UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI

PEDAGOGICKA FAKULTA

Ustav specialnépedagogickych studii

BAKALARSKA PRACE

Barbora Homolkova

Zpisob sdélovani diagnozy rodinam jako urcujici moment

pro celkové prijeti ditéte s postiZzenim

Olomouc 2022 Vedouci prace: Mgr. Petra Tomalova. Ph.D.



Prohlaseni:

Prohlasuji, ze jsem bakalatrskou praci s tématem Zpiisob sdélovani diagnézy rodindm
jako urcujici moment pro celkové piijeti ditéte s postizenim, vypracovala samostatné pod

odbornym dohledem vedouciho prace a pouzila jen prameny uvedené v seznamu literatury.

Souhlasim, aby prace byla ulozena na Univerzit¢ Palackého v Olomouci

a zpfistupnéna ke studijnim uceltim.



Podékovani:

Rada bych timto pod€kovala Mgr. Petie Tomalové, Ph.D., pfedevsim za jeji odborné
vedeni, cenné rady a podporu pii tvorb¢ bakalaiské prace. Velké diky patii také vSem
informantiim, kteti se se mnou pod¢lili o jejich zkuSenosti a zivotni ptibéhy. Dekuji jim také
za jejich ochotu a vlidnost. V neposledni fad¢ bych rada podékovala své rodiné za neustalou

motivaci.



OBSAH

1 RODINA bbbttt ettt bbb ne e 7
1.1 Zmény v rodin€ s ditétem s POStIZENIM .....ccvvvviiiiiiiiiiiiniiie e 7
1.2  RodiCe ditéte S POSHZENIM ...c.uviiiiiiieiiiie it 8
1.3 Sourozenci ditéte S POSHIZENIIM .....vvvivviiiiiieiiie e 10
1.4 PrarodiCe vnoucat se zdravotnim postiZENnim .........ccceerrvieiriveriiieesiieesrineennns 12

2 SDELENI DIAGNOZY ...ovoririirieiieiesississsisssssssssssssssssssssssssssssssssssnans 14
2.1 Zésady komunikace s klientem pfi sdélovani diagnozy ...........c.cceevvvrnvennnn 14
2.2 Reakce rodicli na sdéleni dia@nozy ..........ccooeviiiieiiiienieise e 15

2.2.1 Faze SOKU @ POPICNT ....eevieiriiiiiiiieieciese e 16
2.2.2 FAZE DEZIMOCH ...covviiiiiiiiii ittt iee s 17
2.2.3 Faze adaptace a vyrovnavani se s problémem...........cccccevvvrveriniiennennnn, 18
2.2.4 FAaz€ SMIOUVANT .....oouviiiiiiiiiiiii e 19
2.2.5 RealiStiCKy POSTO]..cuviiiiiiiiiiiiiiiieii e 19
2.3 Vliv sdéleni diagndzy na psychiku..........ccceoiiiiiiiiiiiiiiiiiie, 20
2.3. 1 FIUSIIACE.....cciiiiiii s 20
2.3.2 KONFHKL ..ot 20
2.3.3  SHIES o 21
2.3.4  TIAUM@ ...ooiiiiiii i s 22
2.3.5  KIIZB .ot 22
2.4 MOZNOSTI ZVLADANI ZATEZOVYCH SITUACT ....oocvvvvricienne. 22
A S R O] o[ oo PO TR PRSPPI 23
2.4.2  ODIanneé r€aKCE .....ccveeiiiiiiieiiieiiie ettt 24

3 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY ....ccoonmrvrmriririeririerinsssssessesssssssesnans 26
3L MELOTIKA . ...t 27
3.2 ANAlYZa dat.. ..o 28

3.3 Vlastni realizace VYZKUMU.........ccoiviiiiiiiiiiiiciciec e 28



3.4 Charakteristika vyzkumného SOUDOTU ........cccovvviiiiiiiiiiie e 29

3.5 VYSIEAKY ettt e 30
3.6  Odpovédi na vyzkumné otazky a stanoven€ cile.........ccovverriiiinnieniiniienne. 38
4 DISKUZE ...ttt ettt ettt ne e re e ae e 40
B ZAVER ..ottt 44

B  ZDROUJE ... ..o s 45



UvVOoD

V zivoté rodiny je zavaznd zdravotni diagnodza ditéte tim nejvétsim meznikem.
Z nenadani se rodina dostava do naprosto neznamé situace. S novou situaci ptichazi i fada

obav a otazek.

Jelikoz 1ékat je prvni ¢lovek, ktery rodiné sdéluje neptiznivou diagnézu a tim padem
ji dostava do nové zivotni situace, bude se tato bakalarska prace zabyvat tim, zda tento
moment, a tedy i zptisob sdélovani rodin€ neptiznivou diagndzu zadsadné ovliviuje to, jak se

rodina K situaci postavi a jakym zptsobem dité pifijme.

Cilem této bakalarské prace je zjistit, jakou zkuSenost maji rodiny déti se zdravotnim
postizenim se sdélenim diagndézy a zda vc€asné a profesiondlni sdéleni diagnozy ditéte
pozitivné ovliviiuje celkové pfijeti ditéte €i se nejednd o zasadni moment v zivoté rodict

Vv pfijeti diagnozy.

Tato bakalafska prace je rozdélena na Gast teoretickou a &ast praktickou. Cast
teoreticka je rozdélena do dvou kapitol. Prvni kapitola se zabyva predev§im tim, S jakymi
zménami by méli rodiCe ditéte se zdravotnim postizenim pocitat. Prvni kapitola se bude
zabyvat také tim, jakou Ulohu maji rodice, sourozenci a prarodice ditéte se zdravotnim
postizenim. Druha kapitola se zabyva predev§im zasadami komunikace s klientem pfii
sdélovani diagnozy, jakd jsou stadia prozivani rodi¢l po sdéleni diagnozy, jaké jsou
moznosti zvladani zatéZovych situaci a jaky ma vliv sdéleni diagnozy na psychiku jedince.

V praktické casti je uveden cil bakalaiské prace, vyzkumné otazky, metodika,

analyza dat, charakteristika vyzkumného souboru, vlastni realizace vyzkumu a nakonec

vyhodnoceni.

Tato prace by mohla byt piinosem i pro studenty pfibuznych obori, a pro rodiny,
které si touto nelehkou zivotni situaci zrovna prochazi, a naplni je to pocitem, Ze i tyto situace

jsou bézné a nejsou v nich sami.



1 RODINA

1.1 ZMENY V RODINE S DITETEM S POSTIZENIM

Narozeni potomka s postizenim piinasi velké mnozstvi zmén, na které budouci
rodi¢e musi byt piipraveni. Rodice se musi u¢it novym dovednostem a byt smifeni s tim, Ze
Jim pfibude fada povinnosti. Rodina se musi pfizptsobit odlisSnému zptsobu zivota, nez
kterym Zila pfed narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. Rodi¢e musi ve vétsing ptipada
pocitat i S omezenim socialnich kontaktii a modifikaci vztaht rodi¢u ditéte se zdravotnim
postizenim. Ve vétSiné pfipadi rodi¢e omezuji vztahy s prateli a blizkymi. Pecujici rodi¢
musi vynalozit mnoho energie, aby zvladl péci o dité s postizenim. PécCe je vyCerpavajici jak
fyzicky, tak psychicky. S velkym mnozstvim zmén a naro¢né péce, je dulezité udrzeni
rodinné pohody, a pfedevs§im fungovani rodinnych vztahli. Zde nestaci, aby muz svou zZenu
pouze podporoval ale soustiedil i na obycejny spolecensky zivot. (Kuhnartova a kol., 2017)
Valenta a kol., (2012) dodava, ze jakékoliv vaznéjsi postizeni ditéte ovlivni vztahy mezi jeho
rodi¢i. Vztahy se bud’ prohloubi a upevni nebo dojde Kk jejich oslabeni. Stejnym zptisobem

jsou ovlivnény i ostatni rodinné vztahy.

Ke zméndm se mize pfidat 1 finanéni zatéz, tedy jiné nakladani s rodinnym
rozpoctem a odkladani si financi na necekané vydaje. Ztrata nebo zména zaméstnani patii
k dal$im vétsim zménam. Mnoho otcti déti s postizenim kvuli finanéni zatézi odchazeji ze
svého zaméstnani a pfechazeji do zaméstnani, které jim umoziuje flexibilitu a nabizi lepsi
finan¢ni ohodnoceni. Matky Casto kviili pé¢i o dité s postizenim své zaméstnani opousti
a zastavaji doma kvuli péci o svého potomka. (Kunhartova a kol., 2017) Mat&jéek (2001)
upozoriiyje, ze je velice dulezité, aby méla pecujici osoba kazdy den vyhranény Cas jen pro

sebe a vénovala se 1 jinym aktivitim neZ neustalé péci.

Poskytovani oSetfovatelské péce, monitorovani zivotnich funkci, provedeni terapie
I konzultace s Iékafi a odborniky jsou ¢innosti, které mohou rodice pfi narozeni ditéte
S postizenim provazet. Rodina se musi na novy zivotni styl adaptovat. (Kunhartova a kol.,
2017)

Michalik (2013) zdlraziiuje 1 nutnost feSeni piipadnych uprav bytové situace

a zajisténi vhodnych podminek bydleni.



Je potieba zdlraznit urcité obtize, které nastanou vzdy, pokud hovoiime o roding,
kterd vychovava clena se zdravotnim postizenim. Napiiklad néro¢nd péce o clena

S postizenim. Na té se shoduje jak laicka, tak odborna vefejnost. (Michalik, 2011)

Mrowetz (2021) souhlasi s tim, ze se zivotni styl rodiny zméni a rodi¢e zacinaji
planovat budoucnost. Méni se tak cile rodiny. Rodina se musi vyrovnéavat s ekonomickymi
pozadavky 1 se zajiStétnim péce o dit€¢ s postizenim. Rodi¢e se taktéz vyrovnavaji

S negativnimi reakcemi a chovéanim jejich okoli.

1.2 RODICE DITETE S POSTIZENIiM

Pfitomnost ditéte s postizenim v rodiné ma negativni vliv na rodinnou pohodu.
Predevsim zatézuje jak partnersky vztah, tak ovliviluje funkénost manzelstvi. Rozvodovost
Vv rodinéch s ditétem s postizenim je daleko vyssi nez v rodinach se zdravymi détmi. Rodice
déti s postizenim casto uvadéji, Ze postizeni ditéte negativné ovlivnilo jejich rodinné
fungovani. Zmény nastaly pfedev§im v ubytku ¢asu pro rodinné aktivity a zdroven navyseni
potifeby planovat i zcela jednoduché ¢innosti, coz se odrazi na snizené flexibilité rodinného
zivota. Témto negativnim dopadim se vSak lze branit — pravidelnymi ,,dennimi
pozdvizenimi®. Rodi¢e si mohou délat radost napiiklad vychazkou, navstévou u piibuznych,
¢i straveného ¢asu se zdravym sourozencem. Dobré fungovani rodi¢t a rodiny jako celku

miiZe pusobit jako ochranny Cinitel pro vyvoj vSech déti v rodiné. (Havelka, 2019)

Vagnerova a kol. (2009) uvadi, ze kdyZ se €lovek stane rodicem ditéte s postizenim,
zméni se 1 jeho identita a do urcité miry je n€kym jinym, neZ byl pfedtim. Otec divky
s postizenim tekl: ,, Byt rodicem, jakkoliv postizeného ditéte je postizenim samo o sobé

(Hruby, 1999, s. 41 in Véagnerova a kol., 2009).

Kazdy ¢len rodiny se s faktem zdravotniho postiZeni ditéte vyrovnava postupné.
Kazdy ¢len rodiny tuto novou situaci vnima odli$né, a proto i1 proces akceptace u kazdého
trva riizné dlouhou dobu. MlZeme ptedpokladat, Ze né€kteti ¢lenové rodiny prochézi stadii
emocnich reakci. S pocity nejistoty se rodi¢ mlize setkat uz béhem téhotenstvi ¢i kratce po
porodu. VétSinou je matka prvni, kterd si uvédomuje, Ze je néco v nepotfaddku. Diagndza, at’

uz je vice ¢i méné piesna je rodictim znama od prvniho roku ditéte. (Kunhartova, 2017)

»Narozeni potomka se zdravotnim postizenim je povazovano za vysoce Stresovou
situaci, ktera ovliviiuje vSechny cleny rodiny. Vysoka mira stresu miize mit vliv na soudrznost

rodiny. ““ (Kunhartova a kol., 2017, s. 26.)



Kazdy rodic€ si pieje, aby jeho dité bylo zdravé. Maminky toto ptféni provazi celym
téhotenstvim. Pfani mit zdravé dité je normalni a pochopitelné. Nikdo nikomu ale nezaruci,
ze se tak skute¢né stane. Stejné€ jako nikdo nikomu neslibi, Ze ze zdravého miminka vyroste

zdravé dité. (Chrastilova, 2021)

.Uz podle profesora Matéjcka je odolnost rodiny vici psychickym zatézim zpravidla
takova, jaky je nejslabsi ¢lanek rodinného spolecenstvi, “ uvadi Michaela Mrowetz. ,, Matka
ma vetsi adaptacni schopnosti, otec mensi. To je zpiisobeno biologickou danosti. Rodina
Jjako celek unese jen tolik zdteze, kolik unese otec. Prekracuji-li naroky jeho prah unosnosti,
rodina ziskava rysy dysfunkcnosti az treba k uplnému rozpadu. Zalezi i na dalsich faktorech,
Jjako je struktura rodiny, kvalita vztahit a vyvojové faze rodiny. Roli hraji i vek rodicu, pocet

‘

viastnich déti, 7 toho pocet zdravych déti. Dale velikost rodiny a rodinna konstelace.’

(Mrowetz, 2021)

Vztah mezi ditétem a matkou vzniké jiz v prenatalnim obdobi. Nejvyznamnéjsim
okamzikem, kterym zacina vytvafeni vazby k ditéti je porod a potom doba poporodni.
Podpora kontaktu matky a jejiho ditéte je vyznamna pro déti zdravé, ale jeste¢ vyznamnéjsi
je pro déti nemocné, postizené €i predcasné narozené. Pii kontaktu ditéte a matky tésné po
porodu je dulezité pfilozeni miminka na matcinou kiizi, aby se vzajemné dotykali. Diky
bezpodminecné lasce je matka schopna pfijmou své dité takove, jaké je. Kontakt kiize na
kazi 1ze v vyuZit i v pozdéj$im veéku. Diky tomuto kontaktu je vétsi pravdépodobnost piijeti

ditéte matkou. (Chrastilova, 2021)

,, Pokud rodice spatrii jakkoliv postizené dité v prvnich vterindach po jeho narozeni,
zvysi se tim Sance, Ze budou pro dite silnymi a podporujicimi rodici, nebot' v prvnich
hodinach po narozeni se diky hormonalni balanci vyplavuji latky, které usnadnuji prijeti
ditéte rodici a zvySuji rodicovské kompetence a schopnosti starat se o jakékoliv dité, coz je

obzvlasté pro postizené dité a jeho rodice nenahraditelnym faktem. * (Mrowetz, 2021)

,.Jediné od rodicu, kteri mu prokazuji uctu a vénuji mu svou péci, miize diteé ziskat

pocit jistoty a bezpeci* (Biddulph, 2011, s. 160).



1.3 SOUROZENCI DITETE S POSTIZENIM

,,Sourozenci casto trpi pocity ménécennosti, strachu, odporu, hanby, hnévu, viny
a depresemi. Zaroven vsak citi lasku, hrdost a soundleZitost se svym postizenym

sourozencem a maji potiebu ho ochranovat. “ (Kerrova, 1997, s. 84).

Stava se, ze v roding, kde je jedno dité se zdravotnim postizenim a jedno dité zdravé,
rodice davaji vétsi pozornost ditéti se zdravotnim postizenim. Maji pocit, ze potiebuje vice

lasky a vice péce. (Chrastilova, 2021)

Byt rodi¢em je krasné, ale obcas i pomérné naro¢né. I rodice zcela zdravych déti
obcas neveédi, jak uspokojit potieby vSech ¢lend rodiny. O to naro¢néjsi je to v rodinach
s ditétem s postizenim. Havelka (2019) uvadi, Ze rodi¢e Casto prozivaji mnoho obav, kdyz
maji se svymi détmi hovofit o postiZeni jejich sourozence. Casto je trapi otizky typu:
Zvladnu o tom vibec mluvit? Co kdyz se rozpla¢u? Kolik toho mam tict? Pochopi to viibec?
Neexistuje zadny presny ndvod, jak ditéti sdélit informace o postizeni ¢i nemoci jeho
sourozence, nebot’ kazdé dité je jedinecné, reaguje a proziva situace jinak. U vSech déti ale
plati, Ze védomosti a porozuméni vedou k pochopeni. Bude tedy naptiklad vice chapat, pro¢

se jeho sourozenec s postizenim v n¢jakych situacich chova tak, jak se chova.

,,Je naprosto prirozené, Ze maximum péce a zajmu rodicu, zdravotniki, pratel
| pribuznych je vénovano nemocnému ditéti. Také rodice ziskavaji podporu, pomoc i rady
od lékaru, sestricek, psychologii a pracovnikii svépomocnych organizaci. Stykaji se s jinymi
rodici, vyménuji si s nimi zkuSenosti, sdileji prozité starosti i radosti. Jinymi slovy — nejsou
na to sami. Potreby a zdjmy zdravych sourozencu nemocnych déti se vsak casto ocitaji
na druhém misté a byvaji prehlizeny. Zdrave déti jsou pri onemocnéni svého sourozence
vystaveny mnoha ndrocnym novym situacim a zménam, se kterymi se mohou obtizné
vyrovnavat. Vztah mezi sourozenci je nejdéle trvajicim vztahem v rodinném systému, je proto
Vzajmu vSech, aby byl co nejlepsi. K tomu prispiva zohledinovani potieb vsech

zucastnénych. “ (Karova, 2012, s. 5)

Havelka (2019) rodi¢tm radi, jak se svym ditétem o nemoci jeho sourozence hovorit.
Rik4, Ze nez za¢nete s ditétem mluvit, ujasnéte si, co mu budete chtit ¥ict a jak. Vzdy pomtiZe,
kdyz si sami trochu pfipomenete, jaka specifika postizeni ditéte piindsi. Vytvoite si klidny
a bezpec¢ny prostor, ve kterém vas nikdo nebude rusit. Informace podavejte s ohledem na
veék a schopnosti ditéte. U mladSich déti nemusite onemocnéni pojmenovavat diagnézou,
dalezit¢ bude vysvétleni symptomi. Klidné jen popiSte konkrétni jevy, ve kterych se
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sourozenec lisi od svych vrstevnik, a jejich odivodnéni. Tim se postiZeni sourozence stane
pro dité¢ pochopitelnéjsi a srozumitelngjsi. Vyklad muzete podpofit poskytnutim clanku,
kapitoly nebo knihy pojednavajici o tématu. Nesoustfed’te se pouze na negativni projevy
onemocnéni, ale hovoite spolu i o tom, v ¢em je sourozenec s postizenim Sikovny a jaké jsou
jeho silné stranky. Zdravé dité by si mélo z rozhovorti odnaset poznani, Ze jeho sourozenec
neni zly nebo Spatny, jen proziva emoce, premysli a nékdy se chova jinak nez vétsina lidi.

Nékdy to mlize byt otravné a mlize vas to taky Stvat, a to je uplné normalni.

., Pri dlouhodobé hospitalizaci nemocného sourozence postradaji zdravé deti
fyzickou 1emocni pritomnost rodicii, bolestné jim chybi i pritomnost a kamarddstvi

sourozence. *“ (Kéarova, 2012, s. 5)

Vysvétlete ditéti, Ze nechcete nikomu nadrzovat, pravé naopak, chcete sourozenci
pomoci, aby zvladal véci lépe, mohl v ramci svych moznosti fungovat abyste vSichni
dohromady jako rodina mohli Zit co nejspokojenéji. Podporujte dit€ v tom, aby se nebdlo
kdykoli na cokoli zeptat. Odpovidejte détem upiimné a oteviené. Nezapominejte, ze
predavani znalosti neni jednorazova zalezitost, ale dlouhodoby proces — opakovani je matka

moudrosti. (Havelka, 2019)

Sourozenec je stald soucast zivota ditéte, vSe s nim sdili a jinak tomu neni ani

Vv ptipad¢, pokud je jedno ze sourozencii dité s postizenim. (Vagnerova, 2014)

Co vlastné¢ znamena pro zdravé dité souziti stéZce nemocnym sourozencem?
Kazdého jisté hned napadne, Ze hrozi nebezpeci zapomnéni na zdravé dité€ a jeho potieby. Je
vice nez jasné, Ze nemocné dit¢ potfebuje mimotaddnou péci, podporu, nepietrzity dohled,
spoustu lasky, pozornosti a citu. Osud ditéte s postizenim je ale stejné dulezity jako osud
zdravého ditcéte. Je realitou, ze zdravy sourozenec je tim, kdo od samého pocatku prebira
roli dalsiho pecCovatele. Dostava se tedy do kolotoce domaci pée o svého sourozence
S postizenim. Samoziejmé, nejde vzdy o jev, ktery by byl pouze zaporny. Zdravé dité nasbira
spoustu novych dovednosti a zkusenosti, ale muZe se stat, Ze o spoustu z nich bude ochuzen.
Mozné nejvétSim problémem je omezeni kontaktu se zdravymi vrstevniky. Stava se, Ze
rodice téZce postizenych déti postupné omezuji kontakty a mnozi si situaci ani neuvédomuji.
Ptipada jim absurdni bavit se se znamymi o vSednich starostech jako je naptiklad Spatny
prospéch jejich ditéte ve Skole, a pfipada jim, Ze oni ani nevi, co to jsou opravdové starosti.
Nesmime ale zapominat na to, ze pro nékterého rodice je Spatny prospéch jeho ditéte stejné

velkym bfemenem, jako posledni Iékaifska zprava potvrzujici zhorSeni stavu ditéte
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S postizenim. Proto by mél zdravy sourozenec co nejvice pobyvat v prostiedi zdravych déti.
A zvIasteé to plati pro déti malé. Zdravé dite potiebuje stejné tolik lasky, jako dité nemocné.

Ma védét, ze jej mame pravé tak moc radi, jako jeho sourozence. (Tomalova a kol., 2015)

Mertin (2004) nabada rodice k tomu, aby sourozence vedli ke spole¢nym aktivitam.
Rika, 7e je dulezité ocetiovat kazdou, byt jen malou spoleénou aktivitu, kterou spolu

vykonavaji, stejn¢ tak jako dobré vztahy mezi nimi.

Plevova (2007) zminuje, ze by mél zdravy sourozenec pochopit ndro¢nou péci o jeho
sourozence s postizenim a nutnosti pomahani s jeho péci, ale v zadném ptipadé by nem¢l

vnimat odli$nosti v chovani ze strany rodi¢i k jemu samotném.

., Mili rodice, kdykoliv to jen jde, vénujte cas zdravému diteti. Miize se citit na druhé
koleji, odstrceny, coz je logické — vice péce dostava nemocné dité. U zdravého sourozence
je potieba prohlubovat pocit duleZitosti, to, Ze Vam na ném také zalezi. Je dobré to
vyjadiovat i slovné, pojmenovat Vas vztah k nému. Napomdhd mu to k pochopeni Vasi
rodinné situace. Prestoze Vam miize vycitat, Zze na néj nemdate dostatek casu, ve vyssim veku
pochopi, ze kdyby byl nemocny on, také byste se o néj postarali. “ (Tomalova a kol., 2015, s.
26.)

1.4 PRARODICE VNOUCAT SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

. Prarodice jsou andeélé svych vnoucat. Stasten ten, kdo je ma* (Iva Kysela

14.6.2019)

., Pro rodinu s postizenym ditétem jsou diilezitym zdrojem pomoci a emocni opory
predevsim prarodice. Podpora pribuznych nema vyznam jen pro dité a pro matku, ale miize
prispét | Kudrzeni integrity manzelstvi rodicu a kjeho spokojenosti.“ (Vagnerova, M.,
Strnadova, 1., Krejcova, L. 2009, s. 228).

Narozeni ditéte s postizenim miiZze byt naro¢né pro vSechny rodinné piislusniky, ale
pravé prarodice mohou byt tim nejvétSim zdrojem podpory. Rodice i1 prarodice ditéte
S postizenim se &asto potykaji s riznymi nejistotami. Casto nevédi, jak se chovat, co fikat
a stejné jako rodice se 1 prarodice boji reakce okoli. Neni tajemstvim, ze se nékteti prarodice
vice vénuji vnouceti zdravému. Vétsinou tak Cini pouze z jejich nejistoty a nedostatkem

poskytnutych informaci. (Havelka, 2019)
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Mira ochoty prarodici poskytovat pomoc je ovlivnéna tim, jakd je kvalita
vzajemnych vztahti uvniti rodiny. Postoj prarodicli ovliviiuje nejenom samotné postizeni,
ale také vzhled a chovani jejich vnoucete se zdravotnim postizenim. Pokud je vnouce
postizené, jeho hodnota se pro prarodice méni. Prarodi¢e najednou ziskavaji roli, o kterou
nestali. Nachazeji se v situaci, kterou nemohli ovlivnit, ale musi se s ni smifit, coz pro n¢

mize byt velice obtizné. Prarodi¢e mohou mit s pfijmutim vnoucete problém. (Vagnerova

a kol., 2009)

Havelka (2019) ve své publikaci radi rodi¢um déti s postiZzenim, aby si pro sebe jasné
a srozumitelné formovali, jak chtéji, aby se prarodice k jejich détem chovali. Radi rodi¢tim,
aby se nebali fict si o pomoc a pozorn¢ vyslechli pfipadné obavy ze strany prarodicii
vnoucete. Spolecné potom mohou najit feSeni. Prarodi¢e mohou byt ndpomocni nejenom
V pé¢i o vnouce s postizenim, ale mohou pomoci v ramci domacich praci a kazdodennich
povinnosti. Pokud rodi¢e nastavi adekvatni hranice a poskytnou prarodi¢im dostatecné
ocenéni, babicky a dédeckové radi pomohou s ob¢asnym hlidanim. Existuje fada publikaci,
pfednasky ¢i potrady, ve kterych se prarodice mohou dozveédét vice o nemoci, kterou ma

jejich vnouce. Nebojte se prarodic¢e vzdélavat a do poradenské prace zahrnout i je.

., Kvalita vztahu majoritni spolecnosti vuci lidem se zdravotnim postizenim byva
poznamendna nejen nedostatkem informaci, nybrz také existenci predsudkit a myti, které

Z nedostatku informaci prameni. “ (Krhutova in Michalik, 2011)

Predsudky se $ifi prostfednictvim socializace v roding, ve skupinach vrstevnikd, ale

i v médiich jako napfiklad tiskem a filmem. (Michalik, 2011)
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2 SDELENIDIAGNOZY

2.1 ZASADY KOMUNIKACE S KLIENTEM PRI SDELOVANI DIAGNOZY

Lékar, by se mél vyjadfovat o stavu ditéte pouze pravdivé a aby byl jeho piistup
k rodi¢tm cestny. ,, Preddvané informace rodiciim musi byt pravdivé, nemanipulativni
a podané s empatii. Nemely by vzbuzovat zbytecné nadéje a zaroven by mély nabizet
moznosti a realny vyhled do budoucnosti, “ tika klinicka psycholozka Michaela Mrowetz

(2021)

Pii sdélovani nepfiznivé diagnézy muze byt napomocna strategie SPIKES. Tuto
strategie vytvofil onkolog Dr. Robert Buckman a v roce 1993 ji popsal ve své knize ,,How

to Break Bad New*.

[ 24

zdravotniki. Casto jsou na tuto situaci $patné vyskoleni a emocialné $patné vybaveni.
Oznamovani $patnych prav nebude nikdy snadné, ale mit plan a védét, ze svému pacientovi
muZete pomoci v t¢Zkém obdobi, by mélo vS§em zdravotnikiim vyrazné pomoci. Protokol
SPIKES popisuje snadno osvojitelnou strategii pro sdélovani neptiznivych zprav a uvadi
zpiisoby, jak vyhodnotit danou situaci, jak konstruktivné reagovat na pacienty, jak

projevovat empatii, jak porozumét pacientovi. (Senelick, 2011)

Strategie SPIKES piehledné popisuje zasady, jak sdé€lit neptiznivou diagnozu. Nazev
SPIKES je tvofen z Sesti pismen, které pfedstavuji prvni pismena Sesti zakladnich krokd,
které by me¢l dodrzovat kdokoliv pfi sdélovani nepfiznivé diagnozy. Téchto Sest krokd je
uziteCnych nejen v prostredi zdravotni péce, ale také je mliZeme vyuzit v situacich
»2Spatnych zprav“. Pri sdélovani blizkému clovéku, Ze prichazi o praci, kdyZ chceme dité
pripravit na bliZici se rozvod rodi¢i nebo svému manzelovi o ztraté milované osoby.

(Senelick, 2011)

SETTING = NASTAVENI — Jedna se o prvni fazi, ve které jde o ptipravu vhodnych
podminek pro sdéleni neptiznivé diagndzy ¢i Spatné zpravy. Lékat by mél vzdy zajistit
klidné, Ccisté, ni¢im nerusené prostredi a nepfiznivd diagnéza mohla byt sdélena
Vv dostate¢ném soukromi a osobné. Lékar by se mél sousttedit pouze na pacienta a odstranit
vSechny rusivé elementy, napt. ztlumeni mobilniho telefonu ¢i zamezit ostatnim moznym

nezadoucim zvukum. Lékar by mél tedy zajistit plynuly a ni¢im neruseny rozhovor a jeho
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pozornost by méla byt pouze zamétena na jeho komunikacni partnery. Na sd€leni neptiznivé

diagnozy by si mél 1ékat vzdy najit dostatek Casu.

PERCEPTION = VNIMANI — V této fazi si 1ékaf zjistuje, jaké informace osoba,
které sdélujeme neptiznivou diagnézu jiz vi. Jestli vi néco napt. o onemocnéni, o dal$im

mozném postupu. Informace ziskava na zdklad¢ dotazovani se.

INVITATION OR INFORMATION — POZVAN{ NEBO INFORMACE - V této
fazi se lékar pta osoby, ¢i rodinnych ptislusniki, kterym sd€luje nepiiznivou diagnézu, jaké
informace pro né budou nejvice potiebné, ptinosné. Preferuje jazyk, kterym druhd strana
porozumi, tedy dava si pozor na sdélovéani informaci prostiednictvim odborné terminologie

a voli vhodnou formu pro pfedani informaci.

KNOWLEDGE - ZNALOSTI -V této fazi je dilezité dat ptijemci informaci prostor
a Cas na zpracovani a pochopeni. Lékat musi brat na védomi, Ze osoba, které sdélujeme
nepiiznivou diagndzu bude mit omezené vnimani informaci, které ji poskytneme. Schopnost
pro piijem a zapamatovani si informaci bude omezena. Lékar by se mél ujistit, ze mu osoba,
které sdélujeme neptiznivou diagndézu rozumi a prizpusobit ji svou mluvu. Po sdé€leni
nepiiznivé diagndzy by mél I€kar dat prostor pro zpracovani a reakce. Soucasné se ujistit, Ze
je poskytovan dostate¢ny prostor pro vstiebani piedané informace a také moznost pro dotazy

a vyjasiiovani.

EMPATHY — EMPATIE — Lékat je pfipraven na silné emotivni reakce, stejné tak je
pfipraven na podrZeni a podporu, ale neslibuje nemozné. V této fazi 1ékar respektuje reakce
osoby a snazi se na n¢ vhodn¢ reagovat. Lékaf si v§ima a popisuje reakce, emoce, které se

po sdéleni zavazné diagndzy projevuji.

SUMMARIZE OR STRATEGIZE — SHRNUTI NEBO STRATEGIE — V posledni
fazi si lékat ovéfi, zda doty¢ny vSemu porozumél. Lékat shrne vSechny informace a dava
prostor pro vyjadieni ¢i otazky. Navrhuje dal$i plan strategického postupu. Lékart se ujistiuje,
ze rodina pochopila vSe feCené informace a pta se, zda maji dostatek informaci. (Buckman,

2005)

2.2 REAKCE RODICU NA SDELENI DIAGNOZY

Rodice si buduji vztah ke svému ditéti jiz dlouho ptfed jeho samotnym narozenim.

Soucasti rodiCovstvi je 1 snéni o uspésné kariéte jejich ditéte jako nadaném vytvarnikovi ¢i
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uspésném sportovei. Proto kazdy rodi¢ proziva Sok po sdéleni zavazné diagndzy jeho
potomka s konstatovanim, Ze se jedna o vazny handicap. Rodi¢ v tu chvili ztraci pivodni

obraz ditéte a proziva pocit rodi¢ovského selhani. (Thorova, 2006)

Na narozeni ditéte s postizenim se nelze nijak doptedu pfichystat. Po prvnim sdéleni
nepfiznivé diagndzy, kdy se rodice dostanou do faze Soku prozivaji citové vychyleni, ulek

a jsou ochromeni. Jejich reakce mohou byt tudiz zcela nepiiméiené. (Chrastilova, 2021)

Postoj rodicu k postizeni jejich ditéte se v priitbéhu ¢asu méni. Probihd v péti fazich.
Prvni nastava faze Soku a popieni, nasleduje faze bezmoci, faze postupné adaptace
a vyrovnavani s problémem, faze smlouvani, a nakonec faze realistického postoje.

(Vagnerova, 2014)

2.2.1 FAZE SOKU A POPRENI
Jedna se o prvni reakci rodict na skute¢nost, Ze jejich dité neni zdravé. Jedna z matek
popsala, ze po sdéleni diagndzy si nic nepamatovala a védéla jen, ze je jeji dité postizené.
Sok se projevi strnutim a neschopnosti reakce. Piedstavuje obranu psychické rovnovahy

Vv nastalé situaci, kdy je sdélena informace odmitana a nepfijimana. (Chvatalova, 2001)

Toto je doba, kdy rodice ditéte s postizenim nechtéji slySet o dalSich radach
a nasledné péce, jelikoZz informaci o zdvazném zdravotnim stavu ditéte nemaji jesté
zpracovanou. Reakce rodict ovlivni i1 zplsob informovani o zadvazném stavu jejich ditéte
a vCasnost sdéleni o vzniklém postizeni jejich ditéte. Mnoho rodi¢i postrada viely piistup
zdravotniho personalll v pro né€ naprosto nepochopitelné a tézké Zivotni situaci. (Vagnerova,
2014)

Rodic¢e po sdéleni diagnozy Casto zacne piremahat valici se piival emoci a veskeré
informace pfestavaji vnimat. Jejich mysl je zaplnéna otazkami, na které nikdo v dané situaci
nedokédze odpoveédét. Rodice si Casto kladou otdzky typu: ,, Bude Zit samostatné? ,, Vyuci

se?*,, Nastoupi do skoly? “ (Thorova 2006, str 407)

Faze Soku je u kazdého rodice jinak dlouhd. Zavisi to jak na samotném sdéleni
diagnézy rodi¢i, na povahovych rysech rodie, a i na zavaznosti sdélené¢ diagnozy.

(Chrastilova, 2021)

Na diagnostickou konzultaci je tfeba zajistit soukromi a vyc€lenit si dostatek ¢asu.
Jelikoz je schopnost rodi¢ti vnimat ptichazejici informace po sdélni zavazné diagndzy jejich

ditéte sniZena, je dileZzité vénovat pozornost diislednému zépisu vSech doporuceni a zaveéra,
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které rodice obdrzi a budou jim dodatecn¢ zaslana. Pokud v této fazi ptijde reakce, ktera je
siln€ neocni, neukoncujeme rozhovor, ale ddme rodicim prostor se vyplakat a vyjadfit své
emoce. (Thorova, 2006) Ktivohlavy (1993) uvadi, ze néktefi jedinci po vyslechnuti Sokujici

zpravy, kterd jim vyrazila dech potiebuji chvili ticha, aby se vzchopili.

., Vsechny pocity a myslenky, které ted mate, jsou naprosto v poradku. Nikdo Vis
nemuze soudit, ani ten, ktery si prosel stejnou situaci. Kazdy jsme jiny a proZivame tézké
situace odliste a riizné dlouho. V prvni fazi v sobé clovek miuize citit obrovské prazdno,
Jjakousi propast, ¢i naopak hrozny chaos v hlave. Mozek jede na plné obratky a srdce busi

na poplach. “ (Tomalova a kol. 2015 str.14)

Stava se, ze rodi¢e nevnimaji Zadné rady. Potiebuji jen dat prichod svym emocim,

které v tu chvili pocit'uji. (Thorova, 2006)

,,Je prirozené, Ze se miizete branit tomu, co jste se prave dozvédeli. Dovolte si plakat,
o samoté i na verejnosti — tak, jak to citite. Dovolte si vsechny emoce. Nékdo potrebuje svou
bolest vykricet do celého svéta. Nekdo ma v sobé takovy pretlak, Ze touzi po rukavicich
a boxovacim pytli. Nékdo jen spoustu noci proplace. Nekdo si potiebuje zanadavat — na
vSechno, na viechny. Jsou rodice, jejichz hlavnim cilem je ,, prezit prvotni Sok. “ (Tomalova

a kol. 2015, str 14)

2.2.2 FAZE BEZMOCI
Jelikoz rodice se v podobné situaci jesté neocitli, nevédi, co bude nasledovat, na co
se maji pripravit, a hlavné jak dany problém fesit. Matka ditéte s postizenim popisuje, zZe:
Vv sobé€ citila bolest, se kterou se nikdy nesetkala. Pocit zklamani stfidal pocit bezmoci.

(Struskova 2000, str 14)

Rodice ditéte s postizenim se musi vyrovnavat s pocitem viny a hanby. Pocit viny
vztahuji k neschopnosti pfivést na svét zdravé dit¢ a spocitem hanby vztahuji
k predvidanym reakcim jinych lidi. Rodice se boji, ze budou odmitnuti. Ocekavaji pomoc,
ale nedovedou popsat, v ¢em by méla spocivat. To je také dtivod, pro¢ mohou byt precitlivéli
k chovani ostatnich lidi. Rodice jsou zahlceni diagn6zami a nedovedou si ani piedstavit, ze
nekteii 1idé by jim v jejich situaci dokdzali pomoci. Matky déti se zdravotnim postizenim

pomohou popisovat, ze ¢ekali pomoc, ale nepfichazela. (Chvatalova, 2001)

Sok zcela ptirozené¢ u kazdého rodice vyvola obranné mechanismy. V této fazi

muizeme u rodic¢t sledovat proces popteni, vytésnéni a kompenzace. U procesu popieni,
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rodi¢e odmitaji a popiraji sd¢lena fakta. Reakci je uték ze situace, kdy rodi¢e odkladaji
veskera vySetfeni, o dané situaci doma nehovoti. Kazd¢ drobné zlepseni ditéte, berou jako
potvrzeni, které¢ diagnézu vyvraci. Pokud rodice ditéte se zavaznou diagnézou v jejich

piesvédceni utvrzuje i $irsi rodina a okoli, toto obdobi trvda mnohem déle. (Vagnerova, 2014)

Kiibler Rossovda (2015) Fika, Ze projev popreni pomaha rodicium ziskat potrebny cas
na to, aby zpracovali sdélené informace a dokazali se znovu postavit na vlastni nohy a také
zminuje, Ze po procesu popieni muze prichazet i zlost a hnév. O Zlosti a hnévu se ve své
publikaci zminuje i Vodackova a kol. (2002), ktera rika, Ze hnév cloveku pomaha prekonat
nejruznéjsi prekazky a obrnit se proti nebezpeci. Uvadi také, ze , ,nékdy muze byt zlost

spojena s fyzickou bolesti. “* (Vodackova a kol., 2002, s. 123.)

Jankovsky (2006) zmifluje, ze se rodi¢ mlize ptat sam sebe, pro¢ se do této situace

dostala zrovna jeho rodina.

Dalsi obranny mechanismus, ktery se u rodict objevuje je vytésnéni. Rodice uplné
vytésni ¢i popiraji jiz obdrzené informace. Rodice Casto popisuji, Ze jim lékati nic netekli,
nebo ze jim nepodali jasné informace. Setkavame se tedy s tim, ze si néktefi rodice se silné
vyvinutymi obrannymi mechanismy stéZuji na nedostatecné sdélenou diagnostiku
a nedostate¢né informace, které jim byly poskytnuty. (Vagnerova, 2014) Tuto informaci
dopliiuje Mechurova (2022) ktera tikd, Ze za nezapamatovani informaci rodi¢e nemohou.
Radi, aby Iékafi rodi¢im dulezité informace opakovali, zapisovali, nebo rodi¢im poskytli

informace ve formé brozury.

Kompenzace neboli vira a zazrak je také jednim z obrannych mechanismu. Rodice Si
Casto fikaji, Ze musi existovat néjaky 1€k a Ze existuji terapie, které maji aZ zazracné
a nejcennéjsi. Je dilezité projevovat rodiciim dostatek trpélivosti a neodsuzovat je za jejich
nepochopitelné chovani. Proto bychom méli tyto situace zvladat v klidu a myslet na to, ze

hnév ze strany rodic¢e je mnohdy projev bezmoci. (Vagnerova, 2014)

2.2.3 FAZE ADAPTACE A VYROVNAVANI SE S PROBLEMEM
Postupné odezniva napéti a pocit stresu. Rodice se vyrovnavaji s faktem, ze je jejich

dité takové, jaké je a zacCinaji se divat a planovat do budoucna. (Jankovsky, 2006)

Toto obdobi je charakteristické shanénim informaci a vétsi zdjem ze strany rodicu.

Rodic¢e zajima v podstaté v§e. Od mozné ptiCiny vzniku postizeni jejich ditéte az po jeho
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budoucnost. OvSem negativni emoce rodice stale 1 v této fazi pocituji. Mohou stale prozivat
jak smutek, depresi, uzkost ¢i strach o své dité i hnév na zivot ¢i podezielého vinika. Lidé
k vyrovnani se, zpracovani a schopnosti zvladnout dany problém vyuzivaji riizné strategie.
Objevit se mohou i obranné reakce, které napomahaji rodicim udrzet si svou psychickou
rovnovahu. (Vagnerova, 2014) Vodackova a kol., (2002) doplnuje, ze uzkost se muze

vyskytovat v piipadech, kdy jedinec ztratil kontrolu nad situaci.

Rodi¢ se mlze povazovat za vinika. Dava si vinu za postizeni svého ditéte.
Vagnerova (2014, s.160) uvadi, Ze: , rodi¢ se ditéti obétuje, aby odcinil svou

predpokladanou vinu, nebo popira zavaznost postizeni, aby se jeho zavinéni zdalo mensi. *

Za vinika je povazovana nejcastéji matka ditéte s postizenim, nebo nékdo mimo rodinu.

Rodice ke zvladnuti tézké situace vyuzivaji mechanismy, které se jim jiz v minulosti
osveédcily. Strategie zvladani mohou byt bud’ aktivni nebo pasivni. U aktivniho zptisobu
zvladani nastalé situace se jedna predevsim o tendenci bojovat s téZkou zivotni situaci, a to
za pomoci hledani pomoci v podobé 1ékate. Rodice si uvédomi, Ze pro dité udélaji vse, co
bude v jejich silach. Matka ditéte tika, ze bude valcit a udéla vse proto, aby jeji dité mélo
spokojeny zivot. (Vagnerova, a kol. 2014) Za unikovou strategii miizeme povazovat unikani

od problému nebo jeho bagatelizovani.
Piijimani diagnozy je velice téZky a nepifijemny proces, zvlasté v po€ate€nim obdobi.
Emoce jako hnév, uzkost, pocit viny, hnév a deprese u rodi¢ii prevazuji. Pocit viny proziva

az ¢tvrtina rodicl. (Vagnerova, 2014)

2.2.4 FAZE SMLOUVANI
V této fazi se rodice vétSinou piiklani k esoterickym piistuptim, ¢i zacinaji smlouvat

s Bohem a zajimaji se o nabozenstvi. (Jankovsky, 2006)

2.2.5 REALISTICKY POSTOJ
Rodice postupem ¢asu dojdou ke smiteni s faktem, Ze jejich dité neni zdravé. Zacnou
ho pfijimat takového, jaké je. Do této faze vSichni rodi¢e nedojdou. Proces smifeni nestava

u vSech rodicl s ditétem s postizenim, (Vagnerova, 2014)

Rodice se vyrovnavaji s faktem, trauma odeznélo. Dité pfijimaji takové, jaké je. Na
fadu pfichazi reorganizace rodinnych vztahli a rodina dosahuje rovnovéhy. Rodina je
semknuta a spolecné rodinné trauma pfivedlo jednotlivé cleny k vétsi moudrosti

a pochopeni. (Thorova 2006)
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2.3 VIliv sdéleni diagnozy na psychiku

Havelka (2019) uvadi, Ze rodice déti s riznym typem onemocnéni zcela pochopitelné
soustfedi veskerou svou energii, kterou maji, pravé do péce o dité a casto zapominaji na své
psychické zdravi a pohodu. Vyzkumné studie prokazaly, ze rodice déti se specidlnimi
potfebami zazivaji znacné vyssi miru stresu nez rodice déti zdravych. Praveé samotné projevy
postizeni u jejich ditéte byvaji pro rodice nejvyraznéjSimi stresory. Stresujici pro rodice deéti
S postizenim také to, kdyz Sirsi rodina ani jeji nejblizsi okoli ¢i celad spole¢nost nema dostatek
informaci, jelikoz to muze vést k nepochopeni, odsuzovani nebo dokonce nepfijeti

,,zvlastniho a odlisného* chovani ditéte.

Mee

Matky, kterym nebylo umoznéno porodit ,,normalne*, ¢i neporodily zdravé dite casto
samy sebe obvinuji a hledaji na sob¢ chyby. Potlaceni viny mize zptisobit psychosomatické
problémy. Vina, ktera byla pfijata, ale matka se sni nedokaze smifit Casto vyuUstuje
V depresi, hluboky smutek, plac. Tyto pocity rodicim ztézuji vyrovnani se s postizenim

ditéte. (Chrastilova, 2021)

Vagnerova (2014) uvadi, Ze prozivani zatézovych situaci negativné ovliviuje
psychiku, pfedev§im psychickou rovnovahu. NaruSeni psychické rovnovéahy se projevi ve
vykyvech v prozivani, uvazovani a chovani. Nékdy mulze jit o zménu, kterd je pouze

docasna, ale mize se stat, Ze jindy muze jit o negativni zmenu, ktera ma trvalejsi charakter.

Vagnerova (2014) zatézové situace diferencuje z hlediska jejich zavaznosti
1 mozného vlivu na vznik a rozvoj psychickych poruch. Zminuje se o frustraci, konfliktu,

stresu, traumatu a krizi.

2.3.1 FRUSTRACE
Neocekavana ztrata nad&je na uspokojeni subjektivné dulezité potfeby. Frustrace
vyvolava prozitek zklamani. Frustrujici zkuSenost je Castd a nemusime ji vnimat pouze
negativné, jelikoz nuti ¢lovéka hledat a nachazet GCinnéjsi feSeni. (Vagnerova, 2014)

Andr$ova (2012) popisuje frustraci jako nemoznost dosahnout svého cile.

2.3.2 KONFLIKT
Andrsova (2012) uvadi, ze konfliktu se nelze vyhnout, jelikoz je soucasti Zivota

kazdého jedince.
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Zatézova situace, patii mezi bézné a kazdy Clovek se s ni nékolikrat za Zivot setkal a
setkavat bude. Clovék ji ve svém Zivoté proziva opakované. O konfliktu, jako
o patogennim ¢initeli se mizeme bavit, pokud trvd pomérné dlouho, je zdvazny a ¢lovék ho

neni schopen vyfesit. (Vagnerova 2014)

2.3.3 STRES
., Stres je typickym jevem v tézkych Zivotnich situacich. (K¥ivohlavy, 1994, s.13)
Stres se mize objevit i pii tzv. dennich starostech, které¢ ¢lovéka dovedou do stavu prozivani
tisné. (K#ivohlavy, 2009) Jedna se o situaci, kdy organismus proziva velice zavazny stav, pii
kterém miiZze dojit az k Gplnému selhéni. Bez terapeutického zasahu miize byt tak vazny, ze

zpusobi smrt. (AndrSova, 2012)

Cungi (2001) ptipomina, ze na stres reaguje kazdy z nas jinak. Reakce na stres zavisi
predev§im na osobnostnich vlastnostech a schopnostech jak vrozenych, tak ziskanych.
Vyznamnou roli tedy nehraje pouze intenzita stresové situace, ale predevs§im individudlni

schopnost akceptace stresoru u kazdého jedince. (Barttiikova, 2010)

Jednad se o komplexni psychofyziologickou reakci, kterd se projevuje pocitem
nadmérného zatiZeni, ¢i ohroZeni dusevni a télesné pohody. Stres se o objevuje v situacich,
které se zdaji byt t&7ko zvladnutelné. Clovék proziva strach z toho, jaké dalsi problémy

s sebou stresova situace piinese. (Vagnerova, 2014)
FAZE REAKCE NA STRES:
Faze aktivace obrannych reakci a uvédomeéni zatéze

Reakei na zatéz je aktivace obrannych reakci, jak fyziologickych, tak psychickych.
Psychicka reakce za¢ina tim, ze si cloveék uvédomuje narocnost dané situace. Zpusob, jakym
jedinec stresovou situaci hodnoti zavisi na jeho aktualnim stavu, jeho schopnostech, ale také

na podpofte, kterou ma.
Faze zvladani

V této fazi se ¢lovek snazi zvladnout stresovou situaci, kterou proziva. Tato faze je
spojend a hledanim rGznych strategii, kter¢ by danému clovéku méli od stresu ulevit
a pomoci mu se s danou situaci vypotadat. V této fazi je dulezité piesvédceni ¢lovéka, ze
danou situaci dokaze zvladnout a uchovava pocit, ze je dand situace pod jeho kontrolou a Ze

ji mize ovlivilovat. Pokud ¢lovék danou situaci zvladne, nebo problém odezni, jeho
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psychické i fyziologické funkce se vraceji do normalniho stavu. Pokud se ale clovéku zatéz

nedaii pokofit, a tento problém je dlouhodoby, dostava se do faze treti.
Faze rozvoje stresem podminénych poruch

Pokud se clovék do stane do faze rozvoje stresem podminénych poruch, mizeme to
chapat jako projev selhani jeho obrannych funkci. Zde jde o zdvazné narusenti, které u daného

¢lovéka muze vyvolat az psychosomatické poruchy. (Vagnerova, 2014)

,Reakce na traumatickou uddlost se miize projevovat i pozdéji. Mluvime pak

0 opozdené ci protahované reakci. Posttraumaticka stresovd porucha se miize projevovat

i roky po uddlosti, kterd ji vyvolala. “ (Vodackova, 2002, s. 363)

2.3.4 TRAUMA

Jedna se o udalosti, které vzbuzuji pocity ohrozeni zdravi, zivota a pii kterych ¢lovék

pocituje hlubokou tisen. (Prasko, 2003)

2.3.5 KRIZE
Krizi chapeme jako situaci, kterd je pro ns ohrozujici. V krizi dochazi k tomu, ze se
nase t¢lo zatizi. T¢lesnd reakce mize byt rlizna. Projevuje se napiiklad pocity ztraty dobrého

zdravi, bolesti 1 napéti. (Vodackova, 2002)

2.4 MOZNOSTI ZVLADANI ZATEZOVYCH SITUACI

Jsou riizné zpisoby, jak obtizné situace zvladnout. V souvislosti se zvladanim
zatézovych situaci se objevuje pojem resilience, coz znamena nezdolnost, nezlomnost
a schopnost se rychle vzpamatovat. (Kfivohlavy, 2009) Vagnerova (2014) dodava, ze
resilience znamena skutecnost, Ze je clovek silny jak fyzicky a jeho socialni dovednosti jsou
na takové trovni, Ze se jedinec dokéze vyrovnat s riznymi problémy a uspésné je zvladnout.
Resilience je vlastné schopnost rychlého zotaveni se a opetovné dosazeni stabilizace, vCetné

udrZeni si zivotni pohody.

Velkou roli hraje presvéd€eni a vira ve vlastni schopnosti. Vira v to, ze danou
zatézovou situaci jedinec dokéze tidit a zvladnout ji. Lidé, ktefi maji viru a maji pro co Zit
zvladaji tyto naro¢né situace 1épe. (Ktivohlavy, 2009) ,, Ukdzalo se, Ze lidé u nichz je mozno
setkat se s hlubsim nabozZenskym presvédcenim, vykazuji vyssi miru spokojenosti se Zivotem,
wSSI kvalitu Zivota, vyssi miru osobniho Stésti a podstatné mensi negativni dusledky
traumatickych zkusenosti. “ (Ellison, 1991 in Kfivohlavy, 2009, s. 77)

22



Po zvladani vSech zatézovych situaci je pro daného jedince diilezita socialni opora.
Socialni opora muze mit rizny charakter, muze jit tedy o podporu ze strany rodiny,
nejbliz§ich pratel, partnera i profesionalni pomoc. (Vagnerova, 2014) Honzak (1994)
upozoriiuje na dilezitost udrZzeni si mezilidskych vztaht, udrzeni si piatelstvi a rodiny, jako
zdroje podpory Vv tézkych chvilich. Pravé rodina by méla v nelehkych situacich plnit
nejpevnéjs$i podpirnou sit’. Stejn¢ tak Akhtarova (2015) zdirazituje vyznam pozitivnich
vztaht. ,,Osamoceni lidé nebo ti, ktefi se sami citi, jsou vice ohrozeni duSevnimi nemocemi

nez lidé s pocetnymi spoleCenskymi kontakty.* (Akhtarova 2015, s. 124)

Mira odolnosti vici zatézim zavisi na vrozenych predpokladech, individualnich
zkuSenostech i aktudlnim stavu jedince. Odolnost 1ze pozitivn€ ovlivnit naptiklad uc¢enim ¢i

osvojovanim riznych dovednosti. (Vagnerova 2014)

K pfekondni zatéze nam pomahaji dva zakladnimi mechanismy, kterymi jsou unik
a utok. Na stresor vétSinou reagujeme nejprve reakci, kterd ndm pomize dany stresor

zvladnout a ptekonat. Snazime se o jeho zniceni ¢i alespon Utékem z dané situace. (Honzék,

1989)

2.4.1 COPING

Problematiku zvladani stresu najdeme v odborné literatufe pod nazvem ,,coping®.
Tento termin vznikl z feckého slova ,,kolaphus‘ coz znamena ,,rdna ustédiena protivnikovi

Vv boxu.*“ (Kfivohlavy, 2009, s.69)

Jankovsky (2006, s. 59) popisuje, jak se rodice chovaji v ptipad¢, Ze se jim narodi
dité& s postizenim. Rik4, Ze: ,, Pokud se jim ov§em narodi dité s postizenim objevuje se hned
na samém pocatku pri jeho narozeni obrovsky problém, ktery se zda byt neresitelny. Tento
problém spociva v tzv. ,,copingu* (vyrovnani se) se skutecnosti, ze je dité postizeno, Ze
vybocuje z variacni sité normalu, a Ze nemiiZe naplnit ta ocekavani, ktera do jeho narozeni

I3

vSichni s takovymi nadéjemi vkladali.

Copingové aktivity jsou aktivity, které slouzi ke zvladnuti stresové situace. Mlze se
jednat o preferen¢ni zamé&feni se na uréity cil, smifeni se se situaci, kterou nelze nikterak
ovlivnit nebo dosazeni stanovené pozitivni zmény. Vybér urCité copingové strategie zavisi
na vrozenych dispozicich, ale i na ziskanych zkuSenostech s jejich efektivitou. Vagnerova
(2014) uvadi dva zakladni typy pfistupti a upozorfiuje na to, Ze lidé Casto vyuziva obou

variant. Jejich volba vzdy vychézi i ze zhodnoceni nastalé situace.
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COPING ZAMERENY NA RESENI PROBLEMU

Tato copingova strategie vyplyva z piedpokladu, Ze si je dany jedinec védom
moznosti zvladnuti feSeni stresové situace. Je presvédcen, ze dany problém dokéaze prekonat
a dosahnout dan¢ho cile. Coping zamétfeny na feSeni problému zahrnuje aktivity jako
planovani, hledani riznych zptisobti feseni nebo soustiedéni se na dany cil. (Vagnerova,

2014)

COPING ZAMERENY NA UDRZENI PRIJATELNE SUBJEKTIVNI
POHODY

Coping, ktery je zaméfeny na udrZeni ptijatelné subjektivni pohody zahrnuje jak
aktivni feseni, tak obranné mechanismy. Aby si ¢lovék zachoval psychickou rovnovahu,
mize dany problém popirat, hledat emocni podporu u jinych lidi, ¢i utikat do své fantazie.
Tyto fedeni jsou na misté, pokud neni stanoven cil zvladnuti dané situace. ReSeni spo¢ivé ve
zméng a pohledu na danou situaci. Jednou z variant je naptiklad relativizace problému
a uvédomovani si pocitu, Ze by mohlo byt jesté mnohem huf. Smifeni se se ztratou nééeho
velice osobné vyznamného je také jednou z variant udrzeni si psychické rovnovahy.

(Vagnerova, 2014)

2.4.2 OBRANNE REAKCE
Tyto obranné reakce jsou neuvédomované a slouzi predev§im k redukci Uzkosti, kterd je

vyvolana pocitem ztraty kontroly nad danou situaci. (Paulik, 2017)
Popreni

Pti popteni dany jedinec nepfijima jakékoliv informace. Popira dulezitost a svou pozornost

upind se na jiné véci. (Paulik, 2017)
Vytésnéni

Do nevédomi jedince se dostavaji vS§echny moZzné nepfijatelné informace, traumatizujici zazitky
a myslenky, které si ¢lovek prestavd uvédomovat. Jedna se tedy o odstranéni téchto informaci

z védomi. (Paulik 2017)
Racionalizace

Jedna se o logické vysvétleni, diky kterému si odivodnujeme nespravny vyvoj ditéte.

(Houserova, in Tomalova a kol., 2017)
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Regrese
Jedna se o tnik na vyvojoveé nizsi uroven (Plhakova, 2003)
Identifikace

Jedince se snazi ptirovnat k n€komu, koho 1ze obdivovat. SnaZi se o ztotoznéni s danou osobou.

Jedinec si tak posiluje své sebevédomi a ztraci tim pocity ménécennosti. (Vagnerova, 2014)
Substituce

Substituce znamena ndhradu. Jedinec hledd néhradni cil, ktery je daleko lépe dosazitelny

(Vagnerova, 2014)

Projekce

Jedinec promita své vlastni negativni vlastnosti do jinych lidi. (Plhakova, 2003)
Rezignace

Rezignace je dlouhodoba reakce na zatézové situace. Jedinec se vzda, protoze dany cil mu
pfijde nedosaZitelny. Rezignace mize byt postoj k zdvaznému onemocnéni ¢i k socidlnimu
propadu. (Vagnerova, 2014) Houserova in Tomalova a kol., (2017) dopliuje, Ze jedinec na

cokoliv, co narusi jeho rovnovahu piestava reagovat.
Izolace

Jedinec se nechce setkavat se svym socidlnim okolim a svou bolest proziva sim. (Houserova,

in Tomalova a kol., 2017)
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3 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Pro praktickou cast bakalarské prace byly stanoveny tfi cile:

CiL 1.: Zjistit, jakou zkuSenost maji rodiny déti se zdravotnim postizenim se sd&lenim

diagnozy.

CiL 2.: Zda v&asné a profesionalni sdéleni diagnézy ditéte ovlivituje celkové prijeti ditdte
CIiL 3: Zda se jedna o zasadni moment v Zivot& rodi&t pii pfijeti diagnozy.

Hlavni vyzkumné otazky:

1. Zda byla diagnoéza rodiné sdélena vcasné.

2. Jakym zpisobem byla diagndza sdélena.

3. Zda zpiisob sdé€leni diagndzy i profesionalni intervence méni ptistup rodiny k ptijeti diagnozy

jejich ditéte.
Informantt bylo poloZeno celkem 12. otdzek:

1. Kdy Vam byla diagnéza VaSeho ditéte poprvé sdélena? (Kolik bylo Vasemu ditéti, kdyZ jste

se o jeho diagndze poprvé dozvedél/1a?)

2. Kdo Vam poprvé sdélil diagndézu Vaseho ditéte? Byl pro Vas obsah srozumitelny a plisobil

na Vas lékar pii sdélovani diagnézy profesionalné?

3. Byly pro Vas informace, kter¢ jste pti sdélovani diagn6zy dostal/la dostacujici k tomu, abyste

st dokdzala ptedstavit co tato diagnoza obnasi a jak bude vypadat dalsi prab¢h terapie?
4. Jak na sd€lenou diagndzu reagoval partner/partnerka, rodice, sourozenci ditéte s postizenim?
5. Jaka byla VaSe bezprostiedni reakce po zjisténi diagnoézy Vaseho ditéte s postizenim?

6. M¢la byt diagndza sdélena jinak nebo pro Vas bylo vSe dostacujici?

A4

8. Obvinoval/a jste se nékdy za to, Ze se Vam narodilo dité s postizenim? (Premyslel/a jste

nékdy, proc se dité s postizenim narodilo pravé Vam?)
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9. Muzete fict, ze jste smifena/y s ptijal/ptijala diagnézou Vaseho ditéte? Pokud ano, co vam

nejvice pomohlo? Pokud ne, hledate zptsoby, proto abyste byl schopen dité plné piijmout?

10. Pocit'ujete k Vasemu ditéti negativni pocity? (Stale, nebo jen v urcitych situacich?)

A4

12. Co myslite, ze nejvice ovlivnilo nebo ovliviiuje piijeti Vaseho ditéte takového, jaké je?

3.1 METODIKA

V praktické ¢asti bakalatské prace byl pouzit kvalitativni pfistup. Reichel (2009)
uvadi, ze kvalitativni pfistup predstavuje fadu rozdilnych pfistupli, pomoci nichz lze najit

porozuméni zkoumanému socidlnimu problému.

Hendl (2012) vidi velké pozitivum v tom, Ze vyzkumnik ziska hluboky popis piipada.
Jako metodu pro sbér dat v kvalitativnim vyzkumu uvadi kladeni otazek lidem a ziskavani

jejich odpovédi a naslouchdni vypravéni informanti.

Svati¢ek a kol. (2007, s. 17) kvalitativni ptistup definuji jako: , Kvalitativni p¥istup
je proces zkoumani jevl a problémi v autentickém prostiedi s cilem ziskat komplexni obraz
téchto jevl zalozeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem
a tcastnikem vyzkumu. Zdmérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je pomoci
celé fady postupti a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji

socialni realitu.*

Reichel (2009) popisuje, Ze kvalitativni vyzkum je oproti vyzkumu kvantitativnimu
informanti jsou jedinecné a obecné. Reichel (2009) dale upozoriiuje 1 na mozné zkresleni

dat ze strany vyzkumnika.

Jako metodu sbéru dat byl pro tuto praktickou c¢ast bakalaiské prace pouzit
polostrukturovany rozhovor. Reichel (2009) uvadi, ze polostrukturovany neboli ¢astecné
fizeny rozhovor se pozna tim, Ze ma vyzkumnik pfipraven soubor otazek ¢i vybranych témat,
které budou pfedmétem samotného rozhovoru. Neni pfedem striktné urceno, jak maji jit
otazky v rozhovoru za sebou, coz dava vyzkumnikovi znacnou volnost, kterd napoméaha
vytvofit pfirozen€j$i kontakt mezi vyzkumnikem a informantem. Vyzkumnik miize otadzky

castecné modifikovat ¢i doplnit
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Narativni rozhovor, ktery se vyzkumniky casto v kvalitativnim pfistupu vyuziva
definuje Reichel takto: ,,V jeho ramci je jednotlivec vybidnut k volnému vypravéni na néjakeé
téma, o néjaké zivotni udalosti, zazitku, pfibéhu apod. Vychazi se tu z empiricky
potvrzenych ptedpokladl, Ze takovato sdéleni o béZném osobnim zivoté (piipadné
o vyvojovych procesech v ramci n¢j) maji urcité konstantni, obecné struktury. Kazdy totiz
své vypraveéni (tzv. naraci) stavi, buduje z fady informacnich segmenti, které na sebe jistym,
pro autora logickym a smysluplnym zpiisobem navazuji, napt. chronologicky, obsahové

atp.” (Reichel 2009, s 111).

3.2 ANALYZA DAT

Pro analyzu dat byla pouzita tematickd analyza. Analyza probihala formou vytvoteni
si urcitych kategorii, které vyplynuly z ptipravy otdzek v rozhovorech a inspirovany byly
také tim, CO z rozhovord vyplynulo. Tato analyza se zaméfuje na nalezeni shodnych ¢i

rozdilnych odpovédi informant na dané téma inspirované cili bakaléaiské prace.

3.3 VLASTNi REALIZACE VYZKUMU

Rozhovor poskytlo celkem pét informantd. Prvni rozhovor probihal s otcem ditéte se
zdravotnim postizenim a ostatni rozhovory poskytly matky déti se zdravotnim postizenim.
Ctyfi kontakty na matky déti s postizenim jsem na pozadani dostala od pani logopedky, ktera
pracuje jako klinicky logoped v Lounech a s matkami déti je v kontaktu. Po zkontaktovani
se s informanty mi pani logopedka s jejich souhlasem poskytla telefonni Cisla. Jeden kontakt
byl zprostfedkovan rodinnym pfitelem, ktery mi po domluveni se s otcem ditéte s postizenim

zaslal kontakt.

Dva rozhovory probihaly v kavarné, v klidném prostiedi. Jeden rozhovor probihal
pfimo v domacim prostiedi u informantky. Zbylé dva rozhovory probihaly online formou,
pfes platformu Skype, se zapnutou kamerou. VSechny rozhovory probihaly v poklidu.
Informanti byli vzdy na zacatku seznameni s ndzvem a cilem bakalaiské prace. Procetli si
informovany souhlas a jeho podpisem potvrdili souhlas se zpracovanim dat za ucelem
vyzkumu bakalaiské prace. Ctyfi informanti souhlasili s tim, Ze rozhovor bude po celou dobu
nahravan a nasledné piepsan do pisemné formy bakalarské prace. Jeden informant
nesouhlasil s nahravanim na diktafon, ale poskytl souhlas k tomu, abych jeho odpovédi

zaznamenavala na papir a nasledné prepsala do bakalarské prace. Jeho rozhodnuti jsem plné
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respektovala. VSechny rozhovory probihaly v poklidné atmosféfe. Vzhledem k citlivosti
tématu byli informanti sezndmeni s tim, ze pokud pro né otazky budou silné¢ emocni, ¢i
z jakéhokoliv jiného diivodu nebudou chtit odpovédét na polozené otazky, otdzky budou

vynechany. VSichni informanti odpovédéli na vSechny polozené otazky.

Rozhovory trvaly rizné dlouhou dobu. Celkovy ¢as stietnuti s informanty trval od
30 minut az po 1,5 hodiny. Délku rozhovorti ovliviiovala jak ¢asova vytizenost informantt,
jejich vyjadfovaci schopnosti 1 mé schopnosti k vedeni rozhovoru a kladeni otazek.
S nékterymi informanty jsem se setkala 1 dvakrat, z diivodu poskytnuti materiali ze strany
informanta a doplnéni nékterych informaci. Rozhovory probihaly v mésici bieznu roku

2022.

Vsichni informanti byli velice mily a neskutecné ochotni a vstficni. Vzhledem
k emo¢nimu tématu bakalaiské prace pro mé¢ byly rozhovory velice citlivé a s kladenim
nckterych otdzek informantim jsem méla potize, jelikoZ jsem se obavala, jak budou

reagovat.

3.4 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO SOUBORU

Rozhovor mi poskytlo 5 rodi¢t déti se zdravotnim postizenim. Vyzkumny soubor
obsahuje vypovédi od Ctyfech matek a jednoho otce ditéte s postizenim. Jména vSech

informantt 1 jejich déti byla zménéna z diivodu jejich anonymizace.

1. Rodina — Otec Filip, celkem 5 déti. Prvni Lukas, je ve v€éku 12 let. Druhy je
Antonin, je ve v€ku 10 let. Dvojcata Anicka a Petr, jsou ve véku 9 let. Posledni Jana, je ve
véku 4,5 let. Petrova diagnoéza je nezndma. Zustal vyvojem na 10—12 mésicich. Nevi se, co
u néj zpusobuje epilepsii. Stale probihaji vyzkumy. Filip s manzelkou jiZ neZije, déti jsou
v manzel¢iné péci. Rozhovor probihal online formou prostfednictvim platformy Skype, se
zapnutou kamerou. Rozhovor probihal touto formou z diivodu nemoci ze strany informanta.
Informant odmitl byt nahravan na diktafon, ale souhlasil s pisemnym zaznamenavanim
odpovédi. Rozhovor probihal v poklidné atmosféte a trval okolo 45 minut. Rozhovor zacal

stru¢nou charakteristikou informantovi rodiny a sezndmeni s diagn6zou jeho syna.

2. Rodina — Matka Markéta, ma jediného syna Simona, kterému je 8 let. Druhy
tyden po narozeni mu byla zjisténa diagnéza — Ageneze corpus Callosum. Markéta Zije

s manZelem. Rozhovor probihal v poklidné kavarn¢. Délka setkani trvala ptiblizn€ 40 minut.
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Informantka souhlasila s nahravanim rozhovoru na diktafon. Na zacatku rozhovoru meé

seznamila s jeji rodinou a popsala diagnozu jejiho syna.

3. Rodina — Matka Jana, celkem dva syny. Starsi je Adam, je ve véku 5 let. Mladsi
Filip ke ve véku 2,5 let. Adamovi byl diagnostikovdin Downlv syndrom. Jana zije
s manzelem. Rozhovor probihal v domacim prostfedi informantky na zahrad€. Pfitomni byli
oba synové. Rozhovor probihal v klidné atmosféte a délka trvani byla 35 minut. Informantka
souhlasila s nahravanim odpovédi na diktafon. Nejprve mé strucné seznamila s jeji rodinu

a s diagnozou jejiho syna.

4. Rodina — Matka Klara, celkem ¢tyii déti. Nejstarsi je Jonas, je mu 9 let. Druhy
je Ondra, je mu 6 let. Marie, jsou ji 3 roky a nejmladsi Otakar, je mu pul roku. Jonasovi byl
diagnostikovan Downtiv syndrom. Klara zije s manzelem. Rozhovor probihal online formou
prostiednictvim platformy Skype, se zapnutou kamerou z divodu casové vytizenosti.
Rozhovor probihal v klidné atmosféte, pfed Skype jsem se sezndmila i s détmi informantky.
Rozhovor byl velice pfijemny. Informantka souhlasila s nahrdvanim rozhovoru na diktafon.
Délka rozhovoru trvala pfiblizn¢ 45 minut. Informantka mé na zac¢atku rozhovoru sezndmila
s jeji rodinou a popsala diagnozu jejiho syna. Informantka mi dale doporucila zajimavé

materialy, které se tykali sdélovani diagndzy rodindm déti s Downovym syndromem.

5. Rodina — Matka Johana, celkem dvé déti. Star$i Alenka, je ji 19 let a mladsi
Natalie, jsou ji 4 roky. Natalce byl diagnostikovan jednostranny rozs§tép pravy rtu a Celisti.
Johana zije s manZelem. Rozhovor probihal v klidné kavarné v ptijemném prostiedi. Délka
rozhovoru byla okolo 2 hodin. V poloviné rozhovoru byly pfitomné i ob& dcery informantky,
které do rozhovori nijak nezasahovaly. Informantka souhlasila s nahravanim odpovédi na

diktafon. Nejprve mé seznamila s jeji rodinou a popsala diagnozu jeji dcery.

3.5 VYSLEDKY

Kategorie 1 — VCASNOST SDELENI DIAGNOZY

Ctyfi z péti informantii uvedli, Ze jim byla diagnéza jejich ditéte sdélena az po
narozeni jejich ditéte. Informant (11): ,, Pétovi bylo 11-12 mesicu.* Informantka (12):
., Dozvédela jsem se to 14 dnit po porodu. “ Informantka (13): ,, Bylo mu piil roku, kdyz jsme
dostali vysledky genetického testu.” Jedna informantka uvedla, ze ji bylo v pribéhu

téhotenstvi vzneseno podezieni na zavaznou diagnozu, ale potvrzeni se ji dostavilo az po
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porodu. Informantka (14): ,, My jsme méli béhem toho tehotenstvi po Triple testu riziko na
Downiiv syndrom. *“ Informantka dale dodava: ,,Jonds se narodil predcasne, ve 34. tydnu
a po narozeni druhy den mi rekli, Ze bude mit Downiiv syndrom.“ Posledni informantka
uvedla, ze ji byla diagndza sdélena v pribéhu téhotenstvi, ale také ho poklada za opozdéné.
Informantka (15): ,, Myslim, Ze jsem byla téhotna asi pét a pul mésice. “ Informantka dale
dodava: ,, Ta lista se zaklada sedmy, osmy tyden, nebo je alespor videt, Ze je spojend. V tu
dobu tam uz musel byt alespon néjaky ndaznak. Je divné, Ze by to poznali teprve v pdtém

mésici.
Kategorie 2 — PROFESIONALNI PRISTUP

Dvéma informantim byla diagndza jejich ditéte sd€lena na profesionélni trovni
a obsah sdéleni byl pro informanty srozumitelny. Informantka (12): ,,...takZe veskeré
informace jsme méli. Lékar profesionalné pusobil i jsem vSemu rozuméla. Vysvetlil vse, na
co jsem se ptala. “ Informantka (I14) upozoriiuje i na poskytnuti kontaktu na rodiny, se stejnou
zivotni zkuSenosti: ,, Urcite ano. Pamatuji si, jak to ta doktorka sdélovala. Pamatuji si to do
ted’ a sdelovala to dobre. Opravdu mi to rekla hezky. Pripravila me na to a odkazala me
hned na ty kluby. Také dodava, ze na ni byl vyvijen tlak z divodu ukonceni té¢hotenstvi,
ktery probihal v prenatdlnim obdobi kvili podezieni lékafe. Jinak zpisob sdélovani
potvrzené diagnozy profesiondlné probihal: ,, Nejvétsi problém bylo to prenatalni obdobi,
protoze tam byl veliky tlak na ukonceni tehotenstvi. “ Bylo to neprijemny. Na plodovku nds
tlacili, Ze to bude jasné ukonceno...zZe by se takové dité nemélo narodit.“ Dva informanti
nebyli se sdélovanim diagndzy spokojeni. Informant (I11): ,, Obvodni [ékarka ta to
prokaucovala. V zZadném pripadé nebyl jeji pristup profesiondlni.” Informantka (I5):
. Spatné nam to ekla. Takovym divnym neprofesiondlnim stylem. Sice srozumitelné to bylo,
protoze pracuji ve zdravotnictvi, takze vim, o co se jednd. To sdélovani na mé profesionalné
nepisobilo, bylo to hrozné. Bylo to arogantni a od toho mista jsem cekala jiny pristup.
Informantka (I5) dale dodava, Ze ji v pribéhu sdélovani diagnozy bylo doporucovano
ukonceni téhotenstvi.: ,, Prvni, co bylo, Fekla nam, at to dité dame pryc. Bylo to nemilé. Byla
arogantni. Rekla, no, domluvte si preruseni.“ Jedna z informantek zaZila jak pozitivni, tak
negativni zkuSenost pti sd€lovani diagnézy. Nejprve ji sdélovala diagndzu neurolozka, ktera
Ji neposkytla zadné informace a jeji pfistup nebyl na profesionalni Grovni. Z toho divodu
informantka zménila oSetifujiciho lékate. Poté méla se sdélovanim diagndzy zkuSenosti

pouze pozitivni. Informantka (I3): ,, Stédie nam to rekla. Neméla jsem z toho Zdadny Spatny
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pocit. Ten 5ok z toho ditéte, z té diagnozy je hrozny, ale do ted nemam Spatnou zkusenost

‘

S pristupem od doktoril.
Kategorie 3— OBSAH DIAGNOZY

Dvéma informantiim nebyly poskytnuty dostacujici informace. Informant (I1). ,, Nic
moc nam nerekli. “ Informantka (I2) uvadi, ze zddné informace o dalsim prubéhu terapie
nedostala. VSechny informace si musela shanét sama.: ,, Hledala jsem si vsechno sama a sla
Jjsem si vlastni cestou. Spis mi bylo dano jen to, Ze se zjistila tato diagnoza a prosté uvidi se
Casem jak se dité bude vyvijet. Ale nikdo mé o dalsich moznostech neinformoval. *“ Dal$i dva
informanti se shodli, Ze pfi zpétném ohlédnuti si mysli, Ze dostatecné informace méli, ale
v danou situaci si pribéh terapie stejné nedokazali piedstavit. Informantka (13): ,, Asi jako
byly, ale stejné jsem si to neuméla predstavit. Ale od té doktorky to bylo sdéleny tak, Ze to
asi melo byt dostacujici.” Informantka (14): ,, Ted’ zpétné asi jo, ale v tu chvili jsem si to
vSechno vyhledala na internetu. Byla jsem z toho vyrizend, ale to nebylo sdélenim, to bylo
tim obsahem. * Informantka (15) uvedla, Ze informace o tom, co dana diagn6za obnasi a jak
bude probihat dalsi pribeh 1é¢by dostacujici byly, ale odiivodiiuje znalostmi ze svého

zaméstnani, kde se s podobnymi diagnézami setkava.: ,,Ja jsem to znala ze zdravotnictvi.

Kategorie 4 —- REAKCE CLENU RODINY

Vsichni informanti popisovali prozivani Soku u sebe a néktefi i u jejich rodict. Jeden
z péti informanti uvedl velice naruseny chod domacnosti, ktery vyustil az v samotny rozpad
manzelstvi. Ostatni informanti se zminili o podpofe ze strany partnera. Informant (I11): ,,No
manzelka tomu nechtéla verit, byl to Sok pro oba. Na rodinu to mélo velky dopad.
S manzelkou spolu uz ani nejsme. Slo to z jeji strany. Bylo tam hodné kiivd. “ Informantka
(12): ,, No prvni to byl sok. Pro oba. Ale manzel rekl, ze to neni problém.* Informantka (13)
uvedla, Ze se partner s diagnoézou jejich ditéte vyrovnal 1épe a vyjadtil podporu.: , Ta
podpora mi pomohla. “ Informantka (14): ,, Manzel byl v soku. “ Informantka (15) uvedla, ze
1 ptes podporu, kterou dostaval od svého partnera, mél partner na sdélenou diagnézou horsi

reakci.: ,, Manzel reagoval hiir nez ja.

Tti informanti uvedli podporu ze strany rodic¢a. Informantka (12): ,, Moje rodice to
vzali dobre” Informantka (13) uvedla, Ze babicka ditéte se zdravotnim postizenim byla ve
velkém Soku a stale bere 1éky na depresi. Pomoc a podporu ale poskytuje.: ,, Samozrejme, ze

vSichni byli v Soku. Nase mamka do tedka bere antidepresiva. Potom sem kazdy den
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chodila.“ Informantka (I4) uvedla, ze rodice po sd€leni diagnézy prozivali smutek, ale
pomohlo jim ziejmé to, ze kvili podezieni na moznou zavaznou diagnézu, ktera byla fecena
v dob¢ tehotenstvi s touto variantou pocitali a celkové ji velice podporuji.: ,, Rodice z toho
byli smutni, ale prijali to. Vyhoda byla asi i to, Ze v tom téhotenstvi se 10 troSku natuklo.
Verili, ze bude zdravy, ale védeli o tom riziku. * Informant (11) uvedl, Ze pro jejich rodice to
bylo stejné obtizné, jako pro né.: ,, Prarodice to snaseli stejné tézce jako my. “ Informantka
(15) uvedla, ze pro rodice z partnerovi strany byl problém v pfijeti vnoucete s postizenim:

,,Stydéla se, asi Ze to vnouce neni dokonaly.

Informantka (15) uvedla, Ze starsi sestra se o ni bala.: ,, Ptala se, jestli bude hezka.

«

Byla z toho Spatna, protoze se o ni bala. Bdla se, aby byla v poradku. *

Kategorie 5 — BEZPROSTREDNI REAKCE NA DIAGNOZU

Informanti popisovali svou bezprostiedni reakce jako Sokovou, obdobi smutku, place
a zdéSeni. Informant (I1): ,, Smirovali jsme se, breceli, kriceli.” Informantka (12): ,, Plac.
Takové zdésent. Takovy Sok. Plakali jsme.* Informantka (13): ,, Sok. Jesté tim, jak jsem byla
sama. * Informantka (14): ,,Ur¢ité jsem byla smutnd.” Informantka (I5): ,,VSichni jsme byli

Vv Soku.*

Kategorie 6 — DOPORUCENI PRO SDELOVANi DIAGNOZY ZE STRANY
INFORMANTA

Pouze jedna informantka uvadi, Ze s celkovym procesem sdélovani byla spokojena
A nic by nevytkla. Informantka (I2): ,,Urcité dostacujici.“ Informantka (I4) byla se
sdélovanim také spokojena. Upozoriiuje vSak na nepiijemny tlak ze strany lékatfe na
ukonceni téhotenstvi, které probihalo v prenatalnim stadiu t€hotenstvi, kdyz diagnoza nebyla
potvrzena. K samotnému prabéhu sdélovani diagndzy ze strany lékate ji ptiSlo dostacujici.
Informantka (14): ,,Myslim si, Ze to bylo dostacujici.* Tfi informanti by doporucili urcité
zmény ve sd€lni diagnézy. Kazdy informant navrhl doporuceni jiné. Informant (I1)
neshledava velky problém v samotném zpiisobu sdéleni, ale v ¢asnosti sd€leni. Informantka
(I3) doporucuje diagndzu sdélovat osobné, ne pies mobilni telefon, jak tomu bylo v jejim
ptipadé. Informantka (I4) doporucuje jednani na rovinu a piedstaveni moznosti 1é¢by.
Informant (11): ,, Spise drive nez jinak. Kdyby se to védelo drive, nemuselo se to tak rozjet.*
Informantka (13): ,, Lepsi by bylo, kdyby to bylo sdéleny osobné a byl tam nekdo se mnou.
Oni to zavolali viastné jenom mé. Mozna kdyby to délali tak, jak kdyz si jdete pro vysledky
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K doktorovi jo, Ze by Vam rekli treba, prijdte si prvniho a oni to tam na misté sdelili. Byl by
to Sok jako stejny, ale nebyl abych u toho sama.” Informantka (15): ,, Ne to zaobalovat, Fict
to na rovinu, ale hlavné Fict, jako...pojd'te se na néco podivat, tohle a tohle vis ceka atd. Ze
se to da v této dobé uz resit. Nebo zZe mdame skvelého pana doktora v Motole kam miizete jit

na konzultaci a on je moc Sikovny, nebo tak. “
Kategorie 7 — PROZIVANI VINY

Vsichni informanti se shodli na tom, Ze se neobviiuji za to, ze se jim narodilo dité
s postizenim. Informantka (I4) uvedla, Ze si tim neni jista. Ctyfi informanti se shodli na tom,
ze se zamysleli nad tim, pro¢ se dité s postizenim narodilo pravé jim. Informant (I1): ,, Sebe
ne. To jsem si rikal, proc se to stalo zrovna nam. *“ Informantka (12): ,, Ne, nikdy. Tim, zZe jsem
véFici, beru to tak, Ze to tak mélo byt. A véiim, Ze ten Simon ndm md néco ukdzat."
Informantka (13): ,, Ne, Ze bych se obvinovala, ale premyslela jsem, proc¢ se narodilo pravé
nam. “ Informantka (14): ,, Moznd, nevim, jestli jsem se obvifiovala. O tom, pro¢ se to stalo
zrovna mé jsem asi premyslela, ale néjak ted’v tuhle chvili jsem s tim smifend, Ze to tak mélo
byt. Mozna to tam nékdy bylo. Téch devet let hrozné rychle uteklo a nedovedu si redlné
vzpomenout, zda to nékdy bylo. “ Informantka (15): ,,Jo, to jsem premyslel. Jsem si rikala, co

Jjsme komu udeélali v uvozovkach, ale jsme radi, Ze ji mame.
Kategorie — 8 — PRIJETI DIAGNOZY DITETE S POSTIZENIM

Informanti se vétSinou shoduji na tom, Ze pfijali své dit€, nikoliv samotnou diagnézu.
Pouze Informantka (I2) uvedla, Ze své dité piijala se v§im vSudy.: ,, My jsme tu diagnozu
prijali. Jako by byl zdravy. “ Informant (I1) popisuje, zZe pfijimani diagnozy je daleko lepsi,
neZ tomu bylo diive.: ,,Je to lepsi nez drive, ale na sto procent s tim smiveny nejsem. Clovék
Ceka na zazrak, ktery by mohl prijit. Z lidského hlediska neni nic. Jestli by prisli na to, jak
upravit tu genetiku, nevim.* Informantka (I13) popisuje ze nevi, zda nékdy bude schopna
diagnozu plné ptijmout.: ,, TakZe ja nevim, jestli to mam stoprocentné zpracovany, ale to si
myslim, Ze nebudu mit asi nikdy a Ze jeste nékdy mozna prijdou okamZiky kdy to bude horsi. *
Informantka (14): ,,Ne Ze bych uplné prijala diagnozu, ale prijala jsem JondsSe. Ja tam
nevidim tu diagnozu a vidim tam toho syna. Ktery je takovy nunanek a milej a jinej, ale oni
Jjsou vsichni jiny. A to, Ze ten syn je laskavej a dobrej a je nedilnou soucasti zivota. Tim, jak
to bylo taky prvni dite, tak to bylo vSechno uplné jiny a nebylo to nikdy tak, ze bych na néj

koukala skrz tu diagnozu. Mozna prvnich par dni, kdyz jsem ho neméla
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u sebe, kdyz to pouto jesteé nebylo vytvorené. To Ze je muj.* Informantka (15): ,,Ja jsem

¢

vedeéla, do ceho jdeme. Prijeti bylo lehci.
Kategorie 9 — POMOC PRI PRIJETI DITETE S POSTIZENIM

Dva informanti uvedli, ze jim z velké ¢asti poméaha vira. Dalsi dvé informantky
uvedly, Ze jim velice pomohlo setkavani se s jinymi rodinami se stejnou zivotni situaci
a podpora ze strany manzela. Jedna z péti informantek upozorfiuje na profesionalitu ze strany

lékare.

Informant (11): ,,Spis cekam na nadprirozeny zazrak, to je vice pravdépodobné.
Informant déle dodava: ,,Ja bych mél rad to dité i v horsim stavu, clovék se na néj nemiize
zlobit, on za to nemiize. Musime mu prostre zajistit prostiedi, ve kterém se miize pohybovat.
U mé obrovskou roli hrala vira. Primlouvali jsme se za néj, modlili se. Kdyby to clovék
nemél, tak by nemél Zadnou nadéji. Z hlediska lidského to dosdhlo stropu. Lidi, co to nemaji,
Jjsou vice v pytli. Castecné na tom viastné i to manzelstvi, cozZ jsem si nikdy nemyslel. Na
detech mi zalezi, podporovat do budoucna je vzdy urcité budu. Proto jsem v tomhle ohledu
V klidu. Byl jsem na Boha i nastvany, ale nebyla to ta spravna cesta. Kdyz clovék vi, Ze to
uzdraveni miiZe stat, tak se clovéku Zije lépe * Informantka (12): ,, Ve velké cdasti mi pomohla
vira.* Informantka (13): ,, Nejvice mi potom pomohlo se skamaradit s jinymi rodinami, co
maji dite s Downovym syndromem. Mame tady kamarady a ti maji chlapecka o tri roky
starsiho nez Adam, a to mi asi jako pomohlo uplné nejvic. Vidéla jsem, Ze funguji, Ze ten
chlapecek je na tom taky dobre, dost podobné jako Adam a Ze ta rodina prosté funguje uplné
normalné. Doted’ co potrebujeme proberme.” Informantka dale dodava: ,Mé hodné
pomdhaji a pomdahaly ty pribéhy deéti, fakt i to, kdyz jsem Cetla, Ze chodi do Skoly. To Si V piil
roce nedokazete predstavit. Tak to a potom ty kamaradi.* Informantka také uvadi, Ze ji
nejvice podporuje a pomaha jeji manzel: ,, Ale manzel mi vidycky vikal, Ze moc koukdam na

ostatni. Rikal mi, at koukdm na sebe a je to prosté asi zase jako o povaze.* Informantka (14):

., to, Ze ten syn je laskavej
a dobrej a je nedilnou soucasti Zivota. “ Informantka (I5): ,,...ten pan doktor, ktery delal
kompletni diagnozu nas velmi uklidnil. Hlavné tedy

i manzela. Pan doktor nam dal odkaz na jinou rodinu, a to mi taky velice pomohlo. Ta
maminka zaloZila nadaci a maminky sdruzuje. Volala mi do nemocnice. Diky ni to bylo lepsi,
byla to podpora. I na Facebooku si piseme s maminkami. A setkavame se. Pomohlo mi, Ze
jsem videla i ty jiné zkusSenosti.“ Informantka zdiraznuje, ze: ,, Ten pan doktor, co nam
tenkrat délal kompletni vySetieni, tak nas uklidnil nejvice. Rikal nam hlavné, Ze kdyz je ten
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rozstép, tak s tim nebyva spojena zadna dalsi zavazna nemoc. Kdyz jsem mu rikala, co mi
sdelovala pani doktorka s tim, Ze muze mit probléem jesté s necim jinym, tak tomu ani

neveril. “
Kategorie 10 - NEGATIVNI POCITY

Zadny z informant nechova ke svému ditéti s postizenim negativni pocity. Obcasny

vztek dévaji za vinu sami sobg¢.

Informant (11): ,, Vithec ne, vithec. Chovam k nému pozitivai pocity. Jsem rad, ze ho
madm, Ze se o néj staram. Rikdm si, aspon, ze to dopadlo takhle, mohlo to byt extrémné teézsi
a ne jenom o trosku.* Informantka (12): ,, Ne. Simon dokdze nastvat tak, jako zdravé déti.
Zacne zlobit, byt divoky. Ale to i kdyby byl zdravy, tak bych byla nazlobend, to je uplné to
stejné. Ale ze bych si na néem vylévala zlost, za to, Ze je postizeny. Je to takové blbé Fict, Ze
bych za to méla jako pykat, to v Zadném pripadeé. Mdam z néj radost. Mam radost z kazdého
pokroku. Z kazdého malinkého. “ Informantka (13): ,, To asi nemdam. Mozna nékdy, ale nevim,
to si nepamatuju. Asi ne. Nékdy mé trosku Stve tim, jak je jako natvrdlejsi, Zze mu to musim
Fikat tricetkrat, ale pak mi bleskne hlavou ze to ma takhle dany. Neni to tak, ze bych ho kvuli
tomu neméla rada, nebo Ze bych ho bouchla, Ze mda Downiiv syndrom. “ Informantka (14):
,,Ja nevim, mozna kdyz mu uz po stopadesaté néco vysvétluju, a furt mu to nejde, tak jsem
Z toho néjaka cela rozcilend, tam néjaky hnév urcité je, ale neni to asi uplné na néj, protoze
on chudak za to nemiize, ale na me, protoze nejsem trpéliva abychom to zvladli. Ale na néj
se opravdu tezko zlobi, protoZe je to opravdu hodnej clovek jo*“ Informantka (I5): ,, Ne to
viitbec.

z

Kategorie 11 —- NEJTEZSI OBDOBI V ZIVOTE

vV

zédvazné diagndzy jejiho ditéte. Ostatni informanti neuvedli samotné sdéleni diagnozy za
nejhorsi obdobi v jejich zivotech, ale ¢innosti, které s vychovou jejich ditéte s postizenim
ano. Informant (11): ,, Tim, jak se nevédelo, co Pétovi je, tak se prosté zkousely ruzné léky,
riizné davky. Potom se mu nasadila Ketogenni dieta. To bylo to nejhorsi obdobi v Zivote.
Vsechno bylo mastné, jeho telo na to reagovalo tim, Ze polovinu noci probrecel. My jsme
meli maly dum, s manzelkou jsme celou noc stridali po pul hodinach, abychom na néj dali
pozor. To trvalo tak rok. Byl jsem neskutecné unaveny. Mel jsem velké problémy v praci.
Dostal jsem i vytykaci dopis.* Informantka (12): ,, ...vidéla jsem to, Ze ty zdravé déti jsou

uplné nékde jinde nez ten Simon v téch tiech letech. On byl ve tiech letech stdle jako mimino.
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On ten velky skok udélal az v péti letech. Takze nejhorsi bylo to porovnani mezi zdravymi
nez jsme se s tim...Jjd jsem potom zacala byt i nervozni, nechtéla jsem chodit na hristé, ale
ne proto, ze bych se za néj stydeéla, ale chtéla jsem, kéz by si to vsichni v té vesnici rekli
a nikdo se mé na to uz neptal a nekoukal divné, tak bych tam klidné i sla. Nevim, jestli to
vedeli nebo nevedeli, ke mné se nedonaselo nic, ze by si povidali, takze jsem si Fikala, Ze
nechci nikomu sdélovat proc nechodi. Takze to bylo asi nejtezsi.** Informantka (14): ,, Prvni
dva roky, ten zacatek, nez zacal komunikovat a nez jsem védela, co mé ceka. On nechodil.
Ono to vlastné bylo dobré, v pohode, ale clovek nevi, co ho ceka. Ted vidim, Ze povida, Ze
se zapoyjil a Ze funguje. Ta nejistota v tu dobu. ** Informantka (15): ,,To rano, kdyz jsem ji dala
sestrickam bylo hrozné a taky ji vidét na pristrojich pripevnénou. To bylo to nejhorsi. Po té
operaci, kdyz tam lezela na pristrojich a nemohla jste na ni moc promluvit, aby se nehybala
a nevytrhala si to. Nemohla jsem ji ani pohladit. Dat ji na sdl a ta ¢ekaci doba. Pan doktor
byl viastné 24 hodin na draté. Motol predcil moje ocekavani. Bala jsem se toho, Ze je to velka

nemocnice, ale musim Fict, ta péce byla dobra. “
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3.6 ODPOVEDI NA VYZKUMNE OTAZKY A STANOVENE CiLE

CiL 1.: Zjistit, jakou zkugenost maji rodiny déti se zdravotnim postizenim se sdélenim

diagnozy.

CIL 2.: Zda v&asné a profesionalni sd&leni diagnézy ditéte ovlivituje celkové piijeti ditéte
CiL 3.: Zda se jedna o zasadni moment v Zivoté rodiét pii piijeti diagnozy.

Hlavni vyzkumné otazky:

1. Zda byla diagnoéza rodiné sdélena vcasné.

2. Jakym zpisobem byla diagndza sdélena.

3. Zda zpiisob sdé€leni diagndzy i profesionalni intervence méni ptistup rodiny k ptijeti diagnozy

jejich ditéte.

ODPOVED 1.: Ctyfi z péti informantd uvedli, Ze jim byla diagnéza jejich ditéte sdélena az po
narozeni jejich ditéte. Jedna informantka uvedla, Ze ji bylo v pribchu téhotenstvi vzneseno
podezieni na zavaznou diagnoézu jejiho ditéte. Jedna z péti informantl uvedla, Ze ji byla
diagnoza ditéte sdélena v pribéhu tehotenstvi, v patém mésici. Vzhledem k medicinskému
pokroku nepovazuje sdéleni diagndzy v patém mésici za v€asné. Jedna informantka uvedla, Ze
pokud by diagndza byla vznesena v¢asné€, rozhodla by se pro ukonceni t€hotenstvi. Ostatni
informanti tento krok nezminili. Jeden z péti informantl povazuje pozdni sdéleni diagnozy za

diivod Spatného zdravotniho stavu jeho ditéte s postiZzenim.

ODPOVED 2.: Pfesné polovina informanti ma dobrou zkugenost se sdélovanim diagnozy. Dvé
informantky uvedly velmi profesiondlni pfistup pii sdélovani zdvazné diagnézy. Dva
informanti méli se sdélovanim diagndzy Spatnou zkuSenost. Zmiiiuji arogantni ptistup 1€kari.
Jedna informantka uvedla jak pozitivni, tak negativni zkuSenost se sdélovanim zavazné
diagnozy jejiho ditéte. Arogantni pfistup a neprofesionalita ze strany lékatre byla divodem
k hledani jiného odbornika. Dva informanti zminili nepfijemny tlak ze strany lékaiti na
ukonceni téhotenstvi. Informanti doporucuji sdélovani zdvazné diagndzy tvari v tvaf, jednani

narovinu, sdéleni dalSiho prabehu 1€€by a moznosti 1écby, které vétSina informantti postradala.

ODPOVED 3.: Piijeti ditéte s postizenim ovliviiuje mnoho faktord. Jak uvedli informanti,
S piijetim jim velice pomahala podpora partnera, podpora jejich rodict a piatel, vira, sezndmeni
se s rodinami se stejnou zivotni zkuSenosti a seznameni se s pribéhy ostatnich déti se stejnou

zavaznou diagnozou. Sdé€leni diagndzy ovliviiuje piijeti diagnozy hlavné v tom, Ze poskytuje
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informace o pribéhu a moznostech 1é¢by, které jak uvedla jedna informantka, pomohli
a uklidnili ji. Lékat mize rodic¢e odkazat na ostatni rodiny, které prozivaji nebo prozivali stejnou
zivotni situaci. Jak uvedlo n€kolik informantt, spolecné sdileni jim v pfijeti ditéte a zvladnuti
situace také velice pomaha. Z vysledki vyplynulo, Ze pokud byla zavazna diagnoza sd€lena
neprofesionalnim zpusobem, nemélo to dopad na pfijeti ditéte s postizenim. Pouze nasledovala
zmeéna lékare. Informantka, kterd méla Spatnou zkuSenost se sdélenim diagnézy uvedla, ze

diagnozu jejiho ditéte ptijala.

Dv¢ informantky uvedly, Ze diagnozu jejich ditéte pfijaly. Jedné informantce pomohla vira,
druhé profesionalita 1ékafe, poskytnuté informace K pribéhu 1é¢by a odkazani na rodiny se
stejnou zivotni situaci. Jedna informantka uvedla, ze pfijala pouze svého syna, ne diagnézu.
Dva informanti uvedli, Ze diagndzu stoprocentné nepiijali, ale je to daleko lepsi nez na zacatku.
Jednomu informantovi pomaha vira, druhé informantce pomaha seznameni se s rodinami

s obdobnou zivotni situaci, podpora manzela a rodiny.

Profesionalné sdélena diagndéza muze pomoci V pfijeti diagnozy ditéte. 1 dobfe sdélena
diagnéza nemusi znamenat stoprocentni piijeti zdvazné diagndzy ze strany rodiét. Spatné
sdélena diagndza neznamend neschopnost piijeti diagnozy ditéte s postizenim, je to spisSe dalsi
krok k hledani pomoci, ktera je profesionalni. Jeden informant, kterému byla diagndza sdélena
Spatnym zplisobem uvedl, Ze diagnozu stoprocentné nepiijal. Stejné jak informantka, které byla

diagno6za sdélena profesionalnim zpiisobem.
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4 DISKUZE

V odbornych publikaci, které se vénujici této tématice se doCteme, Ze informace
o sdéleni diagnozy by mély byt vcasné, jasné a srozumitelné. Lékaii by méli predevsim
vyjadfit pomoc a podporu v nové situaci a sdélit moznosti jejiho feSeni. Dilezité je
poskytovani informaci ohledné nasledné péce a zdiraznit dulezitost rodinného fungovani.

Diiraz je kladen také na zapojeni ostatnich rodinnych ptislusnikti do péce o dité s postizenim.

Z vysledkt vyplyva, Ze v€asnost a profesionalita 1ékate sd€lujici diagndzu neni vzdy
naplnéna, jak uvedla ¢ast informantl. Pfesné polovina informantii ma Spatnou zkuSenost se
sdélovanim diagnézy. Casto zdiraziiovali arogantni piistup lékate, ktery byl diivodem ke
zmeéné poskytovatele péce. Nutné je zdlraznit, Ze neprofesionalni pfistup ze strany lékare
pii sdélovani diagnézy nebranil v piijeti ditéte s postizenim, rodi¢e hledali jinou
profesiondlni pomoc, se kterou by byli spokojeni. Druha polovina informantl mé velice
dobrou zkuSenost se sd¢lovanim diagnézy. Zduraznovali mily a ochotny pfistup lékarii
a zminuji, ze 1ékari srozumitelné popsali diagndzu ditéte, prubéh péce a poskytli informace

o podpofe rodin ve stejné Zivotni situaci.

Z vysledkt dale vyplyva, ze podpora rodiny a zapojeni co nejvétsiho poctu rodinnych

ucastnikli pozitivné ovliviiuje piijeti ditéte s postizenim, jak uvadi odborna literatura.

Z vysledkt také vyplyva, ze v€asné a profesiondlni sdéleni diagndzy castecné
pomaha k lepSimu pfijeti ditéte se zdravotnim postizenim rodici, ale jedna se pouze o dil¢i
pomoc pii piijeti diagnézy ditéte. Tato pomoc neni jedind. Z rozhovort vyplynulo, Ze
k ptijeti ditéte s postizenim ptispiva podpora partnera, $irSi rodiny, velkou roli hraje vira
a také setkavani se s rodinami, které se ocitli ve stejné Zivotni situaci a sdileni s nimi. Rodiny,
které se zkontaktovali s rodinami déti se stejnym typem zdravotniho postizeni ptijeti ditéte

zvladli diky nim 1épe.

Nikdo z informantd neuvedl, ze ke svému ditéti s postizenim chova negativni pocity.
U informanti, kterym byla diagndza sdélena nevhodnym zpiisobem se nevyskytuji negativni
pocity smérem k ditéti s postizeni stejné tak jako u informantii, kterym byla diagnoza fecena
v€asné, srozumitelné a na profesiondlni Grovni. Stejné tak, jako se zddny z rodicii nevini za
to, ze se mu narodilo dité s postizenim. Spatné ani dobré sdéleni diagnézy tuto skute¢nost

nijak neovlivnilo.
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Profesionalni a v€asné sdéleni ma vliv na leh¢i prabeh pii zpracovani Soku, ktery
rodice po zjisténi diagnodzy jejich ditéte prozivaji. Jak uvedla jedna informantka, po jeji
Spatné zkuSenosti vyhledala profesiondlni pomoc jiného Iékate, ktery byl schopen
poskytnout kvalitni informace a diky jeho pfistupu byla daleko klidnéjsi. Kvuli v€asnosti
sd€leni, nebo alesponi podezieni na zdvaznou diagnozu ditéte se mize rodi¢ na mozny
S postizenim ditéte. Matka jedné z informantek pfijala diagnozu ditéte snaz, diky tomu, ze
bylo vzneseno podezieni a ona ocekavala zadvaznou diagnézu jako jednu z moznych variant.
V¢éasna diagnéza mlze hrét roli také v rozhodovani se rodict déti s postiZzenim na preruseni
téhotenstvi, jak uvedla dalsi informantka. Pfesto, Ze ji diagnoza jejiho ditéte byla fecena az
po porodu, uvedla, ze dnes je za své dité s postizenim rada hlavné diky jeji podporujici
rodiné, manzelovi, a pfedev§im kontaktu s rodinami s ditétem se stejnym zdravotnim

postizenim.

Pii sd¢lovani diagnézy rodicim déti se zdravotnim postizenim, ktefi nebyli se
sdé€lenim diagnozy jejich ditéte s postizenim spokojeni, by si pfali, aby nebyl ze strany 1ékait
vyvijen tlak na ukonceni té€hotenstvi, aby byla diagnéza sdélovdna osobné a aby lékaft
sd€lujici diagndzu jednal s rodi¢i narovinu. Toto jedndni je v odborné literatute vénujici se
tématu sdélovani zavaznych zprav rodinam doporucovano. Podle informantky se v praxi
s timto pfistupem ne vZdy setkdme. Informanti dale doporucili rovny ptistup a popsani
moznosti dalSiho postupu v 1écbé. Odbornd literatura tyto kroky lékatfim sdélujicim
nepiiznivé informace opét doporucuje. Posledni rada ze strany informantti je v poskytovani
kontaktl na dalsi 1ékafe a odborniky nebo na rodiny s détmi se stejnym zdravotnim
postizenim. O zkontaktovani dalSich rodin se stejnou zkuSenosti se v odborné literatuie
nevénuje mnoho pozornosti. Tento krok je ovSem jednim z pomocnych cest pfi piijeti ditéte

S postizenim.

vvvvvv

diagnozy jeho ditéte. Ostatni rodice déti s postiZenim neoznacili sdéleni diagndzy za nejhorsi
obdobi v jejich Zivoté. Casto popisovali strach o dit& na opera¢nim sale, pocit nejistoty, ktery
se objevil vdobé prvnich mésicti starani se o dit€ s postizenim, srovnavani ditéte

S postiZzenim s ostatnimi détmi a pribéh samotné 1éCby.

Cim vice druhd podpory bylo informantim poskytnuto, tim lépe se s danou
diagnozou vyrovnali nebo vyrovnavaji doposud. Proces sd€lovani diagnodzy je nedilnou
soucasti procesu piijimani ditéte s postizenim. Rodi¢ se mtize ocitnou Vv situaci, kdy nema
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podporu manzela, rodiny, viry, ani neni zkontaktovan s ostatnimi rodinami, ktefi prochazeli
stejnym obdobim. V tomto piipadé mize byt 1ékaft, ¢i osoba, ktera sdéluje diagnozu jedinou
osobou, kterd miize poskytnou podporu, ovlivnit miru stresu, napomoci k pfijeti diagndzy
ditéte. Osoba sd¢€lujici diagndézu by mela byt erudovand, méla by mit dostatek zkuSenosti
a vzbuzovat u rodice ditéte s postizenim pocit, Ze je v dobrych rukach a dokaze ho provést

timto zatézovym obdobim.

Vysledky bakalaiské prace mohlo ovlivnit n¢kolik faktorti. Volba prostiedi, kde
probihal rozhovor s informanty, je jednim z nich. VZdy je vhodnéjsi volit klidn&jsi prostiedi
a setkavat se s informanty tvari v tvar. Setkavani s informanty v online prostfedi nedovoluje

pozorovani neverbalni komunikace a také nedovoluje navazat osobni vazbu.

Dalsim faktorem, ktery ovliviiuje rozhovor, je pracovni vytiZzeni informantd, proto je
vhodné volit citliveé i Cas setkani. Unavitelnost se mohla také dostavit u informanta, ktery se
ucastnil rozhovoru tésn¢ po prodé€lané nemoci. Jeho zdravotni stav mohl odpovidani na

urcité otazky také ovlivnit.

Dalsi faktor, ktery mohl ovlivnit odpovédi informantd, byla ptitomnost jejich déti u
rozhovoru. Pokladani nékterych otazek je obtizné, protoze jednotliva témata jsou pro
vSechny citlivd. Je mozné se obavat reakci informantd na tato témata. Je proto mozné se

domnivat, Ze pfitomnost déti u rozhovord mohla urcité odpovédi na otazky zménit.

Jeden rozhovor byl ovlivnén nemoznosti nahrani si vypovédi jednoho informanta.
Toto rozhodnuti bylo mnou plné respektovano a zarovenn mi byla dana moznost Si
zaznamenat odpovédi informanta na papir a nasledné piepsat do bakalaiské prace.
Zapisovanim byl znemoznén staly o¢ni kontakt a bylo i omezeno soustiedéni se na dopliujici

otazky.

Bylo by také zajimavé zjistovat, jak by na otazky odpovidali partnefi informantd.

Bylo by pro m¢ ptinosné porovnavat jejich odpovédi a nazory.

P4

Limitem této bakalarské prace a konkrétné jeji praktické ¢asti, mize byt maly vzorek

informantd.

Piinosem této bakaldiské prace je ziskani vypovédi informantl, tedy odpovédi
konkrétnich lidi, ktefi timto zptisobem ozivili a konkretizovali informace z literatury. Tyto
informace v nékterych ¢astech potvrdili, vyvratili nebo doplnili o dilezita fakta. Tato zjisténi

by mohla byt pfinosem pro vSechny, kteti se setkavaji s rodi¢i déti se zdravotnim postizenim
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a nepiiznivou diagndzu sde€luji. Bylo prekvapujici, ze 1 v soucasné dobé¢, je nékterymi l€kati

brano sdélovani diagndzy jako podruzna ¢innost.
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5 ZAVER
Cilem této bakalarské prace bylo zjistit, zda v¢asné a profesionalni sd€leni diagndzy
ovliviiuje pfijeti ditéte S postizeni a jakou zkuSenost maji rodiny déti se zdravotnim
postizenim se sdélovanim zavazné diagnézy. V praktické ¢asti bakalaiské prace byl pouzit
kvalitativni ptistup. Metodou pro sbér dat byl pouzit polostrukturovany rozhovor a ziskana

data byla nasledn¢ zanalyzovéana pomoci tematické analyzy.

Narozeni ditéte s postizenim je jednim z nejtézsich obdobi v zivoté rodict. Sdéleni
zavazné diagndzy neni lehkym ukolem a vyzaduje znacnou profesionalitu ze strany téch,
kteti tuto diagnézu sdéluji. I pfesto, ze se jednd o dilezity moment, V praxi se setkdvame
s tim, Ze mnoho 0sob pfi sdélovani diagnézy profesionalné neptisobi a okolnosti sdélovani

zavazné diagnozy berou jen jako podstatnou informaci.

Pii sdélovanim diagnézy je dulezité poskytnout rodicim informace o dalsich
moznych postupech 1é¢by, a predevsim odkazat na dal$i pomoc, odborniky, rodiny a je nutné
tuto informaci sdélit profesiondlnim zplsobem. Zplsob pfijeti zavazné diagnozy ditéte
ovliviiuje mnoho dalsich faktort, ale samotné sdéleni diagnézy mize jen ulehcit cestu
k prijeti.

Podpora rodiny, partnera a piatel k pfijeti vyrazné napomahaji a stejné tak vira. Toto

jsou dulezité faktory, které piijeti zdvazné diagndzy ulehcuji.

Neprofesionalni sdéleni zavazné diagnozy neodradi rodiCe V pfijeti ditéte
S postizenim, stejné tak jako dobré a profesiondlni sdéleni diagndzy nezaruci stoprocentni

pfijeti ditéte s postizenim. O zasadni moment se vlastné nejedna.
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