¢ bude za
pomoci berli pfeci jen chodit nebo si zachova alespon cast zraku. Pocatecni traumatické
obdobi zde ptechdzi do obdobi provazejici dlouhodoby stres a vyCerpani spojené s obtiZznou
péci o takové dité. Ackoliv se tyto nad¢je v lepsi zititky mohou i nemusi proménit v realitu,
muzZeme je vnimat jako pokrok a znak pfijeti faktu, ktery jsme si dosud odmitali pfipustit.
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Ze zoufalosti se také mohou rodi¢e upinat k riznym esoterickym, ndbozenskym,
magickym a mystickym piistupim a postojim. Informace od l€kafii se snazi vytésnit
s pfanim existence zdzraéného 1éku. (Ri¢an, Krejéitova, 2006). Mat&jéek (2001) popisuje i
piipady, kdy jsou lékati v porodnici naiceni rodi¢i z vymény jejich ditéte nebo se rodice
dozaduji okamzitého feSeni a sjednani ndpravy. Neni pfeci mozné, aby pro jejich dité
neexistoval vhodny 1€k, zdzracna operace Ci léCitel. Rodice se pak v dobré vite neziikaji

vynaloZit nejen svoji vnitini silu, nybrz i finan¢ni prostiedky. Pro ujisténi, ze jejich dité

21



pfeci neni postiZzené, jsou ochotni podstoupit cokoliv. Vagnerovd (2021) upozoriuje na
moznost rizika syndromu vyhofeni. Knému mohou vést pocity rodic¢d o vlastni
nedostacivosti a pocity, ze nedélaji své maximum. Dlouhodobé vypjeti s pocity marnosti a

minimem odpocinku tak pfindsi vyCerpani psychické i fyzické.

Faze realistického postoje

Narozenim ditéte s postiZzenim se mohou vSechny dosavadni problémy zdat naprosto
malicherné a snesitelné. Za podminky tspésného szivani se s touto situaci, je mozné znovu
citit radost a nachazet ve vécech smysl. Emoce a reakce této faze jsou jiz pifimétrenc;si.
Rodi¢e se adaptuji a situaci se snazi pfijmout. Jejich postoj je ddle ovlivnén vyvojem
zdravotniho stavu nebo obdobim, kdy fe$i moznosti vzdélavani. Ne vSichni rodice vSak do
faze vyrovnani se s problémem postizeni dospé&ji. (Vagnerova, 2004)

Jankovsky (2001) vyjadfuje svlij obdiv a udctu k rodi¢iim, ktefi vytouzeného pfijeti
svého ditéte zvladli. V tuto chvili si jiz svlij Zivot umi uspofddat zplisobem, aby z néj t&Zilo
nejenom dit¢, ale i oni sami. Matéjcek (1992) definuje proces vyrovnini se jako novy
vyznam zivota. Cilem neni v tuto chvili jen starost o rodice samé, ale predevSim pfijeti
skutecného stavu a ditéte takového, jaké je.

Uvédoméni si zdvazné situace je spouStécem psychické reakce, kdy jedinec zaziva
nadmérné negativni pocity spojené s uzkosti, obavami, napctim, hnévem, smutkem,
depresi, ale mnohdy i agresi. , ZdtéZ aktivizuje obranné reakce, jejich smyslem je
zachovdni, resp. znovuziskdni psychické rovnovdhy jedince.* (Vagnerova, 2014, s.42)

Viagnerova (2008) specifikuje a definuje reakci rodi¢d na narozeni ditéte s

postizenim v ndsledujicich fazich:

1. Faze Soku. Po prvotnim Soku se dostavuji iraciondlni pocity a nepfiméfené
zmateCné reakce.

2.Faze popieni. TiZivou situaci rodi¢e odmitaji pfijmout a snazi se ji popfit ¢i zcela
vytésnit.

3.Faze smutku, zlosti, izkosti a pociti vinu. Reakci na prozivajici trauma jsou
pocity viny, vzteku a deprese.

4.Faze rovnovahy. Pocity tzkosti a deprese se snizuji a zvySuje se aktivni piistup
na ucasti 1écby a pfijeti situace.

5.Faze reorganizace. Postoj rodict je realisticky a fakt o postiZeni jejich ditéte

akceptuji. Dité pfijimaji takové, jaké je a snazi se o vzdjemnou spolupréci, prekonéni krize
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a obnoveni Zivotni rovnovdhy. Do faze uplného smifeni vSak nejsou schopni dojit vSichni
rodice. Néktefi zaméti veSkerou energii k obstardni zdzracné medikace, dit¢ tzkostné
chrani nebo je naopak dasledkem jejich agrese ter¢em kritiky a odmitnuti. Teprve ve chvili,
kdy je v souladu Zivot vSech ¢lenli rodiny a soucasné splituje potieby ditéte s postiZenim,

mtizeme hovofit o idedln{ adaptaci. (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006)

Rozhodnuti pfiklonit se k obranné reakci aktivni Ci pasivni je dle autorek Vagnerové
a Hadj-Moussové (2003) ovlivnéno nejen nasimi dispozicemi a zkuSenostmi, ale i naSim
temperamentem. Rodi¢ mlZe reagovat iraciondlné a okoli nemusi najit pro jeho zdanlivé
nesmyslné reakce pochopeni. Diivodem takového jednani a uvaZovani je hlavné snaha

udrzet si psychickou stabilitu v mozné mite. Obranné reakce rozdé€luji jako tutocné a

unikové s nasledujici charakteristikou:

e Utocné reakce
Spocivaji v pienosu viny na ndhradniho vinika zrodiny, zdravotniki C¢i

vychovatelq, 1éCitele. Rodic¢e pozaduji urgentni vyfeSeni a ndpravu situace.

o Unikové reakce
Ve snaze zbavit se tihy problému mitiZze byt feSenim umisténi ditéte do ustavu,
opusténi rodiny ¢i namlouvani si, Ze vSe je v pofddku a na dobré cesté. Jini rodice se
mohou branit tim, Ze postizeni ditéte 1i¢i zkreslené nebo utikaji do fantazie
s predstavou, jak by na tom jejich dit¢ za normdlnich okolnosti bylo. Naplnéni miiZe
rodi¢ najit navdzdnim kontaktu snéjakym sdruzenim pro déti se zdravotnim
postizenim. V zoufalstvi se muze také uchylit k substituci pomoci alkoholu. Jini

rodice se vyhybaji okoli ¢i upadnou do deprese a na situaci rezignuji.

Viégnerovd (2014) povazuje za velmi dulezité, zohlednit pii hodnoceni
nestandartniho projevu chovani rodict nasledujici okolnosti:

* O jakého jedince jde — kazdy zndas muZe povazovat za zatéZ néco
odlisného a podle svého se s touto zatézi psychicky vyrovnavat

* Situaci, vniz se takto projevuje—urcité okolnosti mohou vyvolat
ndpadnéjsi chovani

* Prostiedi, v némz ¢lovék Zije nebo zil — na odlisnych reakcich nese podil i
naSe genetickd dispozice a zkuSenosti dosavadniho Zivota
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2.3 Faktory ovliviiujici piijeti ditéte s postiZenim

jakym rodice reaguji na postizeni svého ditéte a ndsledné piijmuti faktu o jeho neptiznivé
diagnéze je ovlivnéno nékolika okolnostmi a faktory (pozitivnimi i negativnimi). Tyto

faktory shrnuje (Zacharova, 2014):

Typ nemoci ¢i postizeni
Pro rodice byva nejhiife pfijatelné postiZeni s neptiznivou diagnézou, obavy z poSkozeni

mozku, znetvoreni tvare a rukou.

Etiologie nemoci ¢i postizeni

Pokud jsou rodice schopni pfi¢iné postiZzeni porozumét, jsou schopni situaci ptijmout 1épe
nez rodice déti, jejichz plivod postiZeni je nejasny. Obdobi, kdy se postizeni projevuje a
rozviji az po n¢jaké dobé¢, vytvaii konflikt mezi potfebou mit né€jakou jistotu o skutecném
stavu ditéte a zdroven zachovanim si jakési viry o existenci né¢jaké nadéje. (Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009)

Charakteristika nemocného ditéte

Zavisi predevSim na osobnosti ditéte a jeho prozivani a na dob¢, kdy postiZeni vzniklo.
Jinym zpGsobem pfijimaji rodice fakt o postiZeni vrozeném a jinak ziskaném. , Casnéjsi
postiZeni vytvdri nebezpeci spise pro intelektovy vyvoj, pozdéjsi postiZeni se miiZe vice

dotykat vyvoje povahového a socidlniho “ (Matéjcek, 2017. s. 298).

Charakteristika ¢lenti rodiny

DalSimi faktory je osobni vyzrélost a odolnost vici stresu jednotlivych ¢lent rodiny.

Rodina ve své struktuie

Skladba rodiny a pocet jejich ¢lenil je dalS$im, a to mimotddnym faktorem.

,, PFijeti, to znamend akceptace faktu, Ze to tak je, predstavuje prvni fdzi zvldddni
problému. Smireni je ndrocnejsi proces, protoZe zahrnuje i prijeti vSech diisledkii, které
bude jeho handicap mit na dalsi Zivot ditéte, resp. celé rodiny.* (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009, s. 82) Mezi dalsi faktory patii postoj spolecnosti vuci lidem s postiZzenim,

média, instituce, socioekonomickd udroven rodiny, spokojené manZzelstvi, dobré vztahy
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s ptibuznymi, zdravy sourozenec ditéte s postizenim ¢i setkdvdni, vyména zkuSenosti a
vzdjemnd podpora srodi¢i stejné postizeného ditéte (Cuzzocrea a kol, 2014). Pomoc
rodi¢im by se zcela jist¢ méla dostat i od profesiondlnich odbornikl, ktefi piijeti ditéte
podpoii vhodnym piistupem a nazna¢i rodi¢lim moZnosti jejiho feSeni vcéetné nabidky
plénu nésledné péce. ,,Odborni pracovnici by jim opakovanée méli vysvétlovat jejich Zivotni
situaci nikoliv jako nestesti, ale jako situaci Zivotni zkousky a vikolu, na jehoZ zvlddnuti se
dd cilevedomé pracovat.” (Matéjcek, 2017, s. 305) Je potieba znat resilientni faktory a
copingové moznosti rodicli, aby se rodi¢im dostalo odpovidajici specidlnépedagogické
intervence. Prostfednictvim odborné péce a specidlnépedagogickych aktivit Ize vztah rodict

a ditcte s postizenim upevnit. (Kunhartovd in Dokoupilova a kol., 2017)

2.4 Postoje k vychové ditéte s postizenim

Vliv, postoj a vychova rodiny maji v Zivoté ditéte nezastupitelnou roli. V piipadé
ditéte s postizenim je vychova vSak zna¢né naroénéjsi. Rada problémi nemd ptivod
v dennich nepiijemnostech, ale plynou z postizeni ditéte. Vztah k ditéti je ovlivnén i
détstvim rodicl, jejich zkuSenostmi, proZitky, vychovnymi postoji. Diiraz je kladen na
vztahy, zdzemi a stabilitu rodiny. ProkeSova (2013) upozoriiuje na moZnou zranitelnost pii
vychov¢ a fakt, Ze kazdé dit¢ je jiné a jiné je i jeho vnimani. , Setkdvdme-li se s jinym
clovekem, nikdy do néj nevidime a nic o jeho zranitelnosti zpravidla ani nevime. O to

vev,

2013, s. 44)
Zékladni zasady pfistupu k rodi¢im déti s postizenim dle Matéjcka (2017):

e nevyjadi‘ovat soustrast, nybrz projevit pratelské sympatie, zajem a ochotu vyjit
vstiic
e nepiehanét svoji zvédavost, ktera rodi¢im nepomiize, a naopak je rani

e doprat vychovatelim déti dostateény odpocinek

,» Rodice téchto deéti maji starosti, jaké rodice déti tzv. zdravych sotva dovedou odhadnout.
A tak pomdhat postiZenym détem znamend predevsim pomdhat jejich vychovatelum.

(Matéjcek, 2017, s. 307)
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Matgjcek (1992) uvadi ndsledujici vychovné postoje rodic¢u:

1.

Vychova zavrhujici. Objevuje se spiSe ve skryté formé v pripadech, kdy dité
pfipomind rodi¢im né&jakou Zivotni prohru ¢i rozcarovani. Zdkladni psychické
potieby nejsou u ditéte uspokojeny.

Vychova zanedbavajici. Ditéti se nikdo nevénuje a je zanedbavdno po strance
rozumové, citové i socidlni. Projevuje se agresi, pasivitou a bez emoci.

Vychova rozmazlujici. Vyznacuje se nepfiméfenym Ipénim na ditéti. Rodice
nepodporuji jeho osamostatiiovani a snazi se dit¢ udrZet naddle zavislé a fixované na
nich.

Vychova uzkostna. Rodice se o dité nepfimétené strachuji, extrémné ho ochranuji a
omezuji jeho iniciativu. Dit¢ muze proti tomuto omezovani reagovat aktivnim
protestem nebo pasivnim pfijetim receptivni role. Potenciondlni nebezpeci spatiuji
uzkostni rodi¢e kdekoliv, 1 uvnitf sebe.

Vychova perfekcionisticka. Jejimi znaky je pfepjatd snaha o dosazeni maximalniho
uspéchu. Rodi¢e neberou v ivahu moznosti a potfeby ditéte, maji nepfimétena
otekavani a dité pretézuji. Casto na dité prendseji své neuspokojené ambice.
Vychova protekéni. Snaha rodi¢ti détem ,,vySlapat cesticku®, aby dité dosdhlo
hodnot, které sami povazuji za vyznamné ¢i vyhodné. Bez ohledu na zpusob
dosazeni. Za dité vSe zafizuji, vypracovavaji a stidle mu pomdhaji. Tento zpisob
vychovy najdeme Casto praveé u rodicu ditéte s postizenim. Jednaji tak z pocitu viny a

uzkosti ve ,,prospéch* ditéte.

(Hogg, Vaughan in Urbanovskd, Skobrtal, 2012) rozliSuji nasledujici vychovné styly:

autoritativni, autoritafsky a permisivni.

e Autoritativni

Hranice a pravidla, kterd jsou rodi¢i nastavena jsou kontrolovana a plati. Diky nim
si rodice ziskavaji u déti respekt, zamétuji se na vhodnd ocekavani pro déti a déti
jsou vedeny k nezdvislosti a sobéstacnosti.

Autoritarsky

Iniciativa a samostatnost ditéte neni podporovéna a vyZaduje se striktni posluSnost.

Emociondlni stranka, potfeby a proZivani ditéte se z tohoto stylu vytraceji.
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e Permisivni
Jednd se o vychovny styl pro rané détstvi nevhodny, nebot’ nevytvaii Zddna pravidla

s vz

a brani ¢asti détské osobnosti dozrat.

Vychova ditéte s postizenim je casové velmi ndro¢nd a méni celou fadu aspektl
rodinného Zivota. Rodina je nucena omezit své aktivity, spoleCensky Zivot, vylety,
dovolenou atd. Tim rapidné ubyva spole¢né strdveného casu, zazitki a je ohroZena
soudrZnost rodiny. VSe je potieba s predstihem peclivé planovat. Pokud chce rodina témto
negativnim dopadim pfedejit, je potieba si doptfdvat kazdodenni momenty, které rodinu
povzbudi. MiZe se jednat o prochazku, popovidani si, vylet ¢i néjaky pozitivni zadZitek.
(Havelka, BartoSova, 2019)

Fitznerova (2010) doporucuje Ipét pii vychové na pravidlech, daslednosti, rytmu a
dennich ritudlech. Vychovdvdme hlasem, dotykem, pé¢i a svymi €iny. Vychova by m¢éla
mit rezim, fad a ptistup rodi¢l odpovidat redlnym mozZnostem ditéte. Jsme to my, rodice,
kdo ma zasluhu na postupnych kriccich a nase dsili ma smysl a vyplati se. ,,Dite je treba
brdt vazné, s porozumeénim a ldskou. Tak aby se citilo prijimdno, mohlo dobre prospivat a
jit Zivotem svou vlastni cestu. “ (Ibid., 2010, s. 132)

Mat¢jcek (1997) rodicim doporucuje, aby nejen své téZkosti, ale i radosti co se
vychovy déti tyCe, sdileli stémi, jejichZz osud je podobny a dokdzou si i vramci
psychohygieny vzdjemné poradit, povzbudit se a byt si ndgpomocni. Dlraz je kladen na
jistoty ditéte, které plynou z urcitého fadu, reZimu, predvidatelnosti a jasnych, dostatecné
volnych hranic a opérnych bodu. ,, Pamatujme jen, Ze ¢im vice se kyvadlo naSich postoji a
zdsad vychyluje jednim anebo druhym smérem, tim spise se prednosti kaZdého vychovného

stylu ztrdceji a stinné stranky nabyvaji vrchu. “ (Ibid, 1997, s. 43)
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3 Rodinné systémy z pohledu vychovy postizeného ditéte

V obdobi narozeni ditéte s postiZzenim pusobi na rodinu cela fada faktori. Rodina je
ovlivnéna spoleenskym prostiedim, postojem spolecnosti vici lidem se specidlnimi
potifebami i svoji socioekonomickou trovni. Zna¢ny vliv na pozitivni adaptaci rodiny ma
jeji resilience, rodinné a piibuzenské vztahy. ,,Rodiny jsou charakterizovdny kvalitou
interakcnich vztahu mezi cleny rodiny obecne, ale také v subsystému rodicovském,

manZelském a sourozeneckém vcetné jejich moznych interakci. “ (ProkeSova, 2013, s. 47)

3.1 Vztah matky a postizeného ditéte

V Zivoté ditéte hraje matka tu nejvyznamnéjsi roli. Néha a fyzickd blizkost matku
obohacuji a ddvaji jejimu Zivotu zcela novy rozmér. Divodem matefstvi, které nebyva
naplnéno §téstim, je pravé narozeni ditdte s postizenim. Ri¢an (2004) popisuje takové
matefstvi jako velké zklamdni a pocit selhani. V piipad¢, kdy dit€é na matku nereaguje tak,
jak je u jinych déti vrozeno, tzn., nereaguje na osloveni, ismév, fyzicky kontakt nebo
nemluvi, neni schopno naplnovat rodi¢ovské ambice a projevy ndklonnosti, je to pro matku
propad a jedno z nejhorSich nestésti. Psychické potteby rodi¢ti mohou byt détmi naplnény,
ale miiZe nastat i vnitini konflikt, kdy se dostavi pocity vlastniho selhani a deprivace.

Cely pribéh mnohdy komplikuje skute¢nost, Ze se u ditéte mohou objevit pridruzené
zdravotni komplikace. Matce chybi dostatek informaci, emoc¢ni podpora ze strany okoli je
mala nebo panuji obavy o nepfiznivou budoucnost. ,, Nékteré matky se s postiZenim svého
ditéte nesmiri, ale uz se jim tolik netrdpi a neuvazuji o tom, co by bylo nebo co by mohlo
byt jinak. Naucily se s timto faktem Zit, to znamend, Ze zvlddly situaci natolik, aby zdsadnim
zptisobem nenarusovala jejich Zivot.“ (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 83) Dale
autorky uvadéji, Ze se matky musi vypotradavat s naporem povinnosti. Ty souviseji s péci o
dité, starosti o domdcnost a piipadné dalSi déti. Soucasné se strachuji o reakce okoli,
opakované nemocnicni pobyty a dalsi zdravotni komplikace. Trapenim jsou kazdodenni
¢innosti vyzadujici trpelivost, stereotypni péce o dité, zvédavost a netaktnost nékterych lidi
¢i nepfijeti ditéte zdravymi vrstevniky. To v§e miZe rodinu postupné rozkladat.

Kukla (2016) hovoii o tom, Ze rozvodovost rodin déti s postizenim je podle vyzkumu
vySSi a fungujicimu partnerstvi priklada nejvétsi vyznam. Pokud spolu partnefi chtéji a umi

komunikovat, ¢init rozhodnuti a zvladat naro¢né okamziky, jsou schopni se z krize zotavit a
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fungovani rodiny udrZet jako sehrany tym. Casto viak pravé matka upne veskerou
pozornost na péci o dit€ a otec rodinu opusti. ,,Pokud se manZelé dokdzou s tak zdvazinym
problémem, jako je zdravotni postiZeni ditéte vyrovnat, tak jejich vztah nejen vydrZi, ale
leckdy se i zlepsi, prestoZe casto jde zdroven o zménu jeho kvality, hodnota tohoto
partnerstvi spocivda v nécem jiném neZ driv.“ (Vagnerova a kol., 2009, s. 217)

Viégnerova, Strnadova, Krejcovd (2009) se vénuji nejzraniteln€jSim matkdm
samozivitelkdm, které se navic musi mnohdy vzdat svého zaméstnani. Citi se v jeSté veétsi
nejistoté a ohroZeni. Jednak musi zvladnout vSe bez pomoci partnera, jednak jsou zavislé na
socidlni podpofe a finanéni situace znaéné ovliviuje kvalitu jejich Zivota. Zeny, které
partnera maji, se obdvaji v disledku péce o dit€ o naruseni jejich vztahu. Dfive nez jindy se
pravé nyni potiebuji udrzet v dobré psychické kondici. Opora nalezend v partnerovi dava

Zen¢ moZnost lepsi adaptace na novou situaci, pocit bezpeci a podpory.

3.2 Vztah otce a postizeného ditéte

Roli otcti déti s postizenim neni ze strany odbornikli a vefejnosti vénovano tolik
zajmu jako matkdm. Jejich situace v rodin¢€ a partnerském vztahu je odliSnd od otcti déti
intaktnich, nebot’ oni prozivaji jednu z nejt€¢zSich zkousek svého Zzivota. Situace rodiny
ditéte s postizenim je ovlivnéna fadou véci z vnéjSku a jeji clenové tak ziskdvaji nové role.
Kunhartovd, PotméSil, PotméSilova (2017) se vyjadiuji k proméné otcovské role
v poslednich letech. Otec ditéte s postizenim se dnes daleko vice zajima o podileni se na
péci, je napomocen pii hleddni vhodné intervence pro své dit¢ a své Zen¢ chce byt co
nejvetsi psychickou podporou.

Ackoliv muz Zenu finan¢né podpoii, pomiZe v domdcnosti €i se postard o zdravého
sourozence, matka ditéte potiebuje zdroven i sdilet svoje pocity a o svych trapenich
diskutovat. Ne¢kteii z otci maji spiSe sklon se debatdm a feSeni problémt vyhnout a
nerozebirat je. V krizovych situacich se spiSe uzavirou a své emoce navenek tolik nejevi ¢i
zdvaznost postizeni dokonce bagatelizuji. (Vagnerova a kol., 2009) Byt podle poslednich
studii je tato rezervovanost otcli ¢asto ddna jejich pracovni zaneprazdnénosti a obavami z
diskriminace napf. ze strany zaméstnavatele. (Bourke — Taylor, 2021)

Viégnerovd, Strnadovd, Krejcova (2009) prisuzuji otclim sekundarni roli. V piipadée
ditéte s postizenim povazuji pfijmout identitu otcovstvi za ten nejt¢z8i mozny ukol. Dale

jmenuji zptisoby, které nastanou pfi nezvladnuti zatéZe ze strany otcl. N&kteii maji snahu
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postiZeni ditéte bagatelizovat ¢i tento fakt viibec neakceptuji. V situaci, kdy je rodiCovstvi
neuspokojuje a piipadaji si ztraceni, se upinaji Casto k praci. V ni nachdzeji mnohdy i
jediny smysl. Timto unikem a kompenzaci feSi pro né¢ nepftijatelny problém. Jini muZzi
v diisledku obranné reakce ptidé€li vinu své Zen¢€, matce ditéte, nebo se uchyli k alkoholu,
coZ nap¢ti a situaci jen ddle stupiiuje. Zbavit se tihy problému vyftesi nékteti zcela zdsadnim
zpisobem, a to odchodem z rodiny. Jako opak uvadé¢ji autorky muZe, ktefi s akceptaci
ditéte naopak zdsadni problém nemaji a dit¢ piijmou. V idedlni varianté nejenze s rodinou
zustanou, ale vytvoii své Zen¢ zdzemi, utéchu a psychickou oporu. Mnozi muzi podpoii
svoji Zenu svou stabilitou, vyrovnanosti a zastoupi ji v situacich, které nejsou Zeny schopny
zrovna zvladnout ¢i obstarat. ,, Pro matku je samoziejme duleZité, zda otec s rodinou
Zustane a prijimd dité takové, jaké je, protoZe tim symbolicky prijimd i ji.“ (Ibid, 2009, s.
202) Matousek (2003) hovoii o novém rozmeéru rodi¢ovstvi s tim, Ze se muz vSak muzZe citit
vytésnén. Je ohroZen ditétem, kterému je vénovana vesSkerd pozornost a Cas matky. V tuto
chvili se ocitd na okraji a v situaci, na kterou nebyl pfipraven a kterd se promitd i do

intimity vztahu.

3.3 Role zdravych sourozenci

Sourozenectvi byvd nejdelsi vztah v Zivoté — trvd od narozeni aZ do smrti. Zddnd
jind osoba — rodic, partner ci nejlepsi pritel s clovekem nejde delsi cdst jeho Zivotni cesty.
(Havelka, Bartosova, 2019, s. 18) Sourozenec je pro nds tim, kdo spoluvytvaii nasi identitu,
,vychovava®“ nds. Narozeni sourozence zméni rodinnou strukturu a obzvlast je tomu
v pfipadé€ prichodu sourozence s postizenim. Postaveni zdravého sourozence je specifické a
jak tuto situaci zvladne, zavisi hlavné na postoji jeho rodi¢i a okoli. Vignerova (2004)
hodnoti roli zdravého sourozence jako narocnou. Zmeéni se jeho pozice v rodiné, ocekavani
rodi¢li a piipadné stigma rodiny si mize vztdhnout na sebe. Rozdil zaregistruje zdravy
sourozenec v pristupu rodi¢ii a jejich ofekdvani. Autorka uvadi dvé mozné varianty, které
mohou v roding nastat. Prvni variantu popisuje jako koncentraci pozornosti a zdjmu na dité
s postizenim. PéCe a Cas se vénuje pouze ditéti s handicapem a zdravy sourozenec se citi
byt odstréen. Nemusi rozumét tomu, pro¢ na kazdého z nich je jiné méftitko. Zaroven po
ném vSak rodi¢e poZzaduji, aby byl ten starsi, rozumng&jsi a ohleduplny ochrénce, ktery ma
pro svého sourozence a rodie pochopeni. N¢ktefi rodie jsou problematickou situaci

natolik zaméstnani, ze si jakékoliv strdddni a zanedbanost zdravého ditéte viibec
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nepripoustéji. Pasuji ho do role pecCovatele, ktery musi, pokud bude nutné, ustoupit a smifit
se s tim, Ze mé&fitko na kazdého z nich je jiné. Pokud tomu tak neni a dité¢ vnimé niroky a
pravidla rodi¢t jako nepiiméfené a nespravedlivé, mizou mu rodice jeho pfistup vycitat a
karat ho za néj. Druhou z variant je upnuti pozornosti na dité zdravé, coz je zaroven jednou
z obrannych reakci. Jeho prostiednictvim si rodi¢e vynahrazuji sviij splin a smutek. Nekdy
vSak pravé zdravé dit¢ zahlti neuvdZenymi poZadavky a zadkoluji ho neadekvatné jeho
véku. Tim vSak mohou bohuzel zadélat na nevrazivost a negativni vztah zdravého
sourozence k postiZenému.

Dokoupilové a kol. (2017, s. 35) také upozoriuje na ,,..., nadmérné soustredeni se
na nepostiZené sourozence, kteri by pak mohli byt zatiZeni tikolem kompenzovat zklamand
ocekdvani a nenaplnéné ambice spojené s postizenym sourozencem.* Na dité jsou
pfeneseny pravomoce a ukoly, které nekoresponduji s jeho vékem, touhami a Gmysly.
Rozdilné vykony, které rodice od obou déti pozaduji, definuje Opattilova a kol. (2012, s.
47) jako ,,podvojnost rodicovského meritka.“ Tato podvojnost mize zdravého sourozence
zmdst a muze ji vnimat jako nespravedlivou. Na sourozence s postizenim miiZe zarlit nebo
se naopak citit vinen zato, Ze on je ten zdravy. O pozornost rodici miiZe usilovat i
nevhodnym zplisobem. SouZiti zdravého ditéte a sourozence s postizenim muZe mit zcela
urCit€¢ 1 své pozitivni stranky. Zdravé dit€¢ se nauci toleranci, ochot€¢ k pomoci a
zodpovédnosti. Vytvofit emocné viely vztah mezi sourozenci neni vSak pro rodice

rozhodné jednoduchym dkolem. (Vagnerova, 2014)

3.4 Prarodice a postizené dité

ProkeSovd (2013) navazuje na vyrok, ktery oznacuje prarodice za rodice, ktefi dostali
svoji druhou Sanci. Prarodicovstvi je velmi podstatnou casti Zivotniho cyklu. Do chodu
rodiny mohou prarodi¢e zasahovat vyraznym zpiisobem. Rodinu ovliviiuji svymi nézory,
postoji, protesty, mirou podpory i pomoci s péci a vychovou déti. Maji jiz zkuSenosti a
z praxe ve&di, jaké vychovné metody se jim osvédCily a jaké naopak. Na vychové svych
vnoucat se podileji, ale neni to jiz jejich kazdodenni povinnost, a proto mohou fesit véci
s vétsim nadhledem. Pravé prarodi¢e byvaji témi, kteii poskytnou jako prvni socidlni
pomoc v piipadé, kdy v rodin€ neni néco v pofddku. Vztah k vnoucatim se v tom piipadé

nemusi vyvijet podle ocekavani.
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Prarodice jsou identifikovani do péti riznych typt prarodicovské role. (Mueller et al.,

in Hasmanova Marhankova, gtipkovzi, 2018)

e Prvni kategorii zastupuji prarodice, ktefi se svymi vnoucaty travi velkou ¢ast
Casu a svlj vztah s nimi povaZuji za velmi blizky.

e Druhym typem jsou prarodi¢e podporujici. Cetnost setkdvani je niZsi, nelpi
jiz na takové disciplin€ a déti podporuji v jejich aktivitach.

e Pasivni prarodice jsou tretim typem a frekvence setkdvani a traveni
spole¢ného €asu s vnoucaty neni Casta.

e Ctvrtym typem jsou prarodide, ktef{ se orientuji na autoritu a v roli zkugen&jsi
autority se na zivot¢ vnoucat podileji jen malou Casti.

e Typologii uzavira pata kategorie prarodi¢ii odlouc¢enych. Sva vnoucata témér
nevidaji a na jejich vychové a rozvoji se nijak nepodili. Zasadni roli, kterd
dnes ovliviiuje mezigenerani vazby hraje 1 vysoka rozvodovost. Zmény

v zivoté partnert poté dopadaji prave na role prarodici.

Narozeni ditéte s postizenim je Sokem jak pro rodice, tak i prarodi¢e. O postiZzeni
ditéte by m¢li byt informovéani co nejdiive. Nékteti prarodice nejsou schopni tento fakt
piijmout a jakoukoli odliSnost vnimaji negativné. Usilovné hledaji vinika, moZn4 podezieni
a neduhy v obou rodech. Jini jsou svym détem maximdlni oporou svoji obdivuhodnou
soudrZznosti a zacleni se do vychovy a pomoci, jak jen mohou. Pro udrzeni mladé rodiny
udélaji vSe a jejich pomoc jim pfipadd naprosto piirozend. Smutek rodict a prarodicu je
piirozeny a vyzaduje ptedevSim cas. ,,Tezké citové otresy a proZitky smutku dovedou
rodinnd pouta utuZovat, ale také rozklddat.“ (Matéjcek, 2017, s. 312)

Rogge (2013) mluvi o jinakosti vychovy prarodicti a o tom, Ze snaha rodicii prarodice
zménit by nebyla spravnd. To, Ze prarodi¢e maji své a mnohdy jiné zptisoby vychovy je
naopak zZadouci. Svym vnoucatiim nabidnou své vlastni jedinecné zkuSenosti a rodice by se
do tohoto vztahu méli co nejméné vmeSovat. , Déti jsou zcela jiste schopny srovndvat
specifické modely vychovy a pozndvat rozdily mezi nimi. Cim piesvédcivejsi je model
vychovy, ktery detem predklddaji rodice, tim silnéjsi je divera ditéte, ale sili téZ detskd
touha po konfrontaci. Déeti vyuZivaji odlisnych zkuSenosti, jich? se jim dostalo. (Ibid, 2013,
S. 65)
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4 Moznosti podpory a intervence rodiny ditéte s postizenim

Sdéleni neptiznivé diagnézy rodicim a ndslednd péce o jejich dité¢ je naprosto
zasadnim okamzikem pro jejich rodinu, kterd je vystavena nadmémym obavam,
znepokojujicim myslenkdm a mnohdy i pfetrvavajici neschopnosti se na situaci adaptovat.
Rodina potiebuje zajisténi odpovidajici podpory spolecnosti a stitu. Potfebuje pomoc nejen
svého okoli, ale i pomoc odbornikd, instituci a sluzeb.

Ze strany statu je nutné eliminovat rizika a postarat se o jedince, ktery je zasaZen
,,socidlni udalosti“. Jedna se o situaci ,,..., kterd miie ekonomicky a socidlné ohroZovat
existenci cloveka a jejii dusledky nemiiZe odvrdtit postiZend osoba nebo jeji rodina
viastnimi silami. ReSeni takové situace tudiz vyZaduje spolecenskou ochranu.* (Kaczor,

2015, 5. 9)

4.1 Centrum provazeni

Centrum provizeni je ojedindlym zafizenim svého typu, které funguje v Ceské
republice od roku 2015. Prvni Centrum provdzeni zacalo fungovat pti Klinice détského a
dorostového lékaistvi VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Na jeho vzniku se podilela
Spolec¢nost pro mukopolysacharidézu a vyznamnou financni podporou i Nadace Sirius.
Garantem vzniku a ¢innosti Center provéazeni v Ceské republice je prof. Mgr. PaedDr. Jan
Michalik, Ph.D. Péce je od roku 2020 hrazena nékolika zdravotnimi pojistovnami a jejich

stavajici ¢innost probihd v nasledujicich centrech:

e Centrum provizeni VSeobecna fakultni nemocnice Praha
e Centrum provazeni Fakultni nemocnice Brno

e Centrum provazeni Fakultni nemocnice Hradec Kréalové
e Centrum provazeni Fakultni nemocnice Ostrava

e Centrum provézeni Ustav pro matku a dité v Podoli

Nabidku své pomoci smérem k rodi¢im iniciuji centra jako prvni diky lékafiim a
odborniklim ve zdravotnickém zafizeni. Pracovnice Centra provazeni spliuji zdravotné-
socidlni vzdéelani a jsou vySkoleny ve vycviku dlouhodobé krizové intervence. K dispozici
maji interni vzdélavaci kurzy, metodické vedeni a supervize. Pomoci se dostdvd rodinam

déti do 18 let a provdzeni je pfizplisobeno na miru potiebdm rodiny a oSetfovatelim.
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Nejcastéji trvd 1-6 mésicl, v piipadé¢ velmi zdvaznych diagnéz i déle. Péce centra

provéazeni je urCena rodindm déti:

® se vzacnym onemocnénim
e s tézkym zdravotnim postiZzenim
e narozené pred¢asné

e narozené s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmotnosti

Pracovnici jsou rodi¢iim nablizku od prvnich okamziki, jakymi jsou zjiStovani a
sdélovani diagnézy. Prvni rozhovor s rodinou je pfedevSim o krizové intervenci a
zastabilizovani rodiny, kterd je zprdvou doslova paralyzovdna. Jsou rodi¢im k dispozici
pfi prvnich fazich vyrovnani se snovou skuteCnosti, pifi komunikaci se specialisty,
hospitalizaci ditéte az do chvile, kdy mohou rodinu piedat k navizani spoluprace
sndslednymi  sluzbami, jakymi je rand péfe ¢i  paliativni  podpora.

(Www.centrumprovazeni.cz)

Cile Centra provazeni jsou nasledujici:

e podilet se na zajisténi odpovidajici péce o téZce nemocného détského pacienta

e podporovat porozumeéni potrebdm nemocného ditéte a nalezeni vhodného
modelu péce

e multiplikovat efekty terapeutického piisobeni zdravotnickych pracovnikii na
nemocné dité

e piuisobit proti vzniku ¢i mirnit prubéh stresovych situact a také posttraumatického

stresového syndromu u pecujici osoby. (www.nadacesirus.cz)

Svoji ¢innosti vyplnila centra systémovou mezeru v rdmci mozné podpory rodindm.
Na strankéch organizace se 1ékati shoduji, Ze formu této podpory hodnoti jako velky piinos
a nedokazi si bez ni jiz fungovani jejich nemocnice predstavit. Na ¢innost Center provazeni

navazuji sluzby rané péce(www.centrumprovazeni.cz).
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4.2 Rana péce

Rana péce je z hlediska poradenstvi pro rodiny jedinecnd a nezastupitelnd. Zakon o
socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 ji definuje nasledovné: ,,Rand péce je terénni sluZba,
popripade doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovdna ditéti a rodiciim ve veku do 7
let, které je zdravotné postiZené, nebo jehoZ vyvoj je ohroZen v diisledku nepriznivého
zdravotni stavu. SluZba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem
na jeho specifické potreby* (www.zakonyprolidi.cz).

Hradilkova a kol. (2018) kratce shrnuje pojem socidlni model rané péce jako ,,sluzbu
pro rodinu, za rodinou, v rodiné a v komunité rodiny“. Rodi¢im je sluzba ze zdkona
poskytovana zdarma a neni potfeba zddného doporuceni. Jednotliva stiediska rané péce se
zam¢tuji na svoji cilovou skupinu podle typu postizeni ditéte. Rodice kontaktuji stiedisko
v jejich misté bydliSt€ a domluvi se na navstévé a podrobnostech dalsi spoluprace. Sluzba
probihd nejCastéji terénni formou jednou mésicné, a to pohodlné piimo v pfirozeném
prostiedi rodiny. Ta nemusi za konzultaci nikam dojizd¢t, fesit piipadné hlidani sourozence

a doporucené postupy a metody si mtize vyzkouSet piimo doma.

Program rané péce je rozdélen do nésledujicich kategorii, které se vzajemné prolinaji:

e program na podporu rodiny — zahrnuje posileni kompetenci a znalosti pro
vSechny €leny rodiny a sniZeni z4vislosti na socidlnim systému

e program na podporu vyvoje ditéte s postizenim — jeho ndplni je diagnostika,
stimulace celkového vyvoje a zvySeni urovné ditéte v oblastech, které jsou
postizeny nebo ohroZeny

e program pro osvétu a podporu komunit — cilem programu je hdjit a prosazovat
ranou péci jako obor a sluzbu, podporovat integraci ditéte v rdmci rodiny a rodinu

v rdmci komunity

Od prvniho kontaktu s rodinou je také tfeba brat zietel na zdravého sourozence a
rizika, jakym je vrodiné vystaven. Termin a ndpln konzultace jsou piizplisobeny
moznostem a potfebdm rodiny. Nékteti rodice jsou v pocétku po sdéleni diagnézy bezradni.
Nemusi presné rozumét samotné diagndze a tomu, co tato diagndza pro jejich dité a rodinu
znamend. Kromé psychické pomoci proto oceni i pomoc v podob¢ informaci, jak se svym

ditétem navazat kontakt. Aby rodi¢e ¢asem mohli fungovat i bez sluzby rané péce, nabizi
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jim poradkyné kontakty na dal$i sluzby odborné pomoci. ,,Smyslem podpory rodicu je
nikoli zastoupit je v péci o dite, ale podporit viastni sily a zdroje rodiny, pomoci rodiné
orientovat se v nové situaci a rozsirit okruh moZznosti, znalosti a dovednosti vsech jejich
Clenu. Jen tak se postupné sama dovede vyporddat jak s krizovymi a jedinecnymi situacemi,
vyplyvajicimi z ohroZeni jejiho clena, tak i s kazdodennimi starostmi a fungovdnim rodiny. “
(Hradilkov4, 2018, s.35)

Mezi dalsi podptirné sluzby patii napiiklad doprovod k Iékaii ¢i na dfad. Mimo
domluvené konzultace se rodi¢e samoziejmé mohou obracet na svého poradce a svoje
dotazy ftesit telefonicky ¢i emailem. Kazdé stiedisko miiZou rodice navstivit a vyuZit i
ambulantni formu péce. Pftimo ve stfedisku ma rodina k dispozici program zaméfeny na
urcitou problematiku. Muze jit o ndcvik komunikace, zrakového vniméni, socidlnich
dovednosti ¢i hry. Rodina se miiZe dcastnit rtiznych seminéiti, workshopli a pobytovych
kurzl. Ve stfedisku maji rodi¢e moznost sezndmit se s pecujicimi o dit€ s podobnym nebo
stejnym typem postiZzeni, vymenit si informace, zkuSenosti a sdilet s nékym své trapeni.
Pomoc, kterd je rodi¢lim poskytnuta v¢as, mize zmirnit nejvice stresujici obdobi. Umozni
jim vyrovnat se se situaci v jejich pfirozeném prostfedi domova a co nejdiive opét prozivat
bézny zpusob Zivota s jeho radostmi.

, Vrdmci rané péce jsou prirozené vyuZivdny principy pristupu zaméireného na
rodinu a zejména v prvnich letech Zivota ditéte poskytuje rand péce rodindm komplexni
servis, ktery zahrnuje vetsinu duleZitych sluZeb socidlni, pedagogické a psychologické
oblasti“ (Kantor a kol., 2015, s. 51). Zasadni roli v rané péci hraje rodi¢, kterému se
dostane dostatek informaci, motivace a podili se na rané péci spolu s poradci rané péce,

l1ékafti a jinymi odborniky.
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5 Vyzkumné Seti-eni

Empirickd Cast bakalaiské prace se bude zabyvat faktory, které proces smifeni se
s faktem narozeni ditéte s postizenim ovlivnily. Ddle bude zjiStovat, k jakym zméndm
uvnitt vztaht rodin doslo, jak reagovali ¢lenové rodiny, socidlni okoli a kdo jim byl v této
situaci nejveétsi oporou. V této kapitole objasnim zvolené vyzkumné metody a techniky,
charakterizovan bude pribéh vyzkumného Setfeni, zkoumany vzorek a misto Setfeni. Bude
vytyCen cil vyzkumného Setieni a cile dil¢i. Provedu transformaci a interpretaci

vyzkumnych otazek, na jejimz zdkladé vyzkumné Setfeni shrnu.

5.1 Vymezeni cila

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit a identifikovat dopady na Zivot rodin
v obdobi od narozeni ditéte se zdravotnim postizenim do 2 let v€éku ditéte. Pro zjiSténi

hlavniho cile byly stanoveny dil¢i vyzkumné cile.

Hlavni vyzkumna otazka (HVO): Jaky dopad mélo narozeni ditéte s postiZzenim
na vztahy a chod v roding, jak jednotlivi clenové rodiny na nastalou situaci reagovali a co
povazuji matky déti s postizenim za stéZejni pomoc, zda se musely v této situaci nékoho ¢i

néceho vzdét nebo naopak prichodem ditéte s postizenim néco ziskaly.
Hlavni vyzkumnd otazka byla transformovéna do tfi dil¢ich vyzkumnych otazek.
DVO1: Jak matky identifikuji zmény, ke kterym v rodiné z jejich pohledu dochazi?

Cilem prvni vyzkumné otazky bude zjistit, jaké zmény v rodin¢ nastaly na zdklad¢
nepiiznivé diagndzy ¢i nepfiznivého vyvoje ditéte, jak se toto odrazilo v béZzném chodu

rodiny a jak se situace dotkla vztahii mezi jednotlivymi ¢leny.

DVO2: Jaké strategie pouzivaly rodiny v ramci vyrovnani se s danou situaci z pohledu

matek?

Cilem této otazky je zjistit, na koho se v nejt€zSich chvilich mohly matky

spolehnout, co jim bylo oporou, jak probihala pomoc a rozdéleni péfe o dit€¢ v ramci

Y Vv,

DVO3: Jaké faktory (okolnosti) z pohledu matek vyznamné ovlivnily proces adaptace

na tuto situaci v rodiné?
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Cilem posledni dil¢i otazky je zjistit, zda a jakou pomoc rodina doposud vyuZivala,
v ¢em spocivala, jaka je jeji frekvence, jak by matky hodnotily reakci svych ptétel, zda

jejich pivodni vztahy touto situaci néjak utrpély nebo navazaly zcela nova pratelstvi.

5.2 Vybér vyzkumné metody a techniky

Pro zpracovani bakalafské priace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. , Kvalitativni
vyzkum predstavuje jiny zpiisob pozndni socidlni reality, neZ nabizi pristupy zaloZené na
dotazniku s predem pripravenymi otdzkami. Poskytuje Siroky prehled o vybraném
problému a hlubsi vhled do redlného svéta lidi. Zdkladnim rysem zde je ddt priichod
myslenkam respondenta a sledovat jeho vlastni strukturaci problému. Kvalitativni
vyzkum proto vynikd moznostmi pochopeni vyznamu, ktery lidé prikldadaji vécem,
vztahiim, motivacim atd. Kvalitativni vyzkum muZe byt realizovdn zcela samostatné, nebo
v ndvaznosti na kvantitativni vyzkum k prohloubent jeho

poznatkii “(WWW.CVVIN.SOC.CAS.CZ).

Pana, Somr (2008) oznacuji kvalitativni vyzkum jako metodu, kterd neuZziva
kvantifika¢ni postupy a soustiedi se piedevSim na oblast mezilidskych vztaht, jejich
postojii a piibéhti. K jeho vyuziti dochdzi predev§im v oblasti teologické, etické, eticko —
medicinské s cilem hlubsiho porozuméni. Ddle probihd v men$im poctu respondentt,
obvykle na jednom mist¢ a scilem najit mezi témito ziskanymi informacemi jejich
podstatu, vyznam, provazanost a pravidelnost. Vyzkum usiluje o maximaélni validitu a jeho
vysledkem by mélo byt co nejvice moznych souvislosti, které se tykaji daného problému.
Meél by samoziejmé korespondovat s vytycenym cilem. Creswell (1998, in Hendl, 2005, s.
50) definuje kvalitativni vyzkum jako ,,proces hleddni porozumeni zaloZeny na ruznych
metodologickych tradicich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému.

Pro své vyzkumné Setieni jsem zvolila formu polostrukturovaného rozhovoru.
, Tento typ rozhovoru se pouZivd, kdyZ je nutné minimalizovat variaci otdzek kladenych
dotazovanému. Redukuje se tak pravdépodobnost, Ze se data ziskand v jednotlivych
rozhovorech budou vyrazné strukturné lisit.“ (Hendl, 2005, s. 173) Otéazky, které jsou
kladeny by m¢ly byt co nejvice srozumitelné a méli bychom se vyvarovat slozité odborné

terminologii. (§vaﬁéek in Svaticek, Sedova, 2007)
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Respondentky odpovidaly na mnou vytvofené otazky a jejich odpovédi jsem
zaznamendvala. Otazky byly pro vSechny zicastnéné stejné a nckteré z nich nabizely i
poloZeni otdzek dopliujicich, diky nimZ je vyslednd c¢ast bohat$i. Respondentky
nemusely odpovidat na vSechny poloZené otazky a v ptipad¢, Ze by néktera z nich byla
doty¢nym nepiijemnd, tuto otdzku mély mozZnost vynechat. Metoda polostrukturovaného
rozhovoru mi umoZznila drZet se pfedem stanoveného tématu s poskytnutim dostate¢ného
prostoru pro odpovéd’. S pfihlédnutim k citlivosti tématu byly vSechny respondentky
seznameny s faktem, Ze rozhovory budou soucasti moji bakalarské prace, kterd je volné
k nahlédnuti. Seznam otédzek je uveden v ptiloze prace s doslovnym piepisem rozhovoru.
Emocni narocnost této Zivotni situace jsem mohla sledovat pravé diky volbé formy
rozhovoru a osobnimu kontaktu v klidném prostfedi bez pfitomnosti dalSich rodinnych

piislusnik.

5.3 Transformace vyzkumnych otazek

V nasledujici tabulce uvadim transformaci tii dil¢ich cila. Tazatelské otdzky byly
vyuzity v polostrukturovanych rozhovorech s vybranymi informanty. Hendl (2016, str. 172)

nazyva tento typ ,,otdzkami vztahujicimi se k ndzoru* a nasledné odpovédi ndm ptiblizuji

lidské nazory, poznatky, hodnoty a postoje.

Tabulka €. 1: Transformace dil¢ich vyzkumnych otdzek (zdroj vlastni)

Dil¢i vyzkumna otazka Technika Tazatelské otazky Informant

TO1: K jakym zméndm
doslo v obdobi nasledné
po sdéleni diagnozy
Vaseho ditéte?

DVOL1: Jak matky

identifikuji zmény, TO2: Jak ovlivnil

ptichod ditéte s

matka ditéte s

ke kterym v rodiné z Polostrukturovany - . postiZenim
e postizenim celkovy chod

jejich pohledu rodiny?

dochdzi? Y

TO3: Jak se utvérely
vztahy se sourozenci,
Sirsi rodinou a socidlnim
okolim?
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TO4: Co vam ve
vychov¢ Vaseho ditéte

ptislo jako
nejobtiznéjsi?
DVO2: Jaké strategie . .
ourvaly rodin Vgl TOS: Na koho jste se matka ditéte
p/ valy h y Polostrukturovany v nejtézsich chvilich s postiZzenim
rdmci vyrovndni se s
/ ., rozhovor mohla spolehnout, a
danou situaci z byl Vasi neivet
pohledu matek? Y ]
oporou?
TOG6: Jak reagovala
rodina v rdmci péce o
dite?
TO7: Jakou pomoc
jste béhem prvnich
dvou let v€ku ditéte
vyuzila, od koho, v
DVO3: Jaké faktory ¢em pomoc spocivala?
(okolnosti) z pohledu o
. < . Ly matka ditéte
matek vyznamné Polostrukturovany TOS8: Myslite si, Ze oo
.. . . L S postizenim
ovlivnily proces rozhovor vzniklou situaci jste

adaptace na tuto
situaci v rodiné?

vice pratel ziskali ¢i
ztratili?

TO9: Cemu Vis Zivot
s téZce postiZzenym
ditétem naucil?
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5.4 Charakteristika a volba vyzkumného souboru

e Vyzkumny soubor je tvoien 4 matkami.

* Vybér informantl byl zdmérny. Tento typ vybéru je pro kvalitativni vyzkum
klicovy, nebot’ ndm ddvd mozZnost zvolit si homogenizovanou skupinu informantt
orientujicich se ve zkoumané problematice (Hendl 2005).

e Kiritériem vybéru informant byl rodi¢ ditéte, ktery se dozvéd¢l diagnézu svého

ditéte v obdobi od jeho narozeni do 2 let véku ditéte.

Vybér informantek probihal v mésici lednu 2022. Vyzkumné Setieni bylo realizovano
v mésicich bfezen a duben 2022. K jejich osloveni doslo formou e-mailu nebo telefonicky,
kde jsem informantky sezndmila stématem a cilem Setfeni a piedbéZnou délkou
planovaného rozhovoru. Oslovené informantky s rozhovorem souhlasily a preferovaly jeho
realizaci osobnim setkdnim v prostfedi domova. Samotnému rozhovoru ptedchéazelo
poskytnuti informovaného souhlasu s ucasti ve vyzkumném Setieni, které bylo stvrzeno
jejich podpisem. Anonymita informantek je pro takto citlivé téma zdsadni. Zaroven bylo
vyhovéno moji prosbé se souhlasem pofizeni audionahravky na miij mobilni telefon. Diky
ni bylo mozné zaznamenat cely obsah rozhovoru a ndsledné provést jeji prepis. Soucasti

souhlasu byl pfislib ndsledného odstranéni této audionahravky.

Tabulka €. 2: Charakteristika informant (zdroj vlastni)

Prostiedi
Informant Pohlavi Diagndza ditéte rozhovoru

Domdci

X1 Zena Détska mozkovd obrna prostiedi
Hypoxicko-ischemicka encefalopatie Domaci

X2 Zena . stupné + epilepsie prostredi
Domdci

X3 Zena Tuberdzni sklerdza + lymfedém prostredi
Domdci

X4 Zena Détska mozkova obrna prostredi
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6. Interpretace vyzkumnych otazek

Z diivodu zachovani anonymity nebudou v interpretaci vyzkumnych otdzek uvadéna jména,
ale informantky budou pod pismeny X s ¢islem 1, 2, 3, 4. Citace z rozhovorti budou
uvedeny v uvozovkach, pismem kurzivou a rozhovor bude piepsdn pomoci techniky

doslovné transkripce, tzn. v ptivodnim znéni véetné slov nespisovnych.

6. 1 Interpretace DVO1: Jak matky identifikuji zmény, ke ktervm v rodiné z jejich

pohledu dochazi?

TO1: K jakym zménam doslo v obdobi nasledné po sdéleni diagnézy Vaseho ditéte?

Obdobi nasledné po sdéleni diagnézy bylo pro vSechny dotazované Sokem, nebot’
7Zddnd z maminek s ni¢im takovym nepocitala. Prubéh téhotenstvi ani samotny porod
Zadnému problému nenasvédcovaly. ,,Diagnoza neprisla ihned, a kdy? prisla, nic mi to
nerikalo. Odeslali nds z nemocnice s papirem v ruce, ktery jsme dostali mezi dvermi do
ruky, a nikdo ndm nic nevysvetlil. Méli jsme se obrdtit na détskou lékarku s tim, Ze ndm
snad k tomu neco rekne. Pak se zménilo vSechno. “(X1). Druha z informantek méla v dobé
narozeni syna s postizenim doma jiz 3 zdravé syny. To, Ze pro né¢ museli jako rodice
okamzit¢ fungovat ddle a postarat se, vidi zpétné jako divod, diky kterému na dlouhé
truchleni nebyl ani prostor. ,, V podstaté ani nebyl cas nad tim dlouze premyslet. Jd ty prvni
dny probrecela a manZel je uzavienéjsi a resil si to v sobé. Vitbec jsme nevedéli, co bude.
Byli jsme ale rozhodnuti, Ze at to bude jakkoliv, Ze se o syna postardme. Diky svoji
studentské praxi a kontaktu s lidmi s postiZenim jsem asi nebyla v néjakém soku. Byli jsme
smutni, to ano, ale doma byli nasi 3 kluci a vedéli jsme, Ze nds potrebuji a to ihned.* (X2).
Dalsi informantka povazuje moment sdéleni a dny nésledujici za ty nejhorsi ve svém Zivoté
a nerada na n€ vzpomind. MoZnost vidét narozeného syna pouze 2 hodiny denné a snéSet
odlouceni s dcerou, oznacuje jako to nejhor$i, co se mamince miize po porodu stét. ,,Po
sdeleni diagnozy jsem pred ocima méla cerno, nemohla jsem dychat a musela se posadit.
Jak tohle vSechno zvlddneme?! A budeme jeste nekdy Zit alespon trochu normdlné? Prvnich
pdr tydnit jsme neresili nic jiného, neZ kazdodenni dojizdeni do nemocnice a hliddni pro
starsi dcerku, kterd s ndmi do nemocnice samozrejmé nemohla.” (X3). Diagnostika
postiZzeni u ditéte posledni informantky vyZadovala del$i Cas, proto obdobi do 2 let véku

dcery hodnoti jako obdobi stfidajici nad¢je a nasledného splinu.
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TO2: Jak ovlivnil piichod ditéte s postizenim celkovy chod rodiny?

Zmény na celkovy chod rodiny zaznamenaly vSechny dotazované, v kazdé vSak
bylo divodem néco jiného. Zatimco prvni informantka uvedla pfedevSim nutnost fesit
finance, pro druhou byla zdsadni neustdld organizace denniho rezimu. ,, Chod nasi rodiny se
zmenil kviili financni strdance. Chtéli jsme dceri doprdt rehabilitace, ldzneé apod. TakZe
manZel zacal chodit do prdce na 3 smeny.“ (X1). ,,Nastal rad a vse se pldnovalo dle potieb
syna. Resili jsme prosté vSe. Cas na jidlo, léky, kdy a kde udéldme pauzu, také tieba vylety
s moZnosti bezbariérovosti. Ale jinak jsme se snaZili, abychom omezovdni nebyli. Brali jsme
ho vSude s sebou. Pod stan, na ryby, vylety.“ (X2). Dalsi informantka spojovala chod
rodiny hlavné se synovymi Castymi hospitalizacemi a nékolikatydennimi pobyty
Vv nemocnici. ,, Prakticky mdme hodné mdlo casu na takové ty normdlni rodinné zdleZitosti.
Syn md specidlni dietu, kterd je velmi ndrocnd na pripravu, bere denné spoustu léki a
celkové potrebuje za cely den daleko vic péce neZ zdravé dite. Jd osobné nemdm
témer Zddny cas sama pro sebe. Posledni rok totiZ travime vic casu v nemocnici neZ doma.
Pordad ale doufdm, Ze brzo bude lip.” (X3). Zéasadni zménu nepopsala posledni
z dotazovanych, jelikoz diagnéza dcery pfisla aZ pozd¢ji. Do té doby se dle jejich slov
jevila jako klidné, hodné dit¢ a spolu s manZelem nepocitovali situaci jako negativni
v takové mife. ,, No asi nijak, protoZe jsem to proste reSila jd, hlavné jd. Jd si myslim, Ze ve

spousté rodin to na sebe vezme hlavne ta mama na ty matersky. “ (X4).

TO3: Jak se utvarely vztahy se sourozenci, Sirsi rodinou a socialnim okolim?

Vztahy jednotlivych ¢lenil rodiny jsou diileZitym pojitkem nase Zivota. Informantky
vzpominaly, jak byly déti s postizenim jednotlivymi Cleny pfijaty a jak probihalo vyjadieni
citii k ditéti nebo k nim samotnym. VSechny se setkaly alespoii s jednou nepftivétivou reakci
bud’ pifimo ze strany rodinnych pfisluSniku, nebo netaktniho jednani v socidlnim okoli.
,Nasi to vzali tak, jak to bylo. Tu diagnozu si snad ani néjak nepripoustéli. Za vinu mi to
ddvala manZelova babicka. Ze je to pry moje vina, Ze se mi nepovedl ten porod...no nemd
to logiku, ale prosté ... Ze jejimu synovi by se tohle jako nestalo. ManZelovi rodice byli
rozvedeni a kontakt s nimi byl vZdycky minimdlni. Takové ndvstévy z povinnosti, ale nic
vielého. Jinak jsem neméla potrebu viibec mezi lidi chodit. Toho kontaktu jsem se bdla.
Potkdvat treba maminky s détmi u doktora a videt, jaky ten rozdil je. “(X1). ,,Rodice to vzali
dobre...tak, jak to bylo. Nejstarsimu synovi jsme museli vse vic vysvetlit, byl to takovy maly

dospéely a hodné o tom stdle premyslel a byl ztoho Spatnej. Jinak ho brdskové vzali
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skvéle. “(X2). Vielého pfijeti se dostalo dotazované, jejiz syn se narodil se vzdcnou a
nevylécitelnou diagnézou a rodina s ni byla sezndmena ihned po porodu. ,, UpFimné musim
Fict, Ze v tomto ohledu nebyl viibec Zddny problém. Starsi dcera brdsku od prvniho dne
absolutneé miluje. Celkové nemdme Zddné problémy ani s rodinou, ani s okolim, ba
naopak. “ Soucasné si ale vzpomnéla na komentére jinych matek na sociélni siti, kde pfib&h
synovy nemoci sdili. Zaroven dodala, Ze tyto komentéfe plynou predev§im z nepochopeni.
,»Syn md na rucicce lymfedém a nekolik lidi mi opakované psalo, jestli mu tu velkou ruku
nechteji doktori amputovat.“ Znovu podotkla, Ze sviyj piibéh sdili pfedevsim jako pomoc
jinych rodict téZce nemocnych ¢i postiZzenych déti. Zaroven to pomaha ji samotné. ,,Jedna
pani mi napsala, Ze jsem hroznd matka. Jestli mi jako déld dobre sdilet fotky mého

7z <«
1

nemocného syna a jesté 790 % v nemocnicnim prostredi.“(X3). S nepfijemnou situaci
z okoli m¢la zkusenost i dalsi informantka. Zaroven konstatovala, Ze se netykala osoby v
jejich piibuzenském vztahu, a tudiZ se ji snaZila vytésnit. ,,...to, kdyZ jsem od jedné pani
vyslechla, Ze jsme si ctvrté dité nemuseli vitbec porizovat ...na co, Ze to nemuselo takhle
dopadnout a bylo to vplné zbytecny. To nebylo hezky.“ (X2). Posledni informantka uvedla,
Ze ji rodina vinila z precitlivélosti a zbyte¢né paniky. Podpory se ji dostalo az daleko
pozdé&ji. ,, Prvni reakce byla ze strany obou rodicu stejnd. Co to je za blbost, Ze to je prosté
klidny miminko a jd zase vysiluju, néco jen dramatizuju a vymejslim si. Oni me vsichni

podporovali, ale jako by s tim nesouhlasili. “ (X4).

Zodpovézeni DVO1: Jak matky identifikuji zmény, ke kterym v rodiné z jejich

pohledu dochazi?

Pro vSechny rodiny byla situace po zjiSténi diagnézy velice naro¢nd. Prvotni prub¢h
se lisil pouze u jedné z informantek, nebot’ ke stanoveni diagnézy ditéte nedoslo ihned po
jeho narozeni, a jeSté¢ nckolik ndsledujicich mésict Zila v nadé€ji, Ze se nejednd o nic
vazného. VSechny informantky si pribézné prosly vétSinou fazi vyrovnani se
s nastalou situaci. At’ jiz zahrnovaly prvotni Sok, pocit bezmocnosti, vyrovnavani se
s problémem nebo snahou tuto skute¢nost prijmout. U kazdého ¢lovéka je toto zcela
individudlni a kazd4 z informantek se v jednotlivé fazi i jinak dlouho nachazela. Zptsob a
doba zpracovéani této zpravy se v nékterych piipadech 1iSil od zptsobu, jakym ho
zpracovaval partner nebo uzsi rodina. VSechny dotazované uvedly, Ze dFive ¢i pozdéji
nemohly spoléhat pouze sami na sebe a poti‘ebovaly zapojeni se do pomoci ze strany
ostatnich ¢lenti rodiny. Dvé z dotazovanych se mohly jiZ obrétit na zdravé starSi

sourozence. Zaroven si velmi pochvalovaly nejen jejich moznou pomoc, ale predevsSim
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vielé pfijeti jejich sourozence s postizenim. Doposud nemély pocit, Ze by se zdravi
sourozenci, jakkoliv stranili, trp€li studem ¢i jim Casove ndro¢né&jsi péci o jejich sourozence
s postiZzenim vycitali. VSechny informantky shodné uvedly, Ze nechtéji zdravé sourozence
zaméstnavat péci vice nez je nutné a pieji si, aby jejich détstvi nebylo ni¢im ochuzeno a

védéli, Ze je tu jejich maminka zrovna tak jen pro né.

6.2 Interpretace DVO2: Jaké strategie pouzivaly rodiny v rameci vyrovnani se s

danou situaci z pohledu matek?

TO4: Na koho jste se v nejtézSich chvilich mohla spolehnout a byl Vasi nejvétsi

oporou?

Rodina vétSinou potiebuje nékoho nebo néco, co ji pomtiZe se s nastalou situaci 1épe
vyrovnat. Casto se s ni kazdy vyporddava po svém, a jak nejlépe v danou chvili dovede. Na
otdzku, kdo byl nejvét§si oporou jim samotnym, odpovéd€ly vSechny kromé jedné
z informantek, Ze to byl manzel. ,, Urcité manzel. Predstava, Ze by nebyl, je hroznd. Vim, Ze
spousta chlapii to prosté neustoji. Nemohli jsme se nechat vzdjemné ve §tychu. Cim vétsi
bolest a strach, o to vic té to snad vybicuje. “ (X1). ,,Rozhodné manzel. Hodné véci nechdvd
na me, ale kdy? se néco déje tak ani v nejmensim nepochybuju, Ze bych se na nej nemohla
spolehnout. Doufala jsem, Ze to zvlddneme a on byl vlastné ten prvni, kdo rekl, Ze to proste
spolecne ddame. Pokud to Slo, objel se mnou doktory, zajimal se, udélal s klucma tikoly,
pripravil veceri. Pomohl, kde se dalo.* (X2). ,,Urcité partner a rodina.* (X3). Posledni
z dotazovanych uvedla, Ze manzZelovo pociteCni nepfijeti dcery bylo pfi¢inou jejich
vztahové krize. ,,On byl nestastnej, protoZe si to predstavoval vSechno uplné jinak. Abych
mohla Fict, Ze on mi to rameno nastavil, to fakt ne. Mohla jsem se na néj v nejakych vécech

spolehnout, to jo, ale opora, to spis fakt ta mamka.* (X4).

TOS: Jak reagovala rodina v ramci péce o dité?

Za prekdzku v pomoci s pé¢i o dité s postizenim ze strany rodinnych piislusnika
uvadéji tii dotazované piedevSim obavu z nezvladnuti situace pfi zdravotnich komplikacich
netroufaji. ,,...prebrat péci jako takovou si nikdo ze strachu netroufnul. Pomdhala ndm
treba Svagrovd tim, Ze brala nase kluky na vylety, aby méli nejaky program, zdZitky. Pokud
jsme potiebovali, pohlidala kluky i tchyne, bydlime vedle sebe. Jinak kluci u? na to sli

mazanée. Sami se treba vZdy nabidli, Ze neZ by museli myt nddobi, radsi pohlidaji tu chvili
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brdsku.“ (X2). Na pomoci ze strany prarodici se zdravym sourozencem se shoduje dalsi
informantka ,,...pomdhaji nam od zacdtku hlavné se starsi dcerou. SnaZim se ji ten cas
odloucent taky vynahradit. Vim, Ze mé taky potiebuje jen sama pro sebe. Minuly rok se ndm
Ji podarilo vzit k mori a syna hlidala tchyne. Zbytek rodiny md z hlidani strach z duvodu
kaZdodennich epileptickych zdchvatii. S manZelem se pri pobytu v nemocnici nestriddme.
Vzhledem k ndrocnosti pripravy ketogenni diety to nejde. Jd jsem v nemocnici a manZel
s dcerou doma.* (X3). ,,...treba ta rodina mojeho muZe...ti jeli prosté pordd stejné...oni
Jjsou hodné pracoviti a prosté neuméli takovyto sednout si vedle ni a hrdt si jejim tempem.
Treba ji posadili do kocdru, ona tam pasivné sedéla, koukala a oni néco zatim deélali. A to
ja spatné nesla. A nasi ji hlidali, ale ja jsem si uvédomila, Ze je to prosté ndrocny, takZe
jsem to na né prosté nechtela prehodit. Abychom nékam treba na 2-3 noci bez ni jeli, to
bylo nemyslitelny. Bylo obdobi, kdy hrozilo casty nebezpeci pddu a tak...jako hliddni
bylo...ale proste takovy, no...ne intenzivni.“ (X4). Posledni z odpovédi je odlisnd, nebot
rodi¢e dotazované bydli daleko a rodi¢e ze strany manZzela se na jakékoliv péci nikdy
nepodileli. O to vic ji byl vSak ku pomoci sim manzel. ,, Kdyz byl manzel dopoledne doma,
tak byl stdle s nami. Chodili jsme spolu ven, objeli jsme doktory a zaridili, co bylo potreba.
Nasi bydleli jinde, ale jezdili jsme k nim hodné na vikend na ndvstevu a nasi se ji venovali

hodné a jd si u nich mohla chvili odpocnout. “ (X1).

TO6: Co vam ve vychové Vaseho ditéte piislo jako nejobtiznéjsi?

Vychova a kazdodenni péfe o dit¢ s postizenim je zcela jist€é ndrocnd a
vycerpavajici. ,,...urcité ten stereotyp a minimdlni pokroky. To opakovdni vseho, tolikrdt za
den tolik vikonii. Pordd resit jen cvicent, vysazovdni na nocnik. Nejhorsi bylo vytrvat. “(X1).
Kazda z informantek se docasné potykala predevSim se strachem, bezmoci a nejistotou
vyvoje nemoci Ci postiZzeni. ,,...nejhorsi byly ty epileptické zdchvaty. Neveédeli jsme
porddné co se deje, jak mu pomoci. Bdla jsem se zavrit si oci, nic jsme nenaspali. A jesté
obdobi, kdy ho trdpila bolest briska, tenkrdt to bylo z lékit a on brecel, aZ modral.* (X2).
,...n0 asi to, Ze ja k ni musela byt prosté pordd sklonend, nosit ji, naklddat do auta. A
cviceni. I to, Ze rdno vstanes a musis premyslet o cviceni, jidle, aby ti to vychdzelo.* (X4).
Jedna z dotazovanych v tuto chvili vychovny problém nevnimd, jelikoZ syn je stdle na
urovni desetimési€niho miminka. Jeho chovani je naprosto klidné a problémy vnima spiSe
v souvislosti s jeho zdravotnim stavem ,,...musime jezdit nékolikrdt mésicné na ruznd
vySetreni do nékolika nemocnic. Syn md opoZdeny psychomotoricky vyvoj, deformity Zeber,

hrudni kosti a skoliozu, takZe zatim sdm nestoji ani nechodi. Bere nékolik léku na epilepsii,
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md dietu s omezenim tukit z ditvodu vypotku na plicich a kaZdy den banddZujeme rucicku
s lymfedémem, kterd je pro nds také dost velkym problémem, protoZe obleceni musime
nechdvat usit na miru. Vzhledem k velikosti rucicky neoblékne béiné dostupné obleceni.
Nyni md také nasazenou cytostatickou lécbu a kaZdych 14 dni jezdime na onkologii na

odbery krve. Od narozeni je to jinak nejhodnéjsi dité pod sluncem. “ (X3).

Zodpovézeni DVO2: Jaké strategie pouzivaly rodiny v rameci vyrovnani se s danou

situaci z pohledu matek?

Prevazna ¢ast informantek se shodla na tom, Ze nejvétsi oporou v takto naroéné
situaci jim byl jejich partner, otec ditéte. Pravé partnera povazuji za toho, kdo jim
dodaval nejvétsi silu a ujiSténi, Ze to spolecné zvladnou. Vyjimkou byla zkuSenost pouze
jedné z dotazovanych, kterd se svéfila, ze ackoliv zistal manzel po jejim boku, hlavni
oporou se bohuzel nestal. K pfijeti dcery po dlouhou dobu nedoslo a jejich vztah utrpél
vaznou krizi. V n€kterych piipadech se jednalo o prarodice, ktefi dité¢ s postizenim
nedokdzali v pocatku nebo ani pozdéji pfijmout. Jako pomoc s pé¢i o dité s postizenim
uvedly vSechny dotazované partnera, ktery se v ramci svych pracovnich povinnosti na péci
podili. Informantky shodné ocenily pomoc, at’ uz se tyka ditéte, organizacnich véci,
navstév Iékai, starosti o zdravého sourozence ¢i psychickou podporu. V mensi mife se
na pomoci podileji i zdravi sourozenci. Z Fad prarodi¢i sméfuje nabizena pomoc spiSe
k pohlidani a vyplnéni ¢asu zdravych vnoucat. VétSina prarodica se prirozené péce o
dité s postizenim obava. Divodem je predevsim strach, naro¢nost a ptipadné nezvladnuti
nahlé zdravotni komplikace ditéte. VSechny informantky toto dokdzaly pochopit a jsou
vdécny prakticky za jakoukoliv pomoc. Za obtiZznou povazuji i vychovu, ktera s péc¢i jiz
od narozeni souvisi. Jeji naro¢nost pocitovala kazda z informantek zcela odliSnym
zpusobem. Potize spatiovaly v kazdodennich stereotypnich tukonech, minimalnim

pokroku ditéte, nekoncicich hospitalizacich nebo specidlnich stravovacich narizenich.

6.3 Interpretace DVO3: Jaké faktory (okolnosti) z pohledu matek vvznamné ovlivnily

proces adaptace na tuto situaci v rodiné?

TO7: Jakou pomoc jste béhem prvnich dvou let véku ditéte vyuzila, od koho, v ¢em

spocivala?

Pomoc, kterou vSechny dotazované zminily a oznalily v pocatcich jejich t€zké

situace za neocenitelnou, byla sluzba rané péce. ,,...to byla hroznd pomoc v tom, abychom
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se s tim néjak srovnali. Vozili hracky, pomdhali nam s komunikaci, pomohli ndm sehnat
riizné terapie, pomiicky. Jd jsem toto viitbec neznala. Nevédela bych absolutne, kde cokoliv
shanet.“ (X1). ,,...pomohli ndm se vsim, od pomiicek pres prispévky...jezdi k ndm stdle a
pordd privdZeji nové véci, takZe i vim, co se malému libit bude, nebude a co mu treba
poridime k Vdanocum. Ted uz je to teda spis i takové, Ze si prosté popoviddme, a i to je
hrozné potreba. KdyZ md treba rand péce ve svém stiedisku néjaké tvoreni, bereme kluky a
ucastni se taky.” (X2). ,,...pravidelné k ndm dojiZdi skvéld pani z rané péce a syn md
ZFizeny transparentni iicet u jedné nadace. Na Facebooku funguje skupina rodicu deti
s tuberozni sklerézou v CR. Tam se navzdjem podporujeme a sdilime si svoje radosti i
starosti.“ (X3). ,,Zacala kndm dojiidet rand péce. Jinak jsme nejvice vyuZivali
rehabilitaci, ergoterapii. Byli jsme uZ vroce a pil vldznich a to nékolikrdt, na

rehabilitacnich pobytech a na synergické reflexni terapii. “ (X4).

TOS8: Myslite si, Ze touto situaci jste vic piatel ztratili nebo ziskali?

Vlivem ndro¢né péce o dité s postizenim se matky shoduji v tom, Ze ¢as na konicky
¢i pratele se minimalizoval. Kazdad z informantek se snazi alespon to malo ¢asu vyuzit
k setkani s kamaradkou, sportem a nékdy je tou nejvétsi odménou naopak jen ¢as o samoté,
vydatny spdnek a pobyt v soukromi mimo nemocnicli. ,,...urcité ztratili. My jsme 7eSili
iplné jiné veci a zdroven se spis stranili. Ale na druhou stranu jsem zase poznala spoustu
novych lidi, napriklad v ldznich, které bych jinak nikdy nepotkala.* (X1). ,,... déti ndm
s kamarddkami odrustaji, ony chodi do prdce, spisSe je prosté mensi Sance néjakého
kontaktu. Ted vzhledem ke covidu a pobytu v ldznich to ani neslo.* (X2). ,,Jd si myslim, Ze
tim, jak stdrneme, tak uZ bych se stejné nepohybovala v néjaké parte, co driv. Kazdy uz
jsme jinde, mdme svoje starosti a kaZdy i bydlime jinde. My si jsme tiplné mimo mésto.
Pokud se s nekym videt chci, tak si to zaridim. Jsme v kontaktu s nékolika maminkami z
ldzni.* (X4). Pro nckteré rodiCe je Sance sejit se s prateli ¢i si nikam vyrazit témér
nesplnitelnym pifanim. Socidlni kontakty omezuji i z dlivodu minimalizace rizika ndkazy.
,...myslim, Ze spis ztratili, protoZe vzhledem k péci o nemocné dité se s nikym moc
nestykame. Jednak trdvime momentdlné vétsinu casu v nemocnici a v pripade, Ze jsme na
chvilicku doma, snaZime se trdvit cas jako rodina. Domi odjiZdime vétsinou jen pri

vyrazném zlepSeni zdravotniho stavu nebo pauze mezi vysetienimi. “ (X3).
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TO9: Co Vas zZivot s téZce postiZzenym ditétem naucil?

Na otdzku, co dotazované Zivot stéZce postiZzenym ditétem naucil shodné
odpovidaly, ze touto zkuSenosti ziskaly novy pohled na Zivota a jeho priority. ,, Neresim
hlouposti a nemyslim na budoucnost. Resim pritomnost a blizkou budoucnost, vic ne.
Zakdzala jsem si premyslet, co bude, az nebudu mit sily a kde dcera bude a kdo se o ni bude
schopen starat. Nechci to hdzet na mladsi brdachy. Chceme, aby si Sel kaZdy z nich svou
cestou, jenom aby o sobé proste vedeli. Semklo nds to a vdaZime si, Ze se na sebe ve vSem
miiZeme spolehnout a mdame jeden druhého. A taky jsem byla driv hrozné uzaviend, nebyla
jsem schopnd ani treba volat doktorum. Ale pak se to nejak zlomilo, zklidnilo a jd méla
hroznou chut za ni bojovat a rikala jsem si, Ze jd tohle zvlddnu a vyjdu z toho jesté silnéjsi.
Ze nds prosté uZ nic nepolozi.“ (X1). ,,...Ze kdyZ se néco déje, tak to neni tak strasny, Ze
reSime prkotiny. Driv jsem se i ohledné starsich kluku vic rozcilovala a ted’ vidim, Ze to
nebylo vitbec nutny. Zklidnilo to i manZela, byl to vic nervik. Taky jsme meli chvilkovou
krizi, ale naucilo nds to radovat se z malickosti a nedokdzZeme se s manZelem na sebe zlobit.
UZivdme si toho Zivota naopak vic a vSeho si povaZujeme. (X2). ,,...hlavné trpélivosti a
pokore. Taky jsem si dritv moc neuméla vdzit malickosti. Nds pribéh zdroven verejné
sdilim. Myslim, Ze kus naseho soukromi miiZe ddt obrovskou silu i jinym lidem, kteri se citi
byt na dné. Clovék si potom toti miiZe Fict, Ze pordd jesté miiZe byt hiv a Fikdm si to i jd.
(X3). Posledni z informantek povazuje dnes za naprosto zbyte¢né bazirovani na uspésnosti,
vysledcich nebo zndmkéch. Kazdy z nas je jedinecny v néfem jiném. ,, Urcite mdm pocit, Ze

nds to jeji postiZeni dosunulo k lepsimu Ziti. *“ (X4).

Zodpovézeni DVO3: Jaké faktory (okolnosti) z pohledu matek vyznamné ovlivnily

proces adaptace na tuto situaci v rodiné?

Vsechny informantky shodné uvedly, Ze za stéZejni pomoc v procesu adaptace na
novou situaci a pomoc stabilizace rodinného prostiedi povazuji socialni pomoc sluzby
rané péce. Diky této pomoci byly informantky schopny se v systému podpory zorientovat.
Dle jejich slov se jim dostalo podpory a pomoci, jak dité€ s postizenim vychovévat v jeho
piirozeném prostredi, jaké instituce v ptipad¢ riznych zalezitosti oslovit nebo jak nejlépe
pracovat na psychomotorickém vyvoji ditéte. Zminény byly i rehabilitatni sluzby,
ergoterapie Ci lazenské pobyty. Pravé zde navédzaly informantky nové vztahy s maminkami
jinych déti se zdravotnim postizenim a zGstavaji nadale v kontaktu. V disledku péce o dité

maji vSechny rodiny omezeny kontakt s pirateli. Svoji roli sehrala i karanténni opatieni ¢i
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izolace v souvislosti s onemocnénim covid-19. Jak informantky vypovédély, narozenim
ditéte s postiZzenim se téméi veskery jejich ¢as a pozornost upnula k dennimu rezimu
ditéte. Jedna z dotazovanych travi v disledku synovy naro¢né diagnézy témer veskery cas
hospitalizaci v nemocnici. Nejen Ze nepfijde do kontaktu se svymi ptateli, ale je odloucena
i od svého manZela a malé dcery. Informantky shodné uvedly, Ze ptvodné si své materstvi
piredstavovaly zcela jinak, jako rodiny byly vice aktivni a vést dnes kvalitni Zivot stoji
velké usili. Jsou vdéény za své rodiny a pratele, ktefi se od nich neodvrétili nebo je v jejich
Zivotni situaci podpofili. V nové situaci se naucily spoustu véci a zminily predevsSim
radost z mali¢kosti a jakéhokoli pokroku ¢i jen usmévu svého ditéte. Zaroven

konstatovaly, Ze kdo se v této situaci neocitl, jen stézi mize jeji naro¢nost pochopit.
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7 Zavér vyzkumného Seti‘eni a diskuse

Na zéklad¢ polostrukturovaného rozhovoru, ktery jsem provedla s informanty, kterym
se narodilo dit€ se zdravotnim postiZzenim, jsem ziskala a shromdZdila data a provedla
interpretaci dil¢ich vyzkumnych otdzek. V této kapitole odpovim na hlavni cil vyzkumného

Setfeni.

7.1  Zavér vyzkumného Setieni

Hlavnim cilem vyzkumného Seti‘eni bylo zjistit a identifikovat dopady na Zivot
rodin v obdobi od narozeni ditéte se zdravotnim postiZzenim do 2 let véku ditéte. Pro
zjiSténi hlavniho cile byly stanoveny dil¢i vyzkumné cile. Tento cil jsem feSila pomoci
hlavni vyzkumné otizky: Jaky dopad mélo narozeni ditéte s postiZenim na vztahy a
chod v rodiné, jak jednotlivi ¢lenové rodiny na nastalou situaci reagovali a co povazuji
matky déti s postiZenim za stéZejni pomoc, zda se musely v této situaci nékoho ¢i

néceho vzdat nebo naopak prichodem ditéte s postizenim néco ziskaly?

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze pro to, aby se matky vyrovnaly lépe s postiZenim
svého ditéte, je zdasadni, aby se jim dostalo kladného pfistupu ze strany Ilékart,
nepocitovaly stavy bezmoci a osamoceni se svym problémem. Jen tak se mohou
vzpamatovat z prvotniho otfesu a zacit prekondvat své obranné tendence. Za nejvice
zatéZujici povazuji matky pravé rané obdobi, kdy jim chybéla psychickd podpora v takové
mife, jakou by potiebovaly. S kvalitou a zptasobem sd€¢lovani informaci ze strany
zdravotnického persondlu vyjadfily informantky spiSe nespokojenost. V piipadé, kdy se
matky setkaji s netaktnim jednanim lékai, mize dojit k dlouhodobému naruseni psychiky

a tato zkuSenost zapficini Spatny a zdlouhavy pribéh vyrovnani se s postiZzenim ditéte.

Narozeni dit€ s postiZenim muze byt spoustéCem partnerské krize. S ni méla
zkuSenost jedna z informantek, jejiz manZelstvi si vaznéjsi krizi proslo a za divod povazuje
praveé pocatecni nepfijeti ditéte ze strany manZela i jeho rodi¢ti. Problémy a zkuSenosti,
které Zeny ziskaly a jimiZ v partnerstvi proSly, vedly nakonec k posileni divéry. VEédi, ze
pii v§i starostlivosti by nemély zapominat na svlij soukromy Zivot, sebe a své zdjmy, ale
v praxi se jim to moc nedaii. Co se pratel tyCe, vétSinu vzhledem k naroc¢nosti péce o dité
vidi miniméln€ a rezignovat musely i1 na své volnocCasové aktivity. Zdroven se shodly, Ze
rytmus a népln jejich Zivota je jind. Proto si velmi ceni novych pfatelstvi s rodici stejné

nebo jinak nemocnych déti, ktefi jim pomohli nalézt pochopeni a odpovédi na fadu otazek.
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Dv¢ informantky vychovévaji jeSté dalsi zdravé déti. Situaci jim ulehcuje fakt, ze
zdravi sourozenci dokdzali ndro¢nost situace pochopit a pokud se jim obcas dostalo
mensiho zdjmu ze strany rodi¢li, nepocitovali to jako kiivdu. Zdravi sourozenci se snaZzi
pomdhat a uzivat si Cas s prarodiCi, které maji vétSinou jen pro sebe, nebot’ na Cast&jsi
hlidani vnoucete s postizenim Zadni prarodi¢e odvahu nenasli. Uvedenymi divody vSech
informantek byla nepfedvidatelnost chovédni jejich ditéte, nutnost byt stile ve stiehu,
adekvatnost reakce na nckteré aspekty chovani ditéte i nejistota v situaci, v které se

nachézi jen obcas a je pro né obtizné se na ni piipravit. Jejich obavdm matky rozumély a

byly vdécny za jakoukoli jinou formu pomoci, kterd se jim od nich dostane.

Velmi pozitivné hodnotily dotazované socidlni sluzby rané péce. Ta jim poskytla
pomoc Vv zorientovani se a podporu ve zcela nové a velmi t€Zké Zivotni situaci. Matky
chvélily praci poradkyn stfedisek a konstatovaly, Ze ohledné¢ poskytované socidlni sluzby
dostaly vSechny informace, které pottebovaly a ziskaly kontakty, na které se mohly

v ptipad¢ problému ¢i nejasnosti obrétit.

Zivotni jistoty matek déti s postizenim byly a stdle jsou oslabeny. Prozitd bolest
byla pti¢inou, Ze veskeré projevy okoli vnimaly zvySen¢ a ocitaly se tak v neustalém napéti.
Jako davod uvedly fakt, Ze jen tézko hledaly spolecnou fe¢ snékym, kdo prozival
bezstarostné matefstvi a feSil malicherné problémy. Souziti s dit€tem s postiZenim je dle
jejich slov naucilo piesnému opaku. Radovat se z kazdého dne, kdy je jejich dité¢ odméni

s s

usmévem, malym pokrokem a dokazi se odpoutat od myslenky budoucnosti samotného
ditéte nebo jeho sourozencl. Za nejpodstatnéjsi soucasné povazuji prijmuti faktu, Ze se
jejich dit€ vyviji a nejspiSe 1 bude svym tempem, svym vlastnim fddem, a tedy jinak déti

ostatni.

7.2 Diskuse

Narozeni ditéte s postiZenim ma vzdy dopad na vSechny cCleny rodiny. Faze
prvotniho Soku, pocitu bezmocnosti, popfeni, smlouvini, agresivni jedndni, tzkost a
deprese, ndsledné smifeni — to jsou faze, kterymi rodina po sdéleni nepfiznivé diagnézy
jejich ditéte prochdzi. Jesté pred jeho narozenim do néj rodic¢e vkladaji své touhy, nadéje a
pfedstavy o jeho uspéSich a budoucnosti. MozZznost, Ze se dité narodi se zdravotnim
postiZzenim si zpravidla viibec nepfipoustéji. Misto radosti je rodina zasaZena traumatickou
udélosti a netusi, k jakym zméndm uvnitf celé rodiny dojde. Fendrychova, Klimovic a kol.,
(2018) uvadi, ze kazdy ze ¢lent rodiny ovlivni vZdy jeji celek, nebot’ spolecné funguji jako
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spoleCenstvi. Rodice se mnohdy potykaji s nevédomosti, co diagndza jejich ditéte vlastné
znamend. Ze strany lékait vyslechnou pfevazné jen negativni informace a netusi, jak a zda

mohou problém fesit.

Vzhledem k izkému vybéru informantii, kterymi byly 4 matky déti se zdravotnim
postizenim, neni mozné vyvozovat zavéry, které bychom mohli pouzit ploSn€. Vnimani
kazdé z nich je specifické a odliSné. Ackoliv se informantky v nékterych nazorech Iisily,
zaroven mély hodné spolecného. Piedevsim se shodly v ndzoru, Ze postizenim ditéte dostal

jejich Zivot zcela jiny rozmér a jejich Zivotni priority se zménily.

V piipadé, Ze porovnidvame fakta z teoretické casti s vypoveéd'mi informantek,

najdeme zde shody, ale narazime i na odliSnosti, pravé vzhledem ke specifi¢nosti rodin.

Fendrychov4, Klimovi¢ a kol., (2018) uvadi, Ze vyslechnutim nepiiznivé diagnézy o
zdravotnim stavu svého ditéte zazivd rodina jedno z nejvétSich traumat. Stejné popsala
reakci i jedna z informantek. ,, Po sdéleni diagndézy jsem pred ocima méla cerno, nemohla
jsem dychat a musela se posadit. Jak tohle vSechno zvlddneme?! A budeme jesté nekdy Zit

alespon trochu normdlne? “

Viégnerova (2014) uvadi, Ze rodiCe zazivaji zklamani a jejich reagovani muliZze byt
zcela odlisné. Tak ho popsala jedna z informantek, matka 3 zdravych synd, jejiz muz se
s touto skutecnosti vyrovnaval zcela opacn€ neZ ona, a to velmi uzaviené. To, Ze v dobé
narozeni Ctvrtého syna s postizenim meéla jiz doma 3 zdravé syny, hodnoti jako ,,Stésti

v nestésti.” Diky starosti o né nemohli s manZelem nijak dlouze truchlit a n€koho se stranit.

Chod vSech rodin se narozenim ditéte s postizenim zménil. V kazdé z nich vSak
trochu jinym zpiisobem. Informantky byly nuceny fesit nepfiznivou financ¢ni situaci, pevny
tad kazdodennich tkoni nebo odlouceni od rodiny z diivodu ¢astych hospitalizaci. Pouze 1

z nich zasadni zménu nepopsala, nebot’ stanoveni diagnézy dcery pfislo az pozdé;ji.

Valenta, Michalik, Lecbych, (2018) ptikladaji vyznamnou roli reakci blizkého okoli
a v pripad€ nepfijeti ditéte mozZnost rodinné krize. Pouze 1 z informantek zazila pocate¢ni
nepiijeti své dcery nejen ze strany rodicil, ale i ze strany svého partnera. Ten m¢l dle ni
dceru rad, cituji jeji presnd slova ,jen omezené*. Dalsi z informantek byla obvinéna
babickou svého manzela, Ze se ji porod prosté nepovedl a na ving je ona. Tato obvinéni jsou

typickd pro fazi bezmocnosti (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).
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Viégnerova a kol., (2009) tvrdi, Ze Zena jako matka se 1épe vyrovnd s postiZzenim
svého ditéte nez jeho otec a dokonce, Ze otec mnohdy rodinu opusti. Z vyzkumného Setfeni
se tyto skute¢nosti nepotvrdily. VSechny rodiny jsou tplné, byt jedna z nich prosla velkou
manzelskou krizi, kterd byla vSak zaZzehndna. Tvrzeni, Ze by se muZi s postiZzenim ditcte

zpravidla vzdy vyrovnavali hiife, se stejné tak nepotvrdilo.

V procesu adaptace zminily vSechny informantky vdécnost za pomoc rodiny a
pratel, ktefi jim i naddle zistali. Zaroven vSechny uvedly, Ze u prarodi¢ii panovala obava
z nezvladnuti péce o dité s postizenim. Na pomoci se tedy prarodiCe podileli spiSe hlidanim
a vyplnénim casu jejich zdravych sourozenci ¢i v jiné formé. V disledku si vSak museli
pomoci nejvic vSichni sami. Dvé z matek mély v dob€ narozeni ditéte s postizenim jiz
doma zdravé dité. Jedna z nich starSi dceru, druha 3 starsi syny. Reakci star§ich sourozencii
si obé pochvalovaly a shodly se na ndzoru, Ze rady pftivitaji jejich pomoc, ale nechtéji je
stavét do role peCovatele. PECi a lasku se snazi mezi sourozence rozdé€lit rovnym dilem a

vyhybat se ,, podvojnosti rodicovského méritka “, kterou definuje Opatiilova a kol. (2012).

Stézejni pomoc nasly v podpofe sluzby rané péce, ktera jim pomohla se v celé
situaci zorientovat a co nejlépe ji pfijmout. Rodina ditéte muze v disledku strachu, pocitu
nejistoty a obav z nepfijeti okoli volit rad¢ji doCasné 1 socidlni izolaci. Jedna z informantek

uvedla, Ze se kontaktu s okolim obavala a stranila. Nechté€la se setkavat ani s maminkami

//////

s Nz

povazovaly vSechny matky déti minimdlni pokroky, stereotyp, pevny fad, bezmoc a nejasné

vyhlidky do budoucnosti.

Matéjcek (2001) upozornuje na citlivost jakékoliv otdzky, byt’ jen nevinné ze strany
okoli. S tou mély zkuSenost 2 informantky. Prvni z nich byla matka 3 zdravych synii a
stejné vesnici, kterd ji vycetla, Ze pofizovat si Ctvrté dit€ nebylo urcité nutné. Druha
z informantek, matka syna se vzdcnym onemocnénim méla negativni zkuSenost
prostrednictvim socidln{ sit€. Na svém tuctu piibéh svého syna a rodiny sdili a zaroven jim
podporuje rodi¢e stejné nebo jinak nemocnych déti. V komentdfi byla oznacena jako
,hroznd matka*“, kterd ma pottebu fotky svého nemocného syna vetejné sdilet, a navic

pfevazné jen z nemocni¢niho prostiedi.
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Na svoje stavajici problémy nahliZzi dnes matky déti s postizenim naprosto jinak.
SnaZzi se uZzivat si kazdého vSedniho dne a drobnych malickosti. Problémy teSi pouze ty
opravdu podstatné, s negativnimi komentaii okolf se jiZ setkdavaji zcela vyjimecné a obrnily
se také daleko vetsi trpélivosti. VSechny 4 informantky jsou vdécné za to, Ze situaci ustal i
jejich partner. Vignerova, Strnadovd, Krej¢ova (2009) povaZzuji ptijmuti identity otce ditéte
s postizenim za jednu z nejtézSich roli. ,,Pro matku je samoziejme diileZité, zda otec

s rodinou zustane a prijimd dité takové, jaké je, protoZe tim symbolicky prijimd i ji.*

Kazdy ¢lovék je individudlni bytosti, a tak dle mého nazoru nemame pravo soudit,
jakym zptsobem se s tak ndro¢nou Zivotni zkuSenosti vyrovnava. VSechny informantky se
vSak shodly, Ze vice neZ vyrovnani se s timto faktem jde o to ho pfijmout a naucit se s nim
zZit. Prave tak, jak tvrdi odborna literatura, kterd o této Zivotni zkouSce mluvi jako o dkolu,

nikoli udélu.
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Zavér
Ve své bakalarské praci jsem se zabyvala procesem vyrovnani se rodiny
s narozenim a vychovou ditéte s postizenim. Cilem bylo zjistit a identifikovat, jaké dopady
mélo na Zivot rodin narozeni ditéte s postizenim. Zamgéfila jsem se na faktory, které proces
smifeni se ovliviiuji a zpusoby, jakymi se rodiny se svym osudem vyrovndvaji. Zajimal m¢

postoj ostatnich ¢lenti rodiny a jejich nasledné zaclenéni a socidlni Zivot.

V ramci toho tématu jsem zjistila, Ze vSechny informantky povazuji péci o dité
s postiZzenim za velice ndro¢nou a vysilujici jak po strance fyzické, tak i psychické. ProSly
si jednotlivymi fazemi pfijeti svého ditéte a vzhledem k ndrocné péci, kterou travi 2

informantky veskery sviij ¢as, se rodiny musely vyrovnat i s ekonomickymi pozadavky.

Bez pomoci ostatnich ¢lenii rodiny nemaji matky postizenych déti volny Cas skoro
Zadny. Jejich denni rezim je zcela podfizen ditéti a trdveni volného Casu se d€je jen v rdmci
jeho moZznosti. Vysledky zkoumani ukdzaly, Ze ackoliv ptichod ditéte s postizenim vnesl do
rodin fadu obtiZi a rodina musela mnohdy celit i nepochopeni okoli, postupem ¢asu vnimaji
matky Zivot subjektivné jako stresujici, nicméné zaroven pro rodinu i v mnoha smérech
stmelujici a obohacujici. PovaZuji za velmi dulezité zjiSténi, Ze matky a vétSina ¢lent jejich

rodin nahliZi nakonec na narozeni ditéte s postiZzenim z pozitivniho hlediska. Na Zivoté se

snaZzi najit spiSe kladné véci a dokazi se povznést nad malichernostmi.

V posledni dobé doslo v ramci péce o dité jisté k fad€ pozitivnich pocind, nicméné
subjektivné spatfuji nedostatky stdle v oblasti sdélovani informaci. Mira a zpusob jejich
sdélovani rodicim je stdle velkym problémem. Negativni zkuSenost mély matky déti
starsich, ale i podstatné¢ mladSich. Dnes$ni rodi¢e se snazi vyhledat si spoustu informaci
sami a v piipad¢, Ze né¢jaké informaci nerozumi, se zeptat. Ackoliv 1ékati usiluji o zmirnéni
nastalych problémi u ditéte, neméli by zapominat na rodice, zdravé sourozence a jejich
blizké, ktefi celi psychickému tlaku a citi se byt v ohroZeni. Myslim si, Ze rodiCe potfebuji
opravdu citlivy a empaticky pfistup, moznost vyjadiit své emoce, pocity a ptipadné vyuzit
okamZitou pfitomnost terapeuta. Proto by bylo vhodné, zaméfit se vice na edukaci rodiny
stejné jako veskerych pomahajicich profesi, které do tohoto procesu vstupuji. Jednou z nich
je 1 profese specidlniho pedagoga, proto ziskané poznatky v bakaldiské praci spatfuji jako
piinos pro sviij osobni i pracovni Zivot. Diky této praci jsem méla moznost 1épe poznat

matky déti s postizenim, zjistit jejich specifické potieby, ndzory a vnimani. V tomto sméru
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muj specificky cil, tj. divod a ucel mé prace, byl naplnén. Setkdni s matkami déti s
postizenim pro mé bylo silnym emotivnim zazitkem. VSechny 4 informantky byly velice
ochotné, poskytly mi fadu informaci a velice si cenim davéry, kterou ve mné poskytnutim
rozhovoru mély. Velmi mé potéSilo, poznat takové Zeny s velkym srdcem a jsem vdécna za

moznost, si o jejich pocitech, starostech a intimnich zaleZitostech popovidat.
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Priloha A: Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru pro vyzkumnou ¢ast bakalai'ské prace

na téma ,,Proces vyrovnani se s narozenim a vychovou ditéte s postizenim.*
Drzitel informovaného souhlasu

Jméno a piijmeni: Radka Sko¢dopolovi

Bydliste: Subertovo namésti 55, 518 01 Dobruska

E-mail: radka.skocdopolova@uhk.cz

Vyzkumné Setfeni pro praktickou ¢ast bakaldfské prace s ndzvem Proces vyrovnani se
s narozenim a vychovou ditéte s postizenim probihd pod vedenim Katedry specidlni
pedagogiky Pedagogické fakulty Univerzity Hradec Krilové a Mgr. Zuzany Truhldfové,
Ph.D. Tato bakaléiskd prace je psana studentkou Specidlni pedagogiky oboru Vychovna
prace ve specidlnich zafizenich Pedagogické fakulty Univerzity Hradec Kralové Radkou

Skoc¢dopolovou.

Cilem bakaléiské prace je zjistit a identifikovat, jaké dopady ma na Zivot rodin narozeni
ditéte s postizenim. Prace se zamé&ii na zjiStovani a identifikaci zmén, ke kterym v rodiniach
dochdzi po sdé€leni neptiznivé diagndzy jejich ditéte do 2 let v€ku. Dale se bude zabyvat
strategiemi, které rodiny vyuZivaji zvladani této situace nejen ze strany rodicl, ale i ze

strany sourozencu a prarodicu.

Timto Vas zadddm o udéleni souhlasu s poskytnutim audionahrdvky rozhovoru na mobilni
telefon pro vyzkumné Setfeni do bakalafské prace na téma Proces vyrovnani se s narozenim
a vychovou ditéte s postizenim. S audionahrdvkou bude naloZeno pouze pro ucely
vyzkumného Setfeni bakalaiské prace, kde provedu doslovny pfepis z nahravky rozhovoru,
tato ziskana data budu interpretovat a ndsledné analyzovat, ddle je moZné, Ze rozhovor bude
uveden jako piiloha bakalédiské prace. Bezprosttedné po provedeni audionahravky provedu
prepis a ndsledné zdznam ihned odstranim, aby nemohl byt pouZzit k dalsim ucelim, které

nejsou vyse zminovany.
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Vzhledem k tématu budu dbdt na dodrZeni etickych otdzek informantli, ddle na zdsady
ochrany osobnich tudaji, a predev§im na anonymitu a to tak, aby nebylo moZné

identifikovat osobu, se kterou byl rozhovor proveden.

Pokud nebude chtit informant na jakoukoliv otdzku z vyzkumného Setfeni odpovédét, bude

toto rozhodnuti respektovéano.

Timto prohlasuji, Ze souhlasim s ucCasti na vyzkumném Setfeni v bakalafské praci na téma
Proces vyrovndni se s narozenim a vychovou ditéte s postiZenim a zdroven stvrzuji, Ze jsem

byl sezndm se vSemi ndlezitostmi vyzkumného Setfeni a vSem informacim rozumim.
Jméno a pfijmeni informanta:
Datum:

Podpis:
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Priloha B: Pfepis vyzkumného rozhovoru s informantem X4

1) K jakym zménam doslo v obdobi nasledné po sdéleni diagnozy Vaseho ditéte?

,, Prvni mésice, rok, probihala riiznd vysetreni a nebylo to dobry. Vidycky prisla na moment
néjakd ileva, ale zdroven jsme vedeéli, Ze v porddku to nebude, Ze tam ta hypotonie je.
Clovék viastné ani nevédél, co v budoucnosti bude, tak bych rekla, Ze bylo vSechno takovy
abstraktni. Prvni diagnoza byla v 6 mésicich, kdy jsme se dostali k ortopedovi a ten mi rekl,
Ze md dcera blokaci po porodu. Odblokoval ji a cekalo se, jestli zacne pdst hiibdtka. To
nezacala, takZe jsem s ni zacala cvicit, ale ty vysledky byly nijaky. Prvni vySetieni byl
myslim ultrazvuk mozku, ten byl negativni. V 1,5 roce méla magnetickou rezonanci a tam ji
nic nenasli. AZ pozdéji stanovili détskou mozkovou obrnu. Puvodné si asi mysleli, Ze je tam
néjakd strukturdlni vada treba z porodu, genetiky. Postupem casu se ale treba naSe
neuroloZka prikldnéla k tomu, Ze ... Jd jsem méla v 6. mesici tehotenstvi anafylakticky sSok,
pichla mé srsen a Ze to mohlo byt od toho. Mald prosté byla chvilku bez kysliku, ale tak to
mohlo a nemuselo byt, ten prenatdl je proste takovej neuchopitelnej. Jd jsem rodila 38+1 a
dcerka neméla saci reflex a do toho Zloutenku a ty déti jsou pak prosté takovy spaci a ona
byla prosté hodnd a jako by se to do toho schovalo. AZ kdyZ nepdsla furt ani hribdtka, tak
mé kamarddka upozornila, at’ to uz radsi resim. Ona si nehrdla ani s rucickama, méla furt
Jjen pesticku. Pak to slo postupné. Po cviceni Vojtovy metody se zacala pretdcet, sedat si a

v tech 2 letech se prvné postavila. I ted’ je ale v ty chiizi i v tom postoji nestabilni, nejistd.

2) Jak ovlivnil prichod ditéte s postizenim celkovy chod rodiny?

,»No asi nijak, protoZe jsem to proste reSila jd, hlavnée jd. Jd si myslim, Ze ve spousté rodin
to na sebe vezme hlavné ta mdama na ty matersky. Moznd bychom byli jinak vic akcni, ale
prosté se motalo vse kolem dcerky, co 14 dni k doktorovi a tak ddle. Financni situace nds
nenutila, abych Sla do prdce a jd si to ani neuméla pak predstavit a ono to k tomu ani
nebylo. My jsme jezdili do ldzni a neméla jsem ani pomysleni na néco kolem. A viibec si
neumim predstavit, kdyZ jsou ty maminky samy a kvili penéziim musi poresit, kam to dité
treba ve 2 letech umistit, nemiiZou s nim tieba jesté kvuli penéziim zustat doma. Rddi

lyZujeme, chodime na dlouhy tiiry, ale toho se prosté musime asi vyhledové vzddt.
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3) Jak se utvarely vztahy se sourozenci, SirSi rodinou a socialnim okolim?

., Prvni reakce byla ze strany obou rodicii stejnd. Co to je za blbost, Ze to je prosté klidny
miminko a jd zase néco jen dramatizuju a vymejslim si. Oni mé vsichni podporovali, ale
jako by s tim nesouhlasili. AZ postupem casu, kdy bylo videt, jak ty zdravé deti v okoli jedou
dopredu, tak se teprve ta podpora zvedla z nuly na 100 %. A treba mé i pochvdlili, Ze je
dobre, Ze jsem s ni to, a to podnikla a jela tam a tam. A to okoli... Tak kdyZ jsme treba byli
nekde, kde byly deti, tak se ptaly, pro¢ md divnou rucicku. Ale to jsou deéti. KdyZ jsem
jezdila s dcerou k nékomu, kdo nds znal, tak se k ni chovali tiplné normdlné. Ja jsem se
prosté mohla vidat jen s nekym z mych prdtel. ProtoZe treba kdyZ jsme se videly s holkama
z vejsky a jedna resila, jak vozej furt kluka na hokej a ta druhd, Ze md trenéra na cviceni a
rest Zivotosprdvu a procenta tuku v téle ...Bylo to pro mé hrozné tézky...To, co Fesej. Jad si

uvedomila, Ze jsem prosté uplné nekde jinde, ve vSem. Jd je mela a mdm rdda a ve vsem jim

fandim, ale jd tam s nima prosté nechtéla bejt...Bylo to hrozne teéZky no... "

4) Co vam ve vychové Vaseho ditéte piislo jako nejobtizné;jsi?

,Asi to, Ze ja k ni musela byt ty 2 roky prosté pordd sklonend, nosit ji, naklddat do auta. A
cviceni. I to, Ze rdno vstane$ a musis premyslet o cviceni, jidle, aby to vychdzelo. Jd jsem
s ni nerada cvicila nekde jinde, chtéla jsem jen doma, a kdyZ jsem méla dodrZet 3-4 cviceni
denne, tak jsem nemeéla sanci nekam jet, jit, nic. To, co je pro maminky se zdravym ditétem
samozrejmy, to prosté u nds neplatilo a tykalo se to tolika malickosti. To si rodice
zdravejch deti neumi predstavit. Ze chce Girat a nemuies Fict tak bé%, vezmi si rohlik,
udélej si culik, nazuj si botu... Nebo treba ji jogurt a v nem jsou piskoty. JenZe ty piskoty
Jjsou jind konzistence a ona to neumi jist spolecné, ji piskoty a jogurt ji tece z pusy. Nebo
kdyZ si kychne u jidla, neudrZi zaroven hrnicek. Musi se prosté premyslet za ni, predvidat,
hlidat. Jd ji davam svobodu, chci, aby zkusila zvlddnout néco sama, ale furt myslim na to,
co bude. Jd musela fungovat jako jeji mozek a premyslet, co ona by mohla chtit, treba na
tom détskym hristi. Jiny maminky jsou tam prosté jako doprovod, treba si tam popovidaj a
sednou nekam mimo, ale jd musela stdle vymyslet, co by tam asi chtéla a vict, Ze jdeme na
skluzavku a jdeme, jdeme na houpacku a jdeme. Odvést ji tam, vysadit, chytnout, rikat co
déldme a znovu. Ale jd jsem prosté citila, Ze musi mit vjemy. Ze musime chodit mezi lidi,

deti, hdazet kaminky do vody, néco delat. Jda se snaZim o takovou tu pozitivni motivaci, ale
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manzel to md zase tiplné jinak. On to bere prosté tak, Ze kdyZ na néco mald nemd, tak at to

prosté nedeéld, nezkousi a on to i rekne. Ze proc si néco nalhdvat.

5) Na koho jste se v nejtézsich chvilich mohla spolehnout a byl Vasi nejvétsi

oporou?

,, To nevim...na rodinu, na ty nejblizsi...na mamku, na muZe...i kdyZ...Jd mdm pocit, Ze on ji
mél rdd, ale...jako by Ze ji mél rdad dlouhou dobu jen omezenée. My jsme meéli velkou
vztahovou krizi, on se i platonicky do nékoho zbldznil a jd méla pocit, Ze déldm maximum a
stejné se mi to jesté v horsim vraci. A jsem presvédcend, Ze v tom bylo prdve neprijmuti
toho, co se stalo. Trvalo to dlouho, neZ se s tim smivil, byl proste nestastnej a i ted,
kdybychom to téma zase otevreli...Jd prosté ted uZ asi vérim, proc¢ se ndm to stalo. ProtoZe
vim, jak jsme oba Zili. VSechno uspéchany a ona nds zpomaluje. Jd moZnd verim, Ze nic
nezpusobila néjakd srsen, Ze to tak prosté mélo bejt a je normdlni, Ze se ty maminky prosté
ptaji proc? Ale on prosté v tohle neveri. Abych mohla ¥ict, Ze on mi to rameno nastavil, to
fakt ne. Mohla jsem se v nejakych vécech na néj spolehnout, to jo, ale spis fakt mamka. Ted’

Jje to nastesti uZ jiny. Prijmul nds takovy, jaky jsme. Ten vztah je urcite hlubsi, jinej.

6) Jak reagovala rodina v ramci péce o dité?

»ITeba ta rodina muZe...ti jeli pordd stejné...oni jsou hodné pracoviti, maji velké
hospodarstvi a manZel to podédil a ja z mésta takovda prosté nikdy nebudu. Neuméli
takovyto sednout si vedle ni a hrdt si jejim tempem. Oni ji treba posadili do kocdru, ona
tam pasivné sedela a oni néco zatim delali. A to jd Spatné nesla. A nasi ji hlidali, ale jd
jsem si uvedomila, Ze je to fakt ndrocny, takZe jsem to na né nechtela prehodit. Abychom
nekam treba na 2-3 noci bez ni jeli, to bylo nemyslitelny. Bylo obdobi, kdy hrozilo casty
nebezpeci pdadu a tak...jako hliddni bylo...ale proste takovy, no...ne intenzivni. Kdy? byla
dcerka mensi tak manZel Fikal, Ze to je na nic, Ze uZ by si ji vzal na motorku, nebo nékam na
kopec, Ze mu nemiiZe s nicim pomdhat. No neslo to, protoZe se musi stdle néco resit. Ddt ji
do vertikalizacniho stojanu a je zima, takZe na tom kocdru ve fusaku taky nemiiZe jen sedet

moc dlouho apod. Spis bylo vsechno fakt na mne. “

7) Jakou pomoc jste béhem prvnich dvou let véku ditéte vyuzila, od koho, v ¢em

pomoc spocivala?
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»,Zacala k ndm dojiZdet rand péce. Jinak jsme nejvice vyuZivali rehabilitaci, ergoterapii.
Byly jsme s dcerou v ldznich a to nékolikrdt, na rehabilitacnich pobytech a na synergické

reflexni terapii. Jd jsem i dostdvala rady ke cviceni na nékolika mistech.

8) Myslite si, Ze vzniklou situaci jste vice pratel ziskali ¢i ztratili?

,Jd si myslim, Ze tim, jak stdrneme, tak uz bych se stejné nepohybovala v néjaké parté, co
driv. KaZdy uZ jsme jinde, mame svoje starosti a kaZdy i bydlime jinde. My si jsme tiplné
mimo meésto. Pokud se s nekym videt chci, tak si to zaridim. Jsme v kontaktu s nékolika

maminkami z ldzni. “

9) Cemu Vas zivot s téZce postizenym ditétem naucdil?

., Naucil mé to, Ze bazirovat na uispésnosti je hloupost. KaZdej muZe bejt v nécem dobrej a
Jjedinecnej. MoZnd md z toho a z toho spatny zndmky, ale bude se mu jednou darit dobre
jinde a jinak. Urcité mdm pocit, Ze nds to jeji postizeni dosunulo k lepsimu Ziti. Asi tak jako
jo, ale je to i diky tomu, Ze manZel se o nds postard a nemusim resit tu financni stranku. Na
néco samoziejmé penize shanim. Clovék se jednoduSe nauci %it s tim, Ze md doma dité,
ktery potiebuje vétsi péci a na té viné, jak jd rikdm ,,sebeobétovdani* prosté jede ddl. Jd si
uZ ani neumim predstavit, Ze bych s ni nebyla a kdy? mdm treba ted ty ruce volnéjsi, tak
Jjsem stejné vzkostlivd a pordd premyslim co, kde. Ale kdy? se pak najde skolka nebo skola a
svet, kterej je pro to dité pripravenej, kde je pod jednou strechou postardno o rehabilitaci,

logopedii, vzdeélavdni a najednou nemusite nic a vSechno tam odloZite,

vSechno...vsechno...to je proste pro nds mdmy takovejch deti zdzrak. Hotovej zdzrak. “

Dékuji za rozhovor.
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