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Bakalérska préace

Bakalérskd prace se zabyvé procesem vyrovndni se rodiny s narozenim a vychovou
ditéte s postizenim. Teoretickd Céast bakaldiské prace se zabyvd problematikou rodiny
vychovévajici dité€ s postizenim, jejimi specifiky, rodinnou identitou, jeji krizi a moZnou
stigmatizaci rodiny. Ddle se vénuje moZnostem a dopadim sdéleni informace o postiZzeni
ditéte rodin€ a jednotlivym fazim vyrovndni se s touto skuteCnosti. Jsou zde uvedeny
faktory ovliviujici pfijeti ditéte s postizenim a postoje k vychové jednotlivych ¢lent
rodiny. Zminéné jsou moznosti podpory a intervence. Empirickd ¢ast zjistuje faktory, které
proces smifeni se s faktem narozeni ditéte s postizenim ovliviiuji a zpusoby, jakymi se
rodiny se svym osudem vyrovndvaji a zacClefiuji 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 vyzkumnad strategie, technika polostrukturovaného rozhovoru.
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Uvod

Jednou z nejvétsich hodnot vétSiny rodi¢t je zdravi ditéte, které oCekavaji. Je
pfirozené, Ze se u nich pfed touto udélosti stiidaji emoce jako radost, zvédavost, téSeni se a
ty doprovdzi zdrovein strach a obavy o jeSté nenarozené dité. UZ v tuto dobu do né&j rodice
vSak vkladaji své touhy, nadé&je a predstavy. PakliZze jsou sami rodiCe zdravi, zpravidla si
moznost narozeni ditéte s postiZzenim vétSinou vibec nepfipoustéji. V piipad€, Ze nebyli
rodi¢e diky vymoZenostem prenatdlni diagnostiky na tento fakt jiZ pfedem pfipraveni, Celi
nédhle po sdéleni diagnézy hlubokému otfesu.

Rodina se ocité v situaci, na kterou se nelze pfedem pfipravit a kterd zcela zdsadné
ovlivni jeji dosavadni ocekdvani, plany, postoje a cely jeji chod. Nastald situace s sebou
muZe nést mnoho dal§ich stresu, rozruseni, Soku, tzkosti, viny nebo pocity selhdni. Nejen
pro rodice, ale i celou Sir§i rodinu. Aby toto rodina zvlddla, je potifeba této uddlosti
prizpasobit svuj styl Zivota, pravidla rodiny a mnohdy se vzdat i své profese, z4jmu a
svobody rozhodovani. Fakt, zda je v konecném disledku postizeni ditéte brano ze strany
rodiny jako tkol nikoliv udél, hraje velmi dulezitou roli.

Prace se bude zameéfovat na reakci rodiny a pribéh zmén, které se odehravaly
v rodin€ po sdéleni nepiiznivé diagndzy.

Cilem bakalédrské prace je zjistit a identifikovat, jaké dopady md na Zivot rodin
narozeni ditéte s postizenim. Prace se zaméii na zjiStovani a identifikaci zmén, ke kterym
v rodindch dochézi po sdéleni nepfiznivé diagndzy jejich ditéte do 2 let véku. Déle se bude
zabyvat strategiemi, které rodiny vyuzivaji zvladani této situace nejen ze strany rodicu, ale i
ze strany sourozencu a prarodicu.

Prace je rozc€lenéna na Cést teoretickou a empirickou. Teoretickd ¢ast se ddle Cleni
do cCtyf kapitol. V prvni se priace zaméfuje na specifika rodiny ditéte s postizenim,
rodicovskou identitu, krizi, ke které uvnitf rodiny postupné dochdzi a problémy v podobé&
socidlni stigmatizace rodiny. Druhd kapitola se vénuje problematice sdé€leni diagnézy
rodiné a objasni jednotlivé fidze reakce a vyrovndni se s touto skutecnosti. Kapitolu
uzaviraji faktory, které pfijeti a vychovu ditéte s postizenim ovliviiuji. Treti kapitola
mapuje vliv postizeni ditéte na vztahy rodicl, sourozencu déti s postizenim a péci
prarodici. Posledni kapitola se vénuje moZnostem a intervenci pro rodiny déti s postizenim

do 2 let veku ditéte.



Empirickd Céast priace se zameéfuje na faktory, které proces smifeni se s faktem
narozeni ditéte s postizenim ovliviluji a zpasoby, jakymi se rodiny se svym osudem
vyrovndvaji. Prace bude identifikovat, popisovat a reflektovat zmény, ke kterym uvnitt
vztahd rodiny doslo, dopady na ostatni ¢leny rodiny a pfipadné jejich spolupodileni se na
péci. Ddle nés bude zajimat dopad narozeni ditéte s postiZzenim na jejich socidlni Zivot a
zaClenéni.

V rdmci vyzkumného Setfeni 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 veku ditéte.
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1 Problematika rodiny vychovavajici dité s postizenim

Smyslem rodiny je odeddvna ndlezitd a laskyplnd péce o své déti. Jednd se o model
spoleCnosti, ktery vytvaii pocit domova, pocit bezpeci, podili se na vyvoji ditéte a na jeho
vztazich k jinym skupindm lidi. Nabizi podporu, vychovu, bezpeci, socidlni dovednosti a
dozZivotni pouto. Toto pouto a vztahy vSech clenu, které zaujimaji prvni misto, jsou

charakteristické zrovna tak 1 pro rodinu ditéte s postiZenim.

1.1 Specifika rodiny ditéte s postiZenim

Rodina je nejdulezité€jsi 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 spoluvytvdreji. 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 rodici, jeZ vici jednotlivym détem maji.
(Véagnerova, 2021, s. 15)

Rodice své dité ocekdvaji s nadéji, idedly a pfedstavami. Misto radosti se vSak
dostavi zklamdni, roz€arovani, obavy a Sok. Rodinny Zivot je zasaZen neCekanou udélosti a
rodina netusi, co se stalo, co postiZeni ditéte znamend a jaky dopad bude mit na Zivot jeho i
celé rodiny. Soucasnd spoleCnost, kterd je orientovand na dokonalost, vykon a dspéch,
muZe byt dal$im nepfijemnym tlakem na psychiku rodi¢t ditéte s postizenim. (Viton,
Veleminsky, 2014) ,,Rodina jako spoleCenstvi jedinciu a systém vztahit je v kterékoli fdzi
vyvoje ovliviiovdna kaZdym svym clenem, zména jednoho Cclena nutné vyvold zménu
ostatnich, v diisledku tedy proméni rodinu jako celek.“ (Fendrychovd, Klimovi¢ a kol.,
2018, s. 30)

Vyvoj tzv. normdlnich déti a deéti s postiZzenim probihd na zdklad€ stejnych
psychologickych zakonitosti. SouZiti uvniti rodin ma stejné psychologické charakteristiky.
Rodina ditéte s postiZenim vSak potiebuje predev§im Cas na pozvolné smiteni se se situaci,
taktnost, pomoc a ohled svého okoli. Pravé povaha rodicu, jejich Zivotni hodnoty,

dosavadni zkuSenosti a psychicka odolnost jsou hlavnimi Ciniteli pomdhajicich k pochopeni
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situace. Na téchto aspektech zdlezi mnohdy daleko vice, nez na charakteru a rozsahu
postizeni ditéte. (Matg&jcek, 2017)

Rodina je pro dit€ s postizenim prostfedim, které mu poskytuje zdzemi, oporu a
situace tykajici se ditéte dopada a ovliviiuje zivot vSech jejich ¢lend. Veskera pozornost je
sméfovdna k pfitomnosti a potfebam ditéte. Ackoliv vyvojové faze déti zdravych i déti
s postiZzenim jsou totozné, rozvoj nekterych schopnosti je omezen. ,,Vyvoj déti s urcitym
postiZenim md obecné typické znaky, ale zdroven plati, Ze u kaZdého jedince probihd trochu
Jinak a Ze md i své jedinecné rysy.“ (Véagnerovd, 2014, s. 165) Rodina ditéte s postiZzenim
celi specifickému ohroZeni. Vztahy mezi jednotlivymi c¢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; Maté&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. Dit¢ si diky reakci svého okoli a proZitku tspésnosti €i
nedspésnosti potvrzuje hodnotu sebe sama. (Vagnerovd, 2021)

Hledani a vytvafeni identity neboli ,hleddni Ja* je zdleZitosti celoZivotni. Zdklady
jsou poloZeny v détstvi a po cely ndS vyvoj dochdzi k jejimu utvafeni. Promitaji se do ni
vztahy a rodinné klima, v kterém jsme my jako déti s naSimi rodiCi vyrustali a zili.
S rodinou je dzce spjato zdravi jejich ¢lend, zpusoby, jakym zvlada zaté€z, krizi, jeji zivotni
cyklus, ritudly a samoziejmeé Cas, ktery spolu tradvi. Kazd4 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¢ touZi naplnit
svoji roli rodi¢e a vyhnout se selhdni. Aby tomu tak bylo a doSlo k vnitinimu uspokojeni
sebejistoty, je potieba spravna odezva od ditéte. T¢é se bohuZel rodi¢im v piipad€ narozeni
ditéte s postizenim nedostdva. Identitu lze z psychologického hlediska definovat jako:
odpovéd’ na otdzku, kdo jsem a kam patiim. Clov&k, ktery je zdrdv, si svoji identitu
adekvatné véku uvédomuje a bojuje o ni. Je si védom, Ze svij Zivot ma ve svych rukou a je
odpovédny za své jednani. Cim lépe 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 dileZité povaZuje,
aby se rodi¢im za jejich zasluznou praci, péci a obé€tavost dostalo ocenéni a pochvaly.
Spolecnost by si méla byt védoma, co jejich ndro¢na price obnési, co vSe ji ob&tovavaji.
Socidlni identita rodiny ditéte s postiZenim ma socidlni identitu jinou, a to né&Cim
vyjimecnou. Nejen pro rodiCe postizeného ditéte, ale i pro vSechny ostatni Cleny to
znamena prizpasobit se jeho mozZnostem. Znamena to, Ze se zméni nejen Zivotni styl
rodiny, chovani jejich &lend, ale i chovéni ve vztahu k §ir§i spoleénosti. Clenové rodiny se
mohou projevovat vuci okoli jinak nez diive a jak neni zvykem. Mohou se od okoli i
naprosto distancovat.

Stérbova (2013) uvadi, 7e pro dité je rodinné prostiedi zakladnim prvkem k jeho
zaClenéni. Pravé modely a vzory, které jsme si ze své rodiny prevzali, se dédle pfendSeji na
naSe vlastni déti a ovliviiuji jejich chovani do budoucna. Vyzdvihuje dulezitost rodinnych
ritudld a rodinné rutiny. Pro rodinu jsou jistotou a znamenim, Ze vSe probihd, jak ma. Déle
povazuje za dulezité, aby rodina mohla i zaZivat to co doposud a meéla vyhlidky do
budoucnosti, na které se muze tésit. K typickym rodinnym ritudlim miZeme fadit napf.
veskeré slavnostni piileZitosti, spolecné stolovani, veCerni ukladdni ke spanku nebo Cteni
pohddky na dobrou noc. Momenty, kde se rodinné tradice prolinaji. Obstit v souCasné
hektické dobé plné dramatickych zmeén, kterd klade nejen na rodiCe vysoké naroky,
pomédhaji rodindm prave tyto ritudly. Sobotkova (2007) o rodinich, v nichz se dodrZovani
ritudld zanedbdva C¢i opomiji, fikd, Ze mohou mit na viné€ pokles rodinné identity.
Dodrzovéni ritudl dle ni chrani rodinnou stabilitu. Zachovat tyto opakované ritudly i
v dob& krize a t&7kych &asd miZe rodiné pomoct. Ritan (2004) popisuje rituily jako
obfady, mezniky a linie na$i Zivotni cesty. Bez ohledu na vék se na né€ s chuti i obavami

pfipravujeme. Jsou naSim fddem a stvrzenim kazdého jednoho z nés.

1.3 Krize rodicovské identity

Détstvi je obvykle ocekdvano jako Stastné obdobi. Narozeni jedince s postiZzenim
znamend vSak pro rodice okamZité trauma a dlouhodoby stres. Rodice se citi ohroZeni, bez
predstav o budoucnosti a strachem z nejistoty. Tyto duasledky s sebou pfinaseji krizi
rodicovské identity. Zpusob, jakym rodiCe na postiZeni ditéte zareaguji, jak ho zvladnou a

pfijmou, zélezi na mnoha okolnostech. Je to pfi€ina a doba vzniku postiZeni, pocit selhani,
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védomi neschopnosti zplodit zdravé dité, ztrata sebediveéry Ci obavy z negativniho pfijeti
okoli. S nim se setkdvaji spiSe rodiCe déti, jejichZ postiZzeni 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, cdstecné
nejasnych a Ccdstecné negativnich, to znamend hiife akceptovatelnych.* (Vagnerova,
Strnadovd, Krejc¢ova, 2009, s. 51)

Rodina samoziejmé funguje i v jejim SirSim kruhu, mezi prateli a v zameéstnéni.
VSude tam se pfendSi beznadéj, rozcCarovéani a frustrace. Pro rodi¢e byvd mnohdy velmi
narocné nebo vibec nemozné, skloubit celodenni péi o dité s chodem domadcnosti,
vykonem zameéstndni, lékafskymi prohlidkami a péci o ostatni zdravé Cleny rodiny.
Narozeni ditéte s postiZenim a ndrocnd péce o n¢j vyZadujici dalsi finan¢ni ndklady se téz
promitd do ekonomické situace rodiny. Plnit veSkeré rodiCovské funkce je najednou
nemozné a rodi¢e dostihnou problémy z raznych stran. Jsou jimi planovani déti, ztiZena
finan¢ni situace, nedostatecnd podpora zbytku rodiny ¢i nejistota, jak spravné postupovat
pii vychové. Rodina ditéte s postiZzenim musi zastdvat plno dalSich povinnosti jako je napf.
zajisténi rehabilitace, doprovodu ditéte, stravovani €i hospitalizaci. Dosavadni chod rodiny
je rozlisnou reakci ¢lend naruSen a muZe zpusobit chaos. Spole¢ny Zivot musi byt nové
situaci podiizen a jeji Clenové se musi do novych socidlnich roli co nejlépe adaptovat.
(Pesovd, Samalik, 2006)

,, Velké riziko pro vztah dvou lidi predstavuje dlouhotrvajici situace, kdy partnerskd
rovina prestavd 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 prave konflikty, které vyvrcholi v rodin€ na
zakladné psychické krize. Svij podil na této krizi mize nést i zvySena citlivost na reakce
okoli a zdravotnickém persondlu, nebot’ pravé nemocnicni prostiedi se stdva centrem déni a

moznost jakykoliv kontaktli mimo je minimalni 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’ predstavy 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 téZkym otiesem — otfesem tohoto predem
pripraveného oCekdvdni, tohoto predem vytvoreného idedlu. “ (Maté&jcek, 2017, s. 302)

Je na kazdé roding, kdy dospéje k rozhodnuti sdelit ostatnim ¢lentim rodiny, pratelam
a okoli informaci o jejich ditéti, s kterym neni vSe v pofadku. Nekdy je to vzapéti a jindy
rodice toto sdé€leni odkladaji, dokud je to jen mozné. Divodem nemusi byt stud ¢i obavy
z reakce okoli, ale napfiklad snaha ochranit okoli od trdpeni se nad neoCekdvanou situaci.
Rodice jsou si védomi, Ze Zivotni jistoty jejich rodiny jsou nendvratné ohroZeny a oslabuji.
Jakakoliv otdzka ¢i jen nevinnd pozndmka ze strany okoli je velmi citlivd. Narozeni ditéte
s postizenim vnd$i do rodiny fadu tézkosti, novych situaci a je vystavena socidlni
stigmatizaci ze strany spolecnosti. Negativné reagovat muzou pratelé, piibuzni i okoli. Tato
stigmatizace ma na svédomi drZeni se rodiny v ustrani a omezeni kontaktd s okolim.
(Matgjcek, 2001)

Goffman (2003) definuje stigma jako siln€ diskreditujici atribut socidlni identity a
uvadi, zZe ,,..., stigmatizovany se definuje jako nikterak odlisny od jakékoli jiné lidské
bytosti, soucasné vsak je sam sebou i lidmi, kteri jej obklopuji, definovdin jako osoba
Z takové spolecnosti vydélend.“ (Ibid., 2003, s. 126). Necekany prechod ze Zivota
normdlniho do stigmatizujictho hodnoti jako enormné ndroCny. Za sté€Zejni pfitom
nepovazuje to, Ze doty¢ny si je védom své jinakosti a spoleCenské nepfijatelnosti, ale je si
védom toho, kym se stal a jakou nédlepku nese. Ndhle tedy zazivad sam 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 pfid€luje jim stejnou osobni
identitu. Stigmatizovany Clovek se ocitd v rozpacich, hanbég, obavéich a zacne se vyhybat
mistim, kde by hrozil problém. Doporuceni, jak tomuto predejit uvadi autor nasledujici:
stejné jako maji problémy a starosti vSichni ostatni, ani on by nemél propadnout skepsi a
snazit se Zit svQj zivot v radosti a pozitivnim pfistupu. Nevhodné chovani ¢i postoj okoli
mnohdy vibec neni myslen zle, ale plyne z bezradnosti doty¢nych. Rozhodné neni feSenim
oplécet stejnou minci, a naopak je na misté snaha o sniZeni nap&ti. Vyplati se témto osobdm
svoji odliSnost Ci bfemeno citeln€ dovysvétlit, naznacit, ukdzat a ubezpecit je, Ze jsou
plnohodnotnymi lidmi se stejnym duSevnim charakterem jako oni.

Velkou roli ve stigmatizaci hraji dle Vignerové (2004) ndpadnosti zevné&jSku ditéte.

Na zédklad€ nich dochdzi k dsudku o mife postiZeni. Pravé tento dojem nejvice ovliviiuje
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socidlni reakce. Déle autorka uvadi, Ze ditéti s postizenim se nedostane zpravidla takového
prijeti, jako détem ostatnim. Ackoliv postiZzeni ditéte muze byt spi§ handicapem estetickym,
1 tak je na n¢j zpravidla nahliZzeno jako na méné zdatné a rozumové nevyspélé. Goffman
(2003), ktery rozebird téma ,,zfejmosti“ ho oznacuje za kliovy faktor, nebot’ nejcastéji je
pravé nas zrak zprostfedkovatelem informace o stigmatu jinych. Nékteré odliSnosti jsou
viditelné na prvni pohled, jiné nemivaji v interakci zaddny dopad a projevi se pozdéji.
Normy, co se krasy a zdatnosti tyce, jsou typické pro kazdou spole€nost. Znamenaji
pro spolecnost méfitko pro kazdého z néas i ty druhé. Ackoliv se normy prubézné v Case
meéni, spolecnost stdle trpi pfedsudky a povérami, které mohou ubliZit vice neZ vlastni
funkcni defekt. (Mat€jcek, 2001) Bezradné chovéni, zvidavé pohledy, nemistné poznamky
a chovéni ze strany okoli city rodiny ovliviiuji a zrafiuji. Rodina se citi z vnéjSku okoli
ohroZena a v napéti. Pokud si rodi¢e uvédomi, Ze pocit, jaky maji, neplyne ze zIé vile
okoli, nybrz spiSe z mylné predstavy Ci nedostatku informaci, urCité to rodiné prospégje.

(Matgjcek, 1992)
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2 Moznosti a dopady zpusobu sdéleni informace o postiZeni ditéte

rodiné

Pro kaZdou rodinu pfedstavuje narozeni ditéte velice ndrocné obdobi. Ne vSem
rodicim se vSak prani zdravého ditéte splni a narodi se jim dité nemocné Ci se zdravotnim
postizenim. V ten moment proZivaji bezpochyby nejzavaznéjsi zdsah do Zivota své rodiny.
Zéavazné Ci Spatné zprdvy tykajici se neptiznivé diagndzy Ci postiZzeni ditéte neohroZuji jen
konkrétniho jedince, ale v Sir§im kontextu i nejblizsi okoli, které o dité pecuje. Zptsob
sdéleni diagnézy rodi¢im klade narok na kvalitni komunikaci tim spiSe, pokud se jedna o
trvalé postiZeni jejich ditéte. (Fendrychova, Klimovic a kol., 2018)

O sdéleni diagnézy hovoii autofi Rian, Krejéifova a kol. (2006) a popisuji, co pro
rodiCe sdéleni pfedstavuje. ,,KaZdé, i bandlni onemocnéni, kteréhokoliv clena rodiny
pozménuje do urcité miry povahu dosavadniho rodinného fungovdni. Sdéleni zdvaziné
diagnozy ditéte znamend ovsem pro rodice hluboky otres, at jii jde o vdiné somatické
onemocnéni ¢i o diagnozu smyslového, télesného nebo mentdlniho postiZeni ditéte, a to i
v pripadé, kdy je diagnoza stanovena ihned po narozeni ditéte, protoZe vztah rodicu k ditéti
se utvdri jiz dlouho pred jeho narozenim. Narozeni postizeného, nemocného a v ponékud
mensi mife i nedonoSeného ditéte tedy neznamend pro rodice jen, ocekdvdni problémi,
které s timto ditétem nastanou, ale znamend i ztrdtu piivodniho obrazu ditéte, tj. ditéte, jaké
ocekdvali, na jaké se tésili a k nemuz méli jii vytvoreny vétsinou hluboky vztah.* (Ibid,
2006, s. 69)

Ackoliv informovanost ze strany lékaii prob€hne tadné, citlivé a vyvazen€, ve
vétsiné piipadu rodice poskytnutym informacim nerozumi a zistdvaji zmateni. O diagndze
zpravidla nic konkrétniho nevi. Mohou si ji vylozit z piejatych nazorti nebo nemuseji jeji
podstatu vibec chdpat. Co je v nadchazejicim obdobi ceka a jaky prakticky dopad tyto
informace budou mit, mnohdy jesté vibec netusi. (Buzgova, Sikorova, 2019)

V tuto chvili je na misté, aby jim lékat diagnézu ditéte opravdu co nejvice priblizil a
nevzbuzoval v nich zkreslené vyhledy a nad€je do budoucnosti. MuzZe se stat, Ze v moment,
kdy se rodice jiz zorientuji, zjisti, Ze jejich poCatecni pfedstavy a scéndfe byly daleko horsi
nez realita. Za nejdulezitéjsi 1ze povazovat sdéleni pravdy a toho co dité zvladne, nikoli jiz
nezvladne. Je zapotiebi rodice pozitivné naladit a aktivné zapojit do spoluprace, kterd jim
miZe znovu navrétit smysluplnost jejich konani a Zivotni rovnovahu. (PeSova, Samalik,

2006)
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Buzgovéa, Sikorovd (2019) uvadé€ji zasady, které dopomohou k lepSimu pfijeti ze
strany rodici:

e Sdéleni by meélo probihat na intelektové urovni rodic¢l. Jasné, pomalu a
vyvazeng.

e Informace se musi rodi¢im dostat od odbornikt a 1ékaft, nikoliv aby museli
hledat odpovéd’ na své otdzky v okoli svych piitel a znamych!. Mohou se tak
vyhnout zavadéjicim raddm a doporucenim, které mohou ve vysledku napachat
vic Skody nez uzitku. Pro pochopeni a dals$i spolupraci 1ékaii a rodicu je
realistickd informace o stavu jejich ditéte klicova.

e PribéZné si ovérovat, Ze je sdéleni pro rodice srozumitelné.

o [¢kar by mél ke sd€leni volit srozumitelny vyklad a k porozuméni odborné
terminologie piipadné vzdy doplnit vysvétleni. Sde€leni piipadné doprovodit

ukazkou schématu, obrazku, letaku.

Jankovsky (2001) doporucuje z psychologického hlediska pfitomnost obou rodici.
»Vyhybat se pri sdélovdani néjakym neprijemnym informacim a udrZovat rodice v mylnych
predstavdch, tzv. milosrdné [Zi, nikam nevede. Rodice by méli 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 jisté zdjem lékait o to, kdo a zda je rodiné s pomoci k dispozici.
Rodice je potteba ubezpecit, Ze pocity, jakymi pravé prochdzeji, jsou normdlni a nebude je
kritizovat. Ve svém sdéleni by se mel 1ékat 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
pameéti. Tento moment muZe natrvalo ovlivnit budouct pristup rodicu k odbornikiim — nékdy
nenapravitelné negativnim zpiisobem. “ (www.is.braillnet.cz)

Tomalova, Dupalovd, Michalik (2015) zdiraziiuji, aby na tuto informaci a nasledujici
Cas nezustal Clovek sam. Zlstdvat sami by neméli ani ti rodice, ktefi v prvnich chvilich
nemohou ¢i necht&ji cokoliv sdilet a o situaci mluvit. Jini svoji bolest sdélit ¢i doslova

vykiicet potfebuji. RodiCe maji pravo na celou $kalu reakci a pociti. Citit se zniCené,

Nrs oo

'V sougasné dobe je tento problém umocnén snadnou dostupnosti zavad¢&jicich informaci na internetu.
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nekomunikovat, byt podrdzdéni nebo naopak o svych strastech mluvit s kazdym na potkéni.
Maji pravo plakat, vyhybat se kontaktu s ostatnimi, obdvat se budoucnosti a v posledni
varianté i pusobit naprosto smifen€, energicky a vyrovnané. To vSe je v poradku, jako je
v pofadku, Ze kazdy rodi€¢ zpracovdvd a proziva tyto chvile po svém a moZnd zcela
neocekdvané. Matousek (2003) pfirovndva postiZzeni ditéte k reakci srovnatelné s dmrtim
¢lena rodiny. Odbornici by méli byt srozumeéni s fdzemi, kterymi budou rodice postupné
prochazet. Tém by své postupy a jednani méli pfizpusobit. Jankovsky (2001) hovoii o tom,
Ze rodiCe nejsou schopni pojmout veskeré informace naraz a je tfeba je sdélovat prubézné.
Po sdéleni diagndzy se rodice zajimaji o dalsi prubéh 1écby, péci, potieby ditéte. Lékar by
mel plnit roli jakéhosi poradce, ktery rodie touto nelehkou cestou provede. I pro
samotného lékafe je sdéleni findlni a nepfiznivé diagndzy velice nesnadny a neprijemny
ukol. Vzdyt primdrné je jeho tkolem 1éCit a jakékoliv zdravotni strasti mirnit. I 1ékat tedy

zpravidla proZiva pocity bezmoci a myslenky, Ze profesné neobstal.

2.1 Reakce rodiny na sdéleni diagnézy ditéte

Zjisténi, Ze narozené dit€ nebude zcela v poradku se muZze liSit v Casu a zpusobu
zjisténi dle toho, o jaky typ Ci postizeni se u ditéte jedna. Sdéleni diagnézy rodicim
provazeji typické projevy. Ackoliv kazdy z partnerii miZe tuto zpravu zpracovavat jinym
zpusobem a po jinou dobu, citové reakce se shoduji pro vétSinu ¢lenti rodiny. Rodice také
ovlddne spousta otdzek typu: ,,ProC zrovna my?*, ,Jak se to mohlo stit?, ,Kdo za to
muze?“. V piipad€ pocitd viny se vSak jedna pouze a jen o naSe pocity. Pocity, Ze bylo
mozné tomuto faktu predejit, zabrdnit, udelat néco 1épe a jinak. Je velice t€Zké si uvédomit,
Ze vina neni na na$i strané Ci strané blizkého okoli, Ze vinika jednoduSe najit nelze.
Pochopit, Ze se v Zivoté d&i udélosti a okamziky, na které naSe vlastni zodpovédnost neméa
a nemuze mit vliv. Docilit tohoto pochopeni predstavuje v§ak dlouhou emociondlni cestu
plnou zoufalstvi, beznadéje, ohrozeni a frustrace. (Tomalovd, Dupalovd, Michalik, 2015)
., VSichni zdravotnici musi Zivotni situaci takto postiZenych lidi (rodin) samoziejmé
respektovat a své chovdni, jedndni, a zvldsté primou komunikaci s nimi taktné prizpiisobit
uvedenym fdzim. Pristup k rodiciim v takovémto pripadé nemiuZe byt stereotypni.‘
(Fendrychovd, Klimovi€ a kol., 2018, s. 42)

Frustrace, kterd blokuje dosaZzeni naSeho cile na zdkladé né&jaké prekdzky je

vysledkem neuspokojovini naSich potieb, zklamdni z nezdaru a ztrita 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 utokem, jsou velice citlivi na jakoukoliv poznidmku a
mnohdy se doZaduji raznych neadekvatnich a neuziteCnych pozadavkd a vyhod pro své
dité. (Matgjcek, 2017) Véagnerova (2014) popisuje frustraci jako neocekdvanou ztrdtu
nadéje na uspokojeni subjektivné diileZité potieby. RodiCe zazivaji zklamédni a jejich
reagovani muze byt zcela odlisné, pro okoli nezvyklé a poZzadavky bé€Zného denniho Zivota
se mohou stit naprosto neredlné. ,,V lidském Zivoté se mohou vyskytnout i objektivné
obtizné situace, na které reaguje nestandardné témév kazdy, jde o normdlni reakci na

abnormdlni podnét. * (Ibid., s.17)

2.2 Faze vyrovnani se s postiZenim ditéte v rodiné

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

vyslechnuti nepfiznivé diagndzy je v Ceské literature nejcastéji uvadénym modelem.

Faze Soku

Klepackova a kol., (2020) popisuje traumatickou uddlost jako enormni stres a
strach, ktery reaguje na na§ mozek a snazi se pomoci obrannych mechanismi ohrozeni
ustat. Dochdzi ke zvySeni stresovych hormonid a mozek prechazi do funkce ,autopilota‘
s cilem prezit. Moznou formou obrany muze byt poté uték, dtok, zamrznuti ¢i naprosty
kolaps. Pokud doty¢ny véfi, Ze zmobilizuje své sily, voli pro obranu a zdchranu variantu
tteku &i dtoku. Cast&j¥f strategii viak byva ustrnuti, kolaps, dezorientovanost. V dasledku
traumatu se Cloveék potykd s neschopnosti zpracovat obvykly vSedni stres, pfiméfenou zatéz

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

Faze popreni
Psychicka rovnovdha rodicu je zpravou o postiZeni ditéte ohroZena a rodice se brani
jejimu pfijeti, coz je ptirozené. Obranné tendence mohou byt doprovdzeny i agresivnim

vyhrocenim.
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Faze bezmocnosti

Jednd se o prechodnou dobu, pro kterou je typicky pocit viny. Po stddiu
sebeobvinovani prichdzi témeér pravidelné obvifiovani 1ékait, zdravotnického kolektivu a
péce. Ve snaze najit vinika patraji a obvinuji matky i svého partnera. Zjistuji, zda se
obdobné vady nevyskytly jiz v partnerové rodin€. Rodi¢e se vini ze zdravotniho stavu,
z nedostatku ochrany a zanedbdni svého ditéte. Tyto pocity zachdzeji i do minulosti a fesi

partnerské vztahy nejen stavajici, ale i ty pfedmanzelské. (Ri¢an, Krejéitové 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 zpisob znamena pro rodice dostat
odpoveéd na pavod postizeni svého ditéte. Z jaké piiCiny vzniklo, jakym zpusobem se o dité
nadéle 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 nadéle popiraji, zlehcuji nebo ho
povazuji za doCasny. Nektefi rodi¢e se chovaji tak, jako by dité Zadné postiZeni nemélo

nebo najdou vychodisko v jeho umisténi do dstavu.

Faze smlouvani

Ve chvili, kdy rodice postiZzeni svého ditéte a zatéz kterou s sebou nov4 situace nese,
alesponi ¢4ste€né prijali, nastava faze smlouvani. Maji snahu ziskat alesponl ndznak zlepSeni
a lepsi vyhlidky k jeho uzdraveni. Mize to byt naptiklad vidina, Ze jejich dité bude za
pomoci berli pfeci jen chodit nebo si zachova alesponl €ast zraku. Pocatecni traumatické
obdobi zde pfechdzi do obdobi provazejici dlouhodoby stres a vyCerpani spojené s obtiZznou
péci o takové dité. Ackoliv se tyto nadé€je v lepsi zittky mohou i nemusi proménit v realitu,
muZeme je vnimat jako pokrok a znak pfijeti faktu, ktery jsme si dosud odmitali pfipustit.
(Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Ze zoufalosti se také mohou rodice upinat k riznym esoterickym, nabozZenskym,
magickym a mystickym pfistupim a postojim. Informace od 1ékaiti se snazi vytésnit
s pinim existence zdzraéného 1éku. (Ri¢an, Krejéitova, 2006). Mat&jéek (2001) popisuje i
piipady, kdy jsou lékafi v porodnici nafceni rodi¢i z vymeény jejich ditéte nebo se rodice
dozaduji okamzitého feSeni a sjedndni ndpravy. Neni pfeci mozné, aby pro jejich dité
neexistoval vhodny 1€k, zdzra€na operace Ci 1éCitel. RodiCe se pak v dobré vite neziikaji
vynaloZit nejen svoji vnitini silu, nybrz i finan¢ni prosttedky. Pro ujiSténi, Ze jejich dité
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pfeci neni postizené, jsou ochotni podstoupit cokoliv. Vagnerovd (2021) upozoriiuje na
moznost rizika syndromu vyhofeni. K nému mohou vést pocity rodi¢t o vlastni
nedostacivosti a pocity, Ze nedé€laji své maximum. Dlouhodobé vypjeti s pocity marnosti a

minimem odpocinku tak pfinasi vyCerpani psychické i fyzické.

Faze realistického postoje

Narozenim ditéte s postizenim se mohou vSechny dosavadni problémy zdat naprosto
malicherné a snesitelné. Za podminky dspeSného szivani se s touto situaci, je mozné znovu
citit radost a nachazet ve veécech smysl. Emoce a reakce této faze jsou jiZ primerené;si.
RodiCe se adaptuji a situaci se snazi piijmout. Jejich postoj je dile ovlivnén vyvojem
zdravotniho stavu nebo obdobim, kdy feS$i mozZnosti vzdéldvani. Ne vSichni rodice vSak do
faze vyrovndni se s problémem postizeni dospéji. (Vagnerova, 2004)

Jankovsky (2001) vyjadfuje svij obdiv a tctu k rodi¢um, ktefi vytouZeného pfijeti
svého ditéte zvladli. V tuto chvili si jiz svij Zivot umi uspofadat zpisobem, aby z né&j téZilo
nejenom dit€, ale i oni sami. Mat€jCek (1992) definuje proces vyrovndni se jako novy
vyznam Zivota. Cilem neni v tuto chvili jen starost o rodiCe samé, ale predevSim piijeti
skutecného stavu a ditéte takového, jaké je.

Uveédoméni si zdvazné situace je spoustéCem psychické reakce, kdy jedinec zaziva
nadmérn€ negativni pocity spojené s dzkosti, obavami, napétim, hnévem, smutkem,
depresi, ale mnohdy i agresi. , Zdté? aktivizuje obranné reakce, jejich smyslem je
zachovdni, resp. znovuziskdni psychické rovnovdhy jedince. (Vagnerova, 2014, s.42)

Vagnerova (2008) specifikuje a definuje reakci rodici na narozeni ditéte s

postiZenim v ndsledujicich fazich:

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

2.Faze popreni. TiZivou situaci rodice odmitaji pfijmout a snazi se ji popfit ¢i zcela
vyteésnit.

3.Faze smutku, zlosti, iizkosti a pocitu 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 dcasti 1éCby a pfijeti situace.

5.Faze reorganizace. Postoj rodi¢u je realisticky a fakt o postizeni jejich ditéte

akceptuji. Dité pfijimaji takové, jaké je a snaZi se o vzdjemnou spoluprici, pfekondni krize
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a obnoveni Zivotni rovnovédhy. Do faze uplného smifeni vSak nejsou schopni dojit vSichni
rodice. Nektefi zaméii veSkerou energii k obstardni zdzraéné medikace, dit€¢ Uzkostné
chrani nebo je naopak dasledkem jejich agrese terCem kritiky a odmitnuti. Teprve ve chvili,
kdy je v souladu Zivot vSech Clent rodiny a soucasné spliiuje potieby ditéte s postizenim,

mizeme hovofit o idedlni adaptaci. (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006)

Rozhodnuti pfiklonit se k obranné reakci aktivni €i pasivni je dle autorek Vignerové
a Hadj-Moussové (2003) ovlivnéno nejen nasimi dispozicemi a zkuSenostmi, ale i naSim
temperamentem. Rodi¢ muze reagovat iraciondlné a okoli nemusi najit pro jeho zdanlivé
nesmyslné reakce pochopeni. Divodem takového jedndni a uvazovani je hlavné snaha
udrZet si psychickou stabilitu v moZné mife. Obranné reakce rozde€luji jako utocné a

unikové s nésledujici charakteristikou:

e Utocné reakce
Spocivaji v pfenosu viny na nahradnitho vinika zrodiny, zdravotnika i

vychovatelq, 1éCitele. Rodice pozaduji urgentni vyfeSeni a napravu situace.

o Unikové reakce
Ve snaze zbavit se tihy problému muZe byt feSenim umisténi ditéte do dstavu,
opusténi rodiny ¢i namlouvéni si, Ze vSe je v pofddku a na dobré cesté. Jini rodice se
mohou branit tim, Ze postizeni ditéte 1i¢i zkreslen¢ nebo utikaji do fantazie
s predstavou, jak by na tom jejich dité za normalnich okolnosti bylo. Naplnéni maze
rodi¢ najit navdzdnim kontaktu sn¢jakym 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.

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

e O jakého jedince jde — kazdy znds muZe povazovat za zatéZ n€co
odliSného a podle svého se s touto zatezi psychicky vyrovndvat

e Situaci, vniz se takto projevuje—urcité okolnosti mohou vyvolat
napadnéjsi chovani

¢ Prostredi, 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 prijeti ditéte s postiZzenim

Prijeti ditéte rodinou a jeho nejbliZ§imi je povazovano za to nejdulezitéjsi. Zpusob,
jakym rodice reaguji na postiZzeni svého ditéte a nasledné ptfijmuti faktu o jeho nepfiznivé
diagnéze je ovlivnéno nékolika okolnostmi a faktory (pozitivnhimi i negativnimi). Tyto

faktory shrnuje (Zacharova, 2014):

Typ nemoci ¢i postiZeni
Pro rodiCe byva nejhiife prijatelné postizeni s nepiiznivou diagnézou, obavy z poskozeni

mozku, znetvoreni tvare a rukou.

Etiologie nemoci ¢i postiZeni

Pokud jsou rodice schopni pfi€in€ postizeni porozumét, jsou schopni situaci ptijmout 1épe
nez rodice déti, jejichZ pavod postiZzeni je nejasny. Obdobi, kdy se postiZzeni projevuje a
rozviji aZ po n&jaké dobée, vytvaii konflikt mezi potfebou mit néjakou jistotu o skutecném
stavu ditéte a zdrovenl zachovdnim si jakési viry o existenci n&jaké nad&je. (Vignerova,

Strnadova, Krejc¢ova, 2009)

Charakteristika nemocného ditéte

Zavisi pfedevSim na osobnosti ditéte a jeho proZivani a na dobé&, kdy postizeni vzniklo.
Jinym zplisobem piijimaji rodi¢e fakt o postizeni vrozeném a jinak ziskaném. , Casnéjsi
postiZeni vytvdri nebezpeci spise pro intelektovy vyvoj, pozdéjsi postiZeni se muZe vice

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

Charakteristika ¢lenu rodiny

Dalsimi faktory je osobni vyzralost a odolnost vuci stresu jednotlivych ¢lent rodiny.

Rodina ve své strukture

Skladba rodiny a pocet jejich ¢lent je dalSim, a to mimotfadnym faktorem.

., PFijeti, to znamend akceptace faktu, Ze to tak je, predstavuje prvni fdzi zvldddni
problému. Smifeni je ndrocnéjsi proces, protoZe zahrnuje i prijeti vSech dusledkii, které
bude jeho handicap mit na dalsi Zivot ditéte, resp. celé rodiny.“ (Vagnerovd, Strnadova,
Krejcova, 2009, s. 82) Mezi dalsi faktory patii postoj spolecnosti vici lidem s postizenim,

média, instituce, socioekonomickd udroven rodiny, spokojené manzelstvi, dobré vztahy
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s piibuznymi, zdravy sourozenec ditéte s postiZenim ¢i setkdvdni, vymena zkuSenosti a
vzdjemnd podpora srodiCi stejné postizeného ditéte (Cuzzocrea a kol, 2014). Pomoc
rodicim by se zcela jisté méla dostat i od profesionalnich odborniki, ktefi pfijeti ditéte
podpoii vhodnym pfiistupem a naznaci rodicim moZnosti jejtho feSeni vCetné nabidky
planu nésledné péce. ,,Odborni pracovnici by jim opakované méli vysvétlovat jejich Zivotni
situaci nikoliv jako nestésti, ale jako situaci Zivotni zkousky a vikolu, na jehoZ zvlddnuti se
dd cilevédomé pracovat.“ (Matg&jcek, 2017, s. 305) Je potfeba znit resilientni faktory a
copingové moznosti rodict, aby se rodi¢im dostalo odpovidajici specidlnépedagogické
intervence. Prostfednictvim odborné péce a specidlnépedagogickych aktivit 1ze vztah rodi¢u

a ditéte s postizenim upevnit. (Kunhartové in Dokoupilova a kol., 2017)

24 Postoje k vychové ditéte s postizenim

Vliv, postoj a vychova rodiny maji v Zivoté ditéte nezastupitelnou roli. V piipadée
ditéte s postizenim je vychova viak zna¢né ndro¢ngjsi. Rada problémd nemd ptivod
v dennich nepfijemnostech, ale plynou z postiZeni ditéte. Vztah k ditéti je ovlivnén i
détstvim rodicl, jejich zkuSenostmi, prozitky, vychovnymi postoji. Diraz je kladen na
vztahy, zdzemi a stabilitu rodiny. ProkeSova (2013) upozoriiuje na moZnou zranitelnost pti
vychové a fakt, Ze kazdé dit€ je jiné a jiné je i jeho vnimani. , Setkdvdme-li se s jinym
clovékem, nikdy do néj nevidime a nic o jeho zranitelnosti zpravidla ani nevime. O to

ndrocnéjsi to je v pristupech k ditéti. A ve stanoveni vychovnych metod a zdsad.* (Ibid.,

2013, 5. 44)
Zakladni zasady pristupu k rodictim déti s postizenim dle Matéjcka (2017):

e nevyjadrovat soustrast, nybrz projevit pratelské sympatie, zajem a ochotu vyjit
vstric
e neprehanét svoji zvédavost, ktera rodi¢um nepomuze, a naopak je rani

e doprat vychovatelum déti dostate¢ny odpocinek

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

(Matgjcek, 2017, s. 307)
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Maté&jcek (1992) uvadi nasledujici vychovné postoje rodica:

1.

Vychova zavrhujici. Objevuje se spiSe ve skryté formé v piipadech, kdy dite
pfipomind rodicim néjakou Zivotni prohru ¢i roz€arovéani. Zakladni psychické
potieby nejsou u ditéte uspokojeny.

Vychova zanedbavajici. Ditéti se nikdo nevénuje a je zanedbdavano 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 snaZzi se dit€ udrZet nadéle z4vislé a fixované na
nich.

Vychova dzkostna. Rodice se o dité nepfiméfené 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 rodice kdekoliv, i uvnitf sebe.

Vychova perfekcionisticka. Jejimi znaky je pfepjatd snaha o dosaZeni maximalniho
uspéchu. Rodi¢e neberou v tvahu moZnosti a potreby ditéte, maji nepfimétrend
oGekdvani a dité pret&zuji. Casto na dité prenaseji své neuspokojené ambice.
Vychova protekéni. Snaha rodic¢i détem ,,vySlapat cesticku®, aby dité dosahlo
hodnot, které sami povazuji za vyznamné ¢i vyhodné. Bez ohledu na zpusob
dosaZeni. Za dité vSe zafizuji, vypracovavaji a stile mu pomahaji. Tento zpusob
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, autoritdisky a permisivni.

e Autoritativni

Hranice a pravidla, kterd jsou rodiCi nastavena jsou kontrolovana a plati. Diky nim
si rodiCe ziskdvaji u déti respekt, zametuji se na vhodnd ocekdvani pro déti a déti
jsou vedeny k nezdvislosti a sob&staCnosti.

Autoritarsky

Iniciativa a samostatnost ditéte neni podporovana a vyZzaduje se striktni posluSnost.

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

7 Yz

a brani casti détské osobnosti dozrat.

Vychova ditéte s postizenim je Casové velmi ndro¢nd a méni celou fadu aspektd
rodinného Zivota. Rodina je nucena omezit své aktivity, spoleCensky Zivot, vylety,
dovolenou atd. Tim rapidné ubyvd spoleCné straveného cCasu, zdzitki a je ohroZena
soudrZznost rodiny. VSe je potfeba s pfedstihem pecliveé planovat. Pokud chce rodina témto
negativnim dopadim pfedejit, je potfeba si dopravat kazdodenni momenty, které rodinu
povzbudi. MiZe se jednat o prochazku, popovidani si, vylet ¢i né&jaky pozitivni zazitek.
(Havelka, BartoSova, 2019)

Fitznerova (2010) doporucuje Ipét pii vychové na pravidlech, dislednosti, rytmu a
dennich ritudlech. Vychovdvdme hlasem, dotykem, péci a svymi ¢iny. Vychova by méla
mit rezim, fad a pfistup rodict odpovidat redlnym moznostem ditéte. Jsme to my, rodice,
kdo ma zasluhu na postupnych kriccich a nase usili ma smysl a vyplati se. ,,Dité je tieba
brdt vdzné, s porozuménim a ldskou. Tak aby se citilo prijimdno, mohlo dobre prospivat a
jit Zivotem svou vlastni cestu. *“ (Ibid., 2010, s. 132)

Matgjcek (1997) rodi¢im doporucuje, aby nejen své tézkosti, ale i radosti co se
vychovy déti tycCe, sdileli stémi, jejichZ osud je podobny a dokdZzou si i v rdmci
psychohygieny vzdjemné poradit, povzbudit se a byt si nagpomocni. Daraz je kladen na
Jistoty ditéte, které plynou z urcitého fddu, reZimu, predvidatelnosti a jasnych, dostatecné
volnych hranic a opérnych bodu. ,, Pamatujme jen, Ze cim vice se kyvadlo nasich postojit 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 postizenim pusobi na rodinu cela fada faktord. Rodina je
ovlivnéna spoleCenskym prostfedim, postojem spoleCnosti vici lidem se specidlnimi
potfebami 1 svoji socioekonomickou drovni. Znacny vliv na pozitivni adaptaci rodiny ma
jeji resilience, rodinné a ptibuzenské vztahy. ,,Rodiny jsou charakterizovdny kvalitou
interakcnich vztahit mezi cleny rodiny obecné, ale také v subsystému rodicovském,

manZelském a sourozeneckém vcetné jejich moZnych interakct. “ (ProkeSova, 2013, s. 47)

3.1 Vztah matky a postiZzeného 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 ditéte s postizenim. Rian (2004) popisuje takové
matefstvi jako velké zklaméni a pocit selhdni. V ptipad¢, kdy dité na matku nereaguje tak,
jak je u jinych déti vrozeno, tzn., nereaguje na osloveni, ismeév, fyzicky kontakt nebo
nemluvi, neni schopno napliiovat rodicovské ambice a projevy ndklonnosti, je to pro matku
propad a jedno z nejhorsich nestésti. Psychické potieby rodici mohou byt détmi naplnény,
ale muaZe nastat i vnitini konflikt, kdy se dostavi pocity vlastniho selhani a deprivace.

Cely prabéh mnohdy komplikuje skutecnost, Ze se u ditéte mohou objevit pfidruzené
zdravotni komplikace. Matce chybi dostatek informaci, emoc¢ni podpora ze strany okoli je
mald 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
zpiisobem nenarusovala jejich Zivot.“ (Vagnerovd, Strnadova, Krejcovd, 2009, s. 83) Déle
autorky uvadéji, Ze se matky musi vypofdddvat s ndporem povinnosti. Ty souviseji s péci o
dité, starosti o domdcnost a piipadné dalSi déti. Soucasné se strachuji o reakce okoli,
opakované nemocni¢ni pobyty a dalsi zdravotni komplikace. Trapenim jsou kazdodenni
¢innosti vyZadujici trpelivost, stereotypni péce o dit€, zvédavost a netaktnost nekterych lidi
¢i neprijeti ditéte zdravymi vrstevniky. To v§e muiZe rodinu postupné rozkladat.

Kukla (2016) hovoii o tom, Ze rozvodovost rodin déti s postizenim je podle vyzkumu
vyS$§i a fungujicimu partnerstvi priklad4 nejvétsi vyznam. Pokud spolu partnefi chtéji a umi

komunikovat, €init rozhodnuti a zvlddat naro€né okamzZiky, jsou schopni se z krize zotavit a
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fungovani rodiny udret jako sehrany tym. Casto vSak pravé matka upne veskerou
pozornost na péci o dité a otec rodinu opusti. ,,Pokud se manZelé dokdZou s tak zdvainym
problémem, jako je zdravotni postiZeni ditéte vyrovnat, tak jejich vztah nejen vydrzi, ale

S1,

leckdy se i zlepsi, prestoZe casto jde zdroverni o zménu jeho kvality, hodnota tohoto
partnerstvi spocivda v nécem jiném neZ driv. “ (Vagnerova a kol., 2009, s. 217)

Viégnerovd, Strnadovd, Krejcovd (2009) se veénuji nejzranitelnéjSim matkdm
samoZzivitelkdm, které se navic musi mnohdy vzdéit svého zameéstnéani. Citi se v jeSté vetsi
nejistoté a ohroZeni. Jednak musi zvlddnout vSe bez pomoci partnera, jednak jsou zavislé na
socidlni podpofe a finanéni situace zna¢né ovliviiuje kvalitu jejich Zivota. Zeny, které
partnera maji, se obavaji v disledku péce o dité o naruseni jejich vztahu. Dfive neZ jindy se

praveé nyni potiebuji udrZzet v dobré psychické kondici. Opora nalezend v partnerovi dava

Zen€ moZznost lepsi adaptace na novou situaci, pocit bezpeci a podpory.

3.2 Vztah otce a postizeného ditéte

Roli otct déti s postizenim neni ze strany odborniki a vefejnosti vénovano tolik
zajmu jako matkam. Jejich situace v rodiné a partnerském vztahu je odliSnd od otcl déti
intaktnich, nebot’ oni proZzivaji jednu z nejtézSich zkousSek svého Zivota. Situace rodiny
ditéte s postizenim je ovlivnéna fadou véci z vnéjSku a jeji clenové tak ziskdvaji nové role.
Kunhartovd, Potmésil, PotmeéSilovd (2017) se vyjadiuji k proméné€ otcovské role
v poslednich letech. Otec ditéte s postiZenim se dnes daleko vice zajimé 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, pomiiZze v domacnosti i se postard o zdravého
sourozence, matka ditéte potfebuje zdroven i sdilet svoje pocity a o svych trapenich
diskutovat. Nékteii z otci maji spiSe sklon se debatim a feSeni problému vyhnout a
nerozebirat je. V krizovych situacich se spiSe uzaviou a své emoce navenek tolik nejevi Ci
zavaznost postizeni dokonce bagatelizuji. (Vagnerova a kol., 2009) Byt podle poslednich
studii je tato rezervovanost otct Casto ddna jejich pracovni zaneprazdnénosti a obavami z
diskriminace napf. ze strany zaméstnavatele. (Bourke — Taylor, 2021)

Vagnerova, Strnadovd, Krej¢ova (2009) prisuzuji otcim sekundarni roli. V piipade
ditéte s postizenim povazuji pfijmout identitu otcovstvi za ten nejt€Zs$i mozny ukol. Dale

jmenuji zptisoby, které nastanou pii nezvladnuti zatéZe ze strany otct. Néktefi maji snahu
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postizeni ditéte bagatelizovat Ci tento fakt viilbec neakceptuji. V situaci, kdy je rodiCovstvi
neuspokojuje a pfipadaji si ztraceni, se upinaji Casto k prici. V ni nachdzeji mnohdy i
jediny smysl. Timto dnikem a kompenzaci feSi pro né€ nepfijatelny problém. Jini muZzi
v disledku obranné reakce pridéli vinu své zen€, matce ditéte, nebo se uchyli k alkoholu,
coZ napéti a situaci jen ddle stupiiuje. Zbavit se tihy problému vyfesi nekteii zcela zdsadnim
zpusobem, a to odchodem z rodiny. Jako opak uvadéji autorky muze, ktefi s akceptaci
ditéte naopak zdsadni problém nemaji a dit€ pfijmou. V idedlni varianté nejenZe s rodinou
zustanou, ale vytvofi své zené€ zdazemi, dtéchu a psychickou oporu. Mnozi muzi podpoii
svoji Zenu svou stabilitou, vyrovnanosti a zastoupi ji v situacich, které nejsou Zeny schopny
zrovna zvladnout Ci obstarat. ,,Pro matku je samoziejmé duleZité, zda otec s rodinou
zistane a prijimd dité takové, jaké je, protoZe tim symbolicky prijimd i ji.* (Ibid, 2009, s.
202) Matousek (2003) hovoii o novém rozméru rodi¢ovstvi s tim, Ze se muz vSak muze citit
vytésnén. Je ohroZen ditétem, kterému je vénovana veSkerd 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 sourozencu

., Sourozenectvi byvd nejdelsi vztah v Zivoté — trvd od narozeni aZ do smrti. Zddnd
jind osoba — rodic, partner Ci nejlepsi pritel s clovékem nejde delst Cdst jeho Zivotni cesty.
(Havelka, Bartosova, 2019, s. 18) Sourozenec je pro nds tim, kdo spoluvytvéii nasi identitu,
,»vychovdva“ nds. Narozeni sourozence zméni rodinnou strukturu a obzvlast' je tomu
v piipad¢ ptichodu sourozence s postizenim. Postaveni zdravého sourozence je specifické a
jak tuto situaci zvladne, zdavisi hlavné na postoji jeho rodict a okoli. Véagnerova (2004)
hodnoti roli zdravého sourozence jako ndrocnou. Zmeéni se jeho pozice v rodiné€, oCekdvani
rodic¢l a piipadné stigma rodiny si muze vztdhnout na sebe. Rozdil zaregistruje zdravy
sourozenec v piistupu rodi¢u a jejich oCekavani. Autorka uvadi dvé mozné varianty, které
mohou v rodin€ 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 méfitko. Zaroven po
ném vSak rodiCe poZaduji, aby byl ten star§i, rozumnéj$i a ohleduplny ochrance, ktery ma
pro svého sourozence a rodie pochopeni. Ne&ktefi rodie jsou problematickou situaci

natolik zaméstnani, Ze si jakékoliv strdddni a zanedbanost zdravého ditéte vibec
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nepiipoustéji. Pasuji ho do role peCovatele, ktery musi, pokud bude nutné, ustoupit a smifit
se s tim, Ze méfitko na kazdého z nich je jiné. Pokud tomu tak neni a dit€ vnim4 naroky a
pravidla rodica jako nepfiméfené a nespravedlivé, muzou mu rodice jeho pfistup vycitat a
karat ho za néj. Druhou z variant je upnuti pozornosti na dité zdravé, coZ je zdrovein jednou
z obrannych reakci. Jeho prostfednictvim si rodi¢e vynahrazuji svij splin a smutek. Nékdy
vSak praveé zdravé dit€ zahlti neuvdZenymi poZadavky a zadkoluji ho neadekvatné jeho
veku. Tim vSak mohou bohuZel zad€lat na nevraZivost a negativni vztah zdravého
sourozence k postiZzenému.

Dokoupilové a kol. (2017, s. 35) také upozorfiuje na .,..., nadmérné soustredéni se
na nepostiZené sourozence, kteri by pak mohli byt zatiZeni iikolem kompenzovat zklamand

<

ocekdvani a nenaplnéné ambice spojené s postiZenym sourozencem.“ Na dit€ jsou
pieneseny pravomoce a ukoly, které nekoresponduji sjeho vékem, touhami a tdmysly.
Rozdilné vykony, které rodice od obou déti pozaduji, definuje Opatfilovd a kol. (2012, s.
47) jako ,,podvojnost rodicovského méritka.“ Tato podvojnost muze zdravého sourozence
zmast a miZe ji vnimat jako nespravedlivou. Na sourozence s postizenim muiZe zarlit nebo
se naopak citit vinen zato, Ze on je ten zdravy. O pozornost rodi¢i muZe usilovat i
nevhodnym zpiisobem. Souziti zdravého ditéte a sourozence s postiZenim muzZe mit zcela
urCit€ i své pozitivni strdnky. Zdravé dit€ se nauli toleranci, ochoté k pomoci a

zodpovédnosti. Vytvorit emocné viely vztah mezi sourozenci neni vSak pro rodice

rozhodné jednoduchym dkolem. (Vagnerov4, 2014)

3.4 Prarodice a postizené dité

ProkesSova (2013) navazuje na vyrok, ktery oznacuje prarodice za rodice, ktefi dostali
svoji druhou Sanci. PrarodiCovstvi je velmi podstatnou €asti Zivotniho cyklu. Do chodu
rodiny mohou prarodice zasahovat vyraznym zpusobem. Rodinu ovliviiuji svymi nazory,
postoji, protesty, mirou podpory i pomoci s péci a vychovou déti. Maji jiz zkuSenosti a
z praxe veédi, 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 veci
s vétSim nadhledem. Pravé prarodi¢e byvaji té€mi, ktefi poskytnou jako prvni socidlni
pomoc v piipadé, kdy v rodin€ neni néco v pofddku. Vztah k vnoucatim se v tom piipadé

nemusi vyvijet podle oCekdvani.
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PrarodiCe jsou identifikovani do péti riznych typu prarodicovské role. (Mueller et al.,

in Hasmanova Marhankov4, Stipkov, 2018)

e Prvni kategorii zastupuji prarodicCe, ktefi se svymi vnoucaty travi velkou Cast
Casu a svij vztah s nimi povazuji za velmi blizky.

e Druhym typem jsou prarodi¢e podporujici. Cetnost setkdvani je niZ$i, nelpi
jiZ na takové disciplin€ a déti podporuji v jejich aktivitach.

e Pasivni prarodice jsou tfetim typem a frekvence setkdvdni a trdveni
spolecného Casu s vnoucaty neni Casta.

e Ctvrtym typem jsou prarodie, kteif se orientuji na autoritu a v roli zkugengjii
autority se na zZivoté vnoucat podileji jen malou Casti.

e Typologii uzavira pata kategorie prarodict odloucenych. Sva vnoucata témer
nevidaji a na jejich vychové€ a rozvoji se nijak nepodili. Zasadni roli, kterd
dnes ovliviluje mezigeneraCni vazby hraje i vysokd 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 postiZeni
ditéte by meli byt informovéni co nejdfive. Nékteti prarodiCe nejsou schopni tento fakt
pfijmout a jakoukoli odliSnost vnimaji negativné¢. Usilovné hledaji vinika, moznd podezieni
a neduhy v obou rodech. Jini jsou svym détem maximdlni oporou svoji obdivuhodnou
soudrznosti a zacleni se do vychovy a pomoci, jak jen mohou. Pro udrzeni mladé rodiny
ud€laji vSe a jejich pomoc jim pfipadd naprosto pfirozend. Smutek rodi¢u a prarodicu je
pfirozeny a vyZzaduje predev§im Cas. ,, Tézké citové otiesy a proZitky smutku dovedou
rodinnd pouta utuZovat, ale také rozklddat.“ (Matéjcek, 2017, s. 312)

Rogge (2013) mluvi o jinakosti vychovy prarodica a o tom, Ze snaha rodi¢u prarodice
zménit by nebyla spravna. To, Ze prarodiCe maji své a mnohdy jiné zptusoby vychovy je
naopak zadouci. Svym vnoucatim nabidnou své vlastni jedinecné zkuSenosti a rodice by se
do tohoto vztahu méli co nejméneé vmeSovat. ,,Déti jsou zcela jisté schopny srovndvat
specifické modely vychovy a pozndvat rozdily mezi nimi. Cim presvédcivejsi je model
vychovy, ktery détem predklddaji rodice, tim silnéjsi je duvéra ditéte, ale sili téZ détskd
touha po konfrontaci. Déti vyuZivaji odlisnych zkusenosti, jichZ se jim dostalo.* (Ibid, 2013,

S. 65)
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4 Moznosti podpory a intervence rodiny ditéte s postiZzenim

Sdéleni nepfiznivé diagnézy rodicim a ndslednd péce o jejich dit€ je naprosto
zdsadnim okamZikem pro jejich rodinu, kterd je vystavena nadmérnym obavdm,
znepokojujicim mySlenkdm a mnohdy i pfetrvdvajici neschopnosti se na situaci adaptovat.
Rodina pottebuje zajisténi odpovidajici podpory spoleCnosti a stitu. Potfebuje pomoc nejen
svého okoli, ale i pomoc odbornikd, instituci a sluZeb.

Ze strany stitu je nutné eliminovat rizika a postarat se o jedince, ktery je zasaZen
,socidlni udalosti“. Jedna se o situaci ,,..., kterd muZe ekonomicky a socidlné ohroZovat
existenci clovéka 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 provazeni zacalo fungovat pfi Klinice détského a
dorostového 1ékarstvi VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Na jeho vzniku se podilela
Spolecnost pro mukopolysacharidézu a vyznamnou financni podporou i Nadace Sirius.
Garantem vzniku a &innosti Center provézeni v Ceské republice je prof. Mgr. PaedDr. Jan
Michalik, Ph.D. Péce je od roku 2020 hrazena né€kolika zdravotnimi poji§tovnami a jejich

stdvajici ¢innost probihd v ndsledujicich centrech:

e Centrum provédzeni VSeobecnd fakultni nemocnice Praha
e Centrum provézeni Fakultni nemocnice Brno

e Centrum provazeni Fakultni nemocnice Hradec Kralové
e Centrum provézeni Fakultni nemocnice Ostrava

e Centrum provizeni Ustav pro matku a dité v Podoli

Nabidku své pomoci smérem k rodi¢iim iniciuji centra jako prvni diky 1ékarfim a
odbornikim ve zdravotnickém zafizeni. Pracovnice Centra provdzeni spliuji zdravotné-
socidlni vzdelani a jsou vySkoleny ve vycviku dlouhodobé krizové intervence. K dispozici
maji interni vzdelavaci kurzy, metodické vedeni a supervize. Pomoci se dostdvd rodindm

déti do 18 let a provazeni je pfizpusobeno na miru potiebam rodiny a oSetfovatelim.
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Nejcast&ji trva 1-6 meésict, v piipadé velmi zavaznych diagnéz i déle. PécCe centra

provédzeni je urCena rodindm déti:

® se vzacnym onemocnénim
e s tézkym zdravotnim postiZzenim
e narozené predcasné

e narozené s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmotnosti

Pracovnici jsou rodi¢im nablizku od prvnich okamzikd, jakymi jsou zjistovani a
sdélovani diagnézy. Prvni rozhovor s rodinou je pfedevSim o krizové intervenci a
zastabilizovani rodiny, kterd je zpravou doslova paralyzovana. Jsou rodi¢um k dispozici
pfi prvnich fézich vyrovnani se snovou skuteCnosti, pfi komunikaci se specialisty,
hospitalizaci ditéte az do chvile, kdy mohou rodinu pfedat k navdzdni spoluprice
snaslednymi  sluzbami, jakymi je rand péfe Ci  paliativni  podpora.

(Www.centrumprovazeni.cz)

Cile Centra provézeni jsou nédsledujici:

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

e podporovat porozuméni potiebdm nemocného ditéte a nalezeni vhodného
modelu péce

e multiplikovat efekty terapeutického piisobeni zdravotnickych pracovnikiut na
nemocné dité

e piisobit proti vzniku ¢i mirnit pritbéh stresovych situaci a také posttraumatického

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

Svoji Cinnosti vyplnila centra systémovou mezeru v rimci mozné podpory rodindm.
Na strankéch organizace se 1ékafi shoduji, Ze formu této podpory hodnoti jako velky ptinos
a nedokdzi si bez ni jiz fungovéni jejich nemocnice predstavit. Na ¢innost Center provazeni

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

Rand péce je z hlediska poradenstvi pro rodiny jedinecnd a nezastupitelnd. Zakon o
socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 ji definuje nasledovné: ,,Rand péce je terénni sluZba,
popripadé doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovdna ditéti a rodiciim ve véku 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 potieba Zddného doporuceni. Jednotlivd stfediska rané péce se
zamefuji na svoji cilovou skupinu podle typu postiZeni ditéte. Rodice kontaktuji stfedisko
v jejich misté bydlist€¢ a domluvi se na navstéveé a podrobnostech dalsi spoluprice. Sluzba
probihd nejCastéji terénni formou jednou meési¢n€, a to pohodln€ piimo v pfirozeném
prostiedi rodiny. Ta nemusi za konzultaci nikam dojizdét, fesit ptipadné hlidani sourozence

a doporucené postupy a metody si mize vyzkouset piimo doma.

Program rané péce je rozdé€len do nésledujicich kategorii, které se vzdjemné¢ prolinaji:

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

e program na podporu vyvoje ditéte s postiZenim — jeho ndplni je diagnostika,
stimulace celkového vyvoje a zvySeni uUrovné ditéte v oblastech, které jsou
postiZzeny nebo ohroZeny

e program pro osvétu a podporu komunit — cilem programu je h4jit 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 zfetel na zdravého sourozence a
rizika, jakym je vrodin€ vystaven. Termin a ndpln konzultace jsou prizpasobeny
moznostem a potfebdm rodiny. Nékteti rodice jsou v poc¢atku po sd€leni 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 podobé¢ informaci, jak se svym

ditétem navazat kontakt. Aby rodi¢e Casem 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 dité, ale podporit viastni sily a zdroje rodiny, pomoci rodiné
orientovat se v nové situaci a rozsirit okruh moZnosti, znalosti a dovednosti vsech jejich
Clenii. 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.
(Hradilkova, 2018, s.35)

Mezi dalsi podpirné sluzby patii napiiklad doprovod k Iékafi ¢i na dfad. Mimo
domluvené konzultace se rodi¢e samoziejm& mohou obracet na svého poradce a svoje
dotazy fesit telefonicky ¢i emailem. Kazdé stfedisko mazou rodiCe navstivit a vyuZit i
ambulantni formu péce. Pfimo ve stfedisku md rodina k dispozici program zameétfeny na
uritou problematiku. Muze jit o nacvik komunikace, zrakového vnimani, socidlnich
dovednosti Ci hry. Rodina se mize ucastnit riznych semindiii, workshopli a pobytovych
kurzi. Ve stfedisku maji rodi¢e moznost sezndmit se s pecujicimi o dité s podobnym nebo
stejnym typem postiZeni, vymenit si informace, zkuSenosti a sdilet s nékym své trapeni.
Pomoc, ktera je rodicim poskytnuta v€as, mize zmirnit nejvice stresujici obdobi. Umozn{
jim vyrovnat se se situaci v jejich pfirozeném prostfedi domova a co nejdiive opé€t prozivat
bézny zpusob zivota s jeho radostmi.

,V rdmci rané péce jsou prirozené vyuZivdany principy pristupu zaméreného na
rodinu a zejména v prvnich letech Zivota ditéte poskytuje rand péce rodindm komplexni
servis, ktery zahrnuje vétSinu dileZitych 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,

1ékari a jinymi odborniky.
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5 Vyzkumné Setieni

Empirickd Cast bakalafské 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 nejvetsi oporou. V této kapitole objasnim zvolené vyzkumné metody a techniky,
charakterizovan bude prabeh vyzkumného Setieni, zkoumany vzorek a misto Setfeni. Bude
vytyCen cil vyzkumného Setfeni a cile dil¢i. Provedu transformaci a interpretaci

vyzkumnych otdzek, na jejimz zdklad€ vyzkumné Setfeni shrnu.

5.1 Vymezeni cilu

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit a identifikovat dopady na Zivot rodin
v obdobi od narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim do 2 let veéku ditéte. Pro zjisteéni

hlavniho cile byly stanoveny dil¢i vyzkumné cile.

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

néceho vzdat nebo naopak prichodem ditéte s postiZenim néco ziskaly.
Hlavni vyzkumna otdzka byla transformovana do tii dil¢ich vyzkumnych otdzek.
DVO1: Jak matky identifikuji zmény, ke kterym v rodiné z jejich pohledu dochazi?

Cilem prvni vyzkumné otdzky bude zjistit, jaké zmeny v rodiné€ nastaly na zdklade
nepiiznivé diagndzy ¢i nepiiznivého vyvoje ditéte, jak se toto odrazilo v béZzném chodu

rodiny a jak se situace dotkla vztahii mezi jednotlivymi Cleny.

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

matek?

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

Y Vv,

ostatnich ¢lent rodiny. Ddle mé zajimalo, co by v procesu vychovy oznacily za nejtézsi.

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

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

jejich ptvodni vztahy touto situaci néjak utrp€ly nebo navazaly zcela nova pratelstvi.

5.2 Vybér vyzkumné metody a techniky

Pro zpracovéani bakaldfské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum. ,, Kvalitativni
vyzkum predstavuje jiny zpusob 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
myslenkdm respondenta a sledovat jeho vlastni strukturaci problému. Kvalitativni
vyzkum proto vynikd moznostmi pochopeni vyznamu, ktery lidé prikldadaji vécem,
vztahum, motivacim atd. Kvalitativni vyzkum miiZe byt realizovdn zcela samostatné, nebo
v ndvaznosti na kvantitativni vyzkum k prohloubent jeho

poznatkii “(WWW.CVVIN.SOC.CAS.CZ).

Péana, Somr (2008) oznauji kvalitativni vyzkum jako metodu, kterd neuZiva
kvantifikaéni postupy a soustfedi se predev§im na oblast mezilidskych vztaht, jejich
postoju a piibéht. K jeho vyuziti dochazi piedevsim v oblasti teologické, etické, eticko —
medicinské s cilem hlubsitho porozumeéni. Dale probihd v mens$im poctu respondentd,
obvykle na jednom misté a scilem najit mezi témito ziskanymi informacemi jejich
podstatu, vyznam, provdzanost a pravidelnost. Vyzkum usiluje o maximélni validitu a jeho
vysledkem by mélo byt co nejvice moZnych souvislosti, které se tykaji daného problému.
Meél by samoziejmée korespondovat s vyty¢enym cilem. Creswell (1998, in Hendl, 2005, s.
50) definuje kvalitativni vyzkum jako ,proces hleddni porozuméni zaloZeny na riiznych
metodologickych tradicich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému.

Pro své vyzkumné Setfeni jsem zvolila formu polostrukturovaného rozhovoru.
, Tento typ rozhovoru se pouZivd, kdy? 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) Otdzky, které jsou
kladeny by mély byt co nejvice srozumitelné a meéli bychom se vyvarovat slozité odborné

Mow

terminologii. (gvancek in Svaticek, Sedova, 2007)
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Respondentky odpovidaly na mnou vytvofené otdzky a jejich odpoveédi jsem
zaznamendvala. Otazky byly pro vSechny zicastnéné stejné a nekteré z nich nabizely i
poloZeni otdzek dopliujicich, diky nimZ je vyslednd ¢4st bohat$i. Respondentky
nemusely odpovidat na vSechny poloZené otdzky a v piipad€, Ze by nékterd z nich byla
dotyCnym nepiijemnad, tuto otdzku mély moznost vynechat. Metoda polostrukturovaného
rozhovoru mi umoznila drZet se pfedem stanoveného tématu s poskytnutim dostate¢ného
prostoru pro odpovéd. S pfihlédnutim k citlivosti tématu byly vSechny respondentky
sezndmeny s faktem, Ze rozhovory budou soucdsti moji bakaldiské préace, kterd je volné
k nahlédnuti. Seznam otdzek je uveden v piiloze prace s doslovnym piepisem rozhovoru.
Emocni narocnost této Zivotni situace jsem mohla sledovat pravé diky volbé formy
rozhovoru a osobnimu kontaktu v klidném prostiedi bez pfitomnosti dalSich rodinnych

prislusnika.

5.3 Transformace vyzkumnych otazek

V nasledujici tabulce uvadim transformaci tif dil¢ich cilt. Tazatelské otazky byly
vyuzity v polostrukturovanych rozhovorech s vybranymi informanty. Hendl (2016, str. 172)
nazyva tento typ ,,otdzkami vztahujicimi se k ndzoru“ a néasledné odpovédi nam pfiblizuji

lidské nézory, 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 diagnézy
Vaseho ditéte?

DVO1: Jak matky

identifikuji zmény, TO2: Jak ovlivnil

pfichod ditéte s

matka ditéte s

Y iné g ostizenim
kej ‘kterym v rodin€ z Polostrukturovany postizenim celkovy chod p
jejich pohledu rodiny?
dochdzi? Y
TO3: Jak se utvarely

vztahy se sourozenci,
Sir$i rodinou a socidlnim
okolim?
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TO4: Co vim ve
vychové Vaseho ditéte

pfislo jako
nejobtiznéjsi?
DVO2: Jaké strategi . .
ourival arf; dsiria igle TOS: Na koho jste se matka ditéte
p . Y P y Polostrukturovany v nejtézsich chvilich S postiZzenim
rdmci vyrovndni se s
y . rozhovor mohla spolehnout, a
danou situaci z byl Vasi neivetd
pohledu matek? Y 9 !
oporou’
TOG6: Jak reagovala
rodina v rdmci péce o
dite?
TO7: Jakou pomoc
jste béhem prvnich
dvou let véku ditéte
vyuzila, od koho, v
DVO3: Jaké faktory ¢em pomoc spocivala?
(okolnosti) z pohledu s
. « . b tka ditét
matek vyznamné Polostrukturovany TO8: Myslite si, Ze fnatka ditete
.. . . . S postizenim
ovlivnily proces rozhovor vzniklou situaci jste

adaptace na tuto
situaci v rodine?

vice prétel ziskali Ci
ztratili?

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

® Vyzkumny soubor je tvofen 4 matkami.

e Vybér informantd byl zdmérny. Tento typ vybéru je pro kvalitativni vyzkum
klicovy, nebot’ ndm ddva moznost zvolit si homogenizovanou skupinu informantd
orientujicich se ve zkoumané problematice (Hendl 2005).

e Kritériem vybéru informantd byl rodi¢ ditéte, ktery se dozvédél diagnézu svého

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

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

souhlasu byl pfislib ndsledného odstranéni této audionahravky.

Tabulka ¢. 2: Charakteristika informantt (zdroj vlastni)

Prostiedi
Informant Pohlavi Diagnoza ditéte rozhovoru
Domdci
X1 Zena Détska mozkova obrna prostredi
Hypoxicko-ischemicka encefalopatie Domdci
X2 Zena Il. stupné + epilepsie prostfedi
Domdci
X3 Zena Tuberdzni sklerdza + lymfedém prostredi
Domdci
X4 Zena Détska mozkova obrna prostredi
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6. Interpretace vyzkumnych otazek

Z divodu zachovani anonymity nebudou v interpretaci vyzkumnych otdzek uvadéna jména,
ale informantky budou pod pismeny X s ¢islem 1, 2, 3, 4. Citace zrozhovort budou
uvedeny v uvozovkdch, pismem kurzivou a rozhovor bude pfepsan pomoci techniky

doslovné transkripce, tzn. v pivodnim znéni vcetné slov nespisovnych.

6. 1 Interpretace DVO1: Jak matky identifikuji zmény, ke kterym 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
7Zadna z maminek s ni¢im takovym nepocitala. Prubéh té€hotenstvi ani samotny porod
zddnému problému nenasvédCovaly. ,,Diagnoza neprisla ihned, a kdyZ prisla, nic mi to
nerikalo. Odeslali nds z nemocnice s papirem v ruce, ktery jsme dostali mezi dvermi do
ruky, a nikdo ndm nic nevysvétlil. Méli jsme se obrdtit na détskou lékarku s tim, Ze ndm
snad k tomu néco rekne. Pak se zménilo vSechno. “(X1). Druha z informantek mela v dobé
narozeni syna s postiZzenim doma jiz 3 zdravé syny. To, Ze pro né¢ museli jako rodiCe
okamzité fungovat dile a postarat se, vidi zpétné jako duvod, 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. Viibec jsme nevédéli, 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 védeéli jsme, Ze nds potrebuji a to ihned.* (X2).
Dalsi informantka povazuje moment sdéleni a dny nasledujici za ty nejhor$i ve svém Zivoté
a nerada na n€ vzpomind. MoZnost vidét narozeného syna pouze 2 hodiny denn¢ a snéset
odlouceni s dcerou, oznacuje jako to nejhor$i, co se mamince muze po porodu stat. ,,Po
sdéleni diagnozy jsem pred ocima méla Cerno, nemohla jsem dychat a musela se posadit.
Jak tohle vsechno zvlddneme?! A budeme jesté nékdy Zit alespor trochu normdlné? Prvnich
pdr tydnit jsme neresili nic jiného, neZ kaZdodenni dojizdéni do nemocnice a hliddani pro
starsi dcerku, kterd s ndmi do nemocnice samoziejmé nemohla.” (X3). Diagnostika
postizeni u ditéte posledni informantky vyZadovala del$i €as, proto obdobi do 2 let véku

dcery hodnoti jako obdobf stiidajici nad€je a ndsledného splinu.
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TO2: Jak ovlivnil prichod ditéte s postizenim celkovy chod rodiny?

Zmeény na celkovy chod rodiny zaznamenaly vSechny dotazované, v kazdé vSak
bylo divodem néco jiného. Zatimco prvni informantka uvedla pfedev§im nutnost fesit
finance, pro druhou byla zasadni neustdld organizace denniho reZzimu. ,, Chod nasi rodiny se
zmeénil kviili financni strdance. Chtéli jsme dceri doprdt rehabilitace, ldzné apod. TakZe
manZel zacal chodit do prdce na 3 smény.“ (X1). ,,Nastal ¥dd a vse se pldnovalo dle potieb
syna. Resili jsme prosté vse. Cas na jidlo, léky, kdy a kde udélame 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
v nemocnici. ,, Prakticky mame hodné mdlo casu na takové ty normdlni rodinné zdleZitosti.
Syn md specidlni dietu, kterd je velmi ndrocnd na pripravu, bere denné spoustu lékii a
celkové potiebuje za cely den daleko vic péce neZ zdravé dité. Jd osobné nemdm
témér Zdadny cas sama pro sebe. Posledni rok toti7 travime vic casu v nemocnici neZ doma.
Pordd ale doufdm, Ze brzo bude lip.” (X3). Zasadni zménu nepopsala posledni
z dotazovanych, jelikoZ diagnéza dcery pfiSla aZ pozdé€ji. Do té doby se dle jejich slov
jevila jako klidné, hodné dité a spolu s manzelem nepocitovali situaci jako negativni
v takové mifte. ,,No asi nijak, protoZe jsem to prosté reSila jd, hlavné jd. Jd si myslim, Ze ve

spousté rodin to na sebe vezme hlavné ta mdma na ty matersky. “ (X4).

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

Vztahy jednotlivych ¢lent rodiny jsou dalezitym pojitkem naSe Zivota. Informantky
vzpominaly, jak byly déti s postiZenim jednotlivymi Cleny pfijaty a jak probihalo vyjadieni
cit k ditéti nebo k nim samotnym. VSechny se setkaly alespoii s jednou nepiivétivou reakci
bud’ pfimo ze strany rodinnych piislu$niku, nebo netaktniho jedndni 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 vidycky minimdlni. Takové ndvstévy z povinnosti, ale nic
vrelého. Jinak jsem neméla potiebu viibec mezi lidi chodit. Toho kontaktu jsem se bdla.
Potkdvat tfeba maminky s détmi u doktora a vidét, jaky ten rozdil je. “(X1). ,,Rodice to vzali
dobre...tak, jak to bylo. Nejstarsimu synovi jsme museli vSe vic vysvétlit, byl to takovy maly

dospély a hodné o tom stdle premyslel a byl ztoho Spatnej. Jinak ho brdskové vzali
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skvéle. “(X2). Vielého prijeti se dostalo dotazované, jejiZz 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 vitbec Zddny problém. Starsi dcera brdsku od prvniho dne
absolutné miluje. Celkové nemdme Zddné problémy ani s rodinou, ani s okolim, ba
naopak. “ Souc€asné si ale vzpomnéla na komentére jinych matek na socidln{ siti, kde pfibéh
synovy nemoci sdili. Zaroven dodala, Ze tyto komentéfe plynou pfedev§im z nepochopeni.
,»Syn md na rucicce lymfedém a nékolik lidi mi opakované psalo, jestli mu tu velkou ruku
nechtéji doktori amputovat.“ Znovu podotkla, Ze svlj ptibéh sdili predevsim jako pomoc
jinych rodi¢a téZce nemocnych i postizenych déti. Zaroven to pomaha ji samotné. ,,Jedna
pani mi napsala, Ze jsem hroznd matka. Jestli mi jako déld dobre sdilet fotky mého

7 <«
1

nemocného syna a jesté 790 % v nemocnicnim prostiedi.“(X3). S nepifijemnou situaci
z okoli méla zkuSenost i dalsi informantka. Ziroven konstatovala, Ze se netykala osoby v
jejich ptibuzenském vztahu, a tudiz se ji snaZzila vytésnit. ,,...to, kdyZ jsem od jedné pani
vyslechla, Ze jsme si Ctvrté dité nemuseli viibec porizovat ...na co, Ze to nemuselo takhle
dopadnout a bylo to iiplné zbytecny. To nebylo hezky.“ (X2). Posledni informantka uvedla,
7e ji rodina vinila z pfecitlivélosti a zbyte€né paniky. Podpory se ji dostalo az daleko
pozdéji. ,, 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 mé 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 diagndzy velice naro¢nd. Prvotni prubéh
se lisil pouze u jedné z informantek, nebot’ ke stanoveni diagnézy ditéte nedoslo ihned po
jeho narozeni, a jesté né€kolik nasledujicich mésicu Zila v nadé€ji, Ze se nejednd o nic
vazného. VSechny informantky si prubézné prosly vétSinou fazi vyrovnani se
s nastalou situaci. At jiz zahrnovaly prvotni Sok, pocit bezmocnosti, vyrovnavani se
s problémem nebo snahou tuto skutecnost prijmout. U kazdého Cloveéka je toto zcela
individudlni a kazda z informantek se v jednotlivé fazi i jinak dlouho nachdzela. Zpusob a
doba zpracovani této zpravy se v nékterych piipadech li§il od zpusobu, jakym ho
zpracovéval partner nebo uzsi rodina. VSechny dotazované uvedly, Ze drive ¢i pozdéji
nemohly spoléhat pouze sami na sebe a potiebovaly zapojeni se do pomoci ze strany
ostatnich ¢lenu rodiny. Dvé zdotazovanych se mohly jiz obratit na zdravé starsi

sourozence. Zaroven si velmi pochvalovaly nejen jejich moZnou pomoc, ale predevS§im
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vielé pfijeti jejich sourozence s postizenim. Doposud nemély pocit, Ze by se zdravi
sourozenci, jakkoliv stranili, trpeli studem ¢i jim Casove ndrocné€jsi péci o jejich sourozence
s postizenim vycitali. VSechny informantky shodné uvedly, Ze nechté&ji zdravé sourozence
zamestndvat péci vice nez je nutné a pieji si, aby jejich détstvi nebylo ni¢im ochuzeno a

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

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

danou situaci z pohledu matek?

YVv /.

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

oporou?

Rodina vétSinou potiebuje nékoho nebo néco, co ji pomuze se s nastalou situaci 1épe
vyrovnat. Casto se s ni kazdy vypofdadava po svém, a jak nejlépe v danou chvili dovede. Na
otdzku, kdo byl nejvétsi oporou jim samotnym, odpovéd€ly vSechny kromé jedné
z informantek, Ze to byl manZzel. , Urcité manzel. Predstava, Ze by nebyl, je hroznd. Vim, Ze
spousta chlapii to prosté neustoji. Nemohli jsme se nechat vzdjemné ve stychu. Cim vétsi
bolest a strach, o to vic té to snad vybicuje.” (X1). ,,Rozhodné manzel. Hodné véci nechdvad
na mé, ale kdyZ se néco déje tak ani v nejmensim nepochybuju, Ze bych se na néj nemohla
spolehnout. Doufala jsem, Ze to zvlddneme a on byl vlastné ten prvni, kdo rekl, Ze to prosté
spolecné ddme. Pokud to slo, objel se mnou doktory, zajimal se, udélal s klucma iikoly,
pripravil veceri. Pomohl, kde se dalo.“ (X2). ,,Urcité partner a rodina.* (X3). Posledni
z dotazovanych uvedla, Ze manZelovo pocdtecni nepfijeti dcery bylo pfi¢inou jejich
vztahové krize. ,,On byl nestastnej, protoZe si to predstavoval vSechno uiplné jinak. Abych

mohla Fict, Ze on mi to rameno nastavil, to fakt ne. Mohla jsem se na néj v néjakych vécech

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

TOS: Jak reagovala rodina v ramci péce o dité?

Za prekazku v pomoci s péci o dité s postizenim ze strany rodinnych pfislusnika
uvadéji i dotazované predev§im obavu z nezvladnuti situace pfi zdravotnich komplikacich
sveéteného ditéte. Jsou to hlavné prarodiCe, ktefi si na Casové ndrocn€jSi vypomoc jiZ
netroufaji. ,,...prfebrat péci jako takovou si nikdo ze strachu netroufnul. Pomdhala ndm
treba svagrovd tim, Ze brala nase kluky na vylety, aby méli néjaky program, zdZitky. Pokud
jsme potiebovali, pohlidala kluky i tchyné, bydlime vedle sebe. Jinak kluci uz na to sli

mazané. Sami se treba vZdy nabidli, Ze neZ by museli myt nddobi, radsi pohlidaji tu chvili

45



brasku.“ (X2). Na pomoci ze strany prarodi¢i se zdravym sourozencem se shoduje dals{
informantka ,,...pomdhaji ndm od zaldtku 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
Jji podarilo vzit k mori a syna hlidala tchyné. Zbytek rodiny md z hliddni strach z diivodu
kaZdodennich epileptickych zdchvatii. S manZelem se pri pobytu v nemocnici nestiiddme.
Vzhledem k ndrocnosti pripravy ketogenni diety to nejde. Jd jsem v nemocnici a manZel
s dcerou doma.* (X3). ,,...tFeba ta rodina mojeho muZe...ti jeli prosté pordd stejné...oni
jsou 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 délali. A to
jd Spatné nesla. A nasi ji hlidali, ale jd jsem si uvédomila, Ze je to prosté ndrocny, takZe
jsem to na né prosté nechtéla 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 prosté takovy, no...ne intenzivni.*“ (X4). Posledni z odpovédi je odliSnd, nebot
rodi¢e dotazované bydli daleko a rodie ze strany manZela se na jakékoliv péci nikdy
nepodileli. O to vic ji byl v§ak ku pomoci sim manzel. ,, KdyZ byl manZzel dopoledne doma,
tak byl stdle s nami. Chodili jsme spolu ven, objeli jsme doktory a zaridili, co bylo potieba.
Nasi bydleli jinde, ale jezdili jsme k nim hodné na vikend na ndvstévu a nasi se ji vénovali

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

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

Vychova a kazdodenni péCe o dit€ s postizenim je zcela jisté ndroCnd a
vycerpavajici. ,,...urcité ten stereotyp a minimdlni pokroky. To opakovdni v§eho, tolikrdt za
den tolik iikonu. Pordd resit jen cviceni, vysazovdni na nocnik. Nejhorsi bylo vytrvat. “(X1).
Kazd4 z informantek se doCasné potykala predev§im se strachem, bezmoci a nejistotou
vyvoje nemoci Ci postiZzeni. ,,...nejhorsi byly ty epileptické zdchvaty. Nevédéli jsme
porddné co se déje, jak mu pomoci. Bdla jsem se zavrit si oCi, nic jsme nenaspali. A jesté
obdobi, kdy ho trdpila bolest biiska, tenkrdt to bylo z Iékii a on brecel, aZ modral.* (X2).
,...n0 asi to, Ze ja k ni musela byt prosté pordad sklonénd, nosit ji, naklddat do auta. A
cvicent. 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 desetimésiCniho miminka. Jeho chovani je naprosto klidné a problémy vnima spiSe
v souvislosti s jeho zdravotnim stavem ,,...musime jezdit nékolikrdt mésicné na riiznd
vySetreni do nékolika nemocnic. Syn md opoZdény psychomotoricky vyvoj, deformity Zeber,

hrudni kosti a skoliozu, takZe zatim sdm nestoji ani nechodi. Bere nékolik [ékii 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 béziné dostupné obleceni.
Nyni md také nasazenou cytostatickou lécbu a kaZdych 14 dni jezdime na onkologii na

odbeéry 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 Cast informantek se shodla na tom, Ze nejvétsi oporou v takto naro¢né
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 manzZel po jejim boku, hlavni
oporou se bohuzel nestal. K pfijeti dcery po dlouhou dobu nedoSlo a jejich vztah utrpé€l
vaznou krizi. V nékterych ptfipadech se jednalo o prarodiCe, ktefi dit€ s postizenim
nedokdzali v po€atku nebo ani pozdéji pfijmout. Jako pomoc s péci o dit€ s postiZzenim
uvedly vSechny dotazované partnera, ktery se v rdmci svych pracovnich povinnosti na péci
podili. Informantky shodné ocenily pomoc, at’ uz se tyka ditéte, organizacnich véci,
navstév Iékaru, starosti o zdravého sourozence ¢i psychickou podporu. V mensi mife se
na pomoci podileji i zdravi sourozenci. Z rad prarodi¢u sméruje nabizena pomoc spiSe
k pohlidani a vyplnéni ¢asu zdravych vnoucat. VétSina prarodicu se prirozené péce o
dité s postiZenim obava. Diivodem je prfedevsim strach, naro¢nost a piipadné nezvladnuti
ndhlé zdravotni komplikace ditéte. VSechny informantky toto dokdzaly pochopit a jsou
vdéCny prakticky za jakoukoliv pomoc. Za obtiZznou povazuji i vychovu, ktera s pédi jiz
od narozeni souvisi. Jeji narocnost pocitovala kazda z informantek zcela odliSnym
zpusobem. PotiZe spatiovaly v kazdodennich stereotypnich tkonech, minimalnim

pokroku ditéte, nekoncicich hospitalizacich nebo specialnich 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 tézké

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 ndm s komunikaci, pomohli ndm sehnat
riizné terapie, pomiicky. Jd jsem toto vitbec neznala. Nevédéla bych absolutné, kde cokoliv
shdanét.“ (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 Vdanocium. Ted uZ je to teda spis i takové, Ze si prosté popoviddme, a i to je
hrozné potreba. KdyZ mad tieba rand péce ve svém stiedisku néjaké tvoreni, bereme kluky a
icastni se taky.“ (X2). ,,...pravidelné k ndm dojiZdi skvéld pani z rané péce a syn md
ZFizeny transparentni icet u jedné nadace. Na Facebooku funguje skupina rodici deéti
s tuberézni sklerézou v CR. Tam se navzdjem podporujeme a sdilime si svoje radosti i
starosti.“ (X3). ,Zacala k ndm dojiidét 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 pratel ztratili nebo ziskali?

Vlivem naro¢né péce o dité€ s postizenim se matky shoduji v tom, Ze €as na konicky
¢i pritele se minimalizoval. Kazd4 z informantek se snaZi alespofi to mélo Casu vyuZit
k setkani s kamarddkou, sportem a né€kdy je tou nejvétsi odmeénou naopak jen €as o samoté,
vydatny spdnek a pobyt v soukromi mimo nemocnici. ,,...urcité ztratili. My jsme resili
tiplné jiné véci 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, spiSe je prost¢ 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 parté, co driv. Kazdy uz
Jjsme jinde, mdme svoje starosti a kaZdy i bydlime jinde. My si jsme uplné mimo mésto.
Pokud se s nékym vidét chci, tak si to zaridim. Jsme v kontaktu s nékolika maminkami z
ldzni.* (X4). Pro nékteré rodiCe je Sance sejit se s prateli ¢i si nikam vyrazit téméf
nesplnitelnym pranim. Socidlni kontakty omezuji i z divodu minimalizace rizika ndkazy.
....myslim, Ze spis ztratili, protoZe vzhledem k péci o nemocné dité se s nikym moc
nestykdame. Jednak trdavime momentdlné vétsinu Casu v nemocnici a v pripadé, Ze jsme na
chvilicku doma, snaZime se trdvit cas jako rodina. Domii odjiZdime vétsinou jen pri

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

Na otdzku, co dotazované Zivot steéZce postizenym dit€tem 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 prosté védéli. Semklo nds to a vdZime si, e se na sebe ve vsem
miiZeme spolehnout a mdme jeden druhého. A taky jsem byla driv hrozné uzaviend, nebyla
jsem schopnd ani tieba volat doktorum. Ale pak se to néjak zlomilo, zklidnilo a jd@ méla
hroznou chut za ni bojovat a Fikala 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
Fesime prkotiny. DFiv jsem se i ohledné starsich klukii vic rozcilovala a ted vidim, Ze to
nebylo vitbec nutny. Zklidnilo to i manZela, byl to vic nervdk. Taky jsme méli chvilkovou
krizi, ale naucilo nds to radovat se 7 malickosti a nedokdZeme se s manZelem na sebe zlobit.
UZivdme si toho Zivota naopak vic a vSeho si povazZujeme.* (X2). ,,...hlavné trpélivosti a
pokore. Taky jsem si driv moc neuméla vdZit malickosti. Nds pribéh zdroven verejné
sdilim. Myslim, Ze kus naSeho soukromi muZe ddt obrovskou silu i jinym lidem, kteri se citi
byt na dné. Clovék si potom totiz miiZe Fict, Ze pordd jesté miize byt hir a Fikdm si to i jd.“
(X3). Posledni z informantek povazuje dnes za naprosto zbyte€né bazirovani na dspésnosti,
vysledcich nebo zndmkéch. Kazdy z nds je jedineCny v né€em jiném. ,, Urcité 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 prostiredi 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 dit€ s postiZenim vychovavat v jeho
pfirozeném prostiedi, jaké instituce v piipad€ riznych zéleZitosti oslovit nebo jak nejlépe
pracovat na psychomotorickém vyvoji ditéte. Zminény byly i rehabilitacni sluzby,
ergoterapie Ci lazeriské pobyty. Pravé zde navézaly informantky nové vztahy s maminkami
jinych déti se zdravotnim postizenim a zastavaji nadale v kontaktu. V dusledku péce o dité

maji vSechny rodiny omezeny kontakt s prateli. Svoji roli sehrdla i karanténni opatfeni Ci
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izolace v souvislosti s onemocnénim covid-19. Jak informantky vypovédély, narozenim
ditéte s postizenim se témér veskery jejich ¢as a pozornost upnula k dennimu rezimu
ditéte. Jedna z dotazovanych travi v dusledku synovy naro¢né diagnozy témer veskery Cas
hospitalizaci v nemocnici. Nejen Ze nepfijde do kontaktu se svymi prateli, ale je odloucena
i od svého manzela a malé dcery. Informantky shodné uvedly, Ze puvodné si své materstvi
predstavovaly zcela jinak, jako rodiny byly vice aktivni a vést dnes kvalitni Zivot stoji
velké usili. Jsou vdécny za své rodiny a pratele, ktefi se od nich neodvratili nebo je v jejich
Zivotni situaci podpofili. V nové situaci se naudily spoustu véci a zminily predevsim
radost z mali¢kosti a jakéhokoli pokroku ¢i jen usmévu svého ditéte. Zaroven

konstatovaly, Ze kdo se v této situaci neocitl, jen stézi muze jeji narocnost pochopit.
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7 Zavér vyzkumného Setieni a diskuse

Na zékladé polostrukturovaného rozhovoru, ktery jsem provedla s informanty, kterym
se narodilo dité¢ 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 Setieni bylo zjistit a identifikovat dopady na Zivot
rodin v obdobi od narozeni ditéte se zdravotnim postizenim do 2 let véku ditéte. Pro
zjiSténi hlavniho cile byly stanoveny dil¢i vyzkumné cile. Tento cil jsem feSila pomoci
hlavni vyzkumné otazky: Jaky dopad mélo narozeni ditéte s postiZzenim 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 Iépe s postizenim
svého ditéte, je zdsadni, aby se jim dostalo kladného pfistupu ze strany Ilékaru,
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 psychicka podpora v takové
mife, jakou by potiebovaly. S kvalitou a zptsobem sdélovani informaci ze strany
zdravotnického persondlu vyjadrily informantky spiSe nespokojenost. V piipadé, kdy se
matky setkaji s netaktnim jednanim 1ékati, mtize dojit k dlouhodobému naruseni psychiky

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

Narozeni dité s postiZenim muZe byt spoustééem partnerské krize. S ni meéla
zkuSenost jedna z informantek, jejiz manZelstvi si vaznéjsi krizi pro§lo a za divod povazuje
pravé pocatecni neprijeti ditéte ze strany manzela i jeho rodi¢i. Problémy a zkuSenosti,
které Zeny ziskaly a jimiz v partnerstvi prosly, vedly nakonec k posileni duvéry. Védi, ze
pii v§i starostlivosti by nemély zapominat na svtj soukromy Zivot, sebe a své zajmy, ale
v praxi se jim to moc nedaii. Co se pfdtel tycCe, vétSinu vzhledem k naroCnosti péce o dité
vidi minimélné a rezignovat musely i na své volnoCasové aktivity. Zaroveni se shodly, Ze
rytmus a ndpli jejich Zivota je jind. Proto si velmi ceni novych pfételstvi s rodi€i stejné

nebo jinak nemocnych déti, ktefi jim pomohli nalézt pochopeni a odpovedi na fadu otizek.
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Dv¢ informantky vychovévaji jesté dalsi zdravé deti. Situaci jim ulehCuje fakt, Ze
zdravi sourozenci dokdzali ndroCnost situace pochopit a pokud se jim obcCas dostalo
mensiho zajmu ze strany rodi¢u, nepocitovali to jako kfivdu. Zdravi sourozenci se snazi
pomadhat 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 chovéni jejich ditéte, nutnost byt stile ve stiehu,
adekvatnost reakce na nekteré aspekty chovani ditéte C€i nejistota v situaci, v které se

nachdzi jen obcas a je pro né obtiZzné se na ni pfipravit. 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 zorientovdni se a podporu ve zcela nové a velmi tézké Zivotni situaci. Matky
chvalily praci poradkyn stfedisek a konstatovaly, Ze ohledné poskytované socidlni sluzby
dostaly vSechny informace, které potrebovaly a ziskaly kontakty, na které se mohly

v piipadé problémi ¢i nejasnosti obrétit.

Zivotni jistoty matek déti s postizenim byly a stdle jsou oslabeny. ProZitd bolest
byla pfi¢inou, Ze veSkeré projevy okoli vnimaly zvySené a ocitaly se tak v neustalém napéti.
Jako duvod uvedly fakt, ze jen tézko hledaly spole¢nou fe¢ sné€kym, kdo prozival
bezstarostné matefstvi a feSil malicherné problémy. Souziti s dit€tem s postizenim je dle
jejich slov naucilo pfesnému opaku. Radovat se z kazdého dne, kdy je jejich dité odmeéni

P s

usmeévem, malym pokrokem a dokdzi se odpoutat od mySlenky budoucnosti samotného
ditéte nebo jeho sourozencu. Za nejpodstatnéjsi souCasné povazuji prijmuti faktu, Ze se
jejich dité vyviji a nejspiSe i bude svym tempem, svym vlastnim fddem, a tedy jinak deti

ostatni.

7.2 Diskuse

Narozeni ditéte s postiZenim ma vzdy dopad na vSechny cleny rodiny. Faze
prvotniho Soku, pocitu bezmocnosti, popfeni, smlouvéini, agresivni jedndni, uzkost a
deprese, ndsledné smifeni — to jsou faze, kterymi rodina po sdéleni nepfiznivé diagndzy
jejich ditéte prochdzi. Jesté pred jeho narozenim do n¢j rodic¢e vklddaji své touhy, nadéje a
pfedstavy o jeho udspéSich a budoucnosti. MozZnost, Ze se dité narodi se zdravotnim
postizenim si zpravidla vibec nepiipoustéji. Misto radosti je rodina zasaZena traumatickou
udélosti a netusi, k jakym zmé&ndm uvnitf celé rodiny dojde. Fendrychov4, Klimovi¢ a kol.,

(2018) uvadi, Ze kazdy ze ¢lent rodiny ovlivni vZdy jeji celek, nebot’ spole¢né funguji jako
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spoleCenstvi. Rodice se mnohdy potykaji s nevédomosti, co diagnéza jejich ditéte vlastne
znamena. Ze strany lékaii vyslechnou pfevazné jen negativni informace a netusi, jak a zda

mohou problém fesit.

Vzhledem k tzkému vybéru informantd, kterymi byly 4 matky déti se zdravotnim
postizenim, neni mozZné vyvozovat zavery, které bychom mohli pouZzit ploSné. Vnimani
kazdé z nich je specifické a odliSné. Ackoliv se informantky v nékterych ndzorech IiSily,
zaroven mely hodné spolecného. PiedevSim se shodly v ndzoru, Ze postiZzenim ditéte dostal

jejich Zivot zcela jiny rozmér a jejich Zivotn{ priority se zménily.

V piipadé, Ze porovnidvame fakta z teoretické Casti s vypovéd'mi informantek,

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

Fendrychové, Klimovi¢€ a kol., (2018) uvadi, Ze vyslechnutim nepfiznivé diagnézy o
zdravotnim stavu svého ditéte zazivd rodina jedno z nejvétSich traumat. Stejné popsala
reakci i jedna z informantek. ,,Po sdéleni diagnozy jsem pred ocima méla cerno, nemohla
Jjsem dychat a musela se posadit. Jak tohle v§echno zvlddneme?! A budeme jesté nékdy Zit

alespori trochu normdlné? “

Vagnerova (2014) uvadi, ze rodiCe zaZivaji zklamani a jejich reagovani muZe byt
zcela odlisné. Tak ho popsala jedna z informantek, matka 3 zdravych synu, jejiz muz se
s touto skuteCnosti vyrovndval zcela opacné€ nez ona, a to velmi uzaviené. To, Ze v dobé
narozeni Ctvrtého syna s postiZzenim méla jiz doma 3 zdravé syny, hodnoti jako ,Stésti

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

Chod vsech rodin se narozenim ditéte s postizenim zménil. V kazdé z nich vSak
trochu jinym zptusobem. Informantky byly nuceny feSit nepfiznivou finanéni situaci, pevny
fad kazdodennich tkoni nebo odlouceni od rodiny z diivodu Castych hospitalizaci. Pouze 1

z nich zdsadni zménu nepopsala, nebot’ stanoveni diagndzy dcery pfislo az pozdéji.

Valenta, Michalik, Lecbych, (2018) pfiklddaji vyznamnou roli reakci blizkého okoli
a v piipad€ nepftijeti dité€te moznost rodinné krize. Pouze 1 z informantek zazila pocatecni
nepfijeti své dcery nejen ze strany rodicu, ale i ze strany svého partnera. Ten mél dle ni
dceru réad, cituji jeji presnd slova ,jen omezené“. Dalsi zinformantek byla obvinéna
babickou svého manzela, Ze se ji porod prosté nepovedl a na viné 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 postizenim
svého ditéte nez jeho otec a dokonce, Ze otec mnohdy rodinu opusti. Z vyzkumného Setfeni
se tyto skutec¢nosti nepotvrdily. VSechny rodiny jsou tplné, byt jedna z nich prosla velkou
manzelskou krizi, kterd byla vSak zaZehnédna. Tvrzeni, Ze by se muZi s postiZzenim ditéte

zpravidla vzdy vyrovndvali hlife, se stejné tak nepotvrdilo.

V procesu adaptace zminily vSechny informantky vdé&Cnost za pomoc rodiny a
pratel, ktefi jim i nadéle zustali. Zaroveni vSechny uvedly, Ze u prarodi¢i panovala obava
z nezvladnuti péce o dité s postizenim. Na pomoci se tedy prarodiCe podileli spiSe hliddnim
a vyplnénim Casu jejich zdravych sourozencu ¢i v jiné formé. V dasledku si v§ak museli
pomoci nejvic vSichni sami. Dvé z matek mély v dobé narozeni ditéte s postizenim jizZ
doma zdravé dit€. Jedna z nich starSi dceru, druha 3 starSi syny. Reakci starSich sourozenctu
si ob& pochvalovaly a shodly se na ndzoru, Ze rady pfivitaji jejich pomoc, ale nechtéji je
stavét do role peCovatele. PECi a ldsku se snaZi mezi sourozence rozdélit rovnym dilem a

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

Stézejni pomoc nasly v podpofe sluzby rané péce, kterd jim pomohla se v celé
situaci zorientovat a co nejlépe ji pfijmout. Rodina ditéte maze v dusledku strachu, pocitu
nejistoty a obav z nepfijeti okoli volit rad€ji doCasné i socidlni izolaci. Jedna z informantek
uvedla, Ze se kontaktu s okolim obdvala a stranila. Nechtéla se setkdvat ani s maminkami
déti u 1ékafe a vidét rozdil mezi vyvojem ditéte zdravého a toho svého. Za nejobtizZné&;jsi
povazovaly vSechny matky déti minimdlni pokroky, stereotyp, pevny fad, bezmoc a nejasné

vyhlidky do budoucnosti.

Matgjcek (2001) upozoriiuje na citlivost jakékoliv otazky, byt jen nevinné ze strany
okoli. S tou mély zkusenost 2 informantky. Prvni z nich byla matka 3 zdravych syna a
ctvrtého se zdravotnim postiZenim. Jednalo se o nepifijemny komentaf cizi Zeny, Zijici ve
stejné vesnici, kterd ji vycetla, Ze pofizovat si Ctvrté dit€ nebylo urcité nutné. Druhd
z informantek, matka syna se vzdcnym onemocnénim meéla negativni zkuSenost
prostrednictvim socidln{ sité. Na svém uctu piibéh svého syna a rodiny sdili a zaroven jim
podporuje rodi¢e stejn€ nebo jinak nemocnych déti. V komentafi byla oznacena jako
whroznd matka*“, kterd ma potrebu fotky svého nemocného syna vetejné sdilet, a navic

pfevazné jen z nemocnicniho prostiedi.
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Na svoje stdvajici problémy nahliZi dnes matky déti s postiZenim naprosto jinak.
Snazi se uZivat si kazdého vSedniho dne a drobnych malickosti. Problémy feSi pouze ty
opravdu podstatné, s negativnimi komentéri okoli se jiz setkdvaji zcela vyjimecné a obrnily
se také daleko vétsi trpélivosti. VSechny 4 informantky jsou vd&né za to, Ze situaci ustal i
jejich partner. Véignerova, Strnadovd, Krejcova (2009) povaZzuji prijmuti identity otce ditéte
s postizenim za jednu z nejtézSich roli. ,,Pro matku je samozrejmé diileZité, zda otec

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

KaZdy clovek je individudlni bytosti, a tak dle mého ndzoru nemédme pravo soudit,
jakym zpusobem se s tak naro¢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
Zit. Pravé tak, jak tvrdi odbornd literatura, kterd o této Zivotni zkouSce mluvi jako o dkolu,

nikoli adélu.
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Zavér
Ve své bakaldiské priaci jsem se zabyvala procesem vyrovnini se rodiny
s narozenim a vychovou ditéte s postizenim. Cilem bylo zjistit a identifikovat, jaké dopady
meélo na Zivot rodin narozeni ditéte s postiZenim. Zamefila jsem se na faktory, které proces
smifeni se ovliviiuji a zpusoby, jakymi se rodiny se svym osudem vyrovnavaji. Zajimal me

postoj ostatnich ¢lenti rodiny a jejich nasledné zac¢lenéni a socialni Zivot.

V rdmci 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 svij as, se rodiny musely vyrovnat i s ekonomickymi pozadavky.

Bez pomoci ostatnich ¢lent rodiny nemaji matky postizenych déti volny Cas skoro
Zadny. Jejich denni rezim je zcela podfizen ditéti a trdveni volného Casu se déje jen v rdmci
jeho moZnosti. 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€ zdrovenl pro rodinu i v mnoha smeérech
stmelujici a obohacujici. Povazuji za velmi dulezité zjiSténi, Ze matky a vétSina Clenu jejich

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

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

V posledni dobé doslo v ramci péce o dité jisté k fadé pozitivnich po€int, nicméné
subjektivné spatiuji nedostatky stdle v oblasti sdélovani informaci. Mira a zpusob jejich
sdélovani rodicim je stale velkym problémem. Negativni zkuSenost mély matky déti
starSich, ale i podstatné mladSich. Dne$ni rodice se snazi vyhledat si spoustu informaci
sami a v piipad¢, Ze néjaké informaci nerozumi, se zeptat. ACkoliv 1ékati usiluji o zmirnéni
nastalych problému 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 vyjadfit své emoce, pocity a ptipadné vyuZzit
okamZitou pfitomnost terapeuta. Proto by bylo vhodné, zaméfit se vice na edukaci rodiny
stejné jako veskerych pomadhajicich profesi, které do tohoto procesu vstupuji. Jednou z nich
je 1 profese specidlniho pedagoga, proto ziskané poznatky v bakaldfské praci spatiuji jako
piinos pro svij osobni i pracovni zivot. Diky této praci jsem méla moZnost 1épe poznat

matky déti s postizenim, zjistit jejich specifické potieby, ndzory a vniméni. V tomto sméru
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muj specificky cil, tj. divod a tGcel mé prace, byl naplnén. Setkdni s matkami déti s
postizenim pro mé bylo silnym emotivnim z4Zitkem. VSechny 4 informantky byly velice
ochotné, poskytly mi fadu informaci a velice si cenim divéry, kterou ve mné poskytnutim
rozhovoru mély. Velmi me poté&Silo, poznat takové Zeny s velkym srdcem a jsem vdéCna za

moZznost, si o jejich pocitech, starostech a intimnich zéleZitostech popovidat.
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Priloha A: Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru pro vyzkumnou ¢ast bakalarské prace

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

Jméno a ptijmeni: Radka Skoc¢dopolova

Bydlisté: Subertovo namésti 55, 518 01 Dobruska

E-mail: radka.skocdopolova@uhk.cz

Vyzkumné Setfeni pro praktickou Cast bakaldfské prace s ndzvem Proces vyrovndni 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 price je psdna studentkou Specidlni pedagogiky oboru Vychovna
prace ve specidlnich zafizenich Pedagogické fakulty Univerzity Hradec Kralové Radkou

Skocdopolovou.

Cilem bakaléiské prace je zjistit a identifikovat, jaké dopady ma na Zivot rodin narozeni
ditéte s postizenim. Prace se zaméi{ na zjiStovani a identifikaci zmén, ke kterym v rodinach
dochdzi po sdé€leni neptiznivé diagndzy jejich ditéte do 2 let véku. Déle se bude zabyvat
strategiemi, které rodiny vyuzivaji zvladani této situace nejen ze strany rodiCu, ale i ze

strany sourozencu a prarodicu.

Timto Vas Zdddm o udéleni souhlasu s poskytnutim audionahravky rozhovoru na mobilni
telefon pro vyzkumné Setfeni do bakaldrské prace na téma Proces vyrovnani se s narozenim
a vychovou ditéte s postiZenim. S audionahridvkou bude naloZeno pouze pro ucely
vyzkumného Setfeni bakalarské prace, kde provedu doslovny ptepis z nahravky rozhovoru,
tato ziskand data budu interpretovat a ndsledné analyzovat, déle je mozné, Ze rozhovor bude
uveden jako piiloha bakalafské prace. Bezprosttedné po provedeni audionahrdvky provedu
prepis a nasledné zaznam ihned odstranim, aby nemohl byt pouzit k dalsim dcelim, které

nejsou vySe zmiflovany.

65


mailto:radka.skocdopolova@uhk.cz

Vzhledem k tématu budu dbat na dodrZeni etickych otdzek informant(, dédle na zasady
ochrany osobnich tudaji, a predev§im na anonymitu a to tak, aby nebylo mozZné

identifikovat osobu, se kterou byl rozhovor proveden.

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

toto rozhodnuti respektovéno.

Timto prohlaSuji, Ze souhlasim s ucasti na vyzkumném Setfeni v bakaldiské praci na téma
Proces vyrovnani se s narozenim a vychovou ditéte s postizenim a zdroven stvrzuji, Ze jsem

byl sezndm se vSemi ndleZitostmi vyzkumného Setfeni a vS§em informacim rozumim.
Jméno a pfijmeni informanta:
Datum:

Podpis:
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Priloha B: Prepis vyzkumného rozhovoru s informantem X4

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

., Prvni mésice, rok, probihala riiznd vySetreni a nebylo to dobry. Vidycky prisla na moment
néjakd tileva, ale zdroven jsme védéli, Ze v porddku to nebude, Ze tam ta hypotonie je.
Clovék viastné ani nevédél, co v budoucnosti bude, tak bych fekla, e 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 tfeba nase
neuroloZka prikldanéla k tomu, Ze ... Jd jsem méla v 6. mésici tehotenstvi anafylakticky Sok,
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 prosté takovej neuchopitelnej. Jd jsem rodila 38+1 a
dcerka neméla sact 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 hiibdtka, tak
mé kamarddka upozornila, at’ to uZ radsi resim. Ona si nehrdla ani s rucickama, méla furt
Jjen pésticku. Pak to slo postupné. Po cviceni Vojtovy metody se zacala pretdcet, sedat si a

v téch 2 letech se prvné postavila. I ted je ale v ty chuzi i v tom postoji nestabilni, nejistd.

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

»No asi nijak, protoZe jsem to prosté resila jd, hlavné jd. Jda si myslim, Ze ve spousté rodin
to na sebe vezme hlavné ta mdma 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 kviili penézitm musi poresit, kam to dité
treba ve 2 letech umistit, nemiiZou s nim treba jesté kvuli penéziim zustat doma. Rddi

lyZujeme, chodime na dlouhy tiiry, ale toho se prosté musime asi vyhledové vzdat.
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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 vidét, jak ty zdravé déti v okoli jedou
dopredu, tak se teprve ta podpora zvedla 7z 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 tieba byli
nékde, kde byly déti, tak se ptaly, pro¢ md divnou rucicku. Ale to jsou déti. KdyZ jsem
jezdila s dcerou k nékomu, kdo nds znal, tak se k ni chovali viplné normdlné. Jd jsem se
prosté mohla vidat jen s nékym z mych prdtel. ProtoZe tieba kdyZ jsme se vidély s holkama
zvejsky 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 reSej. Jd si

uvédomila, Ze jsem prosté uiplné nékde jinde, ve vSem. Jd je méla a mdm rdda a ve vSem jim

fandim, ale jd tam s nima prosté nechtéla bejt...Bylo to hrozné tézky no...“

4) Co vam ve vychové Vaseho ditéte prislo jako nejobtiznéjsi?

LASI to, Ze jd k ni musela byt ty 2 roky prosté pordd sklonénd, nosit ji, naklddat do auta. A
cvicent. I to, Ze rdno vstanes a musis premyslet o cviceni, jidle, aby to vychdzelo. Jd jsem
s ni nerada cvicila nékde jinde, chtéla jsem jen doma, a kdyZ jsem méla dodrZet 3-4 cviceni
denné, tak jsem neméla sanci nékam jet, jit, nic. To, co je pro maminky se zdravym ditétem
samoziejmy, to prosté u nds neplatilo a tykalo se to tolika malickosti. To si rodice
zdravejch déti neumi predstavit. Ze chce Clirat a nemiiZes vict tak béz, vezmi si rohlik,
udeélej si culik, nazuj si botu... Nebo tieba ji jogurt a v ném jsou piskoty. JenZe ty piskoty
jsou jind konzistence a ona to neumi jist spolecné, ji piskoty a jogurt ji tece z pusy. Nebo
kdy? si kychne u jidla, neudrZi zdroven hrnicek. Musi se prosté premyslet za ni, predvidat,
hlidat. Jd ji ddavdm 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, tfeba si tam popovidaj a
sednou nékam mimo, ale ja musela stdle vymyslet, co by tam asi chtéla a Fict, Ze jdeme na
skluzavku a jdeme, jdeme na houpacku a jdeme. Odvést ji tam, vysadit, chytnout, Fikat co
déldme a znovu. Ale jd jsem prosté citila, Ze musi mit viemy. Ze musime chodit mezi lidi,

déti, hdzet kaminky do vody, néco délat. Jd se snaZim o takovou tu pozitivni motivaci, ale
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manZel to md zase viplné jinak. On to bere prosté tak, Ze kdyZ na néco mald nemd, tak at’ to

prosté nedéld, nezkousi a on to i Fekne. Ze proc si néco nalhdvat. *

5) Na koho jste se v nejtézsSich 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 rdad, ale...jako by Ze ji mél rdd dlouhou dobu jen omezené. My jsme méli velkou
vztahovou krizi, on se i platonicky do nékoho zbldznil a ja méla pocit, Ze déldm maximum a
stejné se mi to jesté v horsim vraci. A jsem presvédcend, Ze v tom bylo prdvé neprijmuti
toho, co se stalo. Trvalo to dlouho, neZ se s tim smifil, byl prosté 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 vérim, Ze nic
nezpusobila néjakd srsen, Ze to tak prosté mélo bejt a je normdlni, Ze se ty maminky prosté
ptaji pro¢? Ale on prosté v tohle nevéri. Abych mohla rict, Ze on mi to rameno nastavil, to

fakt ne. Mohla jsem se v néjakych vécech na néj spolehnout, to jo, ale spis fakt mamka. Ted

Jje to nastésti uz jiny. Prijmul nds takovy, jaky jsme. Ten vztah je urcité hlubsi, jinej.

6) Jak reagovala rodina v ramci péce o dité?

»ITFeba ta rodina muZe...ti jeli pordd stejné...oni jsou hodné pracoviti, maji velké
hospoddrstvi a manZel to podédil a jd 7 mésta takovd prosté nikdy nebudu. Neuméli
takovyto sednout si vedle ni a hrdt si jejim tempem. Oni ji tFeba posadili do koCdru, ona
tam pasivné sedéla a oni néco zatim délali. A to ja spatné nesla. A nasi ji hlidali, ale jd
Jjsem si uvédomila, Ze je to fakt ndrocny, takZe jsem to na né nechtéla prehodit. Abychom
nékam tfeba na 2-3 noci bez ni jeli, to bylo nemyslitelny. Bylo obdobi, kdy hrozilo Casty
nebezpeci pddu a tak...jako hliddni bylo...ale prosté takovy, no...ne intenzivni. KdyZ 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 sedét

moc dlouho apod. Spis bylo vSechno fakt na mné. “

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

pomoc spocivala?
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wZacala k nam dojizdét 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. KaZzdy uZ jsme jinde, mdame svoje starosti a kaZdy i bydlime jinde. My si jsme tiplné
mimo mésto. Pokud se s nékym vidét chci, tak si to zaridim. Jsme v kontaktu s nékolika

maminkami z ldzni. “

9) Cemu Vas zivot s téZce postizenym ditétem naucil?

,,Naucil mé to, Ze bazirovat na tispésnosti je hloupost. KaZdej miiZe bejt v nécem dobrej a
jedinecnej. Moind 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 shdanim. Clovék se jednoduSe naudi it s tim, fe md doma dité,
ktery potrebuje vétsi péci a na té viné, jak jda rikdam ,,sebeobétovdni* prosté jede ddl. Jad si
uZ ani neumim predstavit, Ze bych s ni nebyla a kdy? mdm treba ted ty ruce volnéjsi, tak
Jjsem stejné uizkostlivd a porad premyslim co, kde. Ale kdyZ se pak najde skolka nebo skola a
svet, kterej je pro to dité pripravenej, kde je pod jednou strechou postardno o rehabilitaci,

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

vSechno...vSechno...to je prosté pro nds mdmy takovejch déti zdazrak. Hotovej zdzrak. *

Dékuji za rozhovor.
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