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Uvod

Béhem své praxe jsem se setkala s mnoha rodici, ktefi se mnou hovofili o svych
pocitech po té, co jim bylo ozndmeno, Ze jejich dit¢ trpi néjakym zédvaznym onemocnénim ¢i
postizenim. Rodic¢e hovofili o tom, jak byli zdrceni touto zpravou, jak se jim zménil cely
jejich zivot a jak tézké pro né bylo se s takovou situaci vyrovnat. V t¢ dobé meé vSak
nenapadlo, ze se sama ocitnu soucasti takové rodiny — rodiny, kterd jiz 26 let peCuje o
nevylécitelné nemocné dité. Mnohé rozhovory s maminkou tohoto ditéte mé dovedly
k mySlence zpracovat vyzkum zabyvajici se pravé problematikou vyrovnavani se s krizovou

situaci, jakou je nevylécitelné onemocnéni ditéte.

Cilem této diplomové prace bude odpoveédét na hlavni vyzkumnou otazku: ,,Jaké viivy
pusobi na miru copingu u matek déti se zdravotnim znevyhodnénim v raném véku ditéte? “
Abych mohla tento cil splnit, provedu vyzkumné Setfeni mezi maminkami, kterym se dit¢ se

zdravotnim znevyhodnénim narodilo.

Diplomové prace bude rozdélena na dvé hlavni ¢asti, a to na Cast teoretickou a st
praktickou. V teoretické casti prace piiblizim problematiku rodiny a jejiho vyznamu a
fungovani, dale se zaméfim pifimo na to, jaky vliv ma narozeni ditéte se zdravotnim
znevyhodnénim na samotnou rodinu, a to nejen na rodiCe, ale také zdravé sourozence a
ptibuzné, jaké reakce se v této rodin€ objevuji, jakymi procesy rodice pii akceptaci ditéte
prochazeji, jaké pocity rodice samotni mivaji a jak se s touto situaci vyrovnavaji. Prostor bude
vénovan copingu a copingovym strategiim, zaméiim se na problematiku zatézovych situaci
s dirazem na zatéz vyplyvajici z narozeni ditéte s postizenim a strategie zvladani této zatcéze.
Samostatnd kapitola bude vénovdna -charakteristice rodin s ditétem s riznym typem
zdravotniho postizeni ¢i znevyhodnéni a vzhledem k tomu, ze je s tématem zdravotniho
postizeni uzce spjata problematika zanedbavani péce o dite, bude tomuto tématu z moji strany

taktéz vénovan prostor v posledni kapitole teoretické ¢asti prace.

r~r

Ve vyzkumné Casti prace predstavim samotny vyzkumny problém, pfiblizim cile a
otazky vyzkumu, predstavim vyzkumny soubor a metody, které vyuziji pro ziskani dat a
k jejich analyze a interpretaci. V zavérecné kapitole provedu analyzu a interpretaci vysledka

dat, ktera vyzkumem ziskam.

Tato prace by méla pfinést nové informace z oblasti copingovych strategii u skupin

matek, které zatim nebyly pfiliS prozkoumdny, a na které neni pozornost piili§ casto



zam¢eiena. Doufam, Ze vysledky vyzkumu budou piinosem nejen pro praxi specialné
pedagogickou, ale také pro samotné rodice déti se zdravotnim znevyhodnénim, ale také

I€kate, ktefi s rodinami pracuji.



Teoreticka cast



1 Rodina

Rodina je prvni instituci, se kterou se setkdvame, do rodiny se rodime, je to misto, kde
jsme bezpodminecné pfijimani a milovani, osvojujeme si zde zakladni dovednosti a navyky,
seznamujeme se s normami spolecnosti, ve které zijeme. V rodin¢ ziskavdme povédomi o
tom, kdo jsme, formuje se zde naSe osobnost, vytvarime si diky ni Zebfi¢ek hodnot. U¢ime se
zde rolim, kterych jsme nositeli, u¢ime se vychazet s druhymi lidmi i sami se sebou. Jsme zde
konfrontovani s nazory a potfebami druhych, kterym se ¢asto musime ptizplisobit. Rodina je
mistem nenahraditelnym, proto se nasledujici kapitola bude této instituci na obecné roviné

vénovat.

1. 1 Rodina jako pojem

Hartl, Hartlova (2000, s. 512) definuje rodinu jako ,,Spolecenskou skupinu spojenou
manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a vzdjemnou pomoci”. Tamtéz
nalezneme také definici rodiny funkéni: ,,takova rodina, v niz dochazi k uspésnému reseni
probléemil, existuje priznivé emociondlni klima a dochdzi ke staléemu vyrovnavani vztahii

uvniti rodiny v souladu s zZivotnim cyklem jejich clenit .

Matéjcek (1987) nahlizi na rodinu jako na malou socidlni skupinu, jejiz zakladni
charakteristikou je vzdjemnd soucinnost vSech jejich jednotlivych ¢lenti. Ti jsou navzajem
spjati fadou vtahli, mezi nimiz vztahy citové zaujimaji pfedni misto. Rodina je individualnim,

originalnim, neopakovatelnym spolecenskym organismem.

Vyrost, Slaménik (2008) uvadéeji, ze rodina jako primarni nositel kultury poskytuje
zédklad norem a hodnot dané spolec¢nosti. Vede dité ke spoleCenskému zivotu v prostiedi, ve
kterém vyrtstd, u¢i ho orientovat se ve svét¢ symbolii. Rodinnd vychova seznamuje dité
s kulturnimi vzorci tim, Ze se dit€¢ uci respektovat pozadavky rodicli a je sankcionované za

jejich nesplnéni.

Kvétotiova-Svecova (2004) charakterizuje rodinu jako socialni jednotku s vlastnim
syst¢tmem hodnot a vlastni dynamikou, vlastnimi komunikacnimi strukturami, koherenci
stejné tak jako kompetenci pro blaho ¢i zdravi a podporu svych €leni. U déti s vyvojovymi

obtiZzemi se sit’ kromé toho vyznacuje kooperaci rodiny s odborniky v rehabilitaci.
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1. 2 Vyznam rodiny

Rodina je nejvyznamnéj$i socialni skupinou, kterda zasadnim zpisobem ovliviiuje
psychicky vyvoj ditéte. VSichni Clenové rodiny jsou ve vzajemné interakci, vzdjemné se
ovliviiuji a prizpasobuji, Casto neuvédomeéle. Rodina ditéti individualizovan¢ a pro ni
typickym zpiisobem zprostiedkovava sociokulturni zkuSenosti. Rodina je dulezitd, protoze
ditéti poskytuje zakladni zkuSenosti, které ovlivni zplsob, jakym bude dit€¢ chapat rtzné
informace a jak na n¢ bude reagovat. Jednotlivi clenové rodiny a vztahy mezi nimi slouzi jako
model, ktery dité napodobuje, eventuelné se s nim identifikuje. Pro dité je rodina dalezitym
zdrojem informaci, které zobectiuje a o¢ekava, ze se stejnym zptisobem budou chovat vSichni
lid¢. Dité€ si zde osvoji ur€ity zpisob interpretace riznych socialnich signali, vzorce chovani,
které se ukazaly ucelné Ci jsou vyzadovany, nauci se jak projevovat svoje pocity a nazory.
Rodina je osobné vyznamnym prostiedim, které by mélo slouzit jako citové zazemi, jako
zdroj jistoty a bezpeci. Potfeba pozitivni akceptace je natolik silnd, ze mulze ovlivnit
interpretaci rodiCovského chovani k ditéti 1 mnoho dalSich zkuSenosti. Rodina modifikuje
zékladni postoj ditéte ke svétu. Vysokou mérou se podili na rozvoji pociti sebejistoty a
sebeduvery, na nichz zavisi uplatnéni schopnosti ditéte. Rodina dit¢ ovlivituje biologicky i
socialné. Rodice maji vice ¢i méné podobné dispozice jako déti a v zdvislosti na svych
schopnostech je také urCitym zpisobem vychovavaji. Jejich dalsi vyvoj je zavisly na
osobnosti 1 mife vzdé€lanosti rodiCli, jez jsou alesponn z Casti spoluureny genetickymi
predpoklady. To vSe se odrazi i v jejich vychovném pfistupu. Rodice, ktefi dosahli vyssi
sociokulturni urovné, byvaji v tomto sméru motivovanéjsi, povazuji vzdélani za dilezité i pro

svoje dit¢ (Vagnerova, 2008Db).

Zakladnim socialnim vztahem ditéte je jeho vztah k rodi¢im. Tento vztah vytvari
piedpoklad vyvoje osobnosti ditéte, protoze prvni zkuSenosti, které dité proziva, ovliviiuji
budovani jeho vlastni identity a zasadnim zplsobem determinuji interpretaci vSech dalSich
socialnich zkuSenosti, se kterymi se v budoucnosti setkd. Proto kvalita a charakteristiky
prvnich socialnich zkuSenosti ze vztahu rodicl a ditéte predstavuji zédklad budouciho vice ¢i
mén¢ uspésného vyvoje ditéte. Na zaklade€ tohoto vztahu dit¢ buduje a proziva dalsi vztahy se
svym okolim, které ovliviiuji a posiluji jeho pfedstavu o sobé samém. A to ovliviiuje zase jeho
vztahy k okoli. Rodi¢e timto zpisobem ovliviiuji rytmus, tempo a ladéni celého dal$iho

vyvoje (Vagnerova, 2001).

Rodi¢e svym chovéanim, reakcemi a podnéty, které sméiuji k ditéti, pomahaji ditéti
strukturovat okolni svét, poznavat ho a orientovat se v ném, organizovat informace a
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zkuSenosti do vyznamovych vzorci, kterymi se dité zmocnuje okolniho svéta. Zaklady jeho
mentalniho vyvoje a rozvoje schopnosti se tak kladou opét ve vzajemném vztahu a jeho
kvalit¢ mezi ditétem a jeho rodi¢i. Ze zékladniho vyznamu vztahu mezi rodi¢i a ditétem
vyplyva mimotadna zdvaznost jeho plsobeni. Soucasné to vSak znamenda, ze za urcitych
okolnosti mohou rodice situaci svého ditéte zhorSovat (napt. v piipadé postojii rodic¢l vrozené
postizen¢ho ditéte), mohou byt pfimo i zdrojem nebo jednou z hlavnich pfic¢in problémut
ditéte. Plsobeni rodi¢i mize byt nedostate¢né z hlediska kvantitativniho — détem se
nedostava potiebného mnozstvi podnétit v dobé, kdy tyto podnéty potiebuji pro sviij vyvoj.
Poptipad¢ jsou poskytované podnéty kvalitativné nevhodné — jsou takového druhu, Ze

zpisobuji u ditéte obtize a ovliviiuji negativné jeho vyvoj (Vagnerova, 2001).

1. 3 Funkce rodiny

Funkce rodiny se vyvijeji v souvislosti se spoleCenskymi zménami a proménou
kulturnich faktor, které ovliviluji postaveni rodiny ve spolecnosti stejné jako vztahy uvnitt
rodiny. Funkce rodiny jsou chdpany jako ukoly, které rodina plni jak vii¢i sobé samé, tak vici
spolecnosti (Stielec a kol., 1992). Tito autofi vnimaji jako zékladni funkce nasledujici:
hospodaiskou, biologicko-populacni, vychovnou, funkci odpocinku a funkci obnovovani

télesnych a dusevnich sil.

Funkce moderni rodiny uvadi Vyrost, Slaménik (1998). Za zdkladni funkce povazuje

funkci reprodukéni, materialni, vychovnou a emocionalni.

Funkce reprodukéni spocivd v naplnéni sexudlniho a rodiCovského instinktu.
Manzelstvi je vnimano jako prostfedi pro spoleCensky uznavany pohlavni styk. Taktéz je
reprodukci ovliviiovana pocetnost populace jako zdkladniho predpokladu ekonomického riistu
spolecnosti. Funkce materialni je jednak dualezitd pro existenci a rozvoj ekonomického
systému spole¢nosti a jde o zapojeni rodinnych ptislusniki do vyrobni nebo nevyrobni sféry
v urcitych profesich, ale také se vztahuje k hmotnému zabezpeceni rodiny, vSech piislusnika 1
déti. Funkce vychovna tkvi v tom, ze se do ni promitaji vlivy vSech stranek zivota rodiny.
Rodina tvofi zcela jedinecné prosttedi pro formovani postoji ke svétu, blizkému okoli a sob¢
samému. Vytvafi hodnotové orientace, tvoii zéklad pro formovani vlastniho ja, koncepci
vlastniho Zivota. Funkce emocionalni je rodinou poskytovana vSem ¢lenim k uspokojeni
fady potfeb. Mezi jinymi potieby podpory, pomoci a piijeti, potieby spolecnych ritudli,
spolecnych plant apod. (Stfelec a kol., 1992).
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1. 4 Funkéni a odolna rodina

Rodinné fungovani je jev velice slozity, dle Sobotkové (2007) vSak existuji jeho tii

zékladni a nosné principy — soudrznost, adaptibilita, komunikace:

Soudrznost — koheze — souvisi s rodinnou intimitou, blizkosti, sounalezitosti. Dliraz

je ovSem kladen také na pfiméfenou samostatnost a nezavislost ¢lenti rodiny.

Adaptibilita se tyka schopnosti rodiny pfizptisobovat se proménlivym pozadavkim a
naroktim Zivota. Takové rodiny dokazi snadnéji zménit své fungovani, nékdy i zivotni styl,

pokud to vyzaduje situace.

Komunikace je klicovy proces pii vytvareni celkové rodinné atmosféry, pifi feseni
probléml a planovani zmén. Pfim4 a oteviena komunikace plisobi jako ochranny faktor
v rodinném souziti, zatimco nejasna ¢i narusend komunikace muize znasobit negativni vlivy

rizik a stresti (Sobotkova, 2007).

1. 5 Rodinny stres

Rodinny stres ptedstavuje nespecificky pozadavek na adaptacni chovani rodiny.
Uroveti stresu v roding zaleZi na zdvaznosti a intenzité stresoru, na tom, jak jej rodina vnima a
hodnoti, na zdrojich a moznostech zvladat stres, na psychické a fyzické kondici ¢lenti rodiny
v dobg, kdy se stresor objevi. Dilezity je také SirSi kontext, tedy co uz rodina zazila, jaké jsou
aktudlni vztahy a citovd atmosféra v rodin€. Rodinny distres je naopak pozitivni stav, kdy
vznikld nerovnovdha je pfijimana rodinou jako vyzva, kterou je tfeba piijmout a feSit

(Sobotkova, 2007).

Studium zvladani zéatéze rodinou vychazi pievazné z klinické praxe. Odbornici
pracujici s rodinami néjak postizenych nebo nemocnych ¢lend prosazuji ve svété v posledni
dobé tzv. strength-based approach, tedy pfistup zalozeny na silnych strankach rodiny.
Ptredpoklada se, ze vSechny rodiny maji sily a moznosti, které mohou rozvijet. Tyto moznosti
(sit’ socialni opory, vhodnéjsi komunikace v rodiné, zplsob, jak rodina vidi svoji situaci)
mohou ziistdvat nevyuzité do doby, neZ se rodina obrati na odborniky. Cilem odbornych
sluzeb je identifikovat a pomoci rozvijet existujici rodinné sily a moZznosti tak, aby rodina
vychézela ze svych konkrétnich a jedinecnych dispozic. Osvojeni urcitych novych strategii
zvladani podporuje pohodu jednotlivych ¢lenti rodiny i celkovou pozitivni atmosféru v rodiné

(Sobotkova, 2007).
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Pocity hnévu na vlastni dit€¢ jsou ptfirozenym dusledkem frustrace. Mnoho rodica si
alesponi v ur¢itém obdobi klade otdzku, zda by nebylo lepsi, kdyby se jejich dit¢ byvalo
nenarodilo. S riznym zklamanim se pfi vychové déti s postizenim setkdvame cCastéji nez u
zdravych déti, protoze nadéje a cile jsou obvykle mlhavéjsi a pocity viny castéjsi (Freeman a
kol., 1992).
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2 Rodina postizeného ditéte

Fungujici rodina je prvnim a nejpfirozenéjSim socialnim prostfedim, s nimz piichazi
dit¢ do styku (poskytuje mu zazemi pro osobnostni rozvoj, vzory pro chovani a jednéni).
Hlavnim faktorem rodinné vychovy jsou, spolu s celkovou socialné-kulturni trovni rodiny,
piistupy rodicu k ditéti. Ty vSak mohou byt adekvatné realizovany az po zvladnuti tizivé
situace, jez po vzniku postizeni ptichazi. Neoddélitelnou soucasti organizace a realizace
rodinné vychovy by kromé plnéni vychovnych cili mélo byt i jeji zapojeni do systému
ucelené rehabilitace (Valenta, Miiller, 2004).

Rodina s postizenym ditétem ma jinou socidlni identitu, je nécim vyjimecna. Tato
spiSe negativn¢ hodnocend odlisnost se stava soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lentt — rodici i
zdravych sourozencti. Existence postizené¢ho ditéte je pti¢inou toho, Ze se uréitym zpiisobem
zméni zivotni styl rodiny, protoZe musi byt pfizptisoben jeho moZnostem a potfebam.
V dusledku toho se zméni 1 jejich chovani, nejen v ramci rodiny, ale také ve vztahu k Sirsi
spolecnosti, kde se tito lidé mohou v ramci obrannych reakci projevovat jinym zptisobem nez

diiv, resp. nez je obvyklé, nebo se od ni dokonce izolovat (Véagnerova, 2008a).

Dle Matéjcka (1987) ma souziti vrodiné s ditétem s postizenim tytéz zékladni
psychologické charakteristiky, jako je tomu u rodiny bézné. AvsSak rodina s ditétem
s postizenim je vystavena jeSt€ navic jinym vliviim, tlakiim a zaté¢zim. To znamena, Ze je

vystavena i ur¢itému specifickému nebezpeci, které mtze ohrozit jeji vnitini soudrznost.

Vsechny tyto rodiny jsou pietizeny povinnostmi a jejich zivot je omezen v mnoha
ohledech. Kazda rodina ma specifické moznosti a rezervy. Faktory, které negativné plisobi na
kvalitu zivota pecujicich, se variabiln¢ kombinuji v zavislosti na vnitini situaci rodiny,
iniciativé pomdhajicich pracovnikil a interakci rodina versus socialni prostedi ¢i komunita

(Novosad, 2009).

2. 1 Reakce rodiny na postizeni ditéte

Reakce rodict na postizeni jejich ditéte, zptisob zvladani této situace a pfijeti urcitého

Mrwe

postizeni. Z tohoto hlediska je diilezité, jaké bylo jejich ocekavani ve vztahu k rodi¢ovskeé
roli. Narozeni postizen¢ho ditéte predstavuje zatéz, obvykle neocekavanou. Je traumatem

vyplyvajicim z pocitli selhani v rodicovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému ditéti.
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Védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka vede ke ztrat¢ sebediivéry a k pocitim

ménécennosti (Vagnerova, 2008a).

Reakce rodict na takové trauma je ovlivnéna i pfevazujicimi postoji spolecnosti, v niz
ziji. Dulezité je, jak hodnosti své soucasné postaveni a jaké reakce oCekavaji, jak se s nimi
dovedou vyrovnat. S negativnimi projevy svého okoli se mohou rodice setkat zejména tehdy,
jestlize jde o vrozené a ndpadné postizeni, jehoz ptivod nelze jednoduse vysvétlit (Vagnerova,

2008a).

Reakce rodicti na postizeni ditéte maji své typické projevy, které se v mnoha smérech
podobaji sledu reakci na zdvazné onemocnéni. Dobu, odkdy je dité definitivné povazovano za
postizené lze oznacit jako Krizi rodicovské identity. Zména reakci a vychovnych postoji
rodicil je jednim z faktord, které modifikuji rozvoj identity ditcte. Jestlize je dit¢ od rané¢ho
veéku pfijimano jako postizené, nejsou ani pozadavky, které¢ na né rodice kladou a ocekéavani,
ktera k nému vztahuji stejna, jako kdyby bylo zdravé. Zména pozadavki a ocekavani sama o
sob¢, bez ohledu na dal§i odliSnosti, bude ovliviiovat vyvoj osobnosti takového ditéte

(Vagnerova, 2001).

Rodina je zjisténim postizeni u ditéte Sokovana, vSechny hodnoty, které dité pro rodice
piestavuje, jsou ohrozeny. Dité s postizenim bude téZko rozvijet rodicovské ambice, i
kazdodenni souziti s nim bude tézké, obtizné si bude budovat vztahy k ¢lenlim rodiny, tézko
bude opétovat projevy ndaklonnosti, jeho osobni vyvoj bude velmi pomaly, srovnani

s nepostizenymi sourozenci ¢i vrstevniky bude pro dité vzdy neptiznivé (Matousek, 2003).

Dost podstatné se mohou odliSovat reakce otce a matky. Oba se pak mohou citit jesté
vice izolovani, nepochopeni a pfipraveni o vSechnu radost (Freeman a kol., 1992).
Traumatizovana je predevsim matka, ktera malé dité vzdycky bere jako soucast sebe samé.
Psychoanalytici hovofi o narcistickém traumatu matky, které je psychologicky srovnatelné
s traumatem po zohyzd'ujicim trazu. Matka nevédomky uznava rovnici mezi svymi kvalitami
a kvalitami svych déti. Sama se citi nepovedena jako matka i jako Zena. Matka se miZe branit
pfesunutim pfic¢iny na jiny zdroj, tato vysvétleni vSak pfinaseji jen chabou utéchu (Matousek,
2003).

Kdyz otec zjisti, Ze s postizenim ditéte nemlze vibec nic udélat, ohrozi to jeho
sebevédomi jako toho, kdo rodinu zajistuje a ochranuje. Zjisténi, ze postizeni ditéte se
vymyka jeho kontrole, mize muz vnimat jako svoje vlastni selhdni (Schmitt, Armenta-

Schmitt, 2004).
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Vyrovnani se s velkymi zivotnimi zménami je obvykle doprovdzeno naruSenim nebo
proménlivosti citll, pfipomenutim nepiijemnych vzpominek z minulosti a dokonce i fyzickou

zménou chuti, doby spanku i sexualniho chovani (Freeman a kol., 1992).

2. 2 Reakce rodiny na diagnézu

Narozeni ditéte miize byt dobou ocekavani, radosti a oslav, stejné jako necekanym
zdrojem vycerpani a komplikaci. Rodiny byvaji mnohdy ptekvapeny tim, ze ptichod ditéte
v jejich rodiné vSechno zméni. Zméni se finan¢ni situace, moznosti spanku, vztahy mezi
jednotlivymi Cleny a v§eobecn¢ zabéhany chod rodiny. Kazdé rodina je jedine¢na a na sdéleni
diagnozy neexistuje typicka reakce. Zavisi na mnoha detailech, zdravotnich komplikacich a
na nacasovani diagnozy. Rodina, kterad se diagnozu dozvi bezprostiedné po narozeni miminka,
mize reagovat vyrazné jinak nez rodina, kterd tyto informace obdrzi mésice ¢i roky po
narozeni (Schmitt, Armenta-Schmitt, 2004). VétSina rodicl je velmi nespokojena s tim, jakym
zpusobem byli informovani o diagndze ditéte, ncktefi rodice diagnézu odmitnou, téméer

vSichni si vSak pfeji byt informovani okamzité a v plném rozsahu (Freeman a kol., 1992).

Pokud se narodi dité s postizenim, ¢i se v disledku neptiznivého zdravotniho stavu ¢i
jinych okolnosti postizeni objevi, je rodina vétSinou v prvnim kontaktu s 1ékafi. S nimi o
problému mluvi, na jejich informovanosti a vzdélani Casto zalezi dalSi postup pfi feSeni
zakladniho problému (Kvétotiova-Svecova, 2004). O dilezitosti prvotniho rozhovoru rodi¢t
s Iékati hovoti Kuja (2006, s. 129) nasledovné: ,, Zpiisob, jakym je odborniky rodiciim sdélena
tato zprava, muze byt urcujicim faktorem postojii rodicu k ditéti a jeho budoucnosti. Od
odbornikii se ocekava, Ze tuto situaci profesiondlné zvladnou. Informace rodicum, pokud
mozno obéma najednou, o zvlastnich potiebach jejich ditéte, by méla prijit co nejdrive. “ Dale
uvadi, Ze je velice vhodné, aby u rozhovoru s rodi¢i bylo pfitomno také dité, protoze dochazi
ke zmenseni rizika, ze rodice dit¢ odmitnou. Prvni rozhovor by mél dité stavét do pozitivniho
a pravdivého svétla, posilit v rodi¢ich nazor, Ze budou schopni novou situaci zvladnout.
V dalsich rozhovorech je potteba poskytnout rodiciim informace o zvlastnich pottebach ditéte

a sluzbach, které mohou déle vyuzivat.

Rodice jsou nespokojeni predevsim se tiemi vécmi, a to Ze informace byla poskytnuta
bezcitné a bez jakékoliv podpory, nebyly poskytnuty zadné informace o tom, co d¢lat a kam

se obratit, nebo bylo odmitnuto dal$i vySetfeni a potvrzeni, byla dana nespravna informace
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(rada pfijit znovu, az bude dit¢ vEtsi, podstoupit operaci, ¢imz se zdrzel rehabilitacni

program). (Freeman a kol., 1992).

Reakce rodicti na postizeni jejich ditéte ovliviiuje i skute¢nost kdy a jakym zplisobem
se o ném dozveédéli. Nespokojenost rodict vzrista piimo umérné s vékem ditéte, ve kterém
byli sjeho skuteCnym stavem sezndmeni. Pokud se rodice dozvédéli diagnozu pozdéji a
uvédomovali si, Zze defekt musel byt zdravotnikiim zifejmy ihned po narozeni, byli Castéji
nespokojeni. Rodice vycitaji persondlu odmitavy pfistup, neti€ast a snahu uniknout pied
piimym kontaktem. Nejistota, kterou rodi¢e v této situaci prozivaji, ohrozeni vyznamné
hodnoty, kterou zdravi ditéte pfedstavuje, plisobi jako zna¢na zatéz. Zcela logicky vyvolava
uzkost 1 strach a stimuluje méné adekvatni jednani. Sdéleni diagndzy je sice negativni

variantou, ale je zaroven i urcitou jistotou, zékladem pro budouci jednani (Vagnerova, 2001).

Diagnéza trvalého postizeni ma pro rodi¢e vzdy unikatni individualni vyznam. Jeji
piijeti je vzdy ovlivnéno piedchozimi zkusSenostmi. Nékdo mohl mit ¢lovéka s postizenim
v roding, jinému se mohly tfeba ostatni déti posmivat za néjakou skutecnou nebo fiktivni
odli$nost, neuspéch ¢i poklesek. Narozeni ditéte, které je télesné odlisné, Casto vyvolava
pocity ménécennosti, zvlasté kdyz jde o prvni dité. Znalost pfiiny je Zadouci a Casto muze

pomoci vyrovnat se se ztratou (Freeman a kol. 1992).

Rodice stoji pred dilematem, zda bude pro dit¢ a pro rodinu lepsi, aby dité zlstalo
doma, ¢i aby bylo v Gstavni péci. Predani ditéte do ustavu muize byt pro matku dalSim
traumatem, ponechani ditéte v domaci péci zase pro ni mtize piedstavovat neunosnou zatéz a
zlikvidovat jeji vyhlidky na jakoukoli dalsi pracovni drahu. Pfitomnosti ditéte s postizenim

jsou ovlivnéni i sourozenci (Matousek, 2003).
2. 2.1 Proces akceptace postizeného ditéte rodici

Prozivani a chovani rodict postizené¢ho ditéte se v prubéhu ¢asu meéni, prochdzi péti
typickymi fazemi. Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici skute¢nost,
ze dit¢ je trvale postizené. Situace je natolik tiziva, Ze ji nelze pfijmout a proto vesmes
dochazi k popreni. Nepfijeti takové informace je projevem obrany pifed ztratou psychické
rovnovahy. Komplexni zatéz takové, vesmes neocekdvané negativni zmény situace, ztraty
urcité predpokladané hodnoty (zdravého ditéte) piinasi rodi¢im bezprostiedné prozitek stresu.
V priibéhu doby se méni v deprivaci potieby seberealizace v rodi¢ovské roli, oteviené
budoucnosti a pocitu bezpeéi. RodiCe se musi vyrovnavat se zatézi, kterou vlbec

neocekavali. Zdravi rodie povazuji narozeni zdravého ditéte prakticky za samoziejmost. Jind
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je situace v ptipadech, kdy jsou rodice sami postizeni nebo se jim jiz piedtim narodilo takové
dité, takZze maji s podobnymi problémy urcité zkuSenosti. V tomto piipadé mohou rodice
reagovat jiz v dob¢ t€hotenstvi néjakymi, individudlné preferovanymi obrannymi mechanismy
(Vagnerova, 2001). Jankovsky (2006) dopliiuje o tzv. fazi nulitni, ktera predchazi fazi
inicidlniho Soku, kdy si ¢lovék moznost narozeni ditéte s postizenim v obecné roviné sice

uvédomuje, ale u sebe si tuto eventualitu vlastné ani nepfipousti.

Faze bezmocnosti se projevuje tim, ze rodi¢e nevédi, co by méli délat, nikdy se
s podobnym problémem nesetkali a nedovedou jej feSit. Rodice prozivaji v tomto obdobi
pocity viny, které se vztahuji k ditéti, a pocity hanby, které se vztahuji k o¢ekdvanym reakcim
jinych lidi. Jejich prozitky byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni a odmitnuti a zaroven
o¢ekavaji pomoc, ale nemaji pfesnou predstavu, jakd by méla byt a v ¢em by méla spocivat.

Proto mohou byt zvysené citlivi k chovani ostatnich lidi (Vagnerova, 2008a).

Postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem je dalsi fazi, ktera zavisi na
racionalnich a emocionalnich faktorech. Je umoznéna ziskanim vétSiho mnozstvi informaci,
pochopenim charakteru postizeni ditéte a moznosti jeho dalSiho, byt omezeného rozvoje.
Raciondlnimu zpracovani takové informace ovSem mnohdy brani emociondlni stav: hnév,
zoufalstvi Ci deprese rodictu. Lze jej interpretovat jako reakci na prozité trauma a muize mit
individudlng riiznou intenzitu i délku trvani. Uroveii vyrovnavani s touto situaci zavisi na
zralosti osobnosti rodi¢l, na jejich Zivotnich zkuSenostech, na kvalité jejich citového zazemi,
na individudlni frustracni toleranci a akutnim psychickém i1 somatickém stavu. Nékdy je
takova informace pfijatelna jen ¢astecné nebo viibec ne. Nasledkem toho dochézi ke vzniku
nejruznéjsich psychickych obran, které méni prozivani a chovani takového ¢loveka. Mnohdy
je vysledné chovani z racionélniho hlediska malo pochopitelné ¢i mélo piijatelné, ale ma svij
specificky smysl: udrzet psychickou rovnovahu alesponi v takové mife, vjaké je to
dosazitelné. Takto ziskana rovnovaha nebyva mnohdy hodnotitelnd jako adaptace, protoze
funguje jen v omezené mife ¢i omezeném casovém intervalu a cCasto vede k dalSim
problémim a selhdnim. Obranné systémy, které jsou v této situaci bézné, vychazeji ze dvou
zékladni, fylogeneticky velmi starych mechanismt, jakymi jsou unik a utok. Volba jedné
z téchto variant nebyva ndhodnda, ale vychazi ze zkuSenosti a osobnich dispozic jedince.
Obranné mechanismy, které se v zivoté¢ osvédCily, maji tendenci se fixovat a ¢lovek je
v kritickych situacich opakuje. Sklon k preferenci aktivni ¢i pasivni obrany je pravdépodobné

déan i typem temperamentu (Vagnerova, 2001).
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Féaze postupné akceptace reality byva rozlozena do individualné dlouhého ¢asového
useku. Jako typické pfechodné stadium se objevuje obdobi smlouvani. Lze jej charakterizovat
jako tendenci ziskat alespoii néco, malé zlepSeni, kdyz uz nelze dosahnout Zadouciho stavu, tj.
aby dité bylo zcela zdravé. Smyslem tohoto obdobi je vyjadreni urcité nadéje, kterd neni zcela
nerealistickd. Je znakem kompromisu, ktery 1ze hodnotit jako pokrok, jako Castecné pfijeti
diive zcela odmitané skutecnosti. V pritbéhu vyvoje ditéte jsou nékterd stadia vice stresova
nez predchazejici a tak mize dojit k opétovnému vyvolani neadekvatnich reakci rodict, které
Jiz vymizely (Vagnerova, 2001). Méni se charakter zatéze, v této dob¢ uz nejde o trauma, spis
o dlouhodoby stres spojeny s inavou a vycerpanim naro¢nou péci o takové dité. To muize
posilovat pocity bezvychodnosti a minimalni efektivnosti jejich usili, od néhoz ocekévali

mnohem vic (Vagnerova, 2008a).

Ve vétsing piipadi rodi¢e nakonec dosahuji vice €1 mén¢ realistického postoje k dané
situaci, kdy akceptuji dité takové, jaké je a jsou ochotni je rozvijet v mezich jeho moznosti.
Takového postoje vSak nejsou schopni vSichni rodice. V nékterych ptipadech mize dojit
k zafixovani nckteré neadekvatni, maladaptacni varianty, kterd slouzi jako obranny
mechanismus (hyperprotektivni, nekritické, ochranitelské postoje, které jsou zaroven i
omezujici, protoze udrzuji infantilni chovani ditéte za okolnosti, kdy by to nebylo nutné). Tito
rodi¢e obycejn¢ mivaji intenzivni pocity viny a snazi se je takovym vychovnym piistupem
subjektivné zmirnit. Dale dochéazi k pfetrvavani ambiciéznich a nepfiméfené narocnych
vychovnych postoju, které naopak nerespektuji omezeni ditéte, pretézuji je a jsou v podstaté
vyrazem nepfiijeti postizeného ditéte jako takového. Zafixovat se mlze i rezignace na vychovu
takového ditéte nebo jeho zavrzeni, resp. presunuti do péce jiné osoby ¢i instituce

(Vagnerova, 2001).

2. 3 Rodi¢ovska identita a rodicovske postoje

Pojem identita pfedstavuje to, co ja sdm pro sebe samotné¢ho a pro druhé lidi
znamenam, jaké misto zaujimam v propletenci vztahl, které panuji v mém spoleCenském
okruhu. Jednd se tedy o vztahovou zalezitost. K vnéjSim znakiim na$i identity patii nase
jméno, obc¢ansky priukaz, dalsi prukazy totoznosti, narodnost a dalsi. Vyznamnou slozkou je
télesny zjev Clovéka — jak vypadame, jak se druhym prezentujeme. Dalsi slozkou je télesnost,

ktera ptedstavuje subjektivni prozitek naseho zdravi, a to aktivniho zdravi, vnitini dynamiky,
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zivotniho elanu. Zahrnuje i nasi télesnou a duSevni vykonnost, silu, schopnosti a dovednosti

(Matgjeek, 1992).

Identita ¢lov€ka nabyvd novy rozmér v dospélosti, a to zejména manzelstvim a
rodicovstvim. Vedoucim principem je osvédCit svou ploditelkou schopnost, a to ve smyslu
pracovné tvofivém 1 biologicky tvofivém. Dité je svédectvim o uspéchu rodicovské role.
Narozeni ditéte s postizenim je viceméné svédectvim o nelspéchu v biologicky i
psychologicky pojaté rodicovské roli. Dité neni zcela zdravé, neni zcela zdatné, neodpovida
predstavam o normalnosti. Dit¢ neodpovida béznému ocekavani. Nezapada do predstavy,
kterou si rodiCe o zdravém ditéti tvoii davno pted tim, nez se jim jakékoli dité¢ narodi.
Nepochybné jsou proto ve své rodicovské identit¢ dotceni. Kazda jednotliva forma postizeni
ditéte vyvolava v rodi¢ich urcitou specifickou odezvu. Jinak pfijimaji vadu zraku, jinak vadu
sluchu, mentalni postizeni tézkého ¢i lehkého stupné, jinak vadu, kterd vede k deformaci
télesn¢ho zjevu. Jinak se vyrovnavaji s chronickym onemocnénim, které nema nebezpecny

pribéh, a jinak s onemocnénim progredujicim (Matéjcek, 1992).

Mit zdravé dité je dulezitou rodicovskou potiebou. Motivem mulze byt biologicky
instinkt (zachovani lidstva), sebetcta, socidlni tlaky, touha pecovat o nékoho mladsiho a jesté
bezmocnéjsiho, ptani uchovat rod, potieba dokazat vlastni schopnosti, snaha piekonat své

vlastni Spatné zkuSenosti z détstvi a mnoho dalsich (Freeman a kol., 1992).

V piipad¢ narozeni postizené¢ho ditéte dochéazi k vyrazné interferenci s pozitivnimi a
optimistickymi ptedstavami, které rodi¢e ve vztahu k ditéti maji, a znamena znacny zasah do
uspokojovani zakladnich psychickych potteb, které s rodiCovskou roli souviseji, a to potfebou
pfiméfené stimulace, potiebou smysluplnosti a fadu, potifebou citové vazby, pottebou vlastni
hodnoty a spoleCenské prestize a potifebou zivotni perspektivy. Postizené dité¢ se nechova tak,
aby stimulovalo rodicovskou aktivitu. Jeho projevy byvaji velmi omezené, maji malou
intenzitu a Casto se 1i8i od ocekavani, ktera rodi¢e maji. Jsou jiné nez u zdravého ditéte. Tyto
déti mohou byt apatické, spavé, opozdéné ve vyvoji, nepohyblivé, neusmivaji se a nemluvi.
V zavislosti na tom mohou mit rodie pocit, Ze na n¢ dité nereaguje. Jiné¢ déti mohou byt
naopak znacné drazdivé, plactivé, trpét poruchami spanku, casto zvracet nebo byt odpudivého

zevnéjSku a vyvolavat v rodi¢ich negativni ¢i ambivalentni reakce (Matéjcek, 1986).

Rodice vétsinou neznaji rozsah omezeni a pravdépodobnych zmén ve vyvoji takového
ditéte a proto nevédi, jakym zplsobem by se k nému méli chovat. Dité jim z jejich hlediska
neposkytuje svym chovanim adekvatni informace. Jeho projevy Casto neodpovidaji béznym
zékonitostem, a tak casto vyvoldvaji v rodiCich pocit nejistoty a neschopnosti ditéti
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porozumét. Mnohdy se rodi¢tim zda, ze jejich Usili nemé smysl, protoze dité se nevyviji tak,
jak by si ptedstavovali a oekavali. Informace o pfedpokladaném priibéhu vyvoje postizeného
dité¢te mize byt na jedné strané traumatizujici, protoze rodi¢e konfrontuje s nepiiznivou
realitou, ale na druhé strané je to vlastné jedind moznost, jak naucit rodie rozuméet svému

ditsti (Mat&jeek, 1986).

Matéjcek (1986) dale uvadi, ze postizené dit€¢ nebyva pro rodiCe vzdy citove
uspokojujici. Je mnohem obtiznéjsi je pln¢€ akceptovat, takze snaze dochazi k extrémim
v rodiCovskych postojich. Déti mohou byt zavrhovany a opusStény ¢i se muze vytvofit
nadmérna, neadekvatni citova vazba, projevujici se hyperprotektivnim vychovnym postojem.
Velkou roli zde hraje i zevnéjSek ditéte. Hiife byvaji akceptovany déti s napadnymi zménami,
zejména v obliceji nebo télesn¢ postizené. Celkovy vyvoj ditéte hraje podstatngjsi roli az
v pozd¢jsim veku.

Uspokojeni potfeby vlastni hodnoty a spolecenské prestize byva narozenim
postizen¢ho ditéte znacné ztiZzeno. Pocit neschopnosti zplodit normalniho potomka je rodici
prozivéan jako trauma a naruSeni vlastni identity, v tomto pfipadé v rodicovské roli. Rodice
mohou sami sebe povazovat za ménécenné, dokonce az vyfazené znormalni lidské

spolecnosti. Socialni reakce Siroké vetejnosti mohou tyto tendence jesté posilovat (Matéjcek,

1986).

Perspektiva ditéte a tim i celé rodiny je jeho postiZenim naruSena a hlavné nejasna.
Rodice sice védi, ze dit¢ nebude nikdy zdravé, ale Casto si viibec neum¢ji piedstavit, jak se
vlastn¢ takové dit¢ muze vyvijet, jaky by mohl byt jeho dal$i osud a existen¢ni moznosti.
Anticipace rodi¢t byvaji vzhledem k omezené informovanosti vesmés spiSe negativni

(Matgjéek, 1986).

2. 4 Pocity rodicu

Dle Matgjcka (2000) vyvola prvni poznani, ze je dit¢ postizeno, obvykle mimotadné
silnou uzkost a pocity beznad¢je. Tento stav psychického Soku ¢i otfesu muize trvat u
jednotlivych lidi rtizn€ dlouho — hodiny, dny, tydny, mésice a u kazdého ¢lena rodiny miize
trvat odlisn¢ dlouhou dobu. VétSinou brzy nastupuje druhé obdobi, kdy se vzbouii obranné
tendence, rodiCe si nechtéji skutecnost pfipustit. Poznani je odmitano, skutecnost je popirana.
Dochazi k hledani vinika, vina je hledana u osob nejblizsich, coz mize vazné narusit rodinné

vztahy, Casto je hledana i mimo rodinu — na stran¢ zdravotnickych pracovnikl, v néci
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nedbalosti 1 ve zl¢ vili. Tyto obranné mechanismy maji mnoho riznych podob a u
jednotlivych rodict a vychovatelii ditéte se mohou projevit s riiznou intenzitou a mohou trvat
razné dlouho. Po pfekondni obranné faze zacina proces vyrovnavani a zivot s ditétem dostava
novy smysl, cilem snazeni je piijmout dit¢ takoveé, jaké je, a pak pro né udé€lat vse, co je

mozné a dosazitelné.

,»Prirozené se objevuje rada silnych pocitii, jako je smutek, bezmoc, vztek, uzkost,
obavy. Kdyz odezni pocatecni Sok ze Spatnych zprav, je dobre se naucit s emocemi, které je
provazeji, zachazet tak, aby nas na dlouho uplné nestravovaly. A postupné, krok za krokem, se

s necekanou situaci vyrovnavat* (Fitznerova, 2010, s. 36).

Prvni faze, kterou rodie prochézeji, je oznacovana jako truchleni. KdyZ se rodina
zacne na situaci adaptovat, kazdy jeji ¢len miZze citit rizné emoce v rizné dob&. Kazdy své
pocity zpracovava a vyjadfuje trochu jinak a s riiznou intenzitou. Clenové jedné rodiny se
mohou liSit vyjadienim svych emoci stejné vyrazné jako dvé rodiny od sebe navzijem.
Reakce ovliviiuji individudlni, osobnostni, kulturni a vzd€lanostni rozdily. Objevuje se ok,
strach, deprese, frustrace, bezmoc a vztek. Zda se byt nebezpecné vyjadiovat nadgji stejné
jako obavy, proto zlistava spousta emoci nevyiceno. To jeSté zhorsi jiz tak bolestné pocity

zmatku a izolace (Schmitt, Armenta-Schmitt, 2004).

Dokoupilova a kol. (2009) hovoii o pocitech bezmoci, zoufalstvi, vyCerpani a
podrazdénosti, provinilosti, osamoceni a nepochopeni, nerozhodnosti, obav z budoucnosti,
rodi¢e mohou mit pocit, ze nic nezvladaji, ze neciti nic ke svému ditéti. Pocit provinilosti se
objevuje predeviim u maminek, a to kratce po piedtasném porodu. Zeny, které porodi
pfedcasné, se samy sebe ptaji, zda nemohly predCasnému porodu zabrénit, trapi se tim, jak
vysvétli nastalou situaci prarodi¢im, co feknou manzelovi. Boji se, Ze s nimi piibuzni
nebudou chtit mluvit, Ze se na n¢ lidé budou divat ,,skrz prsty”. Pocity, Ze rodi¢e ke svému
ditéti nic neciti, ma vétSina rodich predCasné narozenych déti. Tyto pocity se mohou objevit
kréatce po porodu, ale i po nékolika dnech nebo tydnech a mohou brzy vymizet, nebo naopak
pfetrvat nékolik mésicli. Pomoci mohou aktivity s mimikem, naptiklad klokankovani,

spolecné cviceni, kojeni, baby masaze, plavani, hry.

NejcCastéjsim pocitem rodicli, je zdrcujici osamocenost, pocit, ze nikdo jiny nic
podobného neprozival. K osamoceni se piipojuje védomi, ze ackoli je potfeba mluvit o ném a
ventilovat jej nesmirné silnd, je 1épe ji potlacit, protoze druzi vas nepochopi nebo se vyjadieni
vaSich emoci stane pro n¢ zatézi. Dal§im pocitem je vina — neviditelnd a vSe prostupujici,

muze byt nejobtiznéjsi emoci, s niz je tteba se vyrovnat. Dokaze nas piesvédcit, Zze jsme méli
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schopnost a silu né¢emu zabranit, 1 kdyz to neni pravda. Pfiznakem neimérného pocitu viny
muze byt chronickd otupélost ¢i zlost, deprese, pocity selhani, obsese, nadmérné piti nebo
jakékoli fyzické onemocnéni. Ve snaze pochopit, kontrolovat i zmirnit postizeni ditéte se
vsSichni rodi¢e snazi porozumét, pro¢ a co se vlastné stalo. Mtze to vést k velkému otfesu a
piivést je ke zpochybnéni téch nejniternéjSich jistot. Mnozi budou hledat, koho ¢i co by
mohli obvinit, a pii patrani po pfi¢inach postizeni ditéte obvini sami sebe (Schmitt, Armenta-

Schmitt, 2004).

Nejcastéjsimi pocity otcli nejriznéjSiho veéku, vzdelani, kultury socioekonomického
statutu jsou osaméni a izolace. Citi se byt ignorovani a vykézani z nemocni¢nich oddélent,
zrodiny i zdomova. Nemohou uplatnit svlij vliv na dit¢ a jeho diagnoézu, popfou svou

vrozenou schopnost navazat vztah a vychovat potomka (Schmitt, Armenta-Schmitt, 2004).

Navic maji pecujici rodiny i jednotlivci dle Novosada (2009) casto opravnény pocit, Ze
jsou socialn¢ 1 ekonomicky znevyhodnény az diskriminovany oproti béznym rodindm nebo

rodinam, které umistily své déti ¢i blizké do trvalé ustavni péce.

2. 5 Vyrovnani se s naroénou zivotni situaci

Proces vyrovnavani se s handicapem vlastniho ditéte je zavisly na tom, zda problém
ma, nebo nema jasné obrysy. Podstatna je také mira zavislosti ¢i nezévislosti ditéte a jeho
schopnosti a moznosti fungovat samostatné — podle toho se totiz méni zasadné 1 zivot rodict.
I pfi pomoci raznych zatizeni vSak handicap ditéte vzdy ptindsi vétsi psychickou i fyzickou

zatéz a urc¢ita omezeni (Fitznerova, 2010).

Kazdy rodi€ je jiny, s ndro¢nou situaci se vyrovnava dle svych moznosti, urCité¢ prvky
silné reakce jsou spolecné. Jeden z rodici muze obvinovat druhého. Obvykle jdou se svym
ditétem k nékolika rtiznym profesionalim na opétovné vySetfeni. Sami opakuji rtizné laické
veéty v nadéji, ze diagnoza byla chybna. Objevuji se otazky typu: ,,Pro€ se to stalo pravé mné?
Cim jsem to zavinil? Jak se s tim dokazu vyrovnat?“ Mnoho rodi¢i t&Zko chape, pro¢ je tak
obtizné stanovit konkrétni pficinu. Nadéje se mohou zhroutit, aniz by je cokoliv nahradilo.
Zvladnout naro¢nou situaci muze pomoci znalost pfiiny postizeni, jednak kvuli pocitim
viny, jednak také v lepSi pfipravé rehabilitacniho programu pro dit€ ¢i pfi genetickém
poradenstvi. Roli hraje i psychologicka dilezitost pfi pfekonavani pocitu viny. Znalost presné

priciny a tudiz i rizika opakovani miize usnadnit rozhodovani, zda se pokusit mit dalsi dité,
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ulevu pfinese 1 moznost promluvit s nékym o svych pocitech a pochybnostech (Freeman a

kol., 1992).

Dité se specialnimi potfebami predstavuje zkouSku pro soudrznost jakékoliv rodiny,
nevetsi tihu vSak obvykle nese matka, byva tim, kdo navstévuje odborniky, die s ditétem, je
problémy jiz pied narozenim ditéte, mlze pfitomnost ditéte s postizenim tyto problémy
prohloubit. Vychova ditéte s ur¢itym postizenim miiZe snizit Zivotni standard rodiny, rodina
se musi prest¢hovat, aby byla blize specialnim Skoldm a sluzbam, plati za specialni programy

(Freeman a kol., 1992).

Rodi¢e by méli mit také Gas pro sebe, kdy se o své dité nemuseji starat. Uplné
ponoifeni se do problémul postizeni neni zdravé, zvlasté tehdy, jestlize se velice riznym
zpusobem angazuje otec a matka. Normalné si déti zvyknou, Ze se o n€ rodice obCas nestaraji,
pokud by si na to déti v€as nezvykly, mohly by mit pozdéji problémy pii vstupu do Skoly. Je

tieba, aby se naucily tolerovat rodi¢iim jejich obcasné soukromi (Freeman a kol., 1992).

2. 6 Prijeti ditéte

Zdravy citovy vyvoj ditéte, ktery se utvaii v jeho pfirozené interakci s primarnimi
vychovateli, je zdkladnou pro vyvoj zdravych rodicovskych postoji. Z tohoto hlediska je ve
zietelné nevyhodé¢ jak zdravotné postizené dit¢ samotné, tak jeho rodice a ostatni vychovatelg.
Vzorec projevi, ktery rodi¢e od ditéte ocekdavaji, mize byt v tomto ptipad¢ ,,zvlastni®,
neobvykly, ne dost srozumitelny. Nésledkem toho je smysluplnd sména podnétl mezi rodici a
dité¢tem ztizena. Rodi¢e dobfe nerozumi potfebam ditéte v dané vyvojové fazi, reaguji
nepfiméfené na jeho projevy a dité nepiimeiené odpovida na jejich chovani. Zakladni divéra
jednoho v druhého miize tim byt spiSe narusena, nez je tomu v piipadé, kdy se dité vyviji

v souladu s béznymi normami a nezatézuje rodi¢e nadmérnymi uzkostmi (Matgjcek, 1987).

Cilem celého procesu, kterym se rodiCe s postizenim svého ditéte vyrovnavaji, je
piijeti ditéte takového, jaké je. Znamena to pro né¢ dopracovat se identity rodict postizené¢ho
ditéte. Nestydét se za to, neprotestovat proti tomu, ale ptijimat postizeni, nemoc, zvlastnosti
svého ditéte ne jako nestésti, ale jako zivotni ukol, ke kterému mobilizujeme vSechny své sily,
hledame spojence a pomocniky, technické prostfedky a ¢inime organizacni opatfeni, kterd by
mohla byt uziteCna. Spojenci rodict by méli byt vSichni, kdo se s nimi stykaji (Matéjcek,

1992).
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Déti s handicapem potiebuji mimo jiné také pocit zivotni jistoty, pro osobnost ditéte
jsou stézejni predevsim prvni tfi roky Zivota, kdy se buduje zaklad osobnosti ditéte. Je proto
velice dilezité, aby vychovatelé ditéte pfijali jeho handicap jako skutecnost, realisticky
zhodnotili soucasny stav ditéte 1 jeho dals$i moznosti vyvoje. Je tieba, aby jim v tom pomahali
jak 1€kari, tak détsti psychologové a pedagogové. Proces vyrovnani se s handicapem a cesta
k zékladnimu pochopeni a pfijeti ditéte se v§im, co k tomu patii, neni jednoduchou zéleZzitosti,
pfiCemz nemusi nutné zalezet na rozsahu a trvalosti vady, kterou si dit¢ nese do Zivota

(Fitznerova, 2010).

2. 7 Vliv postizeni na zdravé sourozence

wvewr

sourozence v rodiné se méni, odlisné byvaji i postoje a ocekavani rodicd, kterd k nému
zaujimaji. Zdravy sourozence muiZze nést stigma rodiny jako své vlastni, zejména v situacich,
kdy je vefejné minéni néjak zdaraznuje. Védomi odliSnosti rodinné konstelace urcitym
zpusobem ovlivni postoje a chovani zdravého ditéte. Mize se tak dit v pozitivnim i
negativnim sméru. Zdravé dité si uvédomuje, Ze jeho sourozenec je vice privilegovan, jeho
projevy byvaji generalizované tolerovany, dokonce i tehdy, kdyZz sjeho vadou vubec
nesouviseji. Zdravé dité si dost brzy uvédomi rozdil v ptistupu rodicii. Déti chapou, ze kdyz je
nékdo nemocny, nemuze zvladnout totéz co zdravi lidé, a potfebuje vétsi péci. Tak se rozviji
ohleduplnost a ochota pomoci slabs§imu. Na druhé strané¢ mlze byt relativizace pozadavki
povazovana za nespravedlivou a prozivana jako zatéz. Od kazdého ditéte se ocekava néco
jiného a stejnd nejsou ani kritéria tispéchu. Podvojnost meétitka miize byt pro zdravé dité

matouci, mize se citit znevyhodnéno (Vagnerova, 2008a).

Vénuji-li rodice ditéti s postizenim piiliS mnoho pozornosti, miize to prohloubit
normalni rivalitu a zarlivost. Problém se mtize projevit nékolika zpisoby. U malych déti je
obvyklé, ze projevuji své nepratelstvi pfimo. Miize dochéazet k ¢astym rvackam. Skryt&jSim
projevem touhy po vétsi pozornosti miize byt, ze si zdravé dité preje, aby bylo také postizené.
Jeste skrytéjSim projevem dozadovani se pozornosti mize byt projevovani nepiiméteného
z4jmu o problém rodich tak, ze se zdravi sourozenci postupné stavaji urCitymi nahradnimi
rodi¢i. Dit¢ miize mit pocit, ze jedinym zpiisobem, jak si ziskat pozornost rodici, je, aby se
problematice postizeni vénovalo v dospélosti profesionalné. Indikdtorem je potlaceni

veskerého normélniho neptatelstvi a rivality. Dal§im znakem je, jestlize zdravé dit¢ védomé a
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opakovan¢ obé€tuje své vlastni zajmy. Kdyz zdravi sourozenci vstupuji do obdobi dospivani,
mohou reagovat na tlak svych vrstevniki na konformitu tim, Ze se odmitnou stykat
s postizenym sourozencem. Pro nékteré rodice je to velice t¢zké pochopit, ale tento problém

byvé pouze docasny. Nejlepsim feSenim je oteviena diskuse (Freeman a kol., 1992).

Sourozenec je stabilni soucasti zivota ditéte, sdili s nim znacnou ¢ast zkuSenosti.
Postizeny sourozenec muze vyvolavat odlisné reakce, stimuluje urcité projevy chovani, jiné
byvaji naopak tlumeny nebo odmitany, ¢i dokonce trestany. Pokud je sourozenec nécim
vyjimecny, musi si zdravé dité vypracovat strategie, které mu pomohou zvladnout tento vztah
piijatelnym zplisobem. Obvykle jde o postupné pfijeti dominantné-ochranitelské role. Muze si
osvojit vétsi toleranci k lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potiebam jinych apod. dité se
nauci, ze postizeny sourozenec musi byt ochrailovan a nelze se k nému chovat jako ke
zdravym détem. Tento postoj ma vsak i1 své negativni diisledky — postizeny, ktery potiebuje
neustalou pomoc a ohledy neni povazovan za zcela rovnocenného. Sourozenci byvaji spojenci
i soupefi, ale postizené dit€¢ nemlze byt soupefem, protoze tomu neodpovidaji jeho
kompetence. Postizené dit¢ nemize byt ani vzorem, s nimz by se mladSi sourozenec mohl
ztotoznit. Je jiné, vyjimecné, a proto neposkytuje obvyklou zkuSenost. Vytvoteni skutecné
vztahové symetrie, kterd je mezi zdravymi sourozenci béznd, je v tomto piipad¢ hure

dostupné (Vagnerova, 2008a).

Matousek (2003) uvadi, ze vrodindch s ditétem s mentidlnim postizenim se ze
sourozencl postizenych déti Casto stavaji agresivni ochranci pied ,,zlymi cizinci®. Prvni
sourozenec je dle téchto autori nejvetsi zatézi pro svou nejstarSi sestru, prvni piirozenou
nahradu matky. Postizené déti berou své sourozence jako autoritu snadnéji nez své rodice.
Sourozenci téchto déti byvaji zralejsi, ochotnéjsi pomdhat nez jejich vrstevnici. Jejich vztah
ke zdravym sourozenciim je vSak konfliktnéj$i nez u vrstevnikli — zdravé dité si nemiize
dovolit vybijet tenzi na postizeném sourozenci, jeji vybijeni tedy pfesouva na sourozence
nepostizené. Objevuje se taktéz preté¢zovani zdravych sourozencii rodi¢ovskymi ocekavanimi

(Matougek, 2003).

2. 8 Vliv na pribuzné

Ptibuzni mohou byt pro rodi¢e dilezitym zdrojem podpory a mohou také détem
s postizenim dodat citovou vielost a moudrost. Mohou ale pravé tak predstavovat zavazny

problém. PrarodiCe Casto prozivaji dilema. Na jedné strané miluji své déti 1 své vnouce, na
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druh¢ stran¢ vSak maji jenom malo pfilezitosti ziskavat zkuSenosti, které u rodic¢ti postupné
vedou k vyrovnani se s postizenim ditéte. Mnoho prarodici setrvavd na Urovni odmitani
postizeni a hledani zdzracné 1écby. Pro rodice ditéte je pak velmi obtizné udrzovat soucasné
dobry vztah ke svému ditéti, jeden ke druhému, k odbornikiim a jesté k prarodi¢im (Freeman

a kol., 1992).
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3 Coping

V nasledujici kapitole se budeme vénovat copingu, tedy zptisobu, jakym se rodice
vyrovnavaji s naro¢nou zivotni situaci, v nasem piipad¢ se situaci narozeni postizené¢ho ditéte,

jak zvladaji tuto zatéz, jaké obranné mechanismy vyuzivaji a ¢im si v této situaci prochazeji.

3. 1 Terminologie

Coping predstavuje dle Ktivohlavého (2004) zvladani tézkych zivotnich situaci. Dle
pozitivni psychologie je mozné pracovat s emocemi tak, aby byly vhodnym dopliikem
kognitivniho zvladani Zivotnich tézkosti. To je mozné tfemi zplisoby: aktivnim piijetim dané
emoce, kdy dochdzi k védomému pfijimani emoci jako néceho, co je dané a je tfeba s tim
pocitat; dale slovnim vyjadienim emoci, kdy se ukazal jako pozitivni vliv slovniho vyjadieni
a sdéleni emoci druhym lidem; tfetim zpiisobem je pozitivni pfehodnoceni emoci, pfi kterém
se snazime povznést se nad danou zcela konkrétni bolest a vidét svét z nadhledu, v celé jeho
slozitosti kladii a zaport. Cilem téchto pfistupii je pomoci lidem k dosazeni vyrovnaného
postoje k negativni emoci, kterou zazivaji, hlubsi poznani vlastniho emocionalniho stavu a

jeho vhodné slovni vyjadieni a sdé€leni.

Dle autorti Slaménika, Vyrosta (2001) jsou vyznamné dva terminy, a to kromé jiz
zminovaného copingu, taktéz adaptace. Slovo adaptace znamend pfipravit se na néco,
vyzbrojit se k boji, piipadné¢ duSevné se nastavit na nadchazejici té¢zkou Zivotni zkousku.
Hlubsi vyznam slova adaptovany je tedy ,,byt dobie pfipraveny na to, co me ¢eka*. Anglicky
termin ,,coping* se preklada jako ,,zvladat néco, vyporadat se s nécim, védét si rady*. Volnéjsi
pieklad znamend s nékym bojovat, snazit se ho pfemoci a tak se s nim vypotadat, zvladnout
ho a podrobit vlastni viili. V tomto smyslu jde i o zvladnuti Zivotnich krizi, konfliktnich

napéti a spord, nepfatelskych sil.

Kiivohlavy (1994) povazuje adaptaci za vyrovnavani se se zatézi, kterd je relativné
v normalnich mezich, v obvyklé, bézné, pro clovéka pomérné dobie zvladnutelné toleranci.
Zvladanim rozumi boj Cloveéka s nepfiméfenou, nadlimitni zatézi. Nadlimitnost je chépana
vzhledem k intenzit€¢ (mimoiadné silna zatéz) a na dobu trvani (mimotfadné dlouhotrvajici
zatéz). Zvladani tedy predstavuje vyssi stupeil adaptace, pii kterém jde o feSeni krizi, téZkych
bodl zvratu, kdy nemame pro feseni téchto problému dostate¢né schopnosti ani védomosti, a

proto musime feseni hledat, zkouSet a ovétovat.
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3. 2 Zvladani zatéze

Végnerova (2008a) uvadi, ze coping, tj. zvladani zatézové situace, je védomou volbou
urCité strategie. Tato volba je zavisld na hodnoceni dané situace i posouzeni vlastnich
moznosti. Z toho vyplyva zaméteni na urcity cil, kterym by mélo byt dosazeni mozné
pozitivni zmény a tolerance, resp. smifeni s tim, co zménit nelze, pii zachovani psychické
rovnovahy a pozitivniho obrazu sebe samého. Smyslem copingu je zlepSeni celkové bilance,
at’ uz k nému dojde v disledku zmény situace nebo zmény postoje, hodnoceni a prozivani

problémové situace.

3. 2.1 Stres a zatéz

Pojmy stres a zaté¢z charakterizuji Vyrost a Slaménik (2001), pod pojmem stres

muzeme rozumeét dle téchto autort nasledujici situace:

- Celkova tézka situace, podminka, okolnost nebo neptiznivy faktor (stresor), ktery na

¢loveéka piisobi
- Odpovéd organizmu na stresujici Cinitele

- Celkovy vnitini stav (fyzicky 1 psychicky) ¢lovéka, ktery se nachazi v neptiznivych

okolnostech

Z4atéz je posuzovana jako méné intenzivni ohrozeni. Pii jejim popisu vychazeji
zminovani autofi z déleni Daniela (1994, in Slaménik; Vyrost, 2001). Psychickd zatéz mtze
byt dle intenzity stresoru, motivace dané osoby a jejich individudlnich zvlastnosti

diferencovéana. Lze poté rozliSovat:
- Tézkou psychickou zatéz — ohrozeni zivota, zdvazna havarijni situace

- Stfedni psychickou zatéz — vyskytuje se tam, kde jsou urcité, zatéz vyvolavajici

podminky, které zabranuji v ispésSné ¢innosti

- Lehkou psychickou zatéz — v tomto pfipadé¢ je mozné béznou ¢innost vykonavat,

protoze ruSeni nedosahuje hrani¢ni préh stresoru

3. 2. 2 Zvladani zatéZovych situaci

Vyrost, Slaménik (2001) uvadéji nékolik moznosti, kterymi lze fesit stresové situace.
Urcitou moznosti je feSit problém vlastni ¢innosti, usilovat o to, pfeklenout existujici rozpory

mezi ¢lovékem a jeho nejbliz§im okolim — jednd se o zvladaci strategii nazvanou zaméreni

nebo orientace na problém. Dal$i moznosti je snaha podivat se na problém jinyma ocima,
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rekonstruovat sviij ndhled na véci, zmeénit sviij postoj — tato strategie je nazyvana zamétfeni na
emoce. Také je mozné problém vypustit z hlavy, nezaobirat se jim, zapomenout na n¢j —
jedna se o defenzivni strategii oznacovanou jako orientace na unik. V tomto ptipad¢ se
mohou uplatnit 1 viceré obranné mechanizmy. Vagnerova (2008a) upiesiiuje, Ze zplsoby
vyrovnavani se zatézovymi situacemi lze diferencovat podle toho, zda jsou védomé ¢i
neuvédomované. Mezi obéma variantami existuje plynuly pfechod, ¢lovék mize zaroven

reagovat riznymi zpusoby.

Vyse citovani autofi uvadéji kategorizaci strategii zvladani stresu dle Lazaruse (1966

in Vyrost, Slaménik, 2001):

Strategie apatie provazena pocity beznadéje, bezmocnosti a deprese
- Strategie vyhnuti se plisobeni stresoru provazena pocity strachu
- Strategie napadeni a utoku na stresor provazena pocity nebezpeci

- Strategie riznych druhii ¢innosti — zaméfeni na posilovani vlastnich zdroja, sily a

zdokonalovani schopnosti boje se stresorem

Strategie zvladani neodvadéji problém z védomi, ale pfedstavuji ohrozujici stresory
v pozitivnich zvladnutelnych terminech tak, ze jejich feSeni nebo vyrovnani se s nimi je
mozné. Uinné strategie zvladnuti vychazeji z realistického pohledu ne skuteénost, z pocitu
divéry v moznost feSeni a odvahy k tomuto postupu. Co se tyCe efektivnosti pouziti
jednotlivych bazalnich strategii zvladani pro piekonavani zatéze, je tieba piihlizet ke

konkrétnim okolnostem. Kazda strategie tak mtze byt G¢inna.

Zatéz lze dle Vagnerové (2008a) zvladat dvéma zakladnimi pfistupy k feSeni, a to
copingem zaméfenym na rFeSeni problému a copingem zaméfenym na udrZeni prijatelné
subjektivni pohody. Prvni uvadéna strategie vyplyva z piedstavy, ze problém je mozné fesit
a ze jedinec je schopen takového cile dosdhnout. Pokud si ¢loveék zvoli tuto strategii, resp.
pokud to dokdze, obvykle zatéz i 1épe zvladne. Do této kategorie mohou patfit riizné
alternativy: Usili o samostatnost pfi jejim feSeni, hledani faktické pomoci nebo jen symbolické

podpory, ktera mize byt vyjadiena souhlasem s jeho jednanim a potvrzenim jeho u&elnosti'.

! Schopnost identifikovat, pfijmout a vyuZivat sociadlni oporu je velmi dileZitym projektivnim faktorem. M(ize
¢lovéku ulehdit v jeho tiZivé situaci, at uz jde o jeji sdileni, ocenéni jeho aktivity, ¢i faktickou pomoc. Dulezité je,
Ze se neciti s problémem sam, Gcinnd mlze byt i skutecnost, Ze si nékdo vSimne jeho potiZi a vyjadii mu Ucast
(Vagnerova, 2008a).
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N¢ékdy je dosazitelné jen limitované feSeni, Clovék se mlze napt. zaméiit pouze na zlepsSeni
aktudlni situace a neni schopen brat v uvahu eventualni budouci potize, které z jeho volby
vyplyvaji. Tento postoj vyjadiuje presvédceni o obtiznosti, ¢i dokonce nedosazitelnosti
ucelnéjSiho zplisobu. Ani vtomto pfipadé nemusi vzdycky jit o negativni variantu,
koncentrace na pfitomnost urcitym zptisobem pomaha. Oproti tomu strategie zaméfend na
udrzeni pfijatelné subjektivni pohody, na uchovani psychické rovnovédhy a redukci
negativnich zazitkl vychazi z predstavy, Ze problém neni mozné fesit, a proto je nutné k nému
pristupovat jinak. ReSeni spo¢iva ve zméné postoje, v nalezeni dostupné a pfitom vyhovujici

interpretace a z toho vyplyvajiciho p¥istupu®.

Se zvladanim zatéze se poji obranné mechanismy, které jsou definovany klamavym
pojimanim skutecnosti a nejednoznacné urcované jako ,respektujici realitu“. PouZzitim
obranného mechanismu si dana osoba zkresluje skute¢nost, popira pravy zdroj obtizi. Uéelem
obranného mechanismu je na jedné strané snizovani uzkosti ve stresové situaci a na druhé

stran¢ posilovani sebevédomi a kladné sebehodnoceni (Slaménik; Vyrost, 2001).

3. 2. 4 Narozeni ditéte s postiZzenim jako zatéZova situace

V dobé téhotenstvi a porodu rodice ocekavaji dite, které bude naplnénim jejich vztahu
i tuzeb. Svému ditéti planuji skvélou budoucnost, zcela pfirozené¢ do n¢j promitaji mnohé
uspéchy, a to dokonce i v téch oblastech, kde oni sami v pribéhu svého Zivota selhali,
nenaplnili sva piedsevzeti, piipadné nesplnili o¢ekavani svého okoli. Pokud se jim ovSem
narodi dité s postizenim, objevuje se hned na samém pocatku pii jeho narozeni obrovsky
problém, ktery se zda byt nefesitelnym. Tento problém spociva v tzv. ,,copingu® — vyrovnani
se se skutecnosti, ze je dité¢ postizeno, ze vybocuje z varia¢ni Sife normdlu, a Ze nemiize
naplnit ta ocekavani, ktera do jeho narozeni vSichni s takovymi nadéjemi vkladali. U malého
ditéte se jedna o problematiku, kterd se naléhavé dotyka predevsim jeho rodi¢i a aZ mnohem
pozdéji, ve Skolnim v€ku a zejména v obdobi puberty, se vyrazné zacne dotykat jich

samotnych (Jankovsky, 2006).

? Smiteni se situaci neni vidycky negativnim feSenim. Vzddani se toho, co je nedosazitelné, vede k vyrovnani,
protoZe teprve pak Ize hledat jiné uspokojeni ¢i smysl Zivota. Specifickou variantou je sebeznevyhodnujici
strategie, jejimz smyslem je vyhnout se pomoci pfedem vylou¢ené moznosti pozitivniho reseni nepfijemnému
prozitku selhdani. Nevyhodou této strategie je zbyteCna rezignace, omezeni Uusili, ale i realné vyssi
pravdépodobnost nelspéchu, s nimz se jedinec predem smitil (Mares, 2001).
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N¢kdy je informace o tom, ze dit€¢ bude postizené, pfijatelnd jen ¢astecné nebo vibec
ne. Nasledkem toho dochézi ke vzniku nejriznéjsich psychickych obran, které méni prozivani
a chovani ¢lovéka. Mnohdy je vysledné chovani z racionalniho hlediska malo pochopitelné ¢i
malo pfijatelné, ale ma svij specificky smysl, a to udrzet psychickou rovnovahu alespon
v takové mite, v jaké je to dosazitelné. Takto ziskand rovnovaha nebyva mnohdy hodnotitelna
jako adaptace, protoZze funguje jen v omezené mife ¢i omezeném Casovém intervalu a Casto
vede k dal§im problémlim a selhdnim. Obranné systémy, které jsou v této situaci bézné,
vychézeji ze dvou zékladnich, fylogeneticky velmi starych mechanismi, jakymi jsou unik a
utok. Volba jedné z téchto variant nebyva nahodna, ale vychéazi ze zkuSenosti a osobnich
dispozic jedince. Obranné mechanismy, které¢ se v zivoté osvéd¢ily, maji tendenci se fixovat a
Clovek je v kritickych situacich opakuje. Sklon k preferenci aktivni ¢i pasivni obrany je

pravdépodobné dan 1 typem temperamentu (Vagnerova, 2001).

Matéjcek (1987) uvadi, ze vliv miize mit zatéz taktéz na stabilitu manzelstvi. Takovou
zatézi mize byt pravé dité, které nespliiuje ocekavani rodicl, vyzaduje zvlastni péce, budi
vice napéti a uzkosti atd. Je béznou zkusSenosti, Ze rodiny s postizenym ditétem se dnes sndze
rozpadaji a ze toto dite, které by potiebovalo zejména vyrovnané vychovné vedeni, se dostava

do situace napéti nebo ochuzeni o jednoho z primarnich vychovatelt.

Copingové strategie se nejvyraznéji objevuji ve fazi postupné adaptace a vyrovnavani
se s postizenim ditéte. V této fazi jde o zpracovani a zvladani zakladniho problému. Objevuji
se obranné reakce, které mohou byt z racionalniho hlediska nepochopitelné, ale 1 ony maji
svlj vyznam a pomdahaji jim udrzet psychickou rovnovdhu a zachovat pfijatelné
sebehodnoceni v oblasti vlastni rodiCovské role. Obrany se vztahuji predev§im
nékteré jejich, zdanlivé nesmyslné reakce. Ze subjektivniho hlediska ovSem pochopitelné
jsou: rodi¢ se ditéti obétuje, aby od¢inil svou ptredpokladanou vinu, nebo popird zdvaznost
defektu, aby se jeho zavinéni zdalo mensi. Vina muze byt pfisouzena jen jednomu z rodicu,
nejcastéji matce. Za vinika byva povazovan i nékdo mimo rodinu. Volba urcitého zptsobu
zvladani nebyva ndhodna, alternativy, které se v Zivoté osveédcily, maji tendenci se fixovat a
clovek je v kritickych situacich opakuje. Zptisob a adekvatnost vyrovnavani se zatézi zavisi
na mnoha faktorech: na zkuSenostech rodic¢i, jejich osobnostnich vlastnostech, zdravotnim
postizeni atd. Jak jiz bylo uvedeno vyse, strategie zvladani mohou mit dvoji charakter, a to

aktivni a pasivni (Vagnerova, 2008a).
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3. 2. 5 Strategie zvladani zatéze

Rizné zpiisoby vyrovnani se zatézi, respektive obranné reakce, vychazeji ze dvou
zakladnich, fylogeneticky starych mechanismi, kterymi jsou utok a unik. Jejich cilem je
udrzeni ¢i znovuziskani psychické pohody a rovnovahy. Aktivni zpusob zvladani zatéze se
projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci. Mtize jit o hledani pomoci (I¢ékare, 1éCitele),
zvySend aktivita mize byt prostfedkem ke snizeni psychického napéti, (odreagovanim pfi
rehabilitaénim cviceni, jez je predpokladanou cestou k napravé), mize jit také o
neuvédomované obranné reakce (agresivita vuci predpokladanému ¢i ndhradnimu vinikovi).
Agrese muze byt obracena i vici sobé samému, miize se projevit verbalnim sebeobviiiovanim,

v krajnim p¥ipadé az sebevrazednymi tendencemi’ (Vagnerova, 2008a).

Unikové varianty zvladani zatézové situace jsou charakteristické néjakou formou
utéku ze situace, kterou nelze uspokojivé zvladnout nebo se s ni rodice jest¢ nedokazou
vyrovnat. Krajnim feSenim je umisténi ditéte do péce instituce nebo odchod z rodiny. Jinou
unikovou variantou je pretrvavajici popirani situace, event. jeji bagatelizace. Rodice se
chovaji tak, jako by dit¢ bylo zdravé, resp. jeho potize byly nevyznamné, docasné apod.
mohou jej takto prezentovat pouze za urcitych okolnosti, naptf. pfed ostatnimi lidmi

(Vagnerova, 2008a).

Rodi¢e mohou kompenzovat své neuspokojeni v rodicovské roli pfijetim ndhradniho
feSeni, tj. substituci. Zacnou se vénovat néfemu jinému. Mohou na moznost zlepsit stav
svého ditéte rezignovat a akceptovat, ze se neda nic délat. Dusledkem tohoto feSeni je

zbytedna stagnace ditéte i v t&ch oblastech, kde by k ni nemuselo dojit* (Vagnerova, 2008a).

McCubbin, Thompson, McCubbin (1996 in Sobotkova, 2007) hovoti o strategiich,
které rodina uziva v béznych zatézovych situacich. Jedna se o aktivity, které rodina provadi,
aby ziskala a vyuzila zdroje odolnosti rodiny. Jednd se o dynamické procesy zaméfené na

dosahovani rovnovahy v rodin€. Mezi strategie zvladani zatéze v rodiné patii:

* Do této kategorie by bylo mozné zaradit i tendence k upoutavani pozornosti, k sebeprosazeni, napf. odliSnym
a napadnym chovanim ci Upravou zevnéjsku. Tento mechanismus je popisovan jako reakce na zkusenost citové
deprivace, kdy urcity typ déti reaguje tak, aby vyvolal alespon negativni emoce, kdyZz uz nemizZe vyvolat
pozitivni (Vagnerova, 2008a).

* Zplisob, jakym Ize uniknout pfed problémy, maze byt rizny: maze jit o fakticky uték, pfeneseni odpovédnosti
za feSeni na jiného ¢lovéka nebo o rezignaci na uspokojeni. Tendence resit problém Gnikem se miZe projevit
jak na Urovni interpretace samotného problému (ktery nechceme vidét, popirame jeho existenci), tak na drovni
pfistupu k tomuto problému (Vagnerova, 2008a).
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- strategie zaméfené na snizeni ndrokti v rodiné (napf. rodina se rozhodne umistit

dédecka v termindlnim stadiu nemoci do hospicové péce)

- strategie zamécfené na ziskdvani dalSich zdroji (zajisténi pecovatelské sluzby

k chronicky nemocnému ¢lenu rodiny)

- strategie zaméiené na prubézné zvladani tenze v rodiné (vhodné uziti humoru, fyzické

cviceni, posezeni a zdbava s prateli)

- strategie zaméfené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu (sdileni nézoru,
ze urcité feSeni je za danych okolnosti nejlepsi; ocenéni kladnych stranek tézké

situace).

Podstatnou dimenzi je zdmérnost zvladacich strategii. Zamérné strategie jsou totiz
ucinngjsi. Nejobvyklejsi zamérné strategie se vztahuji k feseni problémil, coz mtize zahrnovat
hledani informaci, rozhodovéni, zda, co a jak u€init, planovani dil¢ich krokd, jejich realizaci a
kontrolu. Strategie, kterd snizuj emociondlni ¢i fyzickou pohodu ¢lenti rodiny, mize byt
oznaCena za dysfunkcni, naopak strategie, kterda rodin¢ piindsi ulehCeni, je funkcni ¢i
pozitivni. DileZité je predevSim subjektivni posouzeni rodiny, jaka strategie ji pomaha a jak ji
pfipada uzitecnd. Nékteré strategie zvladani jsou ucinné kratkodobé, v krizich, ale dlouhodobé

by zptisobily potize (Sobotkova, 2007).

Na rodinny stres je nutno nahlizet vyvojové. Stres ptisobici na rodinu v soucasné dob¢
muze vyvolat zpét bolestné vzpominky a emoce z minulosti. Distres v rodin¢ silné nartista,
aniz by byl imérny situaci, kterou by vnéj$i pozorovatel hodnotil jako nepfili§ vaznou

(Sobotkova, 2007).
Faktory, kterymi je celkovy zvladaci styl rodiny ovlivnén:
- charakteristika situace nebo udalosti
- vnimané ohroZeni rodinnych vztaht nebo cilt
- zdroje, které ma rodina k dispozici

- predchozi zkuSenosti s naro¢nou zivotni situaci (Sobotkova, 2007).
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4 Charakteristika rodin s ditétem s vybranym typem
zdravotniho postizeni €i znevyhodnéni

Stejné tak, jako se lisi reakce jednotlivych rodin na informaci o tom, Ze jejich dit¢ ma
postizeni €i je zdvazné nemocné, liSi se také reakce rodin dle typu a zdvaznosti postizeni
ditéte. V nasledujici kapitole se vénujeme problematice vybranych druhl postizeni a jejich
vlivu na pocity rodicli a jejich schopnost vyrovnat se s faktem postizeni ¢i nemoci u svého

ditéte.

4. 1 Rodina ditéte s mentalnim postiZzenim

Reakce rodiny na zjiSténi mentdlniho postiZeni u ditéte je analogicka reakci rodiny na
umrti jejiho ¢lena. V prvnim obdobi je ztrata popirdna, teprve potom pfichazeji vyrazné
emocni reakce a az za ¢as po nich jisté smifeni. U otcli déti s mentalnim postizenim podobné,
jako u otcli déti vazné nemocnych, stoupa tendence k feseni rodinnych problémt rozvodem

(Matousek, 2003).

Dle Freemana je reakce rodiny na mentdlni postizeni ditéte podobna jako reakce
rodiny na dité s t€lesnym postizenim ¢i na dité trpici vaznou nemoci. Ve vsech ptipadech
mohou byt rodinna pouta takovou zatézi oslabena nebo se rodina muze stat jakymsi ostrovem
nestesti, ktery se uzavira pred ostatnim svétem. Rodina vSak mulZze z postizeni ditéte i
profitovat piehodnocenim svych dosavadnich hodnot (Matousek, 2003). N¢kteti rodice, kteti
jiz diive méli v manzelstvi problémy, zjisti, Zze se tyto rozpory prohloubily, jiné to naopak

pevnéji semkne (Freeman a kol., 1992).

Celozivotni péce o mentalné postizeného potomka predstavuje znacnou zatéz. Je nutné
mu piizpusobit Zivotni styl celé rodiny, omezit své individualni potifeby a vyrovnat se se
specifickou socialni pozici rodiny i1 eventualni izolaci. Tato zkuSenost neni vSak spojena jen
se stresy, ale i s psychickou satisfakci (Lustig, 1997). Rodi¢e maji pocit naplnéné¢ho smyslu
zivota a uspokojivého sebeocenéni, protoze se dokézali s touto zatézi vyrovnat. Znaény
vyznam mad, zda rozhodnuti pecovat o mentaln¢ postizeného potomka chapou jako vlastni
volbu. Dulezitymi faktory usnaditujicimi adaptaci na zatéz jsou spolehlivost emocni podpory
v ramci rodiny, ur€itd mira pruznosti v rozdé€leni roli, povinnosti a pravomoci, schopnost
pfizplsobit sva ocekavani realité, socidlni opora, kterou poskytuje nejblizS§i okoli ¢i

spolec¢nost. Pro rodinu s mentalné postizenym ditétem je diilezité, kdyz si udrzi své postaveni
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v ramci $irSiho spolecenstvi, vyznamna je pro n¢ i faktickd podpora dand nabidkou raznych

sluzeb (Vagnerova, 2008a).

Zpracovani traumatu z diagndézy mentalni retardace u ditéte je t¢z§i pro rodice
vzdélané. U nich je také vysSsi pravdépodobnost, Ze budou dité tajit pied svym socidlnim
okolim a Ze je sv¢éti do tstavni péce. V rodinach se zakladnim nebo nedokoncenym vzdeélanim
spiSe hrozi, Ze matka se na postizené dité pln¢ soustfedi, pretizi ho svymi pokusy dohnat

zpozdéni a zacne zanedbavat jak dalsi déti, tak manzela (Matousek, 2003).

U tézce mentalné postizenych déti stoji rodice pred dilematem, zda bude pro dité a pro
rodinu lepsi, aby dité zistalo doma, ¢i aby bylo v ustavni péci. Piedani ditéte do ustavu muze
byt pro matku dal§im traumatem, ponechdni ditéte v domaci péci zase pro ni miize
pfedstavovat neunosnou zatéz a zlikvidovat jeji vyhlidky na jakoukoli dal$i pracovni drahu

(Matousek, 2003).

4. 2 Rodina ditéte s télesnym postizenim

Ri¢an, Krejéifova (2006) zmifiuji problematiku t&lesného postizeni v roding ditéte.
Podle téchto autort fakt postizeni ditéte vyrazné ovliviiuje 1 vychovné postoje rodict, Casta
byva hyperprotektivita, ale i odmitani ditéte, celkové snizeni oCekavani je témét pravidlem.
Rodina je obvykle v situaci dlouhodobého stresu, nezbytné jsou ¢asté navstévy 1ékait, nutnost
pravidelné rehabilitace predstavuje obvykle nejen fyzickou, ale i vyraznou emoc¢ni zatéz, Casté
jsou poruchy piijmu potravy a dalSim stresem pro rodic¢e jsou mnohdy necitlivé reakce SirSiho
socialniho okoli na dité. Nejistota rodict ohledné progndzy s moznosti mentalniho postizeni
ditéte stres rodiny jesté dale zvySuje a pii odlisné reaktivité ditéte samého, které byva mnohdy
velmi drazdivé, neklidné a plactivé nebo naopak pasivni a malo reaktivni, musime pocitat i se
zvySenym rizikem emocni a senzorické deprivace, eventuelné i tyrani ditéte. V dalSim vyvoji,
i pfi relativné velmi dobrém vyrovnavani rodicl s faktem postizeni, je vZdy nutné narusen
proces separace-individuace, tyto déti zlstavaji dlouho tésné zavislé na rodicich, ale proto
také Casto déle pretrvava i faze negativismu. Pozdéji byva krizovym obdobim jednak nastup
ditéte do Skoly, obdobi dospivani, kdy stale trva vétsSi zavislost na rodiCich, ale soucasné
s hledanim vlastni identity mohou nartstat u ditéte 1 problémy pfijeti faktu vlastniho

postiZeni.
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4. 3 Rodina ditéte se smyslovym postiZzenim

V ptipadé¢ diagnozy zrakového postizeni se k pifedpokladanym pozadavkim, které
narozeni ditéte pfinasi, pfidava extrémni tlak na rodinu a pfetizeni vSech existujicich zdroji
pomoci. Tuto diagnézu doprovazeji zdravotni problémy, zhorSeni finan¢ni situace, nedostatek
Casu a pracovni konflikty. Zméni se komunikace mezi ¢leny rodiny i jejich role. Rodice
museji hovofit s mnoha odborniky i institucemi, s nimiz se nikdy diive nesetkali (Schmitt,
Armenta-Schmitt, 2004). V batolecim véku bézné dochazi k postupnému odpoutavani ze
zavislosti na matce a k rozvoji sebeuvédomeéni. V piipadé zadvaznéji zrakoveé postizenych déti
trvd proces separace o néco déle, v zavislosti na mife omezeni zrakové percepce i na stylu
vychovy. Projevy negativismu, které se u zdravych déti bézné objevuji v batolecim véku, 1ze
nékdy pozorovat pozdéji, v predskolnim veéku, v jinych piipadech se viibec neobjevi.
Pretrvavajici zavislost na matce a na zndmém prostfedi souvisi i s problémy v orientaci a

s opozdénim motorického vyvoje (Vagnerova, 2008a).

Sluchové postizené dité, které ma komunikacni handicap, se mtize citit frustrovano a
izolovéano. S vétsi pravdépodobnosti bude za téchto okolnosti i méné adekvatné reagovat.
Rodi¢e mnohdy projeviim svého ditéte nerozuméji, a proto ani oni nereaguji vzdycky
pfiméiené. Ke konci batoleciho obdobi resp. v pfedskolnim véku by mélo dojit k uritému
nedokaze kontrolovat blizkost matky jinak nez zrakové, z toho divodu se miize zvySovat
potieba neustalého kontaktu s matkou a opozdovat separace. Do ur¢it¢ miry byva
osamostatiiovani blokovano i chovanim rodi¢i (matky neslySicich, resp. tézce sluchové
postizenych déti se ke svym détem chovaji direktivnéjSim zptisobem, vice je koriguji a méné
podporuji jejich iniciativu). Tendence k direktivnosti byva posilena 1 typickymi projevy
sluchové postizenych déti — menSim z4jmem o standardni komunikaci s matkou, preferenci
interakce s hrackami, event. koncentraci na sebe sama, obtizemi v chiapani a osvojovani
riznych norem chovani, sklonem k impulzivit¢ a nerespektovanim matcinych pokyni
(Krocanova, 1998).

Rican, Krejéifova (2006) uvadgji, ze pro vétinu rodiét je zjistdéni, ze dité neslysi,
skutecnym Utokem na jejich rodicovskou sebekoncepci. Mit zdravé dité a zajistit pokraCovani
rodu je normdlni rodiCovskd potifeba — postizeni ditéte mohou rodi¢e povazovat za vlastni
selhani. Mnoho rodic¢t si klade otazku, zda by nebylo lepsi, kdyby se viibec nenarodilo.
Pokud rodi¢e nedovedou s t€émito pocity vyrovnat, ma to v budoucnu negativni vliv na emo¢ni
i kognitivni vyvoj ditéte. Uplné jina je vSak situace v neslysicich rodinach, kde rodice
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povazuji své neslySici dité za zcela normalni, a tak v jeho vychové nevidi problém. Velmi
brzy s nim navazi ptfirozeny kontakt pomoci znakového jazyka, ktery umozituje vybudovani
silného citového pouta. SlySici rodi¢e nevédi, jak se svym neslySicim ditétem jednat, jak se
s nim nejlépe dorozumivat. Vznikd nebezpeci, Ze mu budou tieba jen nechténé davat najevo
jeho odlisnost, jeho feCové nedostatky. To velmi pravdépodobné poznamend sebevédomi
ditéte, ale mlze 1 komplikovat vztah rodic-dité. Navic jsou Skoly pro sluchové postizené
zfizovany jako internatni a vice nez polovina populace tak Zije mimo rodinu prakticky az do
dospélosti. Citova a podnétova deprivace v takovém piipadé nutné poznamenava zrani
osobnosti neslySicich a ovliviiuje rodinné vztahy. Ty pak oboustranné trpi nejen vlivem
omezenych komunikacnich schopnosti, ale i nedostatkem spole¢né prozivanych radosti a

starosti.

4. 4 Rodina neklidného ditéte

Neklidni kojenci jsou pro své rodice tézko pochopitelnymi, jsou to déti vysoce
drazdivé a plactivé, vyzaduji zvySenou péci a Casto vyjadiuji negativni emoce, pro které
nemohou rodi¢e najit zjevny diivod. Matka si nékteré zvlastni projevy nedovede vysvétlit,
nebo si je vysvétluje nespravné, coz ovliviiuje jeji postoj k ditéti. Ve své roli se citi nejisté a
zaziva pochybnosti, zda s ditétem zachazi spravné. Pro matku je tézké adekvatné reagovat na
potieby ditéte, a to vzhledem k nepravidelnostem v biorytmech ditéte, proto Casto dochazi
k synchronii pozornosti a afektu mezi matkou a ditétem — matka nevénuje ditéti pozornost ve
chvili, kdy ji dit¢ vyzaduje, nebo jej zahrnuje podnéty bez ohledu na jeho momentélni stav.
Vzijemna souhra matky s ditétem je od pocatku vyrazné ztizena, matka zaziva vice pochyb a

nejistoty nez uspokojeni z péce o dité (Kol¢arkova, Lacinova, 2008).

V batolecim obdobi mtze byt pro cizi osoby neklidné batole za urcitych okolnosti jen
temperamentnim ditétem. Rodie se proto nemusi setkavat s negativnimi reakcemi na své
dité, dokonce se jim muze stat, ze jim druzi nebudou jejich stiznosti véfit nebo si budou
myslet, Ze to s dit€tem neumi. S nimi totiz muze byt hodné a ukaznéné, zvlasté pokud se mu
pln¢ vénuji (tamtéz). Pro rodice jsou to ale vyCerpavajici déti, se kterymi maji plné ruce prace,

aby je uhlidaly (Train, 1997).

V predskolnim veéku rodice Spatné nesou, ze se jejich dit¢ nedokédze zatradit do

kolektivu a tézko zvlada pozadavky, které¢ na né¢j klade pobyt v predskolnim zatizeni (Train,
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1997). Vychova ditéte je samotné vycCerpava a jsou zniCeni i z neustdle se opakujicich

stiznosti na jeho chovani (Munden, Arcelus, 2002).

Ve Skolnim véku jsou déti pro rodice trvalym zdrojem nepiijemnych pocitt a frustraci,
pied nimiz nelze nikam uniknout. Pocity vyCerpanosti a rodicovské nekompetence jsou
posilovany predev§im tim, ze nevhodné chovani ditéte vzdoruje béznym vychovnym
postuptim, rodiCe zazivaji zklamani z nedostate¢né¢ho uspéchu ditéte ve Skole a navic musi

celit kritice zvenci (Vagnerova, 2001).

4. 5 Rodina ditéte se vzacnym onemocnénim

Péce o dit€¢ se vzacnym onemocnénim je v rodindch velmi vyrazné zalezitosti Zen.
Matky jsou tim, kdo musi rezignovat na vlastni osobni cile, méni svou roli na trhu prace na
roli pecujici osoby. Zakladnim faktorem, ktery ovliviiyje situaci v rodiné, je nezastavitelnd a
de facto neovlivnitelna progrese onemocnéni charakterizovana trvalym tbytkem vSech funkci
organismu nemocné¢ho ditéte. Na zakladé téchto skutecnosti musi rodina obvykle pocitat
s n¢kolika situacemi, a to zhorSujicim se zdravotnim stavem ditéte a souCasné zvySovanim
narocnosti péce; neustdlou proménou osobnosti ditéte, a stim souvisejici nutnosti
ptizplsobeni okoli; zvySenou zavislosti na odbornicich, vzrlstajicim nezdjmem Sir§iho a
postupné 1 bliz§iho socidlniho prostfedi; problémy rodiny dlouhodobé nemocného ditéte;
zhorSovani ekonomické trovné rodiny, pii dlouhodobé péci naruseni ¢i ohrozeni partnerskych
a rodinnych vztahti, postupny az masivni nastup unavy, vycerpani a depresivnich nalad, jen
dil¢i a méné& Casté okamziky prozivani radosti a hrdosti vdzané na naro¢nou péci (Michalik,

2012).

4. 6 Rodina ditéte predc¢asné narozeného

Dokoupilova a kol. (2009) uvadéji, ze se u rodicii pfedcasné narozenych déti mohou
objevovat pocity bezmoci, zoufalstvi, pocity vycerpani a podrazdénosti, pocity provinilosti,
pocity osamoceni a nepochopeni, matky mohou mit pocity, Ze neciti nic ke svému ditéti,
mohou se citit nerozhodné, mohou je trapit velké obavy z budoucnosti, pocit, Ze matka nic

nezvlada.

Pocity podrazdénosti a vyCerpani mohou zacit kratce po porodu a mohou trvat nékolik

tydnil, 1 mésich. Jednd se o reakci organismu na velky stres, ktery rodice prozivaji. Velmi
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Casto se objevuje pocit provinilosti, ktery je Casty piedev§im u maminek, a to kratce po
pfedéasném porodu. Zeny, které porodi pied¢asné, se samy sebe ptaji, zda nemohly
pfed¢asnému porodu zabranit, trapi se tim, jak vysvétli nastalou situaci babickam a
dédecktim, co feknou manzelovi. Boji se, ze s nimi pfibuzni nebudou chtit mluvit, Ze se na n¢

lidé budou divat ,,skrz prsty* (Dokoupilova a kol, 2009).

Jako siln¢ bolestivé mize byt pro rodice uvédomeni si toho, Ze nic neciti ke svému
ditéti. Podobné pocity mé vétSina rodict predCasné narozenych déti. Tyto pocity se mohou
objevit kratce po porodu, ale i po né€kolika dnech nebo tydnech a mohou brzy vymizet, nebo

naopak pretrvat n¢kolik mésicti (Dokoupilova a kol, 2009).

Témer vSichni rodice si kladou otdzky po tom, co pfinesou dal$i tydny a zda bude
miminko v pofadku. Casto se také objevuje pocit, a to predeviim u matek, Ze vibec nic
nezvladaji. Tento pocit se jesté nasobi v piipadé dvojcat (Dokoupilova a kol, 2009).

Pfi narozeni ditéte v oCekavaném terminu porodu zaziva az 70 % matek ,,poporodni
blues®, ¢ili lehkou, kratkodobou a pifechodnou depresi po porodu, kterd postupné sama

odezni. U matek nedonoSenych déti se vSak dostavuji silngjsi a déletrvajici negativni emoce,

které nékdy vedou az k vyhledani odbornika (Sobotkova, Stembera, 2003).
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5 Zanedbavani péce o dité

U déti s postizenim ¢i zavaznym onemocnénim se muze objevit nadmérnéd drazdivost,
nespavost, Casty plac a kiik, ale také apatie spojena s nedostatkem reakci ditéte na emocni
projevy pecujicich osob. Z tohoto diivodu se ndm jevi skupina déti s postizenim ¢i zdvaznym
onemocnénim jako ohrozena zanedbavanim ¢i tyrdnim a v nasledujici kapitole se této

problematice budeme vénovat.

5. 1 Rodina se zanedbavanym, pripadné tyranym ditétem
Langmeier, Krej¢itova (2006, s. 286) definuji zanedbavani jako ,,vdzné opomijeni

rodicovské péce nezbytné pro télesny a dusevni vyvoj ditéte .

Tyranim déti se mini jejich nepfiméiené fyzické trestani. Zanedbavanim se mini
rodicovska nevsimavost viici podstatnym potifebam ditéte. Takovi rodice nereaguji na zfetelné
signaly nouze nebo deprivace svych déti. Oboji rodi¢ovsky postoj se nékdy vyskytuje v téze
roding, u téhoz rodic¢e. Pokud se rodi¢ chova jak agresivné, tak nevSimavé, povazuje se za
agresivitou. Agresivni rodi¢ je schopen zpuUsobit ditéti vazny traz, n¢kdy i smrt, ale porad
jesté na dité reaguje. Dité je pro néj stale jest¢ interakénim partnerem. Dité se méa co ucit,
nez jejich vrstevnici, ale stale s nimi mohou drzet krk ve vyvoji rozumovych schopnosti.
Zanedbavané dite, které pro rodice jakoby neexistuje, je v situaci horsi. Jde-li o Gpln¢ malé
dit¢, je jeho situace srovnatelnd s pozici vézné na samotce. Zanedbavané dit¢ nema dost
prilezitosti k tomu, aby se ucilo zakladnim civilizacnim dovednostem. Nema dost podnétt
k tomu, aby mohlo rozvijet svij intelekt. Opozduje se ve vyvoji feci, je hlife Ziveno a je
nemocnéjsi, trpi pohybovymi automatismy, které maji vynahradit chybéjici podnéty. Vuci
okoli projevuji malo zajmu, Spatn€ navazuji kontakty s cizimi lidmi. Hufe se soustfed’uji. Stav
apatie je nékdy stfidan stavem nahlého oziveni, které¢ nema dlouhé trvani a prechdzi opét do
stavu apatie. Zanedbavané déti maji nedostatecny soucit s bliznimi, neciti vinu pii pfestupku
proti zasadam moralky (Matousek, 2003). Zanedbavani mize pusobit na psychicky vyvoj
ditéte pfimo (nedostatek dohledu a kazn¢, nezdjem o vzdélani) ¢i neptimo (podvyzivou nebo
nevhodnou skladbou vyzivy, Spatnou hygienou, prochlazenim apod.) (Langmeier; Krej¢itova,

2006).
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Rodiny zanedbavajici a tyrajici déti maji spolecné rysy. Tyrani a zanedbédvani ditéte
byva definovano jako jakakoli interakce rodice s dit€tem nebo chybéni této interakce, kterd
dit¢ poskozuje vyvojové, emocné nebo télesné. SpoleCnym rysem obou typll rodin je
necitlivost k potfebam ditéte. To byva spojovano s osobnosti rodict. Tito rodie se snazi
usmériiovat déti kritikou, nemaji schopnost posilovat pozitivné Zadouci chovani déti. Spatné
ovladaji svoje agresivni impulsy, snadno upadaji do afektt. Casté tresty zmnozuji nezadouci
chovani déti a zvysuji tak rodiCovskou pohotovost k ud€lovani trestl. Psychologické
charakteristiky rodicti uvad¢ji jako prevladajici osobnostni rys agresivitu, rigidni nutkavost
nebo pasivni zavislost a nezralost, castéji nez v ostatni populaci se u téchto rodi¢i vyskytuji
télesné handicapy, snizend inteligence, dusevni nemoci, trestnd ¢innost, psychopatie, silna

nespokojenost s vlastnim Zivotem (Matousek, 2003).

5. 2 Rizikové faktory zanedbavani péce o dité

Zanedbavani je fenomén, kterému predchazi velké mnozstvi faktorii, které se
vzajemné ovliviluji. Jsou definovana rizika na stran¢ rodicl, déti a prostiedi, ktera
v kombinaci zvySuji riziko ohrozeni ditéte. Pro zhodnoceni situace ditéte v rodiné je dilezité i
piimé pozorovani interakce rodic¢e-dité a zhodnoceni jeji kvality. Vytipovani rizikovych rodin
muze byt voditkem pro koncipovani rané intervencnich programl pro rodiny, které maji

obvykle preventivni charakter (Béchynova, Konvickova, 2008).

Castéji jsou tyrany nebo opomijeny déti psychomotoricky opozdéné, temperamentné
nestabilni, nemocné, postizené vrozenymi vadami, neobratné, mén¢ intelektualné nadané ci
postizené jinymi handicapy. Rodice tyto déti vnimaji jako nepovedené, nepckné, nékdy je

ztotoziuji s nenavidénou osobou z piibuzenstva (Matousek, 2003).

Rican, Krejéitova (2006) uvadgji, ze pokud jde o déti vyrtstajici v roding, pak viechny
typy ohrozeni ditéte prostfedim jsou v zdklad¢ vyrazem vztahové patologie a patologickych
interakci rodicu s ditétem, rizikové faktory nachazime piitom vétSinou soucasné jak na strané
rodicu, tak 1 na stran¢ ditéte samotného, proto také byva touto poruchou mnohdy postizeno
pouze jedno z vice déti v rodiné a postizené dit€¢ pak muize byt n€kdy tyrano po odebrani

z rodiny i1 v né€kolika péstounskych rodinach po sobé.
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5. 2. 1 Rizikové faktory rodici

Tyrani ¢i zneuzivani ditéte je pifeddvano zjedné generace rodict na dal$i. Rodice
tyrajici, pfipadné zneuzivajici své déti charakterizuji atmosféru své orientani rodiny
podobné, jako je samotné charakterizuji pracovnici socialnich sluzeb: citili se doma Spatné,
byli rodi¢i Casto odmitdni, zneuzivani, byly na né kladeny vysoké pozadavky, atmosféra
domova byla studend, rodice se do nich nedokazali vcitit, nedokazali brzdit svoje nepiatelské

chovani ani tehdy, kdyz dité o¢ividné trp€lo (Matousek, 2003).

Z psychologického hlediska se povazuji za rizikové faktory, které se tykaji vztaha
v roding, struktury rodiny, vztahii rodict k ditéti (zda bylo chténé, zda se nepodobéd n€komu,
koho rodi¢e nemaji radi), t€lesnych nebo osobnostnich charakteristik, které komplikuji péci o
dit¢. Dalsi skupina rizikovych faktorti se vtahuje na rodie. Jedna se napiiklad o jejich

zévislost na alkoholu nebo drogach a agresivitu (Vyrost; Slaménik, 2001).

Dle dotazniku Family Stress Checklist’, ktery slouzi k véasné identifikaci a stanoveni
miry rizika vrodiné, jsou stanoveny a sledovany rizikové faktory. Mezi témito deviti
rizikovymi faktory se taktéz objevuje nasledujici: dit€¢ je nechténé, je prekazkou ve vedeni
zpusobu zivota, kterym by rodi¢ chtél zit, m& zdravotni problémy, je handicapované

(Béchynova, Konvickova, 2008).

Ri¢an, Krejéitova (2006) dopliuji, Ze porucha je jen v malém procentu piipadd
podminéna individudlni psychopatologii rodicti samych — predevs§im vlivem tézké deprese Ci
psychotickych poruch nebo projevy poruch osobnosti u rodi¢ii. Mezi nejzavaznéjsi rizika patii
pfedevS§im negativni zazitky rodici samych zjejich vlastniho détstvi. Tendence
k intergenera¢nimu pifenosu je znacnd, nepostihuje vSak nutné vSechny ohrozené a mnohé
z diive tyranych déti se mohou stat i velmi dobrymi rodi€i, zejména pokud se jim podafi
v pozd¢jsich letech navazat kvalitni socialni vztahy a prozit silné pozitivni socialné korektivni
zkuSenosti. Mezi rizikové byvaji dale zahrnovany svobodné nebo velmi mladé matky a rodice

osobnostné nezrali s nedostatkem interakénich dovednosti.

> Seznam rodinnych stresor(i — uréen pro potteby programu Healthy Families, sestaven v USA v roce 1978
Smithem a Carroll. V ¢eské praxi se nepouziva (Bechynova, Konvickova, 2008).
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5. 2. 2 Rizikové faktory déti

Pro rodice byva obtizné porozumét signalim a potiebam déti, které jsou
handicapované nebo maji odliSnou reaktivitu nez jejich rodi¢e (neklidné, velmi plactivé),
ohrozeny jsou také déti velmi zivé, ale 1 déti pasivni. Vychova a péce o déti se specifickymi
potfebami vyzaduje pestiejSi repertoar rodi€ovského chovani (Béchynovéa, Konvickova,

2008).

Tyranim ¢i psychickou deprivaci jsou vice ohrozeny déti postizené (at’ jiz s postizenim
mentalnim, télesnym ¢i smyslovym nebo s jinym typem organického postizeni CNS). Tyto
déti byvaji pro rodi¢e obecné¢ méné srozumitelné a odménujici. Dale také déti s odliSnou
reaktivitou v utlém véku — déti drazdivé, plactivé, neklidné, ale i déti pasivni, mélo reaktivni

&i déti s tzv. obtiznym temperamentem (Rigan; Krejéifova, 2006)

Rizikové jsou takové déti, které svym temperamentem jsou neaktivni, pomalé, mélo
zivé, které samy zijem okoli neprovokuji a nepfitahuji, déti s mentdlnim postizenim,
smyslovymi vadami, pohybovym omezenim, postizené, o které rizikovi dospéli snadno
ztraceji rodiCovsky zdjem, déti somaticky nemocné, vyCerpané, apatické, déti podvyzivené

(Matgjéek, 1995).

Zahrani¢ni vyzkumy taktéz uvadéji, Ze rizikové faktory déti ovliviiuji také kvalitu
vztahu matka/ rodi¢ — dité. Mezi tyto faktory jsou uvadény zdravotni handicap ditéte, poruchy
spanku, poruchy piijmu potravy, zhorSena funkce imunitniho systému, vysoka mira
drazdivosti ditéte, rozdilnost temperamenti matka — dit¢ (Cunningham 2002, in Béchynova,

Konvickova, 2008).

5. 2. 3 Rizikové faktory prostredi

Mezi tyto faktory mlzeme zatadit socidlni izolaci rodiny (rodi¢lim chybi pfirozena
podpora v ramci $irsi rodiny, obtizn€ navazuji vztahy i v ramci vlastni komunity), uspofadani
rodiny byva nestabilni nebo chaotické, v rodinach neni obvyklé vzajemné projevovani emoci.
Zatéz rodiny dale zvysSuje socidlni izolace a chudoba coz Casto zvySuje stres v roding.
Vyznamnym rizikovym faktorem je i rané separace ditéte od matky (Bechynova, Konvickova,

2008).

Zneuzivani a tyrani déti se vyskytuje z hlediska struktury spole¢nosti prakticky ve
vSech vrstvach. Vyssi vyskyt se nejcastéji spojuje s chudobou a nizkym stupném dosazeného

vzdélani rodict (Slaménik; Vyrost, 2001).
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Dle Ricana a Krej¢itové (2006) jsou ohroZzeny zejména rodiny, které se musi
vyrovnavat s ¢etnymi stresovymi situacemi a rizikem je dale i socidlni izolace rodiny, kdy se
rodi¢iim nedostava potfebné emocni ani instrumentalni opory. Za rizikovy faktor byva také

povazovana prodlouzend separace matky a ditéte v ¢asné postnatalnim obdobi.
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6 Vyzkumny problém

Jak jsme podrobné rozvedli v teoretické Casti prace, objevuji se u rodicu typické
reakce na sdéleni zavazné diagndzy u jejich ditéte. Zplsob vyrovnani se s postizenim c¢i
zavaznou nemoci ditéte se mize odliSovat dle typu postizeni, miry zavaznosti postizeni €i
onemocnéni, ale také dle veéku ditéte, ve kterém se rodina o postizeni ¢i onemocnéni ditéte
dozvi. Z tohoto divodu jsme si pro nas vyzkum zvolili rodiny s détmi narozenymi piedcasné,
kdy jsou matky vystaveny stresu okamzité¢ po porodu a zavazné onemocnéni, jakym je
mukopolysacharidosa, k jehoz diagnostice dochdzi ¢asto az n€kolik let po porodu. Jedna se o
dva zcela odlisné problémy, se kterymi se rodi¢e museji vyrovnat. Struén¢ problematiku

pied¢asného narozeni a vzacného onemocnéni priblizime v kapitole 10.

V odborné literatufe najdeme informace tykajici se problematiky copingovych
strategiich, setkdme se také s n¢kolika vyzkumy v této oblasti, a to u Vagnerové, Strnadové,
Krejéové (2009), dale také napi. u Stérbové (2007). Tyto autorky se vsak ve svych
vyzkumech zaméiuji na coping v rodinach s ditétem s postizenim. Problematice predcasné¢ho
narozeni neni v oblasti copingu veénovan zatim zadny, nebo jen minimalni prostor,
problematice mukopolysacharidosy, jako velmi vzacného onemoc