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ABSTRAKT:

Disertacni prace se zabyva psychosocialnimi vlivy vyvojové dysfazie na Zivot rodic
a potazmo rodiny déti s vyvojovou dysfazii, tj. na kvalitu jejich Zivota. Teoreticka ¢ast
prace sestava ze Sesti kapitol, ve kterych je pfedstaven soucasny pohled na poruchy
vyvoje teci, jejich diagnostiku a terapii, podrobné je popsan systém péce o dité
s naru$enym vyvojem feci (vyvojovou dysfazii) v CR a déle shrnuta problematika
rodiCovstvi v souvislosti s feCovym handicapem ditéte. Cilem empirické casti bylo
zmapovat zatéze, které vznikaji v zZivoté rodicd déti s vyvojovou dysfazii v dusledku
obtizi ditéte, identifikovat oblasti Zivota, ve kterych se projevuji, charakterizovat
efektivni poskytovani podpory rodicim téchto déti a popsat jejich disledky na
rodicovské kompetence, proZivani a zvladani. V praktické ¢asti byla vyuZita kvalitativni
metodologie. Vyzkumny soubor tvofilo 25 rodi¢l (6 otcl a 19 matek) ze 20 rodin,
podminkou zarazeni do vyzkumu byla odborné potvrzend vyvojova dysfazie (resp.
naruseny vyvoj feci v predvyzkumu) alespont u jednoho ditéte v rodiné. Vék déti se
pohyboval mezi 3 a 13 lety, Skolni a predskolni déti byly zastoupeny pfiblizné
rovnhomérné. Srodi¢i byly vedeny polostrukturované hloubkové rozhovory. Soucasti
vyzkumu byl dotaznik vlastni konstrukce charakterizujici respondenta a mapujici
rodinné prostredi, dadle néktefi rodi¢e zpracovavali heslovity zazitkovy denik. Data
ziskana vrozhovorech byla spomoci analyzy vprogramu atlas.ti zpracovdna
a pretvorena do podoby zakotvené teorie. Vyzkum ukdzal na komplexnost zatézi
vznikajicich v disledku vyvojové dysfazie ditéte v Zivoté rodice a rodiny. Zatéz rodicu je
ve vétsiné aspektl srovnatelnd se zatézi vznikajici v disledku tézsich handicap, jeji
charakter se vSsak dynamicky méni s vékem a vyvojem stavu ditéte. V predskolnim véku
prevaZiuji zatéze souvisejici s feSenim fecovych obtizi ditéte a aspekty kazdodenni péce
o dité. Ve skolnim véku pak dominuje otdzka Skolni Uspésnosti, socializace ditéte
arozvoje specifickych poruch uceni a chovani. Dale vyzkum ukazal na zdsadni roli

poskytovani podpory témto rodi¢lim jako prevence selhdvani péce o dité s vyvojovou



dysfazii. Byly identifikovany 4 typy poskytovani podpory podle odbornosti a osobniho
kontaktu poskytujiciho s podporovanym. Jako intervenujici proménné se projevily
odbornost a osvéta, individualni charakteristiky poskytujiciho a systém, ve kterém
k poskytovani dochdzi. Jako hlavni charakteristiky poskytovani efektivni podpory se
ukazaly zaméreni, ¢asovost, dostupnost a komunikace. Dlsledky poskytovani podpory
na rodicovské zvladani nasvédcCuji dlleZitosti kombinace rldznych typU vyuZivané
podpory a dynamiky kompetenci rodi¢li na jedné a poskytovatelll podpory na druhé
strané. V rodicovskych strategiich bylo pojmenovédno 5 typl strategii podle aktivity

rodice a vlivu podpory.

KLICOVA SLOVA: vyvojova dysfazie, naruseny vyvoj feci, Fe¢ovy handicap, poskytovani

podpory, rodicovské kompetence, rodicovské prozivani a zvladani
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ABSTRACT:

The dissertation focuses on the psychosocial impact of developmental language
disorder on a family and particularly parental life, namely the quality of parental life. In
six chapters the theoretical part of the thesis presents the current view of specific
language impaiment (developmental language disorder, DLD), its diagnostics and the
therapy for it, as well as the system of support for children with DLD in the Czech
Republic and the issue of parenting of a speech handicapped child. The goals of the
empirical part were to give a description of the parental hardships caused by DLD in
a child, identify the affected life dimensions, define ways of providing effective support
for these parents and describe its impact on the parents’ competencies, experience
and ways of coping. Qualitative methods have been used in the empirical part of the
thesis. The exploratory set for the study was made up of 24 parents (5 fathers and 19
mothers) from 20 families. A family’s inclusion in the research was conditioned upon
a diagnosis of DLD in at least one child of the family by a qualified specialist. The ages
of the children ranged from 3 to 13 years, and school age children and preschoolers
were represented roughly evenly. The parents were interviewed via semistructered in-
depth interviews. They were given a questionnaire created by the author that was to
show the characteristics of the participants and their families. Some of the participants
also filled in a brief diary chart. The data obtained through the semistructured
interviews have been processed though ATLAS.ti software and transformed into
a grounded theory. The research has shown the complexity of the hardships
experienced by parents and families when they have a child with DLD. The hardships
experienced by these parents are in most aspects comparable to those experienced by
parents of children with more serious handicaps, though their features dynamically
change according to the child’s age and the progress of his/her symptoms. During
preschool age the main problems are the child’s speech difficulties and various aspects

of caring for the child. On the other hand the development of specific learning and



behaviour disabilities and socialization disorders is the dominant problem when the
child reaches school age. Further the research has shown the crucial role of providing
support to parents of DLD children as a way to prevent failures in the parenting of such
children. Four types of support provision have been identified based on different levels
of expertise and the personal contact between the provider and the person receiving
the support. Expertise, awareness, individual characteristics and the support provision
system were identified as the intervening variables. The main characteristics of
effective support provision were found to be orientation, the time-aspect, accessibility
and communication. The consequences of support provision for parental coping
suggest the importance of combining different support types and the significance of
parent—provider dynamics. In the parental coping strategies five types of strategies
have been identified in accordance with parental activity and the impact of the

support.

KEY WORDS: Specific language impairment, Developmental language disorder, Speech
handicap, Parental competencies, Parental experience, Parental coping, Support

provision
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uvoD
»Existuji postiZeni zjevnd a skrytd, téZzka a lehkd. A je zajimavé, Ze ta skrytd a lehkad

byvaji ¢asto z psychologického hlediska rizikovéjsi nez ta zjevnd a tézka.”

Zdenék Matgjek!

Mit dité s postizenim, to je narocnd Zivotni situace. Vlastné mnoho situaci. Je ale

naruseny vyvoj feci viibec postizenim? VZdyt je to jen problém s feci. Nebo ne?

Disertacni prace, na jejimz Uvodu se nachazime, méla na svém pocatku pravé zminéné
Uvahy a otdzky. Odrazila se v ni ma profese logopedky a z ni vyplyvajici porozuméni.
Problematika vyvojové dysfazie a naruseného vyvoje feli obecné neni nova, ale
v poslednich letech ¢im dal aktudlnéjsi. Odbornici z oblasti zdravotnictvi a Skolstvi
poukazuji na to, Ze tézSich pfipadd poruch vyvoje reci pribyva. S détmi s vyvojovou
dysfazii a jejich rodici se tak setkdvame nejen v ambulancich jiz zminénych logopedu
av logopedickych MS ¢&i ZS, ale také v kaidodennim kontaktu a diky inkluzi také
naprosto bézné ve tfidach hlavniho vzdélavaciho proudu. Vime si s témito détmi rady?

Vime si rady s jejich rodic¢i? A umime jim poskytnout potfebnou podporu?

Prace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. Teoretickd ¢ast predstavuje jakysi
nakres krajiny, ve které se rodina ditéte svyvojovou dysfazii pohybuje. V Sesti
kapitolach nejprve shrnuje souéasné poznatky o naruseném vyvoji feci, resp. vyvojové
dysfazii, poukazuje na dlvody, pro¢ a jakym zplsobem tato Zivotni okolnost jedince
handicapuje, a pfinasi dosud nepublikovany komplexni prehled systému péce o déti
s vyvojovou dysfazii v CR. V posledni kapitole teoretické &asti pak je rozebrana otazka
rodiCovstvi ditéte s handicapem, rodi¢ovského zvladani této situace, a to

s pfihlédnutim k handicapu feCovému.

K feSeni vyzkumného problému byly zvoleny kvalitativni metody, které umoznily do
hloubky rozkryt situaci soucasné rodiny ditéte s vyvojovou dysfazii. Pouzité metody
spolu svyzkumnym vzorkem, vyzkumnymi otazkami a prdbéhem vyzkumu jsou
popsany v kapitole Metodologie. Jako hlavni metoda sbéru dat byly pouzity

polostrukturované hloubkové rozhovory, data z nich nasledné zpracovana do podoby

! Maté&jcek, 2015, s. 28
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zakotvené teorie. Na zakladé paradigmatického modelu, jenz vzeSel z axiadlniho

koédovani, pak byla postavena struktura vysledkové ¢asti prace.

Vysledkova ¢ast se tak skladd z péti kapitol, které odpovidaji jednotlivym polozkam
paradigmatického modelu. Nejprve jsou ze subjektivniho pohledu rodic predstaveny
zatéze, které vznikaji v disledku pfitomnosti vyvojové dysfazie ditéte. Tato kapitola (8)
je pomérné obsahla, protoze jsem povazovala za dulezité popsat komplexnost
narocnych situaci, se kterymi se rodice musi vyrovnavat a kvlli nimZ pak také
vyhledavaji pomoc a podporu, at uz pro sebe nebo pro dité. Podstatnym zjisténim bylo,

jak provazané je rodicovské proZivani s prozivanim ditéte.

Druha kapitola vysledk( (9) vymezuje Ctyfi kategorie poskytovani podpory v zavislosti
na odbornosti a osobnim kontaktu. Podporu pojima v SirSim slova smyslu jako aktivity
nebo prostredky, které maji potencial ovlivnit to, zda a jakym zplsobem bude rodic
zvladat situace a ndroky souvisejici s obtizemi ditéte. Jsou zde popsany osoby
i prostiedky, které byly zdrojem takového poskytovani, a také ndplin podpory.
Nasleduje kapitola (10) o podminkdach, které ovliviuji poskytovani podpory, tedy
o osvété, odbornosti, individualnich rysech poskytujicich a o systému, ve kterém
k poskytovani dochazi. V dalsi kapitole (11) jsou pak predstaveny rysy i charakteristiky
poskytovani podpory s ohledem na to, jestli tyto rysy vedou k poskytovani podpory
efektivni, tj. takové, kterd skutecné bude rodicim déti s VD pomoci. Mezi rysy
poskytovani podpory byly identifikovany ¢tyfi hlavni kategorie, a to zaméreni,

¢asovost, dostupnost a komunikace.

Posledni kapitola vysledkové ¢&asti (12) byla nazvana Moznosti rodi¢ovskych
kompetenci a rozebird nasledky poskytovani podpory vrodi¢ovském zvladani, jak
dosvédcéuje jeji podtitul. Poskytovani podpory neni jedinym vlivem rodi¢ovskych
strategii, na zakladé svych znalosti a zkuSenosti, individudlnich charakteristik,
dostupnych zdroji a stavu obtizi ditéte rodi¢ mUZe podporu vyuZit nebo také
odmitnout. V rodi¢ovskych strategiich bylo rozpoznano pét typu zvladani v zavislosti na
aktivité rodice a dasledcich poskytnuté podpory. Rodicovské kompetence pak byly také
nahlédnuty z pohledu zodpovédnosti rliznych aktér( poskytovani podpory a dany do
souvislosti s konceptem self-efficacy. Kapitoly 8, 9 a 12 jsou doplnény chronologickym
pohledem na predstavované oblasti, jenz je dava do souvislosti s vyvojem ditéte
a progresem ve vyvoji jeho obtizi. V ¢asti Diskuse je predstaveno shrnuti zakotvené

teorie, kauzalni model rodi¢ovskych kompetenci a odpovédi na vyzkumné otazky.
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1 NARUSENY VYVOJ RECI A VYVOJOVA DYSFAZIE
JAKO NARUSENA KOMUNIKACNi SCHOPNOST

Problematika naruSeného vyvoje feli je velmi komplexni. Tato kapitola nabidne
vymezeni zdkladnich pojm0 a prehled soucasného poznani v ¢eském i mezinarodnim
kontextu, podrobnéji je pak rozpracovdna diagndza vyvojové dysfazie (VD) jako

specificky naruseného vyvoje feci.

Naruseny vyvoj Fe¢i (NVR) je zastfedujicim pojmem pro celé spektrum poruch vyvoje
feci (Mikulajovd, 2003). Néktefi autofi pouzivaji téZz termin vyvojové poruchy reci
(Dlouhd et al., 2017; Skodova, Jedli¢ka et al., 2003). Jde o Siroce chapanou kategorii,
kterd ma mnozstvi pricin a pestrou $kdlu priznakd (Mikulajova, 2003). ,Definuje se jako
strukturni a systémové naruseni jedné ci vétsSiho poctu, pfip. i vSech oblasti vyvoje feci

(osvojovani materského jazyka) vzhledem k chronologickému véku ditéte” (ibid., s. 61).

NVR patfi mezi neurovyvojové poruchy (NVP), podobné jako poruchy pozornosti
a aktivity (ADHD/ADD) nebo specifické poruchy uceni (SPU), s nimiz se ve svych
projevech prekryva — viz také Obrazek 2 (Pospisilova, 2021; PospiSilova, 2018). Termin
NVR budeme v nadi praci pouZivat tam, kde obtiZe vyvoje Fe¢i ditéte nejsou Uzce
vymezeny nebo v dany moment diagnostikovany jednoznacné jako vyvojova dysfazie.
Stejné tak budeme o NVR mluvit tam, kde se dané projevy, pfiznaky aj. vztahuji na irsi
spektrum, nez zahrnuje diagndza vyvojové dysfazie. Déti v pilotni ¢asti predkladaného
vyzkumu nemély diagnostikovanu VD, avsak z hlediska symptomU vykazovaly jednak
opozdény vyvoj reci, jednak nékteré specifické projevy v reci a jazyce, které odpovidaji

NVR.

NVR se mlze vyskytovat jako symptom jiného onemocnéni ¢i postizeni (DMO, poruchy
sluchu, mentalni retardace aj.), potom hovofime o symptomatickych poruchdch reci
(Lechta, 1991). Pokud ale naruseny vyvoj feci v klinickém obraze dominuje, pokldadame

jej za samostatnou nozologickou jednotku (Mikulajova, 2003).

Cesti détsti neurologové déli dle Novéka (in Dlouha et al., 2017) vyvojové poruchy Feti

na vyvojovou dysfazii, vyvojovou dysartrii (dyspraxii) a kombinované formy.

V souladu se Skodovou & Jedlickou (2003) do kategorie NVR v naem pojeti fadime
zejména opozdény vyvoj fei a vyvojovou dysfazii. Podle Lechty (in Skodova, Jedli¢ka,
et al., 2003; Lechta et al., 1990) se z hlediska typu narusené komunikac¢ni schopnosti

(NKS) jedna o vyvojovou nemluvnost. Dlouha et al. (2017, s. 62) obecné definuje
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vyvojovou poruchu teéi jako , poruchu ziskavani, osvojovani si normalni komunikacni
schopnosti adekvatné véku, rozvoji CNS, pfi adekvatnim perifernim sluchu, inteligenci
a absenci hrubého senzomotorického deficitu nebo kongenitalni malformace fecového
a hlasového Ustroji a pfi adekvatnim socidlnim prostfedi.“ Na zakladé toho chape
vyvojové poruchy feli obsainéji a pracuje vramci této kategorie se vSemi
nozologickymi jednotkami, které se projevuji v souvislosti s vyvojem feci ditéte — t;j.

pridava také

e vyvojovou dysartrii, dyspraxii a kombinované formy postizeni,

e vyvojové poruchy artikulace (dyslalii),

e pervazivni vyvojové poruchy reci a

e poruchy feci u déti s postizenim dalSich dullezitych oblasti CNS a oblasti

orofacialni (ibid.).

Toto pojeti je pro nasi praci uz pfili$ Siroké, do urcité miry se blizi zastfesujici kategorii
symptomatické poruchy reci, jak ji ve vztahu k détskému véku pojedndva Lechta,
Axelrood, et al. (2002). V této dizertacni praci se budeme zabyvat zejména vyvojovou

dysfazii, tedy NVR v uzsim slova smyslu.

1.1 Opozdény vyvoj reci

Na opozdény vyvoj feci (OVR) Ize pohlizet jako na symptom nebo jako na samostatnou
diagndzu. Opozdény vyvoj re€i prosty lze povazovat za samostatnou nozologickou
jednotku tehdy, je-li dominujicim pfiznakem obtizi u ditéte. V Mezinarodni klasifikaci
nemoci MKN-10 (WHO, 2020) spadd OVR pod kéd R 62.0 ZpoZdéné dosaZeni

predpokladaného fyziologického vyvojového stadia.

TéméF vidy byvd OVR symptomem vyvojové dysfazie (Skodova & Jedlicka, 2003).
Vzhledem k Siroké Skdle tempa a podob vyvoje fe¢i mezi 2. a 4. rokem zZivota ditéte je
Casto v pocatecnich fazich diagnostiky nesnadné urcit, zda u jedince dochazi k vyvojové
odchylce zavaznéjsi ¢i zda se v blizké budoucnosti vyvoj feci vyznamnéji posune vpred
a ddle uz bude probihat pomérné standardné (MosSkurjakovda & Neubauer, 2018).
| opoZdény vyvoj reci prosty vsak mlze byt anamnesticky vyznamnym faktorem pfi

detekci déti s rizikem dalSich vyvojovych obtizi, napf. SPU (Kucharska, 2014).

1.2 Vyvojova dysfazie — zakladni vymezeni
komunikacni schopnosti vibec. Z titulu vyvojovosti byva pfevainé spojovana s détskym
vékem, jeji projevy a dusledky vSak mohou zasahovat i dospély Zivot jedince.
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Zakladni vymezeni vyvojové dysfazie v Ceské logopedii tika, Ze ,vyvojovad dysfdzie je
specificky naruseny vyvoj Feci, projevujici se ztizenou schopnosti nebo neschopnosti
naucit se verbdlné komunikovat, i kdyz podminky pro rozvoj reci jsou primérené”
(Skodova & Jedlicka, 2003, s. 106). Jednd se o obtiZe vyvoje Feci, které nejsou
vysvétlitelné poruchou periferniho sluchu, mentalni retardaci, pohybovym postizenim

ani abnormalnim socidlnim prostiedim (napf. deprivaci) (PospiSilova, 2014).

Definice vyvojové dysfazie se vSak rlzni a kontinudlné upresnuji, protoZe jejich vyvoj

jde ruku v ruce s vyvojem diagnostickych moZnosti (Dlouhd et al., 2017).

dorzalni draha
e PMK do pGT
—_— Ad4 d
ventralni draha

Obr. 1. Jazykovy konektom (upraveno se souhlasem A. Friederici).

GFI — gyrus frontalis inferior: GTM — gyrus temporalis medius: GTS — gyrus temporalis superior: OPF — operculum frontale:
PMK - premotorické korova oblast

Fig. 1. The language connectome (adapted with the consent of A. Friederici).

GFI — gyrus frontalis inferior: GTM — gyrus temporalis medius: GTS — gyrus temporalis superior: OPF — operculum frontale:
PMK - premotor cortex

Obr. 1 —Jazykovy konektom (PospiSilova, 2021)

Z neurologického hlediska je vyvojova dysfazie projevem drobného difuzniho naruseni
centrdlni nervové soustavy, které muUze a nemusi byt detekovatelné pomoci
zobrazovacich metod (napf. EEG, CT). ZavaZnost postizeni fe¢i nemusi byt v souladu
s neurologickym nalezem (Skodova & Jedli¢ka, 2003). Zasazen je jazykovy konektom,
resp. jeho Ctyfi drahy, dvé dorzdlni a dvé ventralni. PospiSilova (2021) na zakladé
vyzkum( Friedereci et al. shrnuje: , Dorzalni drahy vedou z horni ¢asti temporalniho
laloku pres fasciculus arcuatus (FA) do motorické oblasti frontdiniho laloku. Jedna,
koncici v premotorické korové oblasti, mapuje fonologii (zvuk feci). Druhd, vedouci
pres dolni parietalni lalok k Brodmannové arei (BA 44), podporuje syntaktické procesy
(gramatiku, stavbu feci) i verbalni pracovni pamét. Ventralni drahy spojuji temporalni
lalok s prefrontdlni klrou. Jejich funkéni vyznam je stale véci diskuze. Pfedpoklada se,

Ze draha koncici v BA 44/ 47 je zapojena do sémantickych (vyznamovych) procest
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a draha vedouci z temporalniho laloku pfes fasciculus uncinatus (UF) k operculum
frontale umoziuje v této sémantické jazykové doméné kombinacni procesy pro

morfologii jazyka“” (s. 237).

Z pohledu foniatrie hraje u vyvojové dysfazie vyznamnou roli porucha centralniho
sluchového zpracovani (CAPD, central auditory processing disorders). Na Foniatrické
klinice  VFN v Praze se dlouhodobé osvédcilo testovani centrdlnimi sluchovymi
dichotickymi testy v ¢eském jazyce, které si taméjsi odbornici za ucelem vyzkumu
a diagnostiky VD vytvofili. Vysledky dvou studii potvrdily o¢ekdvany predpoklad, a to
pfitomnost integracni centralni poruchy sluchu a poruchy kratkodobé paméti: ,deficit
v dekddovani zvuk( fteci, integracni deficit pro narocnost casového sledu podnétd,
porucha kratkodobé (pracovni) paméti, které vedou k celkové redukci vnimaného

sdéleni a asociacnim problémim*“ (Dlouh3, 2019, s. 47).

NejvyraznéjSi obtiZze se prokdzaly u déti sreceptivni nebo smiSenou formou VD.
V nékterych pfipadech jsou percepcni obtize u déti se senzorickou VD tak napadné, ze
plsobi dojmem sluchové postizenych. Poruchy vnimani feci se ve Skolnim véku

prezentuji ve formé SPU (Dlouhd, 2019; Dlouhd et al., 2017).

Dvéma zakladnimi typy vyvojové dysfazie je forma expresivni a forma receptivni
(percepcni, senzorickd) (Dlouha et al., 2017). Deficity se u osoby s VD projevuji jak
kvalitativné, tak kvantitativné na jedné Ci vice rovinach feci. Tim rozumime rovinu
foneticko-fonologickou, morfologicko-syntaktickou, lexikdlné-sémantickou

a pragmatickou.

Incidence VD v populaci se udava v rozmezi 5-7 % (Dlouha et al., 2017). Casto citovany
rozsahly vyzkum Tomblina et al. (1997), ve kterém byly zahrnuty i déti, u kterych drive
diagndza nebyla zjisténa, udava dokonce 7,4 % (z toho 8 % v populaci chlapct a 6 %
v populaci divek). Jedna se tedy o poruchu pomérné ¢astou. Spolecensky vyznam VD je
patrny pti nasledujici ilustraci: V bézné trfidé o 30 zZacich by v praméru dysfazii trpély

2 déti (Two children in every class of 30 have DLD, n.d.).

13 Terminologie

Co se tykd terminologie vyvojové dysfazie, panuje v ¢eské odborné literature jista
pestrost, az nejednotnost. Jeji pric¢inou je jak rdznost obdobi a podminek, ve kterych
terminy vznikaly, tak hlavni obory jednotlivych autor( (psychologie, foniatrie,
neurologie, lingvistika aj.). Skodova & Jedli¢cka (2003) napf. zmiruji jako ekvivalenty

terminu vyvojovd dysfdzie uzivané v minulosti pojmy sluchonémota (audimutitas)
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a alalie, které souhrnné oznacovaly détskou vyvojovou nemluvnost, nebo termin Ritze-
Radlinského afémie, ktery se viak neujal. Slovendti autofi Matulay, Sutovec, Frank
a Subjakova (in Mikulajové & Rafajdusova, 1993) poufili ve své praci termin vyvojovd
afdzie, ktery odkazuje na mnohé paralely se ziskanymi poruchami CNS.? Ve foniatrické,
neurologické a psychologické literatufe se poté zazil nazev dysfdzie. Sovak hovoril
o vyvojové nemluvnosti jako vedlejSim priznaku (nap¥. pfi poruchach sluchu, DMO aj.)
nebo jako o pfiznaku hlavnim (zejm. na bazi LMD), a tento pak nazyva dysfazii (Lechta,
1990). Néktefi sou€asni autofti uzivaji pro vyvojovou dysfazii termin specificky naruseny

vyvoj reci (napf. Mikulajova & Rafajdusovd, 1993).

Podle Dlouhé et al. (2017) je uzZivani terminu vyvojovd dysfdzie vyhodné proto, Ze se da
pfiznivéji zaradit do kategorie dalSich dysfunkci nebo ztraty funkci v ramci Iékarské
terminologie. ,,Z ndzvu musi byt jasné, Ze se jednd o medicinsky problém — oznaceni jen
jako porucha vyvoje jazyka je zavddéjici” (s. 61). Dale Dlouha argumentuje také
praktickymi dasledky komunikace a spoluprace ve zdravotnictvi. PospiSilova (2018)
poukazuje na to, Ze jasné pojmenovani a vymezeni obtizi je zdkladem vyzkumu,

diagnostiky i IéCby.

Ani v zahranici neni situace v terminologii bez komplikaci. Nej¢astéji uzivanymi terminy
dosud byly Specific language impairment (SLI) v anglicky mluvicich zemich
a Developmental dysphasia (DD) v neanglicky mluvicich zemich (PospiSilova, 2019).
Nazvy late talker a language delay odkazuji na naruseny vyvoj rfeci obecné (Dlouh3,
2017). Pro uplnost dodejme, Ze s pojmy ,die Entwicklungsdysphasie”
a ,Sprachentwicklungsstérungen” (SES) se setkdme v némecké literature; ,obsceje

Ve
1

nédorazvitie re¢i” nebo , alalia” pak v ruskych publikacich (Mikulajova, 2003).

Bishop (2014) provedla prizkum na Google Scholar v materidlech z rozmezi let 1994—
2013 a nasla 132 rlznych pojmu uzivanych pro poruchy vyvoje feci, z nichz 33 bylo
pouzito vice neZ Sestsetkrat. Na zakladé této analyzy vzniklo on-line mezinarodni
forum 59 odbornik(l z 10 obord, které se za pouZiti Delfské metody snazilo sjednotit
terminologii a diagnosticka kritéria VD, resp. NVR (Bishop et al., 2016; Bishop et al.,
2017). Na zakladé této iniciativy shrnuje PospiSilova (2018) nejéastéji uzivané soucasné

terminy a diskusi nad nimi:

2 Termin dyfizie se v afiziologii pouZivd pro &aste¢né narudeni fedi, kdezto u NVR signalizuje
vyvojovost, opak poruchy ziskané — ziidka se u déti setkdvame i s poruchami fe¢i ziskanymi.
Zjednodusené feceno, dysfazie je jejich obdobou ve vyvoji (Pospisilova, 2014).
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Jazykovd porucha (Language disorder) — tento termin upfednostiiuje Americka
psychiatrickd spolec¢nost v nové verzi DSM-V. Jeho nevyhodou je pfilisSna Sife, kdy

pojem zahrnuje nejen vyvojova, ale i ziskana postizeni feci a jazyka bez rozdilu véku.

Vyvojovd jazykovd porucha (Developmental language disorder) — tento termin
upfednostiiuje  WHO v nové verzi MKN-11. Jedinou nevyhodou je pfivlastek
,Vyvojova“, ktery jako nevyhovujici pocituji nékteri dospivajici a dospéli dysfatici. Tento
termin byl také nej¢astéji uzivan v ndmi studovanych soucasnych zahrani¢nich zdrojich
a béZné se pro néj uziva zkratka DLD (viz také The many terms used for DLD — DLD and

me, n.d.).

Specifické jazykové postiZeni (Specific language impairment) — je nejpouzivanéjsim
terminem v anglosaském prostiedi (méné vsak mezi kliniky). Rada odbornikil ale
namita, Ze pojem je pfilis Uzce vymezen. Mezinarodni diskusni férum zvaZzuje nazev

ponechat, ale predefinovat jeho obsah.

Vyvojovd dysfdzie (Developmental dysphasia) — standardné pouZivany v neanglicky
mluvicich zemi, je povazovan za medicinsky a jeho vyhodou je jeho rovnocennost
s ndzvy dalSich vyvojovych poruch (dyslexie, dyspraxie,...). Pfivlastek ,vyvojova“ je

kritizovan ze stejnych dlvodu jako u DLD.

1.4 Klasifikace vyvojové dysfazie

Podobné jako prochazi vyvojem terminologie, dochazi k jistym posuniim a prolnutim
také v klasifikaci poruch vyvoje Fe¢i a jazyka. VCR je dosud nejhojnéji vyuZivana
klasifikace podle systému Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 (WHO, 2020). Zde
jsou obtize relevantni VD uvedeny v kategorii Poruchy psychického vyvoje (F80-F89)
jako Specifické vyvojové poruchy reci a jazyka (F80), konkrétné F80.1 — expresivni
poruchy vyvoje jazyka, a F80.2 — receptivni poruchy vyvoje jazyka (Mikulajova, 2003).2
S témito pak koresponduji dvé hlavni formy vyvojové dysfazie, a to receptivni dysfdzie
a expresivni dysfdzie, jez rozliSoval uz Seeman (Mikulajova & Rafajdusova, 1993), jejich
kombinace je pak oznaCovana jako dysfdzie smiSend. Jen vyjimeéné se setkavame
s Cistymi podobami, nejcastéji ma dité poruchu smiSenou s prevahou priznaku

v porozumeéni nebo produkci (Mikulajova, 2003).

3 Pospisilova (2018) upozoriiuje na zavadgjici preklad ICD-10 do &eitiny zr. 2006, kdy v &eiting je
uvadéna expresivni, resp. receptivni porucha fe¢i namisto poruchy jazyka. Podobné Smolik, 2009
komentuje zaméiovani pojmil Jazyk a Re& — dasledné ve své praci spojuje pojem Jazyk se viemi aspekty
komunikace, které se netykaji aktudln€ probihajici fecové produkce.
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Jinym zplGsobem nez MKN-10 nahlizi na specificky naruseny vyvoj feci klasifikace DSM-
V, ktera je preferovana zejm. v anglicky mluvicich zemich. Pravé zde se setkavame se
zastreSujici kategorii Neurovyvojové poruchy, kterd je charakterizovana jako skupina
onemocnéni, ,....kterd zacinaji obvykle béhem raného obdobi vyvoje a ¢asto se projevi
pred zahajenim Skolni dochazky. Jsou charakterizovana vyvojovymi deficity, které
byvaji pri¢inou naruseni v osobni, socidlni, studijni nebo pracovni oblasti“ (Americka
psychiatrickd spole¢nost, 2015, s. 31). DSM-V upousti od dfivéjsiho rozdéleni VD na
poruchy percepce a poruchy exprese (jednoduse pouziva termin Jazykovd porucha),
zavadi vSak samostatnou nozologickou jednotku Socidlni (pragmatickd) komunikacni
porucha. Obé diagndzy jsou zafazeny pod Komunikaéni poruchy, které jsou
subkategorii NVP (PospiSilovd, 2018; Americkda psychiatrickd spolec¢nost, 2015).
Klasifikace MKN-11 ponechava rozdéleni na poruchu expresivni a receptivni, nové
zdlraznuje také kombinaci oblasti srozdilem prevahy deficitll (PospiSilova, 2018;
WHO, 2022). Tento standard celosvétové vstoupil v platnost dne 1. ledna 2022
s pétiletym prechodnym obdobim, na procesu jeho implementace do ¢eského systému
zdravotni péce pracuje Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

a dokonceni pfipravy ceské verze je planovano na konec roku 2022.

Jazykové subtypy Hlavni charakteristika

Slovni hluchota — percepcni porucha tézkého stupné.

Verbdini sluchovd agndzie Dité nerozumi feci/jazyku, ale chapani gest narusené

neni

Verbdini dyspraxie Naru$eni motorického planovéni feti. Re¢ namahava,
obtiZzné srozumitelna. Spojena s oralni dyspraxii.

Syndrom deficitniho Re¢ obtizné srozumitelnd. Bez namahy, plynulejsi,

fonologického programovadni

delsi véty.
Fonologicko-syntakticky Nespravna vyslovnost, neplynuld re¢. Kratké véty a
syndrom dysgramatismus. NaruSena exprese i percepce
reci/jazyka.
LexikdlIné-syntakticky Obtize ve vybavnosti pojmU a s formulovanim souvislé
syndrom fe¢i — kratké jednoduché véty. Obtize porozumét

abstraktnim pojmim.

Sémanticko-pragmaticky NaruSseno uziti jazyka v socialni situaci. Formalni,

syndrom nevhodné vyroky. Abnormalni konverzace.

Tab. 1 — Subtypy NVR (Pospisilova, 2018; dle Rapin & Allen, 1987)
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Vzhledem k pestrosti projevd VD a jejich kombinaci mluvi nékteré aktualni pohledy
o ,dysfatickych sydromech” (Pospisilova, 2014) nebo ,,poruchdach vyvoje rec¢i“ (Dlouha
et al., 2017), tedy v plurale. Snaha kategorizovat poruchy vyvoje feci do subtypl dnes
jiz neni Siroce prijimana (Bishop et al., 2016), pro doklad pestrosti projevii VD vsak
uvadime klasifikaci dle Rapin a Allen (Tabulka 1 — prevzato z PospiSilovd, 2018). Déle se
setkdvame v praxi i odborné literatufe s orientacni kategorizaci VD dle stupné
zavainosti na lehkou, stfedné tézkou a tézkou VD (PospiSilovd, 2018; Dlouha et al.,
2017).

1.5 Prehled zkoumani vyvojové dysfazie

Vyvojovym porucham feci, vyvoji opozdénému i odchylnému, byla vénovana pozornost
jiz od pocatku rozvoje novodobé logopedie. Teprve od poloviny 20. stoleti vsak zacali
odbornici uchopovat tento problém jako nozologickou jednotku a davat ji prostor také
ve vyzkumech (Mikulajovd & Rafajdusovd, 1993). Vyvoj poznani VD v Ceské
a Slovenské republice je propojeny diky spolec¢né historii a jazykové blizkosti obou
zemi. Od 50. let 20. stoleti se kromé jinych témat zabyvali narusenym vyvojem freci
foniatfi Seeman a Sovdk, pozdéji také foniatr Kiml. Z neurologického pohledu
publikoval své prace o VD v 80. letech Lesny. Prvni monografie (a na dlouhou dobu
posledni) o vyvojové dysfazii vznikla z pera, prace a logopedickych a psychologickych
vyzkum@ Mikulajové a Rafajdusové vr. 1993. Dale byla VD zafazovana jako jedna
z oblasti studia v logopedickych uéebnicich (napf. Skodovd, Jedlicka, et al., 2003;
Lechta, Axelrood, et al., 2002; Lechta et al., 2003; PospiSilova, 2018), podobné kapitola
Poruchy reci u déti v Détské klinické psychologii (Krej¢ifova, 2006). Druhda monografie,
ktera tentokrat pojima naruseny vyvoj reci jako Sirokou kategorii, vysla v r. 2017 pod
nazvem Poruchy vyvoje feci, autorstvi patfi kolektivu pod vedenim foniatricky
0. Dlouhé. Ackoli jsou tito autofi z rGznych odvétvi, shoduji se v popisu klinického

obrazu VD a jeho rozmanitosti.

V nasi praci je také dllezité hledisko popularizace a osvéty. Mnohé publikace, které se
vénuji nebo zminuji VD, jsou koncipovany jako rodic¢ovské a ucitelské prirucky (napf.
Kejklickova, 2016; Kutdlkovd, 1992; Kutalkova, 2002; Kutalkova, 2005; Kutdlkova, 2009;
Kutdlkova, 2010; Kutdlkova, 2011). Tyto publikace vsak obsahuji kromé uzitecnych také
neuplné a nepresné informace, na coz poukazuji i samotni rodi¢e déti s VD. Rodici
i odborniky je naopak oceriovana nova publikace Vyvojovd dysfdzie: Privodce pro

rodice a dalsi zdjemce (Dolezalova & Chotéborova, 2021). Osvéta se v multimedialnim
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svété Sifi také pres internet a socialni sité — napr. blog Tichy svét (Tichy svét :), n.d.)

nebo Logopedie JINAK (Logopedie JINAK, n.d.) a jejich profily na socidlnich sitich.

Vétsina odbornikl se v souvislosti s vyvojovou dysfazii zabyva zejména jejimi pfiznaky,
diferencidlni diagnostikou a terapii. NovéjSi prace hledaji souvislosti mezi vyvojovou
dysfazii a vyvojovymi/specifickymi poruchami uceni, zejména dyslexii (napf. (Smolik &
Seidlova Madlkova, 2014; Kucharska, 2014). Z psychologického hlediska se autofi
zminuji o souvislostech dysfazie s poruchami kognice (napf. Krej¢ifova in Dlouha et al.,
2017), okrajové se zminuji o masivnim vlivu naruseného vyvoje feci na vSechny oblasti
vyvoje ditéte. Mikulajova & Rafajdusova (1993) popisuji dopady dysfazie na psychiku
ditéte. DalSi autofi rozpracovavaji téma integrace ditéte svadou feci v edukacnim
procesu (napf. Boc¢kovd, 2011; Neubauer et al., 2017). V literatufe z oblasti psychologie
handicapu neni postiZzeni fe¢i témér zminovano (napf. Kunhartova et al.,, 2017,
Vagnerova, Hadj-Moussovd, & Stech, 2001; Vagnerovd, Strnadova, & Krejéova, 2009),
a pokud ano, tak v souvislosti s jinymi typy handicap(l, napt. détskou mozkovou obrnou
— tzn. z logopedického pohledu jako symptomatické poruchy feci. Roli rodi¢d pfi
spolupraci na terapii se vénuji Mikulajova a Kapalkova (2002) nebo Pospisilova (2018),
ale prozivani rodici v kontextu vyvojové dysfazie je tématem témér nefeSenym, a to

jak v ¢esko-slovenském prostredi, tak v zahranicni literature.

Zaroven je VD jako vyzkumné téma podhodnoceno i v mezinarodnim kontextu. Bishop
(2010) v bibliografické analyze secetla pocet publikaci za obdobi 1985-2009 a zjistila,
7e porucha pozornosti (svou zavainosti a prevalenci srovnatelnd s NVR) byla zkoumana
Sestndctkrat Castéji nez jazykové poruchy. Poukazuje také na to, Ze vyzkum jazykovych
obtiZi je oproti ostatnim NVP podfinancovan. Analyzované studie se zabyvaly zejména
dopadem na gramotnost, pozdéji se zacaly objevovat také vyzkumy o zdvaznych

celozivotnich dopadech v akademické oblasti a oblasti dusevniho zdravi.
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2  NARUSENY VYVOJ RECI JAKO HANDICAP

2.1 Vyznam fedi a jazyka
Jazyk a fel zastavaji nezastupitelné misto v lidské spolecnosti. SlouZi predevsim
k dorozumivani (komunikaci), tj. vzajemnému preddvani ¢i sdélovani informaci.

Z dal3ich funkci jazyka jmenuje Cerny (1998)

e konativni (apelovou) funkci, kterd pobizi posluchace k néjaké ¢innosti

e referencni (kontextovou) funkci, ktera odkazuje zejm. na ¢asoprostorové vztahy

e fatickou (kontaktovou, interpersondlini) funkci

e expresivni (emotivni) funkci, kdy mluvéi dava najevo svlj psychicky nebo fyzicky
stav

e poetickou (estetickou) funkci

e metajazykovou funkci — jazyk miZe popisovat sam sebe

e pojmenovdvaci funkci, tj. pfiftazovani pojmua vécem, osobam a jevim

e kognitivni (pozndvaci) funkci.

U clovéka dosdhla komunikace nejvys$si urovné. VyuZiva vsechny jeji moZnosti
a rozsifuje je o grafické vyjadreni, tj. ¢teni a psani. Pisemna komunikace v dnesni dobé
i diky technickému pokroku nabyva na vyznamu. Mezilidska komunikace zaloZzend na
osobni pritomnosti je vSak kvalitativné na jiné Udrovni nez komunikace pres
nejmoderné&jsi technologie. Clovék vyuZiva tedi nejen k ryze praktickym GéelGim, ale
dokdze jeji pomoci vyjadfit pocity, zkuSenosti nebo i velmi slozité myslenky (Dlouha et

al., 2017).

Problematikou vztahu mysleni a feci se zabyval L. S. Vygotskij, ktery feci pfisuzuje
zasadni roli ve vyvoji ¢lovéka. Prostfednictvim reci probihd mysleni. V pocatcich vyvoje
jedince je mysleni na verbdlni sloZce prakticky nezavislé, prvni slova jsou jen jakasi
citové zabarvena zvolani, postupné zacinaji pojmenovavat predméty, az dité dospiva k
abstraktnim pojmim. V tomto procesu dochazi k internalizaci, kdy si dité zvnitfiiuje
instrukce, které mu rodi¢e davaji prostfednictvim slov; dochazi také k externalizaci, tj.
dité pri reSeni problémU uziva pokyny ve formé vnitini reci. Vygotskij zavadi pojmy

vvvvv

ktery reguluje nase chovani (Vygotskij, 2004).
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U ditéte se jazyk jako kognitivni mechanizmus rozviji spontannim ucenim. Jeho vyvoj je

ovlivnén tremi faktory:

1. vrozenymi mechanizmy
2. externi zkuSenosti (napf. jazykové prostredi, podnétnost rodiny)

3. aspekty nezdvislé na jazyku (napft. intelekt) (Friederici et al., 2017)

Vygotskij (2004) déle tvrdi, Ze clovéka nejvice formuji socidlni zkuSenosti s jinymi,
zejména blizkymi lidmi (napt. rodici). Od nich se uci, prebira hodnoty a ziskava znalosti

predchozich generaci (tzv. sociokulturni teorie).

Lidska komunikace je specificka tim, Ze ma znakovy a symbolicky charakter, jazyk
utvari symbolickou bazi kazdé kultury. Je zakladem kognitivnich systému, které ¢lenové
urcité spolecnosti pouZivaji k interpretaci socidlni zkuSenosti a vytvareni chovani.
,Obecné je moZné konstatovat, Ze jazyk je zdkladnim atributem ¢lovéka a jeho vyzkum

umoznuje hloubéji pochopit lidskou podstatu“ (Soukup, 2015, s. 15).

Stav feci ditéte ma diagnostickou hodnotu pfi urovani normality a stupné
psychického vyvoje, dusevniho stavu i Urovné inteligence. OpoZdovani vyvoje feci,
jazyka a komunikace mize kromé samotného NVR indikovat sluchovou vadu, mentalni
retardaci, poruchy autistického spektra nebo jiné NVP; dale ¢asto doprovazi mozkovou
obrnu u déti, orofacialni rozstépy nebo rizné genetické a metabolické syndromy. Ke
zpozdovani vyvoje reci obvykle dochazi téz v pripadé deprivace ditéte, tj. zanedbavani

nebo zneuzivani (Pospisilova, 2018).

2.2 VD jako fecovy handicap

Vyvojova dysfazie predstavuje zavazny handicap reci a komunikace.

Defektologicky slovnik (Sovak et al., 1984,s. 130) definuje handicap jako
,V preneseném vyznamu znevyhodnéni, které vyrazné ztéZuje vykon nebo plnéni
néjakého vyznamného ukolu pro jedince, ztéZuje soutéZeni s vrstevniky, dosazeni
béZnych cild, uréitého zaméstnani apod.” Ackoli je toto vymezeni jiz starSiho data,

dobre vystihuje dopad NVR na Zivot ¢lovéka.

Dlouhd et al. (2017) uvadéji pojem disability, ktery vychazi z Mezinarodni klasifikace
funkcnich schopnosti, disability a zdravi (MKF) a zastfesuje oznaceni funkénich poruch

a aktivit v rGzném prostredi.
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Pod pojmem komunikacni handicap chapeme vsSechna postiZzeni, kterd zasahuji
komunikaci ¢lovéka — kromé postizeni reci a jazyka také postizeni sluchu, zraku, hmatu,
dysartrii, afazii, demenci, mentalni retardaci a autismus (Sikorova & Birtekova, 2011;
Neubauer & Kaliba, 2012).

,Rec¢ovy handicap mlZe tedy pfinaset fadu obtiZi v socidlni interakci (postaveni
auplatnéni  ve  skupiné, navazovdni vztah(, sdileni), ovliviiovat vyvoj
osobnosti (sebehodnoceni, sebedlvéru, motivacni a aspiracni slozku, zajmy,

uspokojovani potfeb), uceni, pozdéji i profesni orientaci a uplatnéni“ (Gosova, 2011).

Lidé s handicapem se od vétSiny spolecnosti odlisuji, ale pres své znevyhodnéni jsou
jeji integralni soucasti. Na kazdého clovéka je potieba nahlizet v prvni fadé jako na
individudlné utvarenou lidskou bytost. Jinakost je pak moZné chdpat jako urcity rozmér
byti, charakteristiku, kvalitu nebo dimenzi. Pokud v prvni fadé vnimame medicinskou
jednotku ¢&i kategorii, pak hrozi, ze veSkerou energii soustfedime na to, abychom
stanovili diagndzu a teprve na jejim zakladé pak provedli pfislusna opatreni (Jankovsky,
2006).

Clovék s postizenim se pohybuje v sociokulturnim kontextu. Spole¢nost vymezuje
urcité idedly, normy a predstavy o tom, co je zadouci — vytvari tlak na jedince, ktefi se
néjak odlisuji. Vztah k takovym lidem je tedy zalozen uZ ve zpuUsobu vyvoje jejich
osobnosti. Zaroven je jedinec (zejména dité) obvykle diky svému oslabeni na své

socialni skupiné zavisly (Vagnerova et al., 1999).

Pokud tedy vezmeme v potaz, co bylo feceno v podkapitole 2.1 o vyznamu redi a jazyka
pro clovéka, dochazime kzdvéru, Ze oslabeni voblasti fe¢i a jazyka vyrazné
znevyhodiuje clovéka v jakémkoliv véku, ale zejména dité v jeho psychomotorickém
vyvoji a procesu socializace. Dasledky VD pro Zivot jedince budou diskutovany nize
v podkapitole €. 2.3. Chceme tak dolozit, Ze VD vytvari velmi specifické podminky pro
vyvoj a Zivot osoby, kterd VD trpi, a tim i specificky handicap. Stejné tak ma vyrazny
dopad do Zivota osob blizkych handicapovanému, zejména rodicll, sourozencl a ¢asto

také prarodicl nebo pratel.

2.3 Dusledky VD

VD zasahuje celou osobnost jedince — jeho akademicky, socidlni i emociondlni vyvoj
(Pospisilova, 2021). Souvislosti komunika¢niho handicapu, jak jsme je popsali jednak
v podkapitole 2.2, a podrobné z hlediska symptom( v podkapitole 3.2 a z hlediska
pristupu k ditéti v podkapitole 4.2, dopadaji sekundarné na dalsi oblasti. Vysledky
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recentni australské studie ukazaly, Ze déti s VD maji klesajici profil kvality Zivota, a to
bez ohledu na stupen zdvaznosti VD. Socidlné-emocni problémy ctyfletych (zejména
v 9 letech. Nizka jazykova Uroven pak snizuje moznost porozumét socidlni situaci (Eadie
et al., 2014). Obecné vyrlstaji déti sVD pod mnohem vétSim tlakem nez déti
s normalnim fe¢ovym vyvojem, jsou ale méné stimulované, zejm. v oblasti komunikace

(Mikulajovd & Rafajdusovd, 1993).

V komunikaci vyuziva dité s VD vice neverbalnich prvkl (gestikuluje) a vice se opira
o vizualni kanal (PospiSilova, 2014). Mezi adolescenty a dospélymi dysfatiky je mozné

vysledovat dva zdkladni typy z hlediska komunikace:

e Rezignovany — je tichy, nejisty, ma slaby ocni kontakt, pochybuje o svych
rozumovych schopnostech
e Aktivni — netrpélivy, impulzivni, skdce do reci a pti neporozuméni ma sklon

vyvolavat konflikty, ndsledné se omlouva (PospiSilova, 2018)

Tyto rysy pak clovéka sVD limituji v jakémkoliv mezilidském kontaktu, vcetné
obstaravani uUrednich zaleZitosti nebo komunikaci se zdravotniky. Obtize se scitaji
v pfipadé, Ze komunikacni partner dysfatika neni se situaci obezndmen nebo nema
dostatecné dovednosti v komunikaci rizikovymi skupinami klientd ¢i pacientd. Jak
PospiSilova (2014b) vystizné popisuje: ,Pfi stfidani roli komunikujicich tak dochazi
k laicky humorné situaci typu ,jeden o voze a druhy o koze‘, mlze vSak také dochazet

k traumatizujicimu zazitku pro nemocného, pokud dotyény o své poruse nevi“ (s. 20).

2.3.1  Osobnost ditéte s VD

VD muzZe ovliviiovat Skolni Uspésnost ditéte, znevyhodnuje dité pfi klasifikaci a ztézuje
osvojovani si uciva — ma tak vliv na jeho skolni Uspésnost. Zarovern ma vliv na psychiku
— vétSina déti s VD si své limity a obtize od predskolniho véku vice ¢i méné uvédomuje
amusi se stim néjakym zplsobem vyporadat. Casto samy sebe vnimaji jako $patné,
divné (Richtrova, 2019b). MuzZe se pak v dUsledku frustrace projevovat hnévivé,
uzkostné nebo se komunikaci vyhybat. Komunikacni deficit ¢asto vede k prodlouzeni
faze negativismu v raném vyvoji (Mikulajova & Rafajdusovd, 1993; Skodova & Jedli¢ka,

2003; Pospisilova, 2018).

Neurologické dispozice ovliviuji od raného véku socidlni chovani a emoce dysfatika. Na
vyznamu tak nabyva prostredi rodiny, jeji schopnost poskytnout ditéti a dospivajicimu
bezpedi, lasku a rad. Nevhodny pftistup Usti u citlivéjSich osob s VD do celozivotnich
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obtiZzi se snizenym sebevédomim, uUzkostmi, depresemi a dalSimi sekundarnimi
psychiatrickymi poruchami. VD ovliviiuje také vybér povolani jedince (PospiSilova,
2014b; Mikulajova & Rafajdusovd, 1993).

Na rozdil od sofistikovaného pfistupu k diagnostice a terapii osob s vyvojovou
dysfazii (potaimo jejich zkoumani) je osobnosti a sebeobrazu ¢lovéka s VD vénovana
pouze okrajova pozornost, ackoli je to pro praci s dysfatikem faktor neméné dulezity.
Souvisi jak se zdravym psychickym nastavenim ksobé samému, tak ike svétu

(Richtrova, 2019b).

Sebeobraz ditéte s VD je ovlivnén jak typem citové vazby k rodici (coZ je stejné u déti
intaktnich), tak symptomatologii dysfazie a pripadnych komorbidnich poruch (zejm.
NVP, poruchy emoci a chovdani). Naruseni komunikaéni schopnosti vyrazné ovliviiuje
vazbu s prostfedim. Z hlediska vyvoje Self ve vztahu k VD povaZuje Richtrova (ibid.)
za zasadni vékovy interval 2,5 aZ 4 roky. V tomto obdobi se tvofi se zejména autonomie
a dlvéra, jde o boufrlivé emocni obdobi. ,,Hlavni potfebou je bezpecdny, stabilni kontakt,
plny pochopeni, lasky a podpory. Zaroven je to obdobi vyrazného vyvoje kortexu, kdy
akceleruje vyvoj kognitivnich schopnosti, ataké komunikacnich schopnosti
a dovednosti. Vzhledem k jazyku nejde pouze o markantni narlst slovni zasoby, ale
dité je schopno tvofit véty ajednoduchd souvéti, vypravi, sdili, je schopno vnimat
paralingvistické a metalingvistické aspekty komunikace. Jednoduse releno, tento
vékovy interval je neskutecné narocny pro zachovani zdravého celostniho vyvoje“
(ibid., s. 32).

Pro déti s VD je tedy extrémné duleZitd podpora, jistota a pfrijeti pecujicich osob, stejné
jako prfimérené naroky. Nelze je ochranit pfed nesnazemi a negativnimi zazitky, ale
v blizkych a terapeutickych vztazich mizeme zdmérné vytvaret korektivni zkusenosti,

které podpofi vyvoj jejich emocéné-socidlnich dovednosti (ibid.).

Intelekt dysfatika neni primdarné snizeny, ale diky obtizim v praci s pojmy a konkrétné
situaénimu typu mysleni se jejich situace ¢asto blizi détem s LMR. To také nékdy svadi
k dsudkdm okoli na slabsi rozumové schopnosti dysfatika (PospiSilova, 2014b;
Richtrova, 2019b). Od osob s MR se vsak lisSi emociondlni a mentalni Zivosti, zvédavosti,
snadnéjSim ziskavanim pomoci a schopnosti aplikovat nabyté zkusSenosti na nové

situace (Matulay in Mikulajova & Rafajdusovd, 1993).

Mikulajova & Rafajdusova (1993) uvadeéji u déti s VD mensi samostatnost a vétsi miru

infantilizmu, kterou povaZzuji za reakci na psychickou deprivaci. Podle jejich pozorovani
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feCovd porucha ovliviiuje i traveni volného casu ditéte — méné se pohybuji mimo
domov, méné vyhledavaji kamarady, rady pomahaji rodicdm v domdcnosti. Znacné
mnozstvi ¢asu zejm. v zimnim obdobi travi pred obrazovkou (v dobé vzniku jejich
publikace Slo o televizi). Déti v jejich vyzkumném souboru nerady cetly, nerady
sportovaly a nenavstévovaly dlouhodobé Zadné zajmové krouzky. Chlapci na vesnici
vSak radi chodili rybafit. PospiSilova (2014) z hlediska zajm( uvadi u déti s VD

preferenci vizudlnich aktivit, ale ¢astou neoblibenost kresleni.

2.3.2  Socializace ditéte s VD

V disledku obtizi ve vyvoji jazyka a feci dochazi ke frustraci socidlnich potfeb jedince
s VD. ,Dysfatické deti su vo svojom vyvine akoby dvojnasobne znevyhodnené: Poruchy
reci, deficity v motorike, pamati, kognitivnych procesoch a integracnich mechanizmoch
spbésobuju, Ze ich svet je vporovnani snaSim ciasto¢ne ,skresleny’, vnimaju ho
a rozumia mu indc¢. A to ich znevyhodnuje socidlne” (Mikulajova & Rafajdusova, 1993,
s. 188).

Déti s VD doma i ve Skole neustale nardzZeji na negativni postoje nejblizSiho okoli. Jsou
srovnavany se sourozenci a vrstevniky a ¢asto je toto srovnani nemilosrdné. ,,Nezbyva
nic jiného neZz danou situaci a proZitek integrovat, kreativné se pfrizpUsobit, vyuzit
obranny mechanismus, aby dotyény mohl ustdt pfipadny nekomfortni

proZitek/zazitek” (Richtrova, 2019b, s. 29).

Skolni netspéchy dopadaji neblaze také na vztahy v rodiné. Naopak k nékterym détem
s VD pfistupuji rodice hyperprotektivné. V mezilidském kontaktu ¢&asto ocekavaji
dysfatici odmitnuti, vysméch nebo ignorovani. MliZe se u nich vyvinout strach ze
spolecnosti vrstevnikd, proto vyhledavaji vékové mladsi kamarady, mezi kterymi snaze
uspéji, podobné jako rady hraji hry odpovidajici mladSimu véku. Pfitom vrstevnicka
skupina md u déti s VD stimulujici potencidl. Pfi dlouhodobé frustraci nebo ve
specifickych pripadech muzZe situace vyustit v maladaptivi chovani dysfatika —

agresivitu nebo odmitani komunikace (ibid.).
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3 ETIOLOGIE A SYMPTOMATOLOGIE VD

Pfitomnost vyvojové dysfazie vytvari specifické podminky v Zivoté ditéte.

Jak bylo zminéno v podkapitole 2.1 Vyznam reci a jazyka, komunikace je jednim z pilitd
mezilidskych vztah(. V této kapitole bychom radi popsali okolnosti, které vstupuji do
Yivota rodiny (resp. rodi¢t) ve chvili, kdy se u ditéte zacne projevovat NVR, a jeji
dlsledky. Ve skutecnosti vSak nezacina interakce rodi¢l a ditéte az v dobé zjisténi

feCovych obtizi, ale uz u jejich koren(. Proto také popiseme moziné etiologické faktory.

Komunikace s ditétem s VD je ztizena jak v oblasti produkce reci — dité nedokdaze
vyjadfit své potreby, myslenky, pocity — tak v oblasti porozuméni, kdy v extrémnim
pfipadé nechdpe souvislost slov (zvukovych znakll) a jejich redlnych reprezentaci,
v leh¢ich formach dité nerozumi napt. vicendsobnym pokynlm (,,vezmi si Zlutou tuzku
a namaluj velky kruh”). Ackoli by se mohlo zdat, Ze vyvojovd dysfazie je pouze
poruchou feci, jeji dusledky zasahuji neblaze do prakticky vSech sfér vyvoje ditéte

a sekundarné dopadaji i na rodinu (Mikulajova & Rafajdusovd, 1993).

3.1 Etiologie

Etiologie vyvojové dysfazie souvisi Uzce s vyvojem a rozvojem nervové, resp. centrdlni
nervové soustavy (Jedlicka & Skodova, 2003). | proto byvd VD fazena mezi
neurovyvojové poruchy (viz podkapitola 1.4). Etiologie NVR neni dosud zcela
objasnéna, vsoucasnosti prevladd nazor, Ze ma multidimenzionalni charakter
(Mikulajova, 2003). Je-li NVR symptomem jiného dominujiciho postiZzeni, onemocnéni
¢i poruchy, tj. jde-li o symptomatické poruchy feci. Jejich etiologie se pak odvozuje od

dominujiciho handicapu (Lechta, 2008).

VD vznika jako postizeni vyvoje kognitivnich funkci vlivem pre-, peri- a postnatalniho
poskozeni mozku. Vyskyt NVP obecné se zvySuje v souvislosti s prenatalni expozici
alkoholu a valproatu (Sebela et al., 2017).* Kromé nedonosenych novorozencl existuje
vysoké riziko rozvoje NVR u déti, které utrpély poskozeni CNS v nitrod&loinim stadiu
vyvoje nebo pfi porodu. Podle zjisténi Mikulajové & Rafajdusové (1993) se 30,7 %
dysfatickych déti rodi z rizikové gravidity; 34,7 % matek z jejich vyzkumného souboru
uddvalo komplikace béhem ¢i po porodu; zhorSend poporodni adaptace se pak
vyskytovala u 40,6 % dysfatickych déti vtomto vyzkumu. Jak vSak novéji zjistil

Whitehouse et al. (2014) prenatalni a perinatalni vlivy se nezdaji byt az tak

* Na souvislost vzniku VD u ditéte a uZivani valproatii poukazuje v rozhovoru jedna z ugastnic naseho
vyzkumu.
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vyznamnymi rizikovymi faktory. VD ma silny geneticky zaklad — vétsina vysledku
vyzkum( v oblasti dédi¢nosti NVR se da spojit s polygenni — multifaktorialni dédi¢nosti
(Dlouhd et al., 2017). Dokladaji to také studie dvojc¢at (Dale et al., 2018). Vyznamnou
roli téZ hraji poruchy maturace CNS. Z dalSich faktorld byl prokazan vliv pohlavi —

poruchami vyvoje Fedi ¢astéji trpi chlapci (Skodovéa & Jedlicka, 2003).

Kromé pficin na strané ditéte pak mohou k patogenezi VD pfispivat také mechanismy
ve vztazich ditéte a jeho okoli — Ustavni péce, zanedbavani ditéte ¢i nerozpoznané
smyslové postizeni (Mikulajova, 2003). Papousek a Papouskova (in Mikulajovd, 2003)
studovali vliv tzv. intuitivniho rodicovského chovani na komunikaci s ditétem a dosli
k zavéram, Ze u rizikovych déti mlze rodi¢ za optimalnich okolnosti vyrazné snizit riziko
rozvoje NVR (kompenzaéni zlepSeni), kdezto rizikovy rodi€¢ maie jesté zvysit existujici
riziko a u ditéte pak nastava tzv. dekompenzacni zhorseni. Tyto vlivy v extrémnich
pfipadech mohou zpUsobit obraz obtizi VD u ditéte. Predpoklad nepodnétného az
zanedbavajiciho prostredi vsak u ditéte s poruchou vyvoje feci ve vétsiné pripadd byva
nejen mylny, ale zdroven S$kodlivy pro prdaci srodinou, zejména pokud chybi dalsi
podklady pro tuto domnénku (Mikulajovd, 2003). Vliv vicejazy¢né vychovy muze
k rozvoji NVR prispivat v ptipadé jiz rizikovych déti (Skodova & Jedlicka, 2003). Jak
vyplyvd z vypoctenych etiologickych faktorl, v nékterych z nich hraje klicovou ulohu
matka nebo rodi¢e obecné a pfi hledani pfic¢in je nasnadé, Ze se rodi¢e zacnou
obvifovat. Ve vétsiné pripadl vsak nelze jednoznacnou pfic¢inu vzniku VD spolehlivé

urcit a faktory vzniku VD nemaji zpravidla rodice ve své moci (Mikulajova, 2003).

3.2 Symptomatologie vyvojové dysfazie v kontextu vyvoje ditéte

Vyvojova dysfazie je poruchou vyvoje freli, pfiznaky se vynofuji a proménu;ji
v ndvaznosti na vyvoj ditéte. Predstavime je tedy v kontextu pfiblizného casového
sledu vyvojovych milnik(. Také kazdé obdobi standartniho vyvoje s sebou ptinasi pro

rodi¢ovstvi své vyzvy. Ty jsou pfitomnosti NVR vétsinou zndsobeny.

Ackoli porucha artikulace byva nejnapadnéjSim projevem, neni mozné se ve sledovani
feci ditéte upnout na tuto slozku, zasazeny jsou prakticky vSsechny oblasti vyvoje jazyka
a reci. Pestrost projevd VD je velmi Sirokd, kombinace rys a ptiznakd je u kazdého
ditéte jedinecna (Dlouhd et al., 2017). Symptomy variuji od nejcastéjSich mirnych
projevd, které nejsou mnohdy vcas rozpoznany, az po tézké, zejména receptivniho
typu, které mohou byt prekazkou bézného vzdélavani (PospiSilova, 2014). U expresivni

VD je schopnost uzivat mluvenou tfec¢ pod Urovni mentalniho véku ditéte a schopnost
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chapani je normalni. Pti receptivni formé VD je chapani feci pod urovni mentdlniho

véku ditéte a témér vidy je vyznamné porusena exprese (Vackova, 2019).

Prvni projevy zasahuji do raného détstvi. Dité s VD se vétsSinou rodi jako dité zdanlivé
zdravé, popf. mirné pocatecni zdravotni a adaptacni obtiZze obvykle prekona a je
odeslano do domdci péce bez nutnosti dalSiho odborného sledovani. Zvlastni skupinu
tvori déti pred€asné narozené €i jinak rizikové, u nichz se s jistymi vyvojovymi obtizemi
pocita, at uz pozdéji nastanou ¢i ne (Dlouha et al., 2017). Jak bylo zminéno, s urcitou
moznosti fecovych obtizi pocitaji také rodiny, kde je VD soucasti rodinné anamnézy.
Pokud tedy nedojde k nahlému vyraznému patologickému zdsahu do rozvoje CNS,
k rozvoji vyvojovych obtizi pak dochazi teprve pozvolné, postupné a nenapadné. Dle
hodnoceni Mikulajové & Rafajdusové (1993) probihd predfecovy vyvoj déti s NVR
v podstaté normalné. Z hlediska psychomotorického vyvoje se ve 45,1 % u chlapcu
av 50 % u déviat s NVR vyskytuje jisté opoidéni; u 28,7 % viech dysfatickych déti Ize

hodnotit psychomotoricky vyvoj jako hranié¢ni a 17,8 % se vyviji opozdéné.

Vétsina rodin ¢ekad na milnik prvniho roku, kdy se predpoklada vysloveni prvnich slov
a posléze postupny narust slovni zasoby, tedy rozvoj vlastniho vyvoje feci. Pestrost
variant vyvoje fe¢i mezi 1. a 3. rokem Zivota ditéte je vSak znacna a mezi laickou
i odbornou verejnosti jsou vzita presvédceni o ,linéjsich détech/chlapcich”, kterym se
mluvit nechce, nebo si prosté jen davaji na cas. Tyto domnénky jsou c¢astecné
opodstatnéné — skuteéné nastup rozvoje slovni zasoby pfichazi u chlapcl statisticky
pozdéji nez u dévcat (Mikulajovd & Rafajdusova, 1993) a skutecné také najdeme
v praxi i odborné literature dlikazy o tom, Ze nékteré déti se tzv. ,,rozmluvi” az tésné
pred nebo okolo 3. roku (Krej¢ifova in Dlouhd et al., 2017). Néktefi logopedi z tohoto
dlvodu dosud nepfijimaji do péce déti mladsi 3 let. Pokud ale dité spada do kategorie
ylate talker”, uz by to mélo byt jak pro rodiée, tak pediatra signdlem ke zvysené
ostrazitosti (Mikulajovd, 2003). V raném véku byva u déti s NVR opoidén nastup
prvnich slivek, spiSe nez zpozdéni ¢asové je patrné jejich mensi mnozstvi. Vétsina déti
s NVR vraném détstvi 7ivé komunikuje s pomoci gest, mimiky a vlastniho Zargonu
(Pospisilova, 2018). Poruchy porozuméni mohou mezi druhym a tfetim rokem uniknout
pozornosti, protoZe dité se orientuje situacné. Pfipadné mUiZze mit rodina podezieni na
poruchu sluchu, s ditétem neni snadné se domluvit a ndslednd frustrace nasobi projevy
faze negativismu batoleciho véku (Krejéifova, 2006). Nékteré nespecifické obtize se
pfed 3. rokem mohou objevovat také v nonverbalni komunikaci (napf. slabé

navazovani ocniho kontaktu). Opozdény vyvoj feéi se jako symptom velmi casto
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vyskytuje jako prvni pfiznak NVR (Mikulajova, 2003). Tyto okolnosti mohou ukazovat
i na nékteré dalsi obtize, které je od VD nutno diferencidlné-diagnosticky odlisit.
V urcitych pripadech vsak muze veskery vyvoj ditéte sVD do 3 let probihat bez

napadnosti.

Tézisté priznakl VD spada do predskolniho véku (3—7 let) a nezfidka zasahuje jesté do
prvnich let Skolni dochazky (Mikulajova & Rafajdusovd, 1993). O zakladnich projevech
hovofi Dlouha et al. (2017, s. 119): ,Vyvojova dysfazie ma obecné nékolik obecnych
projevl: Je patrnd diskrepance mezi Urovni porozuméni a aktivnim mluvnim projevem,
diskrepance mezi pasivnim a aktivnim slovnikem, diskrepance mezi slovni zdsobou
a aplikaci gramatickych pravidel; problémy na pragmatické urovni, které zpulsobuji
poruchy ve spontanni komunikaci. MlzZe se objevit az forma tézkého deficitu verbalni

paméti — porucha vybavovani.”

Mezi tfetim a ¢tvrtym rokem byva alarmujici velmi mald fecova produkce ditéte, nékdy
se objevuji echoldlie. ,Cetna je dysnomie, obtize v morfologii, syntaxi, v sémantice
dominuje zpomaleni vyvoje porozuméni symbolim, abstraktnim slovim — obtizné si
vybavuji nazvy barev, jmen, méné rozumi predlozkdm a vztahovym pojmim
v analogiich” (PospisSilovd, 2018, s. 298). Pro okoli jsou téz ndpadné déti, jejich rec je
obtizné srozumitelnd, namahava — u téchto vsak ¢asto byva i dalsi naruseni jazykového
vyvoje. U déti s expresivni VD dochazi kolem ¢tvrtého roku k ndrlstu slovni zasoby,
hojna verbalni produkce (mj. v dUsledku pfidruzené ADHD) tak mulze budit zdani
»napravy” recovych obtizi a maskovat snizenou kvalitu jazykového projevu (morfologie,
syntaxu, fonologie). Naopak receptivni dysfatici byvaji ndpadni odliSnostmi v socidlnim
chovani (pragmatice) — zasazeno je stfidani komunikaénich roli, udrzeni tématu
konverzace, dité reaguje mimo kontext situace, nékdy se projevuje Uzkostné. Zde jsou
sty¢né body s PAS a muUze dojit k zaméné téchto diagnéz — blize k tomuto rozliseni
v podkapitole 3.3.2.° Tyto déti mohou byt bez artikulaéniho nalezu, foneticko-
fonologicka rovina neni vyznamné zasazena (,mluvi hezky” — viz poznamka v Uvodu
podkapitoly 3.2 o soustfedéni na artikulaci), a tak mohou tyto déti unikat diagnostice

(Pospisilova, 2018).

U vétSiny déti s VD je vSak foneticko-fonologicka rovina zasazena vyrazné. Centralni
porucha sluchového zpracovavani teci/jazyka byvad povazovéna za jeden z hlavnich

symptom0 VD. Naruseno je vnimani zvukl feci ¢i vnimani feCovych sekvenci, anebo

> Casto ve zkugenostech rodi¢i slychame slova pediatrii nebo jinych odbornikd: ,,No jo, on bude asi
autista.”
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zpracovavani verbalnich podnétd, popr. vse zminéného najednou (Pospisilova, 2014).
Spolu s dyspraxii mluvidel pak tyto okolnosti zpUsobi artikulacni neobratnost. Dale ma
dité latence ve vybavovani pojm( (zejm. abstraktnich) z dlouhodobé paméti. Casté jsou
dysgramatismy (chybné koncovky, predlozkové vazby, aj.), gramatickym strukturam
jazyka dité obtizné rozumi. Dité si své oslabeni zacind uvédomovat a objevuji se

dlsledky v socialnich vztazich (PospiSilova, 2018).

PFi v€asném zahajeni terapie a vhodné volbé terapeutickych prostiedkl mlze pred
nastupem Skolni dochazky dojit az k vymizeni projevi VD (nékteti odbornici mluvi
o rezidualni VD). Symptomy dysfazie se vSak v pozdéjsSim véku modifikuji. Problémy
ustupuji z irovné poruch jednotlivych funkci, které se zdaji byt kompenzované, ale
nastavaji na kvalitativné vyssSich drovnich centralni koordinace a integrace. Nékteré

rysy VD mohou pretrvavat az do dospélosti (Skodova & Jedli¢ka, 2003).

Déti ve Skolnim véku uz jsou obvykle schopné vcelku srozumitelné formulovat
myslenky, ubyva dysgramatismui. ObtiZze ve vyslovnosti se béhem mladsiho skolniho
véku mohou upravit, u nékterych dysfatik( vsak pretrvavaji. Obtize ve sluchové analyze
a syntéze spolu s pfipadnym oslabenim zrakové percepce komplikuji osvojovani ¢teni
a psani, v pfipadé dyspraxie ruky je pisemnd projev narusen i ve svém provedeni.
Oslabeni sluchové percepce souvisi také s dysortografii (Pospisilova, 2018). Casta
manifestace SPU u dysfatiki bude podrobnéji rozebrana v podkapitole 3.3.3
Souvislosti VD a SPU.

Symptomatika VD a komorbidnich NVP zasadné ovliviuje edukaci. Mnohé déti s VD
pritom maji potenciadl dosahnout nebo i prekrocit vzdélavaci cile déti intaktnich (Durkin
et al.,, 2014). Omezenad kapacita kratkodobé verbdlni paméti limituje dysfatika napric
vyucovacimi predmeéty. Situace je Casto jeSté komplikovdna poruchou exekutivnich
funkci. Hojnym problémem je zapamatovani a vybavovani odbornych vyrazl, pojm,
nazvoslovi (PospiSilovd, 2018). To se projevuje zejm. od 3. ro¢niku ddle, kdy se zvysuje
narocnost pozadavkd; funkéni ¢teni a psani se stava nastrojem vzdélavani a pfistupuji
naukové predmeéty (pfirodovéda, vlastivéda aj.). Logickym disledkem je dopad do
vyvoje osobnosti ditéte (viz podkapitola 2.3.1). VétSina déti v naSem vyzkumném
vzorku projevovala v mladsim sSkolnim véku nizsi mluvni apetit, ktery byl nékdy
zaménovan (resp. splyval) s introverzi ¢i ,klidnou povahou” (viz vysledky vyzkumu,

podkapitola 8.1.1 Vnimadni ditéte s VD a jeho handicapu).
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Dysfatické obtize mohou ovliviiovat Zivot jedince i ve véku pozdéjsim, v adolescenci
a dospélosti. Vétsina dysfatikll ma v tomto obdobi jiz Cistou vyslovnost, ¢te bez vétsich
napadnosti. Funk¢ni ¢teni se mizZe stat kompenzacnim mechanismem komunikaéniho
handicapu. Casto se u starSich osob sVD setkdvdme skomunikacni nejistotou,
latencemi ve vybavnosti pojmu, popt. nékdy logorheou nebo skdkdnim do reci, ke
kterému pfispivd komorbidni ADHD. Dospély také muze trpét obtizemi percepcniho
rdzu — nesnadné je porozuméni delsi Fecové sekvenci, odbornym vyrazdm, rychlému ¢i
monotdénnimu projevu nebo porozuméni feci v hluéném prostiedi (Pospisilova, 2018).
Lewis et al. (2015) referuje o chudsich jazykovych schopnostech a oslabenych
gramatickych dovednostech v psaném jazyce u adolescentnich dysfatik(i, které
ovliviiuji jejich neverbdlni kognitivni schopnosti i socioekonomicky status. Dalsi

dlsledky VD popiseme v podkapitole 2.3.1.

3.2.1 Symptomy VD v jednotlivych jazykovych rovindch
Pro lepSi nazornost a prehlednost shrneme nyni pfiznaky VD na jednotlivych
jazykovych rovinach. VD zasahuje nejméné jednu, ale casto vSechny roviny freci

(Skodova & Jedlicka, 2003):

e foneticko-fonologickou — naruseni vnimani zvukU feci, tj. poruchy centrdlniho
zpracovani fecového signalu, poruchy rozliSovani distinktivnich ryst hlasek,
postfehovani fonéma ve slovech (Skodova & Jedli¢ka, 2003; Pospisilova, 2019);
sluchova pamét a sluchova pozornost (PospiSilova, 2014); v této oblasti pak
obzvlast naruseni kratkodobé slovni paméti, problém s udrienim sekvence
zvukll nebo slov po kratkou dobu (Bishop et al., 2017); dasledkem v expresi
jsou poruchy artikulace a zhorSena srozumitelnost feci (Mikulajovd &
Rafajdusova, 1993); dUsledky naruseni fonologického systému zasahuji také
¢teni a pisemny projev (PospiSilova, 2019)

o lexikdlné-sémantickou — v receptivni oblasti: oslabend pojmova pamét,
kratkodoba verbalni pamét (Mikulajovd & Rafajdusova, 1993; PospiSilova,
2014), v expresi: véku nepfimérené neologismy, chybnd prace s pojmy
(Skodova & Jedlicka, 2003); dysnomie, obtize ve vybavnosti slov (ackoli zna
jejich vyznam) — z toho plynou reformulace, nadbytecné repetice, slovni vmetky
a prazdna slova, dlouhé pauzy, opisné strategie a tzv. sémantické parafazie

(zdmény slov v pojmovém okruhu) (Dockrell et al., 1998)
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e morfologicko-syntaktickou — pokud je naruSena v receptivni oblasti (chapani
zakonitosti jazyka, slova a jeho struktury, gramatickych pravidel), pak jedinec
rozumi vyznamu sdéleni obtiznéji, nez odpovida jeho véku a intelektu —
nasledkem je opét stav exprese: problémy vyuZivani gramatiky ve vétné stavbé
a tvorbé tvaru slov, tj. vynechdvani predlozek, prehazovani slovosledu, chyby ve
shodé podmétu a pfisudku, pfi sklofovani a ¢asovani, chybné odvozovani
(Mikulajova & Rafajdusovd, 1993; PospiSilova, 2014; Pospisilovd, 2019)

e pragmatickou — Pragmatické obtiZze ovliviuji pouZivani a chapani jazyka
v kontextu situace. Projevuji se ve snizené citlivosti k socidlnim podnétim
a neadekvatnim, doslovném chapani slovnich obratli (Adams et al., 2012).
Zmény také mohou byt v intonaci reci a ptizvuku, tzv. idiosynkraticka prozodie
(atypicky kontext, ,roboticka” Fec), v receptivni roviné narusSené chapani
prozodickych faktor(i (Bishop et al., 2017). DalSim pfiznakem je naruseny
diskurz, tj. schopnost vést dialog, popf. vyklad na urcité téma. Dysfatik muize
produkovat nesouvislé a pro posluchace tézko zachytitelné sekvence. V pfipadé
narusené percepce mu unikd podstata vykladu, ulpi na dil¢i ¢asti, nevidi
souvislosti celku a neni schopen vyvodit zavéry, jak zjistily Karasinski & Weismer
(2010) u adolescentli s VD. V této oblasti opét dochdzi k prolindni s PAS — blize
viz podkapitolu 3.3.2.

3.2.2  Priznaky a disledky VD v dalSich oblastech psychomotorického vyvoje

DalSimi pfiznaky byva nerovnomérny vyvoj, naruseni zrakového vnimani, naruseni
pamétovych funkci, naruseni orientace v ¢ase a prostoru, naruseni motorickych funkci
(koordinace, motorika ruky, mluvidel) a pfitomnost nevyhodnych typ( laterality
(Skodova & Jedli¢ka, 2003; Vackova, 2019). Verbalni 1Q je nizsi, neverbalni mGze byt
v normé nebo i nad normou. S narusenim jemné motoriky souvisi organicita v kresbé.
Prakticky vidy je v néjaké mife zasazena pozornost a kratkodobd pamét. (O postizeni
sluchové percepce v€. paméti a pozornosti jsme se zminovali v souvislosti s foneticko-
fonologickou rovinou, podkapitola 3.2.1) PospiSilovd (2014) to doklada zkuSenostmi
z centra Demosthenes, kde sama pusobi: ,V naSem centru jsme jesté nezaznamenali
dysfatické dité bez poruchy pozornosti — vidy alespori trochu lehce odkloniteln3,
oscilujici, vétSinou s pfitomnosti dalsich symptom( syndromu” tj. ADHD/ADD

(Pospigilova, 2014, s. 24).°

v

® Nabizi se otazka, nakolik poruchy pozornosti u d&ti s VD souvisi s oslabenim fe&i vnitini i vn&jsi jako
regulacniho mechanismu — viz téz vysledky vyzkumu, podkapitola 8.1.5
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3.3 Komorbidity

Diagndzy, které je potfeba od VD odlisit, mohou byt zaroven jejimi diagndzami
soubéznymi. NejcastéjSimi komorbiditami VD jsou diagndzy, které jsou spolu
s poruchami vyvoje feci fazeny mezi NVP a ve svych projevech se vzajemné prekryvaji,
viz Obrazek 2. Jednd se zejména o ADHD/ADD, PAS a SPU. Jejich souvislostem s VD
proto vénujeme samostatné podkapitoly. ZNVP jsou to dale dyspraxie, socialni

porucha nebo poruchy chovani (Bishop et al., 2016).
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Obr. 2 — Prekryvani NVP (Pospisilova, 2021, s. 189)

V nasem vyzkumném souboru jsme se prakticky u vSech déti setkali s néjakou formou
hypersenzitivity nebo uUzkostnosti (obecné: zvySenou citlivosti). Davame ji také do

souvislosti se symptomatikou NVP (viz vysledky vyzkumu, zejm. podkapitola 8.1.5).

Pokud je VD v kombinaci s jinou logopedickou diagndzou, mluvime o kombinované NKS
—na prvnim misté se pak uvadi ta, kterd ma vyraznéjsi klinicky obraz (Richtrova, 2018).
Artikula¢ni porucha (speech sound disorder), tj. dyslalie a verbalni dyspraxie, je typicka
komorbidita VD (Lewis et al., 2015). Dale VD casto doprovazeji (s)elektivnim mutismus,
poruchy plynulosti feci, poruchy plynulosti fe¢i a dalsi vady feci. VD se také mize

vyskytovat spolu se smyslovymi handicapy (Mikulajova, 2003).

U mladSich déti se také nékdy setkdvame s obtizemi s pfijmem tuhé stravy,
prodlouzenym obdobim negativismu a problémy sreZimem — viz téZ souvislosti

s ADHD/ADD a duasledky poruch percepce (Pospisilova, 2014).
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NVR mlZe byt soucasti obrazu nékterych syndromickych vad. Dale VD ¢asto
doprovazeji tyto obtize: poruchy hybnosti, poruchy chovéani, potravinové
alergie/intolerance a atopicky ekzém, poruchy imunity, poruchy metabolismu,
neurotické obtize a Uzkostnost ¢i néktera neurologickd onemocnéni — napf. epilepsie
(Dlouhd et al., 2017). U téchto obtizi je nékdy problematické stanovit, zda je VD jejich
pfi¢inou, resp. posilujicim faktorem, nebo zda pouze prameni ze stejného

fyziologického zakladu.

3.3.1  Souvislosti VD a ADHD/ADD

Syndrom ADHD/ADD je extrémné castou komorbiditou VD. Dlouhd et al. (2017) ve
svém vyzkumu uvadi, Ze 50 % déti s VD z jejiho vzorku mélo zaroverit ADHD. Pospisilova
(2014) referuje o deficitech pozornosti prakticky u vSech déti v péci centra
Demosthenes. ZasaZzeni pozornosti (zejm. sluchové) komplikuje terapii i obraz VD jako
takové. S komorbiditou ADHD také souvisi zvySeny vyskyt poruch chovani u déti s VD.
ADHD/ADD muzZe ovliviiovat (a casto ovliviiuje) Zivot jedince i v adolescenci
a dospélosti a dodatecné naruSovat komunikaéni proces u osob s VD (PospiSilova,

2014b).

Castad je hyperaktivita, impulzivita, ,upovidanost” (kvantita fecové produkce, kterd
viak nekoreluje s kvalitou). V poslednich letech je blize zkoumana role exekutivnich
funkci v projevech ADHD. V Barkleyové pojeti je zdkladnim problémem behavioralni
inhibice. Tato komponenta pak ovliviuje i vSechny ostatni, obzvl. vyvoj, osvojeni a plny
vykon ¢tyf exekutivnich funkci Tim také pUsobi na behavioralni struktury, které se
z téchto exekutivnich funkci vyvijeji — tj. neverbalni pracovni pamét, internalizaci feci
(verbalni pracovni pamét), seberegulaci vroviné afektl, motivaci, arousal
a rekonstituci (planovani, generativitu) (Barkley, 2006). Ztéto teorie je patrna

souvislost fe¢ovych funkci a projevi ADHD.

Diagnostika ADHD/ADD je v kompetenci zejm. pedopsychiatr( a psychologl. Odviji se
od klinickych projevli u ditéte a fidi se diagnostickymi voditky MKN 10 (Starkova,
2016).

3.3.2  Souvislosti VD a PAS

VD je nejcastéji zaménovana prdvé s poruchami autistického spektra (PospiSilova,
2014). Blizkost jejich klinického obrazu (obzvl. v pfipadé receptivni formy VD)
vysvétluje pravé koncept NVP. ,Snizené rozuméni feci snizuje i socialni reaktivitu

a komorbidita s ADHD pak dotvafi obraz autistického ditéte” (Pospisilovd, 2014, s. 24).
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Hlavnim oborem diagnostiky PAS je détska psychiatrie. V diferencialni diagnostice PAS
a VD u nas panuje, jak rikd Vackova (2019), ,,nekomfortni situace“: manual MKN-10
(WHO, 2020), ktery nepfipousti komorbiditu VD a PAS, uz je zastaraly, ale novy manual
MKN-11 jeSté neplati (WHO, 2022). Diagnosticky standard DSM-V (Americka
psychiatrickd spolec¢nost, 2015) pripousti komorbiditu PAS a VD a mnozi pedopsychiatfi
takto ve své praxi postupuji. Jini odbornici vSak tuto komorbiditu vylucuji. Tato
diagnosticka nejednotnost v terénu zplsobuje rozladéni na strané rodich déti s VD.
Navic ovliviiuje zafazeni ditéte do SPZ podle dominantniho handicapu, centra (SPC) si
mohou dité ,prehazovat jako horky brambor” (Vackova, 2019). PospiSilova (2018)
navrhuje vyuZziti Testu pragmatického jazyka (Test of Pragmatic Language, TOPL-2) pro

odliSeni PAS od VD a pragmatické komunikaéni poruchy.

PospiSilova (2021, s. 240) upozoriuje, Ze: ,Kontinuum patologie mezi VD a PAS
s jazykovym postizenim sahd od strukturdlnich jazykovych abnormalit az po
abnormality socidlni”. Doklada to nékolika vyzkumy, napf. studii z roku 2001 (Kjelgaard
& Tager-Flusberg, 2001), ve které byl u déti s PAS s jazykovym postizenim nalezen
podobny jazykovy profil jako u déti sVD. O moinych spolecnych etiologickych
faktorech VD a PAS pak vypovida bostonska studie (Leyfer et al., 2008), jejimz cilem
bylo pomoci dvou diagnostickych nastrojd povaZovanych za zlaté standardy
diagnostiky PAS prozkoumat, do jaké miry jsou klinické znaky autismu pozorovany
uVD. Témito nastroji byly Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R) a Autism
Diagnostic Observation Schedule (ADOS), kromé toho byl détem ve vyzkumu méren
také neverbadlni intelekt. 41 % déti s VD skdrovalo pozitivné v socidlni nebo
komunikacni skale bud v ADI-R, nebo v ADOS, ¢i v obou diagnostickych nastrojich. Mezi
jazykovymi deficity, které vykazuji déti s VD, a jejich skéry na ADI-R a ADOS, nebyl

nalezen vztah.

Porovnani PAS a VD na zékladé zakladnich pozorovatelnych kritérii rozdil( téchto dvou
diagndz s vyuZitim Posuzovaci Skaly détského autismu — CARS2 uvadi ve svém clanku

Vackova (2019).

3.3.3  Souvislosti VD a SPU
Néktefi autofi (PospiSilova, 2014) povazuji SPU a dyslexii za rezidualni vyvojovou
dysfazii. Ne kazda dyslexie je vSak na bazi VD. O souvislostech VD a dyslexie se uvazuje

v intencich tfi moznych modell (Catts et al., 2005):
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v vv

1. VD jako tézsi stupen dyslexie (v hlavni roli je fonologicky deficit)
2. VD adyslexie jako dvé odlisné poruchy

3. VD a dyslexie jako dvé rozdilné poruchy, ale se spole¢nym etiologickym

zakladem. Vyskyt jedné poruchy v tomto pojeti zvySuje riziko pro vznik druhé.

U déti s VD se obtiZe se ¢tenim a psanim objevuji asi v 60 % pfipad(. V projektu ELDEL-
WP2 a navazujicim projektu GAUK se skupina déti s VD (resp. specifickym NVR)
v porovnani se skupinou déti s rodinnym rizikem dyslexie a déti s typickym vyvojem

jevila jako nejohrozenéjsi rizikem vzniku SPU (Kucharska, 2014).

Podle Dlouhé (2019) se poruchy vnimani feci ve Skolnim véku prezentuji ve formé SPU.
Mezi dysfatiky dlouhodobé sledovanymi na Foniatrické klinice VFN se
symptomatologie dysortografie objevi az u70 % déti srezidualni dysfazii (Dlouh3,
2017). Podle Caravolas et al. (2005) je fonologicky deficit univerzalnim kognitivnim
mechanizmem na pozadi dyslexie v kazdém jazyce. Porucha sluchového zpracovani
(auditory processing disorder) je spolecnym symptomem ADHD, SPU i VD (De Witt et
al. in Dlouha, 2019).

Podle PospiSilové (2014) u dysfatik(l zpravidla jde o typ pravohemisférové dyslexie
s prevahou prakticko-nazorové slozky. Dominuji dysortografické obtize, bézné se také
vyskytuje dysgrafie a vyjimecna neni dyskalkulie (pfedevsim verbalni). SVD mize

souviset i dysmuzie (selhdvani v percepci rytmu).

Za prekurzory rozvoje dyslexie povazuje Kucharskd (2014) zejm. deficity ve vyvoji
jazyka a redi, rodinné riziko dyslexie a jiné typy vyvojovych odchylek, zejm. ze skupiny
NVP. Pro diagnostiku rizik SPU u predskolnich déti (nebo na pocatku Skolni dochazky)
jsou v nasSich podminkach v praxi ¢asto vyuzivany testové baterie Test rizika poruch
¢teni a psani pro rané skoldky (Svancarova & Kucharskd, 2001) nebo materialy pro
diagnostiku deficitl dil¢ich funkci podle B. Sindelarové (Sindelar, 1996). K diagnostice
SPU pak nejéastdji dochdazi v mlad$im $kolnim véku a je v kompetenci SPZ. Jejim
ukolem je komplexni zhodnoceni vyvojové urovné ditéte ve vztahu ke Skolnim
dovednostem. Prehled nejcastéji pouzivanych metod k diagnostice SPU shrnuje napf.

Preissova (2018).
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4 DIAGNOSTIKA A TERAPIE VYVOJOVE DYSFAZIE

4.1 Diagnostika

Diagnostika NVR se vCR Fidi zejména voditky dostupné odborné literatury
a diagnostickymi kritérii 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (WHO, 2020). V CR
se odehrava v resort zdravotnictvi a v ramci SPZ v resortu $kolstvi, diagnostika VD
vyZaduje vysokou odbornost. Vhodny je interdisciplinarni pristup, kromé klinického
logopeda se na diagnostice VD obvykle podili také klinicky psycholog, neurolog
a foniatr. BliZze k systému péce a ndvaznosti jednotlivych odbornosti v podkapitole 5.1
Dité s vyvojovou dysfazii v resortu zdravotnictvi, resp. v celé kapitole 5. Vackova (2019,
s. 36) se domniva, Ze ,..ma-li se klinicky logoped stat rovnocennym c¢lenem
v mezioborovém tymu odbornik(i zabyvajicim se vyvojovou dysfazii, je nutné, aby
vyuzival mimo pozorovani arozhovor také diagnostické skaly atesty, nejlépe
standardizované, které umoznuji vnimat klinicky obraz vyvojové dysfazie v case.”
Zaroven PospiSilova (2021) doporucuje vyuzivat informace zvice zdroj, tj. jak
z testovani, tak zrozhovor( s rodi¢i a uciteli, z rodicovského dotazniku i pfimého
pozorovani ditéte. Vackova (2019, podobné Dlouha et al., 2017) upozoriuje, Ze
informace od rodi¢t mohou byt znacné zkreslené, proto je na logopedovi, aby zjistil

aktualni vyvojovy stupen a stav reci.

Mezi hlavni strategie diagnostiky patfi testovani, kriterialné orientovand vysetfeni,
procesové orientovana diagnostika a jazykovy pfistup. V praxi je vhodné tyto pfistupy

kombinovat.

Z hlediska metod jsou vyuZivany zejm. standardizované testy (nékteré standardizované
metody, které méri dil¢i oblasti souvisejici s VD, tj. dil¢i ndstroje), snimani volné fecové
produkce i nestandardizované postupy (Mikulajova, 2003). Jak ukdzala nase vyzkumna
sonda mezi logopedy (Habrdova, 2016), zavisi diagnostika VD na diagnostickém citu,
intuici a Urovni odbornych kompetenci konkrétniho diagnostika. V ¢eském prostredi
neexistuje standardizovany jazykovy test normovany podle véku, ani jiny jednotny
diagnosticky material, ktery by byl schopen potvrdit VD u ditéte. Jak uvadi
PospiSilova (2021), v anglofonnim prostfedi sice existuje fada testovych baterii i
samostatnych specializovanych testll (mezi nejrozsifrenéjsi kompletni baterie patfi
napr. test jazykového vyvoje, CELF-4, Test of Language Development — TOLD-4,;
specializované metody na méreni jednotlivych jazykovych schopnosti pak napf. test

slovni zasoby, PPVT-IV), prosty preklad materidld do ¢estiny vSak neni mozny z dlivodu

41



odlisnosti jazyku i kultur. DalSim didvodem je narocnost vyvoje diagnostickych nastroju
pro déti a jiz zminénd komplexnost a pestrost priznak( VD (Vackova, 2019; Pospisilova,
2021; Mikulajova, 2003; Smolik & Seidlova Malkova, 2014). ,Skutecnost, Zze dosud
neexistuje ucelena diagnosticka baterie pro VD ani v angli¢tiné, koreluje se sou¢asnymi

poznatky o sloZitosti a rozsahlosti jazykového konektomu” (PospiSilova, 2021, s. 240).

V nasem prostredi je vSak snaha situaci zménit. Vznikla ¢eska standardizovana testova
baterie Smolika a Seidlové Mdalkové pro predskolni vék — Diagnostika jazykového
vyvoje, kterou autofi prezentuji jako screeningovy materidl s orientacnimi normami.
Baterie obsahuje subtesty receptivni a expresivni gramatiky, fonologického povédomi,
receptivni lexikon a zkouSku rychlého automatizovaného jmenovani (rapid
automatized naming). Pod pracovnim nazvem Komplexni diagnostickd baterie pro
posuzovdni jazykovych a fonologickych schopnosti v predskolnim a raném skolnim véku
se pripravuje komplexni diagnostika pro vék 3-8 let, kterda ma ambici stat se ndstrojem
vhodnym pro uziti v praxi profesiondld ve zdravotnictvi i Skolstvi. Partnerem, resp.
aplikaénim garantem projektu je Asociace klinickych logoped CR, coi svédé&i
o pozitivnim pfijeti této sady odbornou verejnosti (Seidlova Malkovd, 2019). Materidl
stavi na principu diagnostickych markert, které jsou dle autord pomérné spolehlivymi

ukazateli pfitomnosti VD u ditéte (Smolik & Seidlova Malkova, 2014), a to

e zkouska opakovani sledu ton,
e Uloha opakovani pseudoslov,
e opakovani vét a

e vysSetfeni zvladani morfologie (obzvl. slovesné).

Z dalsich specializovanych nastrojli jsou podle PospiSilové (2021) v logopedickych

ambulancich uzivany:

o (eskda adaptace Token testu, (hodnoceni porozuméni mluvenému jazyku)

e specifické zkousky auditivni percepce z testu Diagnostika specifickych poruch
uceni, T-239

e Baterie testt fonologickych schopnosti pro déti predskolniho a raného skolniho
véku s normami pro 5;6—7;4 (Seidlova Malkova a Caravolas)

e Baterie diagnostickych testu gramotnostnich dovednosti pro Zdky 6. aZ 9.
ro¢niki ZS (Caravolas a Volin)

e a Zlabova stari standardizovana Zkouska jazykového citu (hodnoti receptivni

a expresivni gramatiku u déti predskolniho a mladsiho skolniho véku)
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Stanoveni diagndézy VD by mohla usnadnit také standardizace ceské verze testu
receptivni slovni zdsoby Peabody Picture Vocabulary Test, ktera podle Pospisilové
(2018) aktualné probihd. Nedostatek diagnostickych ndstroji pro vysetfeni
pragmatické jazykové roviny se snazi vyplnit prace pod vedenim prof. Vitdskové
Hodnoceni pragmatické jazykové roviny u osob s PAS z pohledu logopeda — byt

primarné neni urcend détem s VD, lze ji také vyuzit (Pospisilova, 2021).

Cesti logopedi své diagnostické materidly prebiraji z odbornych publikaci, vyuZivaji
stdvajici testy urcené k diagnostice jednotlivych oblasti oslabenych funkci, materialy
urcené k diagnostice jinych obtizi (napf. afazii, PAS) a sdileji je mezi sebou. Asi polovina
logopedl v nasi vyzkumné sondé si sama vytvafi vlastni diagnostické materialy

a pomucky (Habrdova, 2016).

Pro komplexni diagnostiku VD u déti do 7 let doporucuje Vackova (2019) vyuzit

v rdmci logopedické praxe zejm. tyto nastroje:

e Vyvojové $kdly N. Bayleyové

e Deficity dil¢ich funkci

e Dotaznik funkéniho poslechu

e Dysartricky profil — Test 3F

e Hodnoceni fonematického sluchu u predskolnich déti
e Kresba postavy

e Posuzovaci Skala détského autismu CARS2

e MABC-2 — Test motoriky pro déti

e Reverzni test (Edfeldt)

e Short Sensory Profile

e Test aktivni mimické psychomotoriky dle Kwinta

e Test laterality

e Test obkreslovani

e Test QHP — DOP“LNIT co to je

e Test zrakového vnimani a soubor pracovnich list(i pro rozvoj zrakového vnimani
e Token test

e \ysetfeni jemné motoriky dle Ozereckého

e \yvojovy test zrakového vnimani
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Psychologové k diagnostice déti s NVR mohou pouzivat néasledujici $kaly:

e standardizovany Standfordsky Binetdyv inteligencni test — IV. Revize (od 3 let)
e SON-R 2 %-7 (neverbalni inteligencni test, pouzitelny od 2,5 roku)

e test IDS (pro déti ve véku 5 — 11 let)

e standardizovany test WISC-III. (zejm. pro Sestileté) (Vackovd, 2019)

Z hlediska ¢asového prabéhu diagnostiky je dilezity véasny zachyt obtizi NVR a véasné
zahdjeni odborné péce. Proto je nutné, aby byli klini¢ti logopedi pfipraveni pfijimat déti
jiz od nejutlejsiho véku (ibid.). Nejcastéji dochazi k diagnostice naruseného vyvoje reci
okolo 3. roku ditéte nebo v predskolnim véku. Setkdvame se ale také s pfipady, kdy
dité s projevy vyvojové dysfazie neni odborné podchyceno (popf. neni podrobeno
terapii v souladu se svymi obtizemi) a dostdva se do péce odbornikl az v pribéhu
mlads$iho Skolniho véku, nékdy dokonce zjinych nez fecCovych didvodd — napf.
onychofagie, tiky nebo pomocovani (Mikulajovd & Rafajdusova, 1993). Existuji déti
sVD bez OVR, u nich? se jazykové potize zachycuji mezi 4. a 5. rokem véku.

(Pospisilova, 2021).
V diferencialni diagnostice je potfebné odlisit VD od

e vyvojové dysartrie,

e dyspraxie,

e poruch autistického spektra,

e vad a poruch sluchu,

e opozdéného vyvoje fedi pfi poruchach intelektu,
e opozdéného reCového vyvoje prostého a

o dyslalie gravis.
V nékterych pfipadech je nutno VD rozlisit také od

e (s)elektivniho mutismu nebo

e poruch zraku (Mikulajova, 2003; Skodové & Jedli¢ka, 2003; Dlouh3 et al., 2017).

Do diferencialni diagnostiky by se mél zapojit foniatr (vySetfeni stavu periferniho
sluchu), neurolog (provede diferencialni diagnostiku na ziskanou poruchu redi ¢i vzacné
neurologické syndromy a odhali pfripadnou komorbiditu s epilepsii), a také détsky
psycholog (vylouci ¢i potvrdi lehkou mentdlni retardaci — komorbidita VD a LMR neni

vyjimecnda, mohou mit spolecnou etiologii) (Krej¢ifova, 2006; Pospisilova, 2014). Je

44



treba mit na paméti, Ze u déti s VD mulzZe vlivem poruchy feci dochazet sekundarné
k nizkym vykonim v inteligenénich testech (Vackova, 2019). M(ize také dochazet
k zaménam symptomU poruch plynulosti fec¢i a symptom0O VD (zdmény balbutické
prolongace za dysfatické dysnomie), pfipadné miZe byt zachycen spolecny vyskyt

u jednoho pacienta (Howell et al., 2016).

Diferencialni diagnostika SPU a VD mUze byt provedena az v mladsim skolnim véku,
ackoli uz v predskolnim obdobi na SPU mohou ukazovat tzv. prekurzory (Kucharska,
2014). Blize ksouvislostem VD a dyslexie (resp. SPU obecné) v podkapitole 3.3.3
Souvislosti VD a SPU. Podobné také z hlediska diferencidlni diagnostiky uvedeme

souvislosti VD a PAS v kapitole 3.3.2 a souvislosti VD a ADHD/ADD v kapitole 3.3.1.

Rozliseni VD od dalSich zminénych diagndz je casto pomérné obtizné, protoze se
nékteré priznaky prekryvaji a biologické ani genetické testy pro stanoveni diagndzy
neexistuji (PospiSilova, 2018). Konecny zavér diagnostiky tak mlZe leZet v horizontu
nékolika mésici az let, kdy vdlsledku vyvoje ditéte a vramci diagnosticko-
terapeutického procesu dochdzi k vylouceni jinych obtizi a potvrzeni VD. Pomérné
Castou praxi také mezi logopedy je prvotni stanoveni obecnéjsi a leh¢i diagndézy R62.0
ZpoZdéné dosaZeni predpoklddaného fyziologického vyvojového stadia, tzv. opozdény
vyvoj Fe¢i prosty. Pokud pak zavainéj$i obtize NVR pretrvavaji, zméni pozdéji logoped
diagndzu na F80.1 Expresivni porucha reci, nebo F80.2 Receptivni porucha reci, které
odpovidaji vyvojové dysfazii (WHO, 2020). PospiSilova (2018) pro pfripady nejistoty
diagndzy doporucuje, aby se dité neoznacovalo diagnézou, ale popisem stavu, a dal se

pokracovalo v diferencialni diagnostice.

Vyvojova dysfazie nezanechdva zadnou stopu na vzhledu ditéte. Pokud se dité s VD od
svych vrstevnikl vzhledové odlisuje, byvd to kvili jinému pfitomnému handicapu
(DMO, zrakovy/sluchovy handicap, aj.) nebo onemocnéni (atopicky ekzém, lupénka,...),
popf. kvali fyziognomickym zvlastnostem bez souvislosti s handicapem. Na rozdil od
jinych zdravotnich obtizi a handicapl neni mozné prokazat VD na zakladé laboratornich
rozbor( télnich tekutin, genetickych testl (resp. v omezené mire), ani pfistrojovych
metod. Podobné i diagnostické metody psychologli slouzi spiSe k vylouceni jinych
pri¢in fecovych obtizi (Mikulajova, 2003; Dlouha et al., 2017). Jednim z mala rysu
typickych pro VD, které lze kvantifikovat, je rozdil mezi verbalnim a neverbalnim 1Q
ditéte. Jak ale ukdzalo vyuzivani tohoto diskrepancéniho pravidla u dyslexie, nejedna se
o prilis spolehlivy ukazatel. Pomérné spolehlivymi ukazateli pritomnosti VD u ditéte

jsou jiz zminéné diagnostické markery (Smolik & Seidlova Malkova, 2014).
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Z feCeného vyplyva jak to, Ze prokazatelnost VD je otazkou problematickou, tak
predpoklad, Ze pro laika se mlze dité s VD navenek jevit jako hloupé, zanedbané, drzé
atd. a problém v oblasti feci tak mlzZe byt snadno zaménén za jiny nebo zcela uniknout

pozornosti.

4.2 Terapie VD

Také na uvod podkapitoly o terapii VD zopakujeme ,mantru” o interdisciplinarité
a tymové spoluprdci odbornik(, ktera se prolina odbornymi zdroji (viz napf. Dlouha et
al.,, 2017) — lec€ jeji realizace stale ponékud pokulhavd. Doklada to nasSe pripadova
studie o spolupraci rodiny, $koly a dal$ich odbornik(i na pé¢i o dité s NVR (2017), stejné
jako vysledky naSeho doktorského vyzkumu. Blize k systému péce o dité sVD

v kapitole 5.

Terapie VD patfi do kompetence vysoce specializovaného odbornika, tj. klinického
logopeda nebo $kolského logopeda’ s vysokoskolskym vzdélanim v oboru. V obou
odvétvich je mozné ditéti velmi prospét nebo také promrhat pfilezZitosti k jeho rozvoji
a kompenzaci fec¢ovych obtizi (Habrdovd, 2017) S tim Uzce souvisi fakt, Ze osobnost
logopeda (nebo odbornika obecné) je duleZitou soucasti rehabilitace (Dlouha et al.,
2017). Pospisilova (2021) doporucuje neomezovat spektrum osob v terapii VD vékové,

protoze jak rand intervence, tak terapie u adolescentl se prokazaly jako efektivni.

Rodi¢ je vmodernim pojeti logopedické péce povazovdn za partnera odborniku
v diagnosticko-terapeutickém procesu. (Mikulajova & Kapalkova, 2002). Vyznam rodice
jako ko-terapeuta jsme rozebrali v kapitole 4.4 Role rodiny v péci o dité s VD. ,Terapie
zacind radnym vysvétlenim diagndzy, jeji priblizné progndzy a poradenstvim rodici, jak
s ditétem komunikovat, s ¢im a jak si hrat i jak dité vychovavat” (PospiSilova, 2014,

5.26).

Cilem logopedické terapie NVR je eliminovat, zmirnit nebo alespofi prekonat
narusenou komunikaéni schopnost, pokud mozno zmirnit nebo eliminovat pfi¢inu NVR,
modifikovat poruchu, ucit déti pouzivat kompenzacni strategie a zaméfit terapii na
rodinu ditéte a jeho nejblizsi okoli (Mikulajovda & Kapalkova, 2002). Zakladem
a vychodiskem kvalitni terapie je pak peclivd diagnostika, pribéiné je moiné dité

sledovat v jeho vyvoji pomoci psychodiagnostickych nastrojl (Pospisilova, 2021).

" Pojem ,3kolni logoped“ v &eském kontextu vtuto chvili neni oficialni, ale hojné je pouZivan

neformalné.
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Existuje mnoistvi terapeutickych pristupl k praci s détmi sVD. Podrobnéji o nich

pojedndvaji Mikulajovd & Kapalkova (2002). Dilezity je princip vedeni terapie jako

herni aktivity (PospiSilova, 2005). VSichni odbornici se vSak shoduji vtom, Ze obsah

logopedické terapie VD musi byt velmi komplexni, zasahovat vSechny oblasti rozvoje

ditéte a ve vSech z nich dbat jak na rozvoj exprese, tak slozky receptivni (porozuméni)

— k témto oblastem patfi zejména (viz napf. Dlouhad et al., 2017):

Rozvijeni zrakové percepce — tykd se jak rozliSovani mensich &i vétsich detaild,
zrakové pozornosti a orientace na ploSe ¢i v prostoru, tak napt. vydélovani
figury od pozadi nebo sledovani pohybu. Zrakové rozliSovani souvisi
s prostorovymi vztahy (ndvaznost na gramatické prvky jako napf. predlozky),
v€etné schopnosti vnimat pozice mluvidel pfi vyslovnosti, tak dovednosti
pregramotnostnich, kdy pohyb oéi po fadku, rozliSovani reverznich tvari nebo
koordinace oka a ruky pfimo podminuji osvojovani ¢teni a psani.

Rozvijeni sluchové percepce — hlavnim zdmérem rozvoje sluchové percepce je
jednak schopnost vnimat a spravné rozliSovat fecovou produkci komunikaéniho
partnera, také ale schopnost vyuzit zpétné sluchové vazby ke korekci vlastniho
projevu. Zabér terapie je vSsak mnohem Sirsi — od rozliSovani zadkladnich zvuk(
prostiedi, nacviku rytmu, tempa ¢i melodie (napf. v pisnich, fikankach nebo
pohybovych aktivitach) az po tréning fonematického sluchu, rozliSovani
distinktivnich rys hlasek, posilovani sluchové paméti (zejm. kratkodobé),
postfehu i pozornosti. Tyto dovednosti dysfatik opét zuroéi pfi osvojovani
grafické formy reci a formalni podoby mateistiny, posléze i ciziho jazyka.
V nékterych ptipadech je vhodnym doplnénim terapie vyuka hry na hudebni
nastroj. Sluchové vnimani je u dysfatiki prakticky nejvice postizenou slozkou
rozvoje.

Rozvijeni mysleni — rozvoj intelektové roviny se odviji od jejiho posouzeni
klinickym psychologem. Pro dysfatiky je charakteristické nerovnomérné
rozloZeni jednotlivych schopnosti. Verbalni sloZka inteligence je vyrazné
oslabend, od ni se odviji pojmové mysleni. Naopak vizualné orientované
mysleni mUzZe byt posileno a tim také vyuzitelné k podpore rozvoje dalSich
oblasti a kompenzaci VD. Spolu s rozvojem rteci se také rozviji intelekt ditéte.

Duraz klademe na obsahovou stranku mysleni (a nasledné i feci) a na tvofivost.
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Rozvijeni paméti a pozornosti — vychazime z individualnich dispozic ditéte —
osobnostni rysy a pfitomnost, resp. intenzita projevit ADHD/ADD mohou situaci
usnadnit ¢i zkomplikovat. Téchto funkci jsme se uz dotkli u zrakové a sluchové
percepce, je vSak potfeba zminit a pamét a pozornost v dalSich senzorickych
oblastech (Cich a chut, hmat, pohyb). S jejich pomoci mizeme podpofit celkovy
rozvoj ditéte a vyuZit je i motivacné. NejpalCivéjsi byva porucha kratkodobé
paméti. Ta se pak promitd do schopnosti pochopeni instrukce, vykondani
vicenasobnych pokynl, zapamatovani postupll, opakovani delSich slov nebo
slovosledu. VétSinou je u dysfatika potfeba vétSiho poctu opakovani
k zapamatovani, o to dllezitéjsi vsak faktor opakovani a upevriovani je.
Rozvijeni motoriky celkové — vyvoj feci je Uzce spjat s vyvojem pohybovym. Tyka
se to jak motoriky hrubé, tak jemné motoriky rukou a recovych orgéanl
a v neposledni radé také grafomotoriky.

Rozvijeni motoriky mluvidel — Gzce souvisi s vyslovnosti a srozumitelnosti reci.
Zacina vsak jiz u dechovych, mimickych a fonacnich cviceni. S praci logopeda
souvisi také problematika polykani, prace sorofacidlnim svalstvem
a velofaryngedalnim uzavérem, popf. také nacvik nosniho dychéni. Casto dé&la
dysfatikim problém elevace jazyka, stfidani antagonistickych pohybl nebo
navaznost jednotlivych pohyb(. Vhodné je vyuZivani hmatové a zrakové zpétné
vazby. Prace s vyslovnosti je vSak u déti s VD onou pomyslnou ,tfesnickou na
dortu“ a ddraz na formalni stranku redi je zpravidla na Skodu.

Rozvijeni grafomotoriky — kresba je soucdsti komunikacnich prostredki
a zakladem pro budouci grafickou fe¢. Na rozdil od déti intaktnich je vSak pro
déti sVD aktivitou neatraktivni (Mikulajovd & Rafajdusovd, 1993).
Grafomotorické aktivity je vSak mozné (a zaroven vhodné) rozvijet uz od urovné
hrubé motoriky, kterou si dité s kreslenim jako takovym nespojuje. Do
kresebného projevu se promita zrakové vnimani, koordinace oko-ruka i détska
invence a fantazie. Typicky narusena je u dysfatikd kresba postavy.

Rozvijeni schopnosti orientace — tyka se jak orientace v prostoru a na plose, tak
v €ase. S druhym uvedenym maji dysfatické déti vyrazné problémy. Tato slozka
souvisi mj. srozvojem gramatiky. Dale mizZe byt nutno budovat narusenou
pravolevou orientaci — vpozadi casto byva nevyhodny typ laterality
(nevyhranéna nebo zkfizend dominance pdrovych organ).

Rozvijeni reci — vSsechny pfedchdzejici oblasti do rozvoje feci Usti a podporuiji je;j.

K rozvoji re¢i by mélo opét dochdzet na vSech rovinach — v prvni fade po

48



strance obsahové, smérem k funkéni komunikaci, tak v oblasti rozvoje
morfologie, vétné struktury, slovniho a vétného vyznamu a nakonec také na
urovni nacviku vyslovnosti, jemuz prfedchazel systematicky sluchovy tréning.
Nékdy je mozné, Ze prdce s percepcemi a motorikou vyusti ve spontanni Upravu

vyslovnosti.

Na trhu nebo v databdzich knihoven je k dispozici velké mnoZstvi material(i, publikaci
a programu k rozvoji jednotlivych zminénych oblasti. Mnohé z nich existuji také
v elektronické podobé. Odbornici si ¢asto vytvareji pomucky a materialy vlastni vyroby,
at uz jako reakci na aktualni potreby klientl, z divodu deficitu néjakého specifického

prvku nebo ¢astecné i z potieby aktivni tvofivé relaxace, jako autorka tohoto textu.

Dilezity je tzv. ptistup Sity na miru (individualizace). V nékterych pfipadech je nutné
zavést prdci s komunikacnimi deniky, piktogramy, komunika¢nimi kartami, vyuZivat tzv.
znak do feci nebo jiné formy AAK (Mikulajova & Kapalkova, 2002). Zasadni slozkou
terapeutické prace s ditétem s VD je pak motivace dysfatika. Jak ovsem bylo popsano
v podkapitole 4.4, stim Uzce souvisi prace srodi¢i — vysvétlovani, povzbuzovani,

motivace dil¢imi pokroky a testovymi vysledky (PospiSilova, 2018).

Podle mista uskutecnéni terapie bychom na jeden pdl mohli umistit praci s ditétem
v ambulanci, na druhy terapii uskute¢fiovanou doma — nékde uprostied by pak byla
prace s ditétem v prostredi Skoly. Podle miry strukturovanosti metod by pak na jedné
strané byly aktivity jako mechanické opakovani (dril) a na druhé aktivity , obycejné”,
béiné, kazdodenni, vyplyvajici z pfirozeného prostfedi ditéte a pfirozenych situaci
(Mikulajovd & Kapalkova, 2002). Je tfeba dodat, Zze kazda z téchto podob mlze mit
a ma své misto — jednak z hlediska individuality ditéte, dale pak mizZeme vhodné vyuzit
stfidani aktivit a jejich forem k motivaci a zefektivnéni prace. DlleZitym prvkem préace
s dysfatikem je aplikace principu tzv. zény nejblizSiho vyvoje, tj. smérovani ditéte na

vysSi vyvojovou Uroven (Feuerstein et al., 2017).

Do terapie se opét mohou zapojovat dalsi odbornici, jak jsme popsali v kapitole 5.
V pfipadé déti s ADHD a souvisejicimi poruchami chovani je vhodna spoluprace
s psychoterapeutem a pedopsychiatrem. Nékterym détem je pak indikovana medikace
nebo uzivani vyzivovych doplnikl podporujicich funkci CNS (Dlouha et al., 2017).
Vhodna medikace se v tézsich pripadech ADHD ukdzala jako ucinna forma pomoci,

zaroven pak dava prostor pro lepsi rozvoj ostatnich slozek (PospiSilova, 2021).
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Pfes veskery potencidl odborné péce je vsak slozka rodinné péce pro dité ta
nejdllezitéjsi (Dlouha et al., 2017). Navzdory tomu je ji vSak v odborné literature
vénovan velmi maly prostor a pfistup odbornikd k rodicim je velmi zavisly na jejich
osvicenosti a lidskych kvalitdch. Nékdy rodi¢e vyvinou az enormni Usili, aby umoznili
svému ditéti s VD plnohodnotny rozvoj, jak ukazuje kazuistika Skodové & Jedli¢ky

(2003, viz s. 138). K tomu také blize ve vysledkové ¢asti této prace.

Terapie vyvojové dysfazie zpravidla trva nékolik let, ale pfi jejim véasném zahajeni
a vhodné volbé terapeutickych prostfedk mlze vést az k Uplnému vymizeni obtizi.

Dusledky VD si vSak dysfatik obvykle nese po cely Zivot (PospiSilova, 2018).

4.2.1  Pristup k ditéti s VD ve skole

Zakladem prace sditétem sVD ve Skolnim prostfedi je kvalifikovana primdarni
diagnostika v resortu zdravotnictvi a spoluprace se SPZ, jak bylo popséano
v podkapitoldch 5.1 a 5.3. Zasadnim dokumentem pro $kolu je vidy doporugeni SPZ
a od néj se odvijejici stupen podpory. Jeho respektovani ¢i nerespektovani pedagogy
pak vyrazné ovliviuje Skolni UspéSnost ditéte. Uclitelé se stavaji soucasti
terapeutického procesu, potiebuji vsak detailni zacvik specialisty (napf. logopeda nebo

pracovnika SPZ).

U pFedikolnich déti je kli€¢ové vhodné zafazeni v MS — vyznamnou kontraindikaci je tlak
na fatické a exekutivni funkce (nuceni, dril, opakovani, ndcvik vyslovnosti bez
souvislosti atd.). Dité s VD potiebuje predevsim systematickou stimulaci narusenych
funkci (zejm. pfijmu feci i jemné motoriky), vyhodou je vyuzit silnych stranek vyvoje

a zajmU, podpofit sebevédomi ditéte (PospiSilova, 2014).

Vybér nejvhodnéjsiho zplsobu vzdélavani je rozhodujici také ve Skolnim véku
dysfatika. Cilené stimulace je nyni potfeba propojit s vyukou, pfitom je nutné dbat na
prfimérenost tlaku ze strany Skoly a rodiny, v nékterych pfipadech i samotného
dysfatika, ma-li rysy ambicidznosti a perfekcionismu. Pokud jsou déti s kfehkou CNS
jsou vystavovany neodbornému tlaku, dochazi nasledné k vyskytu sekunddrnich
neurdz. PospiSilovd také varuje pred pristupem uciteld ,vSem stejné”, ktery Usti ve

frustraci ditéte s VD (ibid.).

UZite¢nd voditka, ktera jsou aplikovatelna nejen na prostfedi zdravotnictvi, ale také
Skolstvi, jiné oblasti verejného kontaktu i rodinného Zivota, poskytuje jiz zminéné
Desatero pro komunikaci s OZP (Desatero pro komunikaci s OZP | Ndrodni rada osob se

zdravotnim postizenim CR | pomdhdme druhym, 2019).
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4.2.2  Pristup k ditéti s VD v domdcim prostiedi
Jak jsme popsali v podkapitole 4.4 Role rodiny v péci o dité s vyvojovou dysfazii, rodina
a zejm. rodic¢e sehravaji v terapii VD u ditéte zdsadni roli. V odborné literature je
zdlraznovana pozice rodie jako ko-terapeuta, ktery ma byt podrobné zaskolen
v pouzivani tzv. efektivnich strategii a pracovat s ditétem pod supervizi logopeda, resp.
dalSich odbornikl (Mikulajova & Kapalkova, 2002).

Terapeutické puUsobeni a komplexni rozvoj ditéte muize rodi¢ aplikovat vtom, jak
s ditétem komunikuje (pouzivat spravny model funkéni komunikace) nebo s ¢im a jak si
spolu hraji, a ma vliv i na to, jak dité vychovdvat. Rodi¢ je pro dité reCovym vzorem.
Domaci procvi¢ovani se ma realizovat formou hry, dité s VD potiebuje delsi zpravidla
dobu a vétsi pocet opakovani k upevnéni nabyvanych dovednosti (PospiSilova, 2005;
Dlouhd et al., 2017). Pospisilovd (2014) varuje pred tlakem na fatické a exekutivni
funkce (nuceni, dril, opakovani, nacvik vyslovnosti bez souvislosti atd.), naopak
zdUraznuje motivaci skrze silné stranky ditéte a jeho zajmy, zaroven také nutnost
podpory jeho sebevédomi. Kvalita komunikace a prace s ditétem by méla je dulezitéjsi

nez kvantita.

Bytesnikova (2017) referuje o programech Hanen, které byly vytvoreny v Centru Hanen
v kanadském v Torontu a zaméruji se na komunikacni strategie rodic déti s vyvojovym
postizenim (bez rozdilu etiologie). Rodi¢e projdou systematickym tréningem fecové
stimulace tak, aby ji mohli aplikovat v pfirozeném domacim prostfedi. ByteSnikova
upozornuje, ze ¢im dfive je odhaleno vyvojové opoZdéni a zahdjena cilena stimulace
prostiednictvim matky, tim dfive dochazi k eliminovani vyvojovych deficitl v dalSim

obdobi.

Popis a analyzu nejbéznéjsich zahraniénich program( pro rodice déti s NKS dostupnych
v obdobi po roce 2000 uvadi ve své praci Souckova (2009). Tato autorka také
konstatuje, 7e v CR 7adny podobny program pro rodic¢e déti s VD vytvofen a vyuZivan
nebyl a ve své rigordzni préaci navrhuje program vlastni. Podle dostupnych informaci
viak neexistuji zdznamy o jeho nasledném vyuzivani. Podle Souckové neexistuje v CR
ani zadna rodi¢ovské sdruzeni podporujici rodiny déti s VD. Podle nasich informaci,
které se také promitly do vysledkl predkladaného vyzkumu, k témto snaham vsak

v soucasnosti dochazi na regiondlni Urovni a vyznamnou svépomocnou roli hraji

8 Zamérem Souckové bylo ovéfit sviij rodiovsky program v praxi, ve svém vyzkumném vzorku se viak
setkala s nezajmem. Piiklada to zejména Casové naroénosti kurzu a obavam rodic¢l z jeho financovani.
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socialni sité. Lze tedy konstatovat, e poskytovani podpory rodi¢iim déti s NVR v CR

probiha aZz na vyjimky individualni formou.

Prinosny je také pfistup R. Feuersteina (Feuerstein et al., 2017): Doporucuje obklopit
dité feCovymi podnéty, nenechat se omezit aktualnim vyvojovym stadiem reci ditéte
a pfi komunikaci s nim vyuZivat také sloZitéjsi vyrazy a konstrukce, nez zatim samo
vyuziva. To je pak podnéty schopno zuzitkovat ve svém dalSim rozvoji. Feuerstein

pritom odkazuje na Vygotského koncept zény nejblizsiho vyvoje.

Prakticka voditka pro rodice a dalSi osoby v kontaktu s ditétem sVD ddava napft.
Kolmanova (2018) ve svém , desateru pro vzdjemné pochopeni“. Doporucuje stavét na
soustredéné pozornosti dospélého, ucté k ditéti, nonverbalnich prvcich (o¢ni kontakt,
stejna Uroven oblieje aj.), prostoru pro projev ditéte, situacnim kontextu, zahrnuti
gest a sledovani pohledu ditéte. Povzbuzuje k presnému opakovani slySeného, resp.

formulaci toho, co dospély porozumél, a vyuzivani ndvodnych otazek.

4.2.3 VD a vicejazycné prostredi

Rodice déti s VD z vicejazytného prostredi (napt. dvojjazyéné rodiny) si ¢asto kladou
otazku, jaka je souvislost mezi vznikem a rozvojem VD a multilingvismem.
Vicejazy&enosti déti s NVR jsme se dotkli i v nékterych vyzkumnych rozhovorech.
S dvoj- a vicejazy€nosti se v poslednich letech v CR setkavame stale ¢ast&ji (Dlouha et
al., 2017).

Bi- a multilingvismus podle dostupnych vyzkumu k jazykovym obtizim nevede. Nizsi
jazykové skodre v testech u téchto déti neznamena nutné poruchu, proto je nutné
posoudit stav vyvoje feci vobou (resp. vSech) jazycich, kterym je dité vystaveno

(Pospisilova, 2021).

Dlouha et al. (2017) vychazeji ze zkuSenosti na Foniatrické klinice VFN v Praze. Jako
vhodné vidi, aby vicejazycnost vyplyvala pfirozené z jazykového prostredi ditéte. Jako
vyhodné vidi schéma jeden jazyk — jeden rodi€. Je pfirozené, Ze jeden jazyk pak byva
u ditéte rozvinutéjsi, kvalita osvojenych reéi nemusi byt nutné ,spisovna“, muize
vaznout vyslovnost a gramaticka stranka jazyka. Diagnostika VD u téchto déti je proto
obtiznéjsi. O to dullezitéjsi je pak vzajemnd komunikace a spoluprace logopeda
srodinou. Dlouhd varuje pfed zafazovanim primarné ¢&eskych déti s NVR do

cizojazycénych skolek, primarni je edukace v materském jazyce.
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Moskurjadkova & Neubauer (2018) zdlraznuji potiebu logopeda byt seznamen
s uznavanymi poznatky v oblasti bilingvni vychovy. Problematika poruch feci
v souvislosti s multilingvismem je feSena odborné i prakticky také v ramci iniciativy

Privodce vicejazyCnou vychovou (vicejazycnavychova.cz, n.d.).

4.2.4  Vybrané aktudlni pristupy k rozvoji déti s VD

Mezi ¢asto vyhleddvané kurzy k doplnéni rozvoje déti s VD patti Tréning jazykovych
schopnosti podle D. B. Elkonina (Mikulajovd, Novdkova Schoffelova, et al., 2016). Tato
metoda pojmenovand po svém tvdrci, spolupracovnikovi L. S. Vygotského, spociva
v rozvoji sluchového vnimani a nasledném osvojovani pismen (predgramotnostnich
schopnosti), tj. vede kvyuce cteni. Je vhodnd pro déti okolo 6 let. Iniciativa
Elkonin.cz sdruzuje zajemce o tuto metodu z fad odborné i laické verejnosti, zasazuje
se 0 osvétu a poskytuje kurzy pro odborniky i tréninky pro déti. Autorky ceské
a slovenské adaptace s uUspéchem ovéfuji ucéinnost této metodiky ve vlastnich

vyzkumech (Rozvoj jazykovych schopnosti dle D.B. elkonina, n.d.).

Mezi odborniky je respektovana a rodici vyhleddvdna neuro-vyvojova terapie, ktera
pracuje s pretrvavanim primarnich reflexi — ty nasledné ovliviuji dalsi funkce, napfr.
kvalitu grafomotoriky (Vackova, 2019). Primarni reflexy maji vliv na zakladni fyzické
a psychické reakéni vzory. Autorka konceptu, Marja Volemanova-Mud, vidi souvislosti
a perspektivu pozitivniho ovlivnéni u mnoha vyvojovych a pohybovych obtizi, zejm.
v souvislosti s NVP. Své poznatky a zkuSenosti shrnula v knize Pretrvdvajici primarni

reflexy, opomijeny faktor poruch uceni a chovdni (Volemanova, 2013).

DalSim pfistupem vyhledavanym rodici déti s VD je tréning sluchové integrace (AIT —
auditory integration training). PFfistup vyuzivd elektronicky modulovanou hudbu pro
zlepseni sluchovych mechanism a odstranéni prekazek ve vyvoji sluchového
zpracovani. Slibuje pozitivni dopad obtize jako hypersenzitivita na zvuky, SPU, VD (resp.
celé spektrum NVP) a dalsi psychické obtize. Metoda ziskala podporu Autism research
institute, jeji uCinnost a bezpeénost metody byla podporena 28 studiemi (O metodé AIT
| ait-czech.cz, n.d.). Na podobnych principech funguje Johansenova individualizovana
poslechovd stimulace (JIAS), kterd vychdzi z poznatkl A. Tomatisa. Zde je specidlné
zkomponovand synteticka a instrumentdlni hudba vyuzivana k cilené podpore nebo
tlumeni urcitych frekvenénich oblasti sluchového spektra, a tak stimuluje nervové
drahy mozku (Johansenova individualizovand poslechovd stimulace — Poradenstvi

Kopretina, n.d.). Na velmi podobné principy, a¢ bez odkazu na vyzkum nebo autory
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metody, se odvolava také program Benaudira (Benaudira — diagnostika a trénink

sluchového zpracovani, n.d.).

Na pomezi védeckého poznani se pohybuje kraniosakrdlni terapie (kraniosakralni
biodynamika). Rozhodli jsme se ji do tohoto pfehledu zaradit, protoZze byla zmifiovana
ve vyzkumnych rozhovorech. Jedna se o jemnou neinvazivni dotekovou manipulacni
techniku, navenek pfipomina fyzioterapii. ,Terapeutse dotykd oSetfovaného
predeviim na hlavé (kranium) a kfizové kosti (sakrum), ale také se muZe dotykat
kdekoli na téle. Kraniosakralni biodynamika je zaloZzena na tzv. neutralu praktikanta,
klienta a jejich vztahového pole, ktery se vytvafi jesté dfiv, neZ se cokoli zacne dit“ (Co

je kraniosakrdlini terapie?, n.d.).

4.3 Progndza

V pripadé véasné intervence a vhodné volené terapie, ktera implikuje aktivni nasazeni
rodiny, jak uz bylo popsano, je prognéza VD obecné pomérné pfizniva. Situaci dysfatika
muZe zkomplikovat zejm. rozvoj SPU a pritomnost ADHD/ADD, popf. dalsich
komorbidit (viz podkapitola 3.3). S nékterymi prvky a ddsledky NVR se jedinec mize
potykat celozivotné (viz podkapitola 2.3).

Everitt et al. (2013) podrobila déti ve véku 3-5 let zkousce, ktera méfi kratkodobou
verbalni pamét. Ta se v nasledné longitudinalni studii ukazala jako relativné dobry
prediktor vyvoje VD u téchto déti. U pétiletych a starSich dysfatik(i, ktefi maji obtize s
porozuménim a tvorbou jazyka, VD perzistuje. Pfiznivé vyzniva progndza pro déti, které
maji narusenou pouze fonologie. Naopak déti s vyznamné narusenym porozuménim
maji progndzu spisSe nepfiznivou. Bishop et al. (2012) oznacila za vyznamné ukazatele
perzistentniho charakteru VD ve véku 4 let naruseni vétSiho poctu jazykovych rovin

a zaroven pozitivni rodinnou anamnézu.

4.4 Role rodiny v péci o dité s VD

Péce o dité s VD je otazkou celé rodiny, i kdyZz ne vidy se do ni celd rodina zapojuje.
Hlavni roli v pomoci ditéti sehravaji jeho rodi¢e (nékdy je tiha feSeni VD pouze na
jednom z nich). Zaroven se do prace sditétem mohou zapojovat dalsi rodinni
prislusnici, predevSim prarodi¢e, popf. jiné rodiné blizké osoby. Svou roli v praci

s ditétem s VD sehrdvaji také sourozenci.

V dostupné literature a materidlech o praci s détmi s VD sledujeme dva hlavni druhy
zdroju: Ty, které jsou uréeny odbornikiim, a ty, které popisuji, jak pracovat s ditétem

doma nebo ve skole. V odborné literatufe jsou zapojeni rodi€d do péce o dité s VD
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vénovany kratké pasaze, které nabadaji zejména logopedy k aktivnimu zapojeni rodicl
do terapeutické spoluprace. ,Role rodi¢u je dllezZita nejen v rozvoji komunikacnich
schopnosti a prevenci fe¢ovych patologii, ale i oblasti terapie. Lécba fecovych poruch
je zpravidla dlouhodoba, neni jen véci odbornika, ale vyZaduje zejména kazdodenni
rehabilitacni péci rodiny” (Aksenova, 2015, s. 319). Uz Mikulajovd & Kapalkova (2002)
upozornuji, Zze se uloha rodi¢h vterapii méni — prebiraji vétsi zodpovédnost
a spolurozhoduji o mnoha aspektech terapie. Autorky mluvi o konceptu, ve kterém ma
rodina v terapii Ustfedni postaveni (terapie zamérena na rodinu). V tomto pojeti je
rodi¢ ko-terapeutem svého ditéte, ktery pod odbornym vedenim (jakousi supervizi)
kazdodenné podporuje rozvoj svého ditéte. V podobné pozici vidi autorky i ucitele
a ucitelky MS ¢&i Z8, dal3i terapeuty (zfejmé mysleni ti, jejichz primarnim oborem neni
péce o fec) a jiné pecovatele — zminuji téz prarodi¢e. Dovolime si vSak poukazat na
rozdil mezi pedagogy a rodici, kdy u pedagogli je opravnény predpoklad jiz nabytych
védomosti a zkuSenosti v praci s détmi, kdeZzto rodi¢ muizZe byt této v oblasti Uplnym
laikem. Zaroven je tfeba poukazat na to, Ze ucitel nebo jiny odbornik ma za dité
zodpovédnost pouze po dobu vyucovani nebo pracovniho setkani, kdezto rodic je jeho
zakonnym zastupcem a kromé potreby provést s ditétem terapeutické aktivity ma se
svym potomkem také velmi blizky a osobni vztah. Ten pak mlze byt v disledku nutné

systematické domaci prace narusovan (viz téZz Koufilova, 2013)

Hartl & Hartlova (2000, s. 276) definuji pojem koterapeut nasledovné: , Koterapeut je
terapeut ucastnici se terapeutického sezeni, obvykle skupinové psychoterapie nebo
rodinné terapie, nevede terapii, pfispiva k ni a po skonleni sezeni rozebira

s terapeutem prabéh terapie. "

Podle Mikulajové & Kapalkové (2002) je podstatou spoluprace mezi logopedem
arodicem (nebo jinym laikem pecujicim o dité) to, aby ko-terapeut chapal podstatu
problému ditéte, ovladal optimalni zplsoby komunikace s nim a realizoval smysluplné
instrukce logopeda v pfirozeném prostredi ditéte. Podobné PospiSilova (2018) vidi jako
dllezité, aby logoped umeél rodi¢lim vysvétlit podstatu a prognézu diagndzy, komplexni
pristup k péci o dité a smysl cilené stimulace. ,Vyplaci se opakovat, krokovat,
méritelnymi kontrolnimi testy a zkouskami motivovat. Pfizplsobovat se chodu rodiny“
(s. 312). Za zaklad vztahu rodi¢ — odbornik a nezbytny predpoklad efektivni spoluprace
pak povazuje dlvéru. Tento pozadavek Pospisilové potvrzuji nase zkusSenosti z praxe

a nezbyva nez prat si, aby byl v ¢im dal, tim vétsi mife napliovan.
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Na dokresleni téchto vztahl v ¢eském kontextu uvadime zavéry Setreni Sedlackové
(2015) — tfi z péti dotazovanych logoped( si stéZovali na spolupraci s rodici déti s VD:
Néktefi rodi¢e spolupracuji vyborné a jejich usili nese kyzené vysledky, které je dale
v praci s ditétem motivuji. Cast rodi¢d véak doma s ditétem zadané ukoly neprocviéuje
dostatecné, popf. viibec. Na strané rodicid byla se spolupraci spokojena necela
polovina dotazovanych, vyslovné je zminéna neuspokojiva frekvence logopedickych
terapii. Na spokojenost se spolupraci s rodinou dysfatika se autorka prace dotazovala
také ucitelek téchto déti v MS — jejich odpovédi jsou srovnatelné s odpovédmi
logoped(: z dotdzanych ucitelek je se spolupraci rodiny spokojeno 21, 9 neni. 6 z nich
na toto téma poznamenalo, Ze rodice by chtéli skvélé vysledky, nejsou vSak ochotni se

dostateéné zapojovat, neuvédomuiji si vyznam svého ptispéni k rozvoji ditéte.

Rodicovské prirucky (napf. Kutalkovd, 2010) doporucuji rodicim procvi¢ovat nékolikrat
denné v kratkych nékolikaminutovych Usecich. ZdGraznuji ulohu motivace, pochval,
hravé formy, postupného zvySovani ndarocnosti a stfidani rdznych pomucek
a materiall. Blize popiSeme pfistup k ditéti vdomacim prostfedi v podkapitole 4.2

Terapie VD.

Jako priklad intervence, ktera je postavena na zapojeni rodi¢e pod supervizi logopeda,
uvadi PospiSilovda (2018) Interakéni terapii rodi¢-dité. Kanalyze komunikacnich
interakci je vyuZivano video. U&innost této terapie byla zkoumana u déti ve véku 8-10
let s VD expresivniho typu (Allen & Marshall, 2010). Byl prokdzan pozitivni vliv na

verbalni iniciaci, stfedni délku vypovédi i na podil interakci s rodici.

Nezanedbatelnym faktorem mdze byt pfitomnost NVR nebo jiné formy NVP (zejm.
dyslexie, ADHD/ADD) u rodi¢e samotného, tfebas jen v détstvi nebo v rezidualni formé.
V prvni fadé mizZe tato okolnost ovliviiovat porozuméni instrukcim a pochopeni
zadaného domaciho procvicovani. Stejné tak mlze ovliviiovat prozivani obtizi ditéte
a spoluprace s odborniky, napf. muize rodi¢ tlaCit na specialistu, protoze se mu

vybavuje jeho ponizeni diky feCovym obtizim v détstvi (PospiSilova, 2018).°

Ve vztahu kodborné péci o své dité je rodi¢ dysfatika jakymsi manazerem,
koordinatorem péce. Rodice nékdy daji prvotni impuls k proSetfeni vyvojovych obtizi
svého ditéte, ne vidy je vSak jeho podnét bran vainé (PospiSilovd, 2005). Dodavaji

specialistlim anamnestické udaje a informace o vyvoji ditéte ve fazi diagnostiky, poté

% Vr. 2006 vydala Narodni rada zdravotn& postizenych ,Desatero pro komunikaci s osobami se
zdravotnim postizenim® (Desatero pro komunikaci s OZP | Ndarodni rada osob se zdravotnim postiZenim
CR | pomdhdame druhym, 2019).
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davaji duleZitou zpétnou vazbu o vyvoji obtizi ditéte a VD a jeho fungovani
v pfirozeném prostfedi (Mikulajovd, 2003; Dlouha et al., 2017; Pospisilova, 2018).
Mnozi rodice se aktivné vzdélavaji o obtizich svého ditéte, obecné jejich informovanost
roste. Snadna dostupnost i skutecné seridznich medicinskych informaci rovnéz zvysuje
jejich kompetentnost. Mezi rodici jsou vsak vtomto sméru velké rozdily, at uz v jejich
ocekavanich, znalostech nebo zdjmu (Mertin, 2014). Vzhledem k NKS ditéte a jejim
dlsledkim jsou dysfatici na svych rodicich zavislejsi nez déti intaktni. V mladSim véku
hraje rodi¢ casto roli prekladatele a prostfednika v socidlnich kontaktech, ve Skolnim
véku pak pomahd ditéti s u¢enim a resi jeho pfipadné obtize ve vztazich a v chovani
(Mikulajovd & Rafajdusova, 1993). To vse stavi rodi¢e do nelehké pozice, ve které

dochazi ke konfliktu roli a naslednému zvySovani rodiovské zatéze.
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5  SYSTEM PECE O DITE S VYVOJOVOU DYSFAZIi V CESKE REPUBLICE

V soucasnosti se na péci o dité s vyvojovou dysfazii podili nejen resort zdravotnictvi, se
kterym se jedinec setkdvd od nejranéjsich stadii svého vyvoje, ale také resort prace
a socidlnich véci a v neposledni fadé skrze mnohé své instituce i resort Skolstvi. Tuto
kapitolu povazujeme za podstatnou pro vykresleni organizacnich souvislosti péce o dité
s VD, které spoluutvareji kontext Zivota jejich rodica. Nasledujici pfehled by mohl byt
zaroven piinosem k praktickym i teoretickym vychodiskim péce o dysfatiky v CR,
protoze jsme se s podobnym systematickym (a aktualizovanym) zmapovanim napfic
obory dosud nesetkali.’® Systém sluzeb pro rodiny déti s handicapem v sou&asnosti sice
vyznamné prispivd ke zlepSeni kvality jejich Zivota, ma vSak fadu nedostatka.
Kucharfovd (2019) sodkazem na analyzu zr. 2013 uvadi principy dllezité pro
poskytovani téchto sluZzeb: dostupnost, otevienost, provazanost, cilenost,

informovanost a individualni pfistup.

5.1 Dité s vyvojovou dysfazii v resortu zdravotnictvi

V této podkapitole vychazime zinformaci, které se difuzné vyskytuji v publikacich
Pospisilové, 2018; Dlouhé et al., 2017; Mikulajové, 2003 a Skodové & Jedlicky et al.,
2003. Prakticky prehled pecujicich odbornik(l uvadi Dolezalova & Chotéborova, 2021.
Nebude-li v ndsledujicim textu podkapitoly 5.1 uvedeno jinak, syntetizujeme
a citujeme informace z téchto zdroji. Cast poznatk(l také cerpame zredlné situace

v Ceském prostredi.
Odbornici, ktefi se podileji na péci o dité s NVR v resortu zdravotnictvi jsou:

e Pediatr

e Logoped

e Klinicky psycholog

e Foniatr

e Neurolog (zejm. détsky)

e Psychiatr (zejm. détsky)

e Odbornici z oblasti rehabilitacniho lékarstvi

e Dalsi odbornici (podle toho, jakymi soubéznymi zdravotnimi obtizemi dité trpi).

1% Orientagni piehled systému péte o dité s VD nabizi bakalatska prace Komplexni péce o déti s
vyvojovou dysfazii (Sedlackova, 2015). V dostupné literatufe (knihach) se o systému péce o dité¢ s VD
vzdy piSe jen z hlediska specializace autori. Nejnovéji poskytuje dobfe rozpracovany orientacni prehled o
systému péce o dit¢ s VD publikace pro rodice Vyvojova dysfazie : Priivodce pro rodice a dalsi zajemce o
tuto problematiku (Dolezalova & Chotéborova., 2021).
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Klicovymi osobami v diagnostice a terapii VD jsou pak pediatr a logoped; dllezitou roli
obvykle hraji téz psycholog, foniatr a neurolog, a to dle indikace hlavnich oSetfujicich
specialistl a v zavislosti na charakteru obtizi ditéte. Rodi¢ ma moznost svobodné volby
o$etfujiciho odbornika (Skodovd & Jedli¢ka, 2003).

Pomineme-li prenatdlni péci o matku a dité a neuvazujeme-li méné standartni situace,
je prvnim a primarnim odbornikem v resortu zdravotnictvi, ktery pecuje o dité (nejen
s vyvojovou dysfazii) pediatr — prakticky Iékar pro déti a dorost (PLDD). Jeho role je

klicova hned z nékolika divodi:

a) Setkavd se s ditétem pravidelné od narozeni, ma zakladni prehled o jeho
zdravotnim stavu, ¢asto ma v péci také sourozence dysfatika a nékdy dokonce
byli jeho pacienty i rodice ditéte. Pediatr ma ve svém registru znacné mnozstvi
déti, které mu davaji nahlédnout aktudlni normu vyvoje.

b) V harmonogramu pediatrické péce o kaidé dité vCR jsou zafazeny jak
preventivni prohlidky, na kterych lékar sleduje PMV ditéte (od dovrSeni 1 roku
se uskutecnuji obvykle po dvou letech) (viz téZ PospiSilova, 2014), tak néktera
screeningova vysetfeni — poruch komunikace se tykd jednak screeningové
vySetieni na poruchy autistického spektra v 18 mésicich ditéte (Slepickova et
al., 2019) a pak také screeningové vysetieni sluchu ténovou audiometrii
v 5 letech véku (Chrobok et al., 2019).

c) Je odbornikem doporucujicim dité k odbornym vysetfenim a do urcité miry téz

koordinuje zdravotni péci o svého pacienta.

,Pediatr byvd prvnim odbornikem, ktery podezieni na feCovy problém fesi. Na jeho
spravném a véasném rozhodnuti zalezi dals$i osud komunikac¢nich schopnosti ditéte”
(Aksenova, 2015). PospiSilova (2005) varuje pred mylnou, i kdyZ ojedinéle pravdivou
predstavou praktik(i o tom, Ze 2-3 leté jinak zdravé dité bude zbytecné brzy zarazeno
do logopedické péce. Tato domnénka maze zabranit véasnému zachytu NVR. Pediatr
by mél rodiné poskytnout kontakty na klinické logopedy v dosahu bydlisté a vystavit

jim zadanku k prevzeti do péce.

Logoped ve zdravotnictvi byva zpravidla centralnim odbornikem v diagnostice a terapii
vyvojové dysfazie. Klinicky logoped je vysokoSkolsky vzdélany odbornik, ktery ve svém
oboru projde specializacnim vzdélavanim, musi absolvovat predatestacni ptipravu pod
supervizi garanta a slozZit atestaci pfed komisi jmenovanou Ministerstvem zdravotnictvi

CR. Také atestovany logoped md povinnosti udriovat a rozsifovat si odbornost
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celoZivotnim vzdélavanim. V jeho plsobnosti nejsou jen fecové obtize détského véku,
ale téZz dospéld klientela. Kvalitu poskytované péce garantuje asociace klinickych
logopedtll, kterd také zajistuje dalSi odborné vzdélavani svych clenl, podili se na

stanovavavni vhodnych postupt péce apod. (Skodova, Jedli¢ka, et al., 2003).

Pokud ma takovyto logoped smlouvy se zdravotnimi pojistovnami, je jeho prace a tudiz
i péce o dité s vyvojovou dysfazii hrazena ze zdravotniho pojisténi pacienta. Néktera
nestatni zdravotnickd zarizeni vsak s pojistovnami smlouvy uzaviené nemaji, zde je
potieba hradit péci primou platbou. Z referenci rodi¢td déti i samotnych odbornikd se
dozvidame, Ze kapacita logopedickych pracovist je v mnohych regionech nedostacujici
a zejména v pripadech odbornik(l zastiténych pojisStovnami dochazi k jejich pretizeni,
narlstu doby cekani na prijeti do péce, rozestupl jednotlivych navstév a naopak

zkracovani ¢asu vyhrazeného na praci odbornika s ditétem béhem sezeni.

Po absolvovani vstupniho vySetfeni dochazi klient — dysfatik na logopedii pravidelng,
interval byva 1x za 14 dni aZ 1x za 3 tydny. Sezeni trva asi 45 minut a rodic je u néj
zpravidla pritomen. Tento rozsah péce hradi zdravotni pojistovny. Logoped, jehoz
prace jimi neni proplacena, témito limity neni vazan. Logopedickd péce o dité s VD

obvykle zasahuje celé predskolni obdobi, v mnoha pripadech také rany Skolni vék.

Logoped je ten, ktery se pak setkdva s dysfatikem a jeho rodinou nejcastéji. Mlze si
vyzadat podplrna diagnostickd vySetfeni u dalSich odbornikl — doporuceni vydava
pediatr (PospiSilova, 2005). Obvykle jsou to neurolog, klinicky psycholog a/nebo
foniatr. Ve slangu rodic( déti s VD se jednd o tzv. ,kolecko”. Tato vysettfeni slouzi
v prvni fadé k vylouceni organickych pfic¢in obtizi ve vyvoji reci ditéte, resp. jejich
v€asnému podchyceni a feSeni, které podpofi také logopedickou praci s ditétem. Se
zminénymi odborniky se dysfatik dale mlZe i nemusi setkdvat podle toho, jaky ndlez je

pfi diagnostice odhalen.

V kompetenci klinického psychologa je diagnostika rozumovych, kognitivnich
a emocnich charakteristik ditéte. Zakladni vySetfeni trva asi 1,5 hodiny. Na zacatku
byvaji pritomni rodi¢e, poté je dité s psychologem po néjaky ¢as samotné. Na
diagnostické zavéry mulzZe navazovat psychoterapie. Foniatr zjistuje stav sluchu,
sluchového organu, hlasového Ustroji i vsech slozek reCi. Détsky neurolog kromé
posouzeni vyvoje, motoriky a aktudlniho stavu pacienta indikuje také vysetreni jako
EEG nebo MR (fMR). Détsky psychiatr se do péce o dité s VD zapojuje zejména tehdy,
kdyz dité trpi poruchou pozornosti ¢i aktivity (ADHD/ADD) nebo poruchou chovani. Na
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rozdil od psychologa muzZe predepisovat léky. Farmakoterapie je nékdy dlivodem, ktery

rodi¢e od navstévy psychiatra odradi. Ne kazdé dité vSsak medikaci potfebuje.

V odbornych publikacich byva zdlrazriovana dullezitost komplexnosti, mezioborové
spoluprace a tymové péce o déti s VD (viz téZ Aksenovd, 2015). Roli koordinatora,
inicidtora a informatora tymu muze prevzit logoped (Pospidilova, 2005).™ Skuteénost
se vSak od doporuceni ¢asto lisi: ,Z praxe je znamy nejednotny pfistup k diagnostice
VD, ktery se projevuje od terminologické nejednotnosti pres rizné zavéry podle
testovacich nastrojl, schopnosti a orientace odbornika® (ibid., s. 26). Na to pak také

odkazuji nékteré vypovédi rodicli ve vyzkumu.

PospiSilova (2014, s. 26), sama klinicka logopedka, volad po Sirsi, aktivnéjsi spolupraci
odbornikd (jisté nemd na mysli pouze déti sVD, ackoli o téch clanek primdarné
pojedndva): ,Zacit bychom méli v nasem resortu. Vyménit si odborné poznatky, ziskat
vzajemnou dlvéru a snazit se mezi obory domluvit na standardnim postupu s ohledem
na terén. Teprve po nasi diagnostice a souhrnu doporuceni vejit koordinované do
druhého resortu.” Dodava, Ze k pozitivnim posunim uZ dochdzi jak na regionalni

urovni, tak napfr. na odbornych konferencich.

Vice o naplni prace odbornikd ve zdravotnictvi pojednava podkapitola o diagnostice VD
¢. 4.1 aoterapii VD C. 4.2.

Do feSeni obtizi vyvstavajicich nebo souvisejicich s vyvojovou dysfazii se mohou
zapojovat i dalSi zdravotnicti specialisté, napf. rehabilitacni 1ékafi, fyzioterapeuti,
psychoterapeuti. Dale se na péci o dité s dysfazii podileji odbornici, ktefi resi jeho
soubéZné zdravotni obtize — napf. oftalmologové, ortoptisté, nutri¢ni terapeuti,
otorinolaryngologové, imunologové a alergologové. Stejné tak je Zzddouci, aby
dochazelo ke spolupraci s odborniky z dalSich resort(, jak o nich bude pojednano dale.
Nékteré dalSi souvislosti osvétluje podkapitola o komorbiditach vyvojové dysfazie

¢.3.3.

Nejcastéjsi formou prace s dysfatikem ve zdravotnictvi je individualni péce. Skupinova
péce je pak vétsinou zdleZitosti vétsich klinickych pracovist nebo specializovanych
oddéleni v nemocnicich, popr. dennich stacionarl pod hlavickou resortu zdravotnictvi.

Takovym pracovi$tém je napf. Foniatricka klinika VFN a 1. LF UK (Skodova & Jedli¢ka,

! Jini autofi pokladaji za hlavniho diagnostika a koordinatora pé&e foniatra (Skodova & Jedlicka, 2003) —
je to jen dalsim dokladem nejednotnosti odbornikil v pfistupu k péci o déti s VD v CR — z pohledu rodice
tyto neshody vnéseji zmatek a narusuji divéru ve zdravotnické specialisty.
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2003) nebo klinika Logo (Soukromd klinika LOGO, n.d.). Skodova & Jedlicka (2003)
k pobytlim, které probihaji na Foniatrické klinice VFN a 1. LF UK od r. 1985, uvadéji, ze
mUze jit jak o pobyty diagnostické, tak rehabilitacni nebo i diagnosticko-rehabilitacni.
Jsou hrazeny zdravotnimi pojistovnami, délka pobytu je individualni. ,Specialni
rehabilitaéni program je urcen pro déti hospitalizované na IGzkovém oddéleni kliniky
(heterogenni skupina) a pro déti dochdzejici denné do stacionafe po dobu jednoho

mésice (homogenni skupina). Program vede logoped” (ibid., s. 134).

5.2 Dité s vyvojovou dysfazii v resortu prace a socidlnich véci
Kromé snahy o Uplnost popisu péce o déti s VD, resp. NVR v CR zafazujeme informace
o moZnostech existujicich v plsobnosti MPSV také proto, Ze se jich v rozhovorech

dotkli néktefi z ucastnik( vyzkumu.

V ramci nabidky resortu MPSV CR vyuZivaji néktefi rodice sluieb rané péce (RP).
Poskytovatelé RP v CR jsou sdruZeni v Asociaci rané péce Ceské republiky. Jejimi ¢leny
je 29 organizaci (poskytovateld) s poboc¢kami ve vech krajich CR. Tato celostatni
profesni organizace si klade za cil prosazovat kvalitu poskytovanych sluzeb a hdjit
zajmy pracovist i jejich pracovnikd. Ranou péci vymezuje zakon o socidlnich sluzbach

¢. 108/2006 Sb., § 54 (Asociace rané péce Ceské republiky, n.d.).

»,Rand péce je odborna terénni sluzba pro rodiny déti do 7 let, jejichZ vyvoj je ohrozeny
v dUsledku nepfiznivého zdravotniho stavu, nebo déti se zdravotnim postizenim.
Sluzba se zaméruje na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potieby” (Spole¢nost pro ranou péci, z. s., n.d.). Jeji charakter je predevsim
podpora rozvoje ditéte vrodiné zhlediska jeho potfeb a handicapu, vcéasné
poskytovani informaci a odborné pomoci a podpora pecujicich osob tak, aby se citily
kompetentni ve vychové a podpore vyvoje ditéte. Poradenstvi se zaméruje na rodice,
jejich prostrednictvim pak tézi ze sluzby dité s handicapem. Vyhodou je, Ze vétsina
konzultaci probiha pti navstévé poradce v rodiné ditéte vintervalu 1-3 meésicl po
vzdjemné dohodé. Setkani zpravidla trvd 2 hodiny. DalSimi formami sluzby je

telefonicky kontakt nebo ambulantni sluzby v prostorach pracovisté RP (ibid.).

Ke komplexni péci o osoby s postizenim patfi také osobni asistence. | ta je v nékterych

v Vs o7 . . v, 12 . v v , s s .1 0
pfipadech vyuzivana rodinami déti s VD.™” Jak ukazuje nase zkuSenost, ve vnimani laikd

12 Shodou okolnosti to nebyl piipad ani jedné zrodin ve vyzkumu, ale ve sledované skuping na
socialnisiti je toto téma obcas diskutovdno a jsou sdileny zkuSenosti. Rodice vyuzitim osobni asistence

62



splyva funkce osobniho asistenta a asistenta pedagoga, tyto dvé sluzby byvaji nékdy
zaménovany. Osobni asistence je jednou ze socialnich sluzeb, terénni sluznou socidlni
péce, na rozdil od pozice asistenta pedagoga spada tedy do plsobnosti MPSV.
Upravuje ji § 39 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. ,Osobni asistence se
poskytuje v ptirozeném socidlnim prostfedi osobdm se zdravotnim postizenim
a seniorlim, jejichZ situace vyZzaduje pomoc jiné osoby, a to v pfedem dohodnutém
rozsahu a case” (Socidlni sluzby, n.d.). Sluzba je poskytovdna za uhradu (ibid.).
V pripadé déti s VD pomaha asistent predevsim se sebeobsluhou, za jistych okolnosti

muze s ditétem dochazet do $kolniho zarizeni.

Dal$i moZnosti podpory rodin déti sVD ze zdrojd MPSV CR je ptispévek na péci
o osobu starsi jednoho roku, ktera je z diivodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu zavisla na pomoci jiné fyzické osoby (dale jen prispévek). Osoba s narusenou
komunikacéni schopnosti je povazovana za jedince se zdravotnim postizenim.
,Prispévek je poskytovan na zakladé zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve
znéni pozdéjsSich predpisti (ddle jen zakon o socidlnich sluzbach), a wvyhlasky
¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach,
ve znéni pozdéjSich predpist” (Prispévek na péci, n.d.). Za ucelem pfiznani prispévku

musi dojit k posouzeni stupné zavislosti jedince, a to v nasledujicich oblastech:

e mobilita

e orientace

e komunikace

e stravovani

e oblékani a obouvani

o télesna hygiena

o vykon fyziologické potfeby

e péce o zdravi

e o0sobni aktivity

e péce o domacnost (péce o domacnost se neposuzuje u osob do 18 let) (ibid.)
Jak pozdéji dolozime, mnohé ztéchto oblasti byvaji u déti sVD zasazeny, at uz
v dUsledku VD samotné nebo v dlsledku soubéznych obtizi. Néktefi rodice déti s VD,
véetné nékolika ucastnik(l predklddaného vyzkumu, tuto moznost vyuzivaji. Vyse

prispévku se lisi u dospélych a u osob do 18 let véku, zaroven narudsta podle stupné

nékdy fe$i kombinaci VD s jinym handicapem, jindy nouzové nedostatek/nedostupnost asistenti
pedagoga.
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zavislosti na Skale od stupné | (lehkd zavislost) po stupen IV (Uplna zavislost).

Zhodnoceni provadi posudkovy lékaf (ibid.).

V gesci MPSV CR je také nahradni rodinna péce a tstavni péée o osoby do 18 let, mezi
nimiz se rovnéz mohou vyskytovat déti s VD. U déti vyrUstajicich v ustavni péci ¢asto
dochazi k opozdovani psychomotorického vyvoje véetné NVR (Horakovd, 2017). Zadné
z téchto déti nebylo predmétem vyzkumnych rozhovor(l. Vyznam stimulujici rodiny
a dUsledky ndhradni rodinné péce pro vyvoj feci ditéte podrobné rozebira Vagnerova
(2012).

5.3 Dité s vyvojovou dysfazii v resortu skolstvi

Role odbornikd v oblasti Skolstvi neni v péci o dité s VD o nic mensi nez role odborniki
ve zdravotnictvi. Ucitelé a dalSi pedagogicti pracovnici jsou pro dité (nejen s VD)
vyznamnymi Zzivotnimi pravodci. Travi s détmi nemalé mnozstvi ¢asu a poznavaji je
z jiného Uhlu nez rodi¢e v domacim prostredi. Maji zkuSenosti s velkym poctem déti
podobného véku, a tak maji moznost nahlédnout aktudlni vyvojovou normu v populaci
(Mares, 2013). Jsou to obvykle vysoko3kolsky vzdélané osoby®® s jistou spoletenskou
prestizi. Rodi¢e pravem ocekdvaji, Ze pedagogové budou k jejich détem pfistupovat
individualné, poskytovat jim takové sluzby, na jaké maji narok, a Ze budou dostatecné

informovani o podminkdach vzdélavani déti s handicapem.

Zaclenéni déti s NVR nebo VD v edukaénim procesu upravuje novela $kolského zakona
82/2015 s ucinnosti od 1. 9. 2016, podrobnéji pak jeho , provadéci“ vyhlaska MSMT
CR ¢&. 27/2016 v aktudlnim znéni (dale jen vyhldska). Z hlediska téchto legislativnich
norem je dité s narusenou komunikacéni schopnosti Zakem, studentem nebo ditétem se
specialnimi vzdélavacimi potfebami (SVP). Vyhlaska specifikuje podminky vzdélavani
déti, zakl a studentl se SVP v preprimdrnim stupni vzdélavani (materské Skoly),
primarnim a sekunddrnim stupni vzdélavani (prvni a druhy stupen zakladnich Skol)
a stredoskolském stupni vzdélavani. Nebude-li citovano jinak, informace uvedené
v podkapitole 5.3 prameni z vyhlasky (Vyhlaska ¢. 27/2016 sb., o vzdélavani zaka se
specialnimi vzdélavacimi potfebami a Zakd nadanych, ve znéni u¢inném od 1. 1. 2018,

2018).

Znalost systému podpory déti s VD ve vzdélavani je klicova jak pro rodice, tak pro
pedagogy. Pokud rodi¢e neznaji moznosti podpory, nechapou sprdvné souvislosti

a ndvaznost jednotlivych krokd, jejich pozice v péci o dité je vyrazné komplikovana.

3 podle vyhlasky 27/2016 nemusi mit asistent pedagoga ve viech piipadec vysokoskolské vzd&lani.
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Stejné tak samotni ucitelé a dalSi zaméstnanci Skol na rlizné Urovni potrebuji dobre
rozumét tomu, jakym zplsobem lze vyuZit moznosti podpory odborné, finan¢ni nebo
poradenské tak, aby spoluprace mezi rodinou s ditétem se SVP, skolou a dalSimi
institucemi probihala hladce a slouZila k prospéchu ditéte. Zodpovédnost za
dostate¢nou informovanost zakonného zastupce zaka, popf. Zzaka samotného nesou
pedagogové a poradensti pracovnici: ,Veskerd sdéleni upravena touto vyhlaskou jsou
poskytovana Zakovi nebo zdkonnému zdastupci Zaka srozumitelnym zplsobem”
(Vyhlaska ¢. 27/2016 sb., o vzdélavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami

a zakd nadanych, ve znéni ucinném od 1. 1. 2018, 2018, s. 1).

Vyhlaska stanovuje 5 stupind podpulrnych opatfeni, tj. takovych nezbytnych Gprav ve
vzdéldvacich a skolskych sluzbdach, které odpovidaji zdravotnimu stavu, kulturnimu
prostfedi a jinym Zivotnim podminkam jedince. Pfedpis vymezuje jejich organizacni,
pedagogickou a finan¢ni naro¢nost. Opatreni rlznych stupnd je mozné kombinovat.
Vyhlaska také vymezuje personalni podporu v¢. pozice asistenta pedagoga nebo
druhého pedagoga, pravidla organizace vzdéldvani jedince se SVP a postup Skoly pfi
poskytovani podpory, véetné soucinnosti se SPZ. Nutno poznamenat, Ze ne vidy jsou

podplirna opatreni u déti s VD nutna.

Prvni stupen podplrnych opatfeni mize uplatnit Skolské zatizeni nebo Skola sama bez
nutnosti konzultace s rodinou nebo se $kolskym poradenskym zafizenim (SPZ), staéi
konzultace se $kolnim poradenskym pracovi§tém (SPP). SPP zpravidla funguje ve
sloZeni: metodik prevence a vychovny poradce; nékdy ma skola svého psychologa nebo
dokonce specidlniho pedagoga (Zapletalova, n.d.). Pti prvnim stupni podpory Skola
mlzZe a nemusi vypracovat plan pedagogické podpory (PLPP), ktery je nastrojem
analyzy a reflexe pro zaangazované pedagogy. Druhy az paty stupen podpurnych
opatfeni pak vyZaduje informovany souhlas zakonného zastupce a soucinnost
$kolského poradenského zafizeni (SPZ), kterym se rozumi bud’ specialné-pedagogické
centrum (SPC) — v pfipadé déti s naruSenou komunikacni schopnosti jim zpravidla je
SPC pro vady reci — a/nebo pedagogicko-psychologicka poradna (PPP), obvykle podle
regionalni pfislu$nosti. SPZ mdze (a nemusi) $kole uloZit vypracovani individudlniho
vzdélavaciho planu (IVP), ktery je soucasti podplrnych opatfeni a zdroven je

sumarizuje.
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Stiediska vychovné péée (StVP'*) nepatii sice mezi SPZ, jejich sluzby ale doplfiuji.
Podobné jako ony jsou institucemi, kde probiha poradenstvi, diagnostika a plnéni cil(
a ukoll specidlné-pedagogickych. Jsou ,soudasti sité Skolskych zafizeni preventivné
vychovné péce a Skolskych zafizeni pro vykon ustavni vychovy a ochranné vychovy.
Jejich cilem je predchdazet vzniku a rozvoji negativnich projevi chovani déti nebo
naruseni jejich zdravého vyvoje, zmirfiovat nebo odstranovat pfic¢iny nebo dasledky jiz
rozvinutych poruch chovadni a negativnich jevl vsocidlnim vyvoji a pfispivat
ke zdravému osobnostnimu rozvoji déti“ (Strfediska vychovné péce (SVP), Ndrodni
pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Ndrodni ustav pro vzdéldvdni), n.d.). U déti
s VD jsou poruchy chovani moZznou komorbiditou a/nebo sekundarnim nasledkem VD.

Rodiny pak mohou se StVP spolupracovat, coz se také v nékterych pfipadech déje.

Role SPZ pfi podpore 7aka se SVP je klicova. V PPP se rodina miiZe setkat se specidlnim
pedagogem, psychologem nebo socialnim pracovnikem. V SPC pak plsobi tym ve
stejném sloZeni, navic mize byt doplnén dalSimi odborniky — napf. soucasti SPC pro
vady Fe¢i je vidy logoped. Zhlediska prace sditétem s VD je vSPZ stéZejnim
diagnostikem a pecujicim odbornikem logoped, dalSi zde pracujici specialisté pak
v podptrné roli (Valenta in Renotierovd et al., 2003). Sluzby jsou poskytovany v SPZ
(ambulantné) nebo v terénu, napf. v rodiné klienta nebo ve $kole (Skolskd poradenskd
zafizeni (SPZ), Ndrodni pedagogicky institut Ceské republiky (dfive Ndrodni ustav pro

vzdéldavani), n.d.).

Pokud tedy vyvstane potfeba poskytovat ditéti, studentovi nebo zdkovi (dale ve vyctu

jen dité) podpurna opatreni druhého a vyssiho stupné, postup by mél byt nasledovny:

1. Skola vede rozhovor se zdkonnymi zdstupci ditéte a doporuéi navétévu SPZ.

2. Skola vypIni a odedle Zddost o vysSetfeni ditéte vSPZ, rodi¢ tuto Zadost
podepisuje. Oficialnimi zZadateli jsou zakonni zastupci ditéte.

3. Skola dal mGze jedinci se SVP poskytovat podplrnd opatfeni prvniho stupné do
doby doruceni doporuéeni podp@rnych opatfeni z SPZ.

4. SPZ kontaktuje rodi¢e nebo rodi¢ kontaktuje SPZ a dohodnou se na terminu

vySetfeni ditéte.

Y Obvykle se pro Stredisko vychovné péte uziva zkratky SVP, pro potieby tohoto textu budeme
z divodu lepsi Citelnosti pouzivat zkratku StVP, aby dosSlo k odliSeni od zkratky SVP — ,specidlni
vzdélavaci potieby*.
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10.

11.

Platna

ditéte,

Probéhne vysetfeni ditéte. Pro posouzeni potfeb ditéte vyuzivd SPZ nejen
vlastni diagnostiku, ale ¢asto Cerpd také ze zavér( dalSich odbornych vysetreni
(klin. psychologa, pediatra, foniatra, socidlniho Setfeni v rodiné aj.).

SPZ do tfi mésich od obdrieni 7adosti o vySetieni vystavi zprdvu pro zdkonné
zdstupce, konzultuje snimi zavéry vysetfeni a rodie pak podepisuji
informovany souhlas, kterym se vyjadfuji jak k zavérdm uvedenym ve zpraveé,
tak tim davaji souhlas s poskytovanim podplrnych opatfeni vramci
doporuceni.

Stejné tak do tfi mésicd od obdrZeni Zadosti vystavi SPZ doporuceni pro
vzdélavani zaka a oficidlni cestou je doruci skole.

Skola méa za&it poskytovat doporu¢end podplrnd opatfeni ihned po obdrieni
dokumentu a konzultuje jejich nastaveni se zakonnymi zastupci ditéte.

Bez zbytecnych odkladl zgjisti skola potfebné pomucky, asistenta pedagoga,
vypracuje IVP, je-li to uloZeno. Skola zodpovidd za naplfiovdni podptrnych
opatieni uvedenych v doporuceni. M{iZe pfitom vyuZivat konzultaci SPZ.

Se sadou doporuceni pro vzdélavani daného ditéte, popf. sIVP, se maji
sezndmit vSichni vyucujici, a to idedlné i ti, ktefi s ditétem v danou chuvili
nepracuiji.

V dokumentu doporuceni SPZ se uvadi lhiita, do kdy jsou doporuceni platnd.
Pfed uplynutim tohoto data je 7ak znovu doporucen k vysetieni do SPZ,
ucinnost doporuéeni je vyhodnocena a na zakladé aktudlniho nalezu jsou
doporuceni zrevidovana, doplnéna, popr. také muize dojit ke konstatovani, Ze
vzhledem k vyukovym potiebam ditéte uz nejsou potfebna (Kermesova, 2020;
Individudini vzdéldvaci pldn, Ndrodni pedagogicky institut Ceské republiky (dFive

Ndrodni ustav pro vzdéldvani), n.d.).

Oporou pfri realizaci podplrnych opatfeni muizZe byt Skoldam Katalog podpurnych
opatieni, ktery obsahuje rozpracovani a aplikaci vétSiny v soucasnosti dostupnych
prostiredkl pedagogické podpory. Déti s VD se tyka zejména diléi Cast pro déti, zaky
a studenty s NKS (Katalog podptrnych opatreni, n.d). Pro Uspésné zaclenéni ditéte s VD
do vzdélavaciho procesu je nezbytna spoluprdce vsech tfi stran — Skoly, tj. zejména
ucitele (popr. asistenta pedagoga), ditéte i rodicl. K tomu pritakava i setfeni Mladkové

(2021) mezi rodici Zaka mladsiho Skolniho véku s VD.

legislativa podporuje inkluzivni pfistup ke vzdélavani, tj. usiluje o zaclenéni

zaka ¢i studenta se SVP v hlavnim (,béZzném®) vzdéladvacim proudu. Novela
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Skolského zakona vsak ponechava moznost zfizovat skoly, tridy, oddéleni nebo studijni
skupiny pro Zaky se zdravotnim postizenim podle § 16 odst. 9 zédkona (Skolsky zakon,
2022).

Vzdélavani ditéte s NVR & VD tak mGZe byt na preddkolnim stupni realizovano v:

o Détské skupiné

e Domacim vzdélavani
e B&iné MS

e Logopedické tfidé MS
e MS logopedické

e MS uréené pro déti s jinym typem postizeni

Zakonny zastupce ma podle § 36 Skolského zdkona, odst. 3 a 4 povinnost pfihlasit dité
k zapisu do ZS, pokud v aktualnim kalendafnim roce do konce srpna dovrsi $esti let.
Maiji-li viak rodice, ucitelé MS nebo dalii odbornici pochybnosti o jeho kolni zralosti,
maze byt ditéti na zakladé vysetieni v SPZ doporucen odklad $kolni dochazky (OSD)
ojeden rok.”® Casto toto vysetfeni probihd v PPP, pokud je ale dité v pédi SPC,
doporuéeni k OSD vydava SPC. V pfipadé doporuéeni OSD je na rozhodnuti rodi¢(, zda
umisti dité do ZS nebo doporuéeni vyhovi. O udéleni OSD rozhoduje pak feditel gkoly,
kterou si rodi¢e zvolili (Skolsky zakon, 2022). U déti s VD je moznost OSD ¢asto,
opodstatnéné a s uZitkem vyuzZivana. Odkladovy rok tak poskytne cas navic pro

dotaZeni potfebnych terapii a celkové dozravani ditéte.

V odkladovém roce mUze dité setrvat v MS, daldi moinosti je vzdélavani v pfipravné
tridé (PT). PT jsou od roku 1997 zfizovany podle § 47 skolského zdkona pfi nékterych
zakladnich Skolach. O zatazeni ditéte do PT rozhoduje feditel skoly na zakladé zZadosti
zdkonnych zastupcll a pisemného doporuéeni SPZ. Ve tiidé se vzdélava 10-15 déti,
dochazka se nezapocitavd do povinné devitileté Skolni dochazky, déti nejsou
klasifikovany. Déti s VD jsou bezesporu témi, kdo z dochdazky do PT mohou tézit.
Zamérem PT je vyrovnani vyvoje ditéte a systematicka pfiprava na vstup do prvni tfidy

(Skolsky zakon, 2022; DoleZalovéa & Chotéborova, 2021).

> Nejpozdgji viak musi zahajit povinnou $k. dochazku ve k. r., v némz dovrsi 8 let.
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Zakladni Skolni dochazku pak dité s VD muze absolvovat v:

e Bé&7né ZS (opét s podplirnymi opatfenimi nebo bez nich)

e Logopedické t¥idé v bézné 7S

e Logopedické 7S

e 7S zaméfené na vzdélavani 74kl sjinym handicapem, zvlast trpi-li dité vice
postiZzenimi najednou

e Domacim vzdélavani

Podplrna opatreni mohou byt uplatiiovana také ve Skolskych zafizenich, tj. ve Skolni

druzZing, jidelné atd.

U ditéte Skolniho véku byvaji vhodnym doplnénim Skolnich a terapeutickych aktivit
také mimoskolni zajmové aktivity (,krouzky”) — napt. sportovni aktivity, vytvarné
krouzky, programy zakladnich uméleckych Skol nebo oddily jako Skaut. Na né se
vyhlaska 27/2016 nevztahuje, podpora ditéte s SVP tedy zavisi na dohodé rodicu

a vedoucich ¢i ucitell téchto aktivit, stejné jako na jejich osobni zralosti a vstticnosti.

V CR jsou dostupné stiedni $koly, gymndzia, SOS, SOU, OU i praktické $koly jednoleté
a dvouleté pro studenty se SVP. Obvykle jsou primarné urceny pro studenty s jednim
druhem postizeni, ale ptijimaji také studenty s dalSimi handicapy (Slowik, 2016). Osoby
s VD si kvali NKS nékdy voli Skolu s praktickym zamérenim, pfi dobrych technickych
schopnostech pak Skoly stechnickym zamérenim. Studenti slehéimi formami VD
absolvuji téz stredni Skoly v hlavnim vzdélavacim proudu. Mohou a nemusi pfitom
podle svych potieb vyuzZivat podplirnd opatfeni, jak je stanovuje vyhlaska (Richtrova,

2019).

| studenti s VD mohou uUspésné absolvovat vysokou skolu. Ackoli se na terciarni stupen
vzdélavani uz nevztahuje platnost vyhlasky, vétSina vysokych skol a univerzit nabizi
studentlim s handicapem specialni sluzby a podporu (centra pro podporu studentt
s handicapem) (Slowik, 2016; Lochmanova, 2019). VysSe dosazeného vzdélani dysfatika
zavisi nejen na stupni a typu poruchy, jeho skutecné inteligenci ¢i osobnostnim profilu,
ale také na efektivnosti terapie (pokud k ni doslo), podnétnosti jeho rodicu, pristupu
uciteld a jisté mire Stésti. A tak mlzZe byt profesi inZenyr, prodavacka, kadernik atd.

(Pospisilova, 2014b).

Otdzka vybéru sSkoly zaleZi na rodicich (neni-li uz zak, resp. student s VD zletily). Vybér

vhodné vzdélavaci instituce je pro dité s VD velmi dllezity (Dlouha et al., 2017;
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Skodova & Jedli¢ka, 2003) a rodice jsou si toho obvykle dobfe védomi. Pomoci v tomto
procesu maze byt konzultace se SPZ. Nejéastéji zapi$i potomka do $koly v misté
bydlisté. Ve vybéru Skoly hraji roli jak geografickd a dopravni dostupnost zatizeni, tak
velikost tfid nebo povédomi o ptistupu Skoly a zde pusobicich ucitelt k détem ¢i Zakam
se SVP. Rozhodujicim faktorem m{ze byt i moznost vyuzit sluzeb asistenta pedagoga
(Mladkovd, 2021). Nékteré ZS a SS zamétené na zaky s handicapem funguji internatné
— nevyhodou je pak odlouceni ditéte od rodiny (Dolezalovd & Chotéborova, 2021).
Rodice déti s VD nékdy zvaZuji zarazeni ditéte do Skoly s alternativnim pedagogickym
systémem. Ne viZdy to vsak je pro dité se SVP vhodné. Pokud to je v zajmu ditéte, maji
rodiCe moznost 3Skolu také zménit. (Mikusova, 2021) Jak vyplynulo s naseho
dizerta¢niho Setfeni, moznost dosazeni urcité urovné vzdélani povaZzuji rodice déti
s VD za zdsadni Zivotni otazku a za prostfedek k osamostatnéni. (viz vysledky vyzkumu,

zejm. podkapitola 8.1.7).

Vzhledem k obsahu vyzkumnych rozhovorli zminime jesté jednu stranku vzdélavani
déti s VD — logopedické sluzby v ramci MS a ZS. Jedna-li se o logopedickou t¥idu pfi
bé&iné MS ¢&i ZS nebo MS ¢&i ZS logopedickou, provadi logopedickou praci (individualni i
skupinovou) specialni pedagog se statni zkouskou z logopedie (Skodova, Jedli¢ka et al.,
2003), logopedickd péce je intenzivni ve formé individudini i skupinové péce a jeji
kvalita dobrd, stabilni. Jinak tomu m@zZe byt v béznych MS a ZS. Obsah a kvalita péce se
mohou v jednotlivych pfipadech znacné lisit. Logopedie zde byva realizovana formou
,krouzkd logopedické prevence” nebo pod vedenim ucitele s kurzem logopedické
prevence, ve formé skupinové, nékdy téz individualni. Pro dité sVD mulZe byt
piinosem, pokud navazuje na zékladni logopedickou péci, pedagog v MS respektuje a
podporuje praci vedouciho odbornika a pristupuje k ditéti individualné, citlivé, na
zakladé obeznamenosti s charakteristikami VD. Logopedické preventistky vSak maji
omezené kompetence a nemohou nenahrazovat praci logopeda nebo kvalifikovaného
specialniho pedagoga (Studium pro logopedické asistenty (kombinovanda forma), n.d.).
V pripadé prekracovani téchto kompetenci se logopedickd prevence vtéto podobé
u hereditarné, prenatalné a perinatdlné podminénych poruch miji Gcinkem
(Pospisilova, 2014). Z nasi studie (Habrdova, 2017) vyplynulo, Ze snahy o logopedickou
intervenci v béinych ZS a MS nemusi byt efektivni. Jednim z diivod(i je i slabé zapojeni
rodicu, jejich nedostatecna informovanost a nedostatecnd moznost navazat na Skolni
logopedickou intervenci v domacim prostiedi. Slabinou systému je i fakt, Ze pozice

logopeda ve Skolstvi neni dosud dostatecné legislativné zakotvena (PospiSilova, 2014).
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5.4 Dalsi odbornici v péci o dité s vyvojovou dysfazii

Rodice déti s VD vyhledavaji komplexni péci o svého potomka, a tak ¢asto vyuzivaji
i nejraznéjsi doplrikové a podplirné pfistupy k jeho rozvoji. Kromé téch, které maji
seridzni odborny zaklad, se setkdvame i s terapiemi ,alternativnimi“. Vétsinu takovych
sluzeb poskytuji soukromé subjekty a je hrazena pfimou platbou (¢astky se mohou
pohybovat i v tisicich K&), v nékterych pripadech jde ovSsem o |écbu hrazenou ze
zdravotniho pojisténi. Informace v této podkapitole cerpame z publikace Dolezalova &

Chotéborové (2021) a ze zkuSenosti rodic¢li v podplirné skupiné na socialni siti.

Struény popis nékterych pristupl poskytneme v podkapitole 4.2 Terapie VD, kde také

uvedeme prislusné odkazy. Zde se omezime na jejich kratky pfehled:

Motorické funkce jsou rozvijeny pti ergoterapii, neurovyvojové stimulaci, bilateralni
koordinaci/integraci, hipoterapii nebo pfi programu KUMOT; mnoho dysfatikl tézi

z absolvovani grafomotorickych kurzd.

Na sluchové funkce se zaméruji kurzy rozvoje jazykovych schopnosti dle Elkonina nebo

poslechové terapie (Benaudira, JIAS, Tomatis aj.).

S rozvojem pozornosti pracuje program KUPOZ (spolu s programy KUPREV a KUMOT
ho produkuje firma KUPROG).

Mezi komplexni rozvojové programy patfi Maxik, HYPO, KUPREV, Metoda dobrého
startu, metoda instrumentalniho obohacovani podle Feuersteina, metodika podle

B. Sindelarové, popt. metodika rozvoje podle Kucharské a Svancarové.

Mezi dalSi terapie patfi senzorickd integrace, ABA terapie, biofeedback, metoda One
brain, kraniosakralni terapie ¢i kineziologie. Z iniciativy rodic¢l i odbornik( vznikaji
volnogasové aktivity ve formé krouzkd zaméfenych na rozvoj déti s NVR nebo NVP

obecné.

K nékterym alternativnim diagnostickym a terapeutickym postupim (zejm. INPP, JIAS,
Benaudira, bilaterdIni integrace, senzoricka integrace, One Brain, Arrowsmith, Nova
mluva) zaujimaji odbornici rezervovany ¢i odmitavy postoj. Dle Katery logopédie PF UK
v Bratislavé a odbornych logopedickych spole¢nosti na Slovensku (Veda, n.d.) ,su
zaloZzené na vedecky neoverenych alebo nedostatocne overenych predpokladoch,
tedridch a praktikach a ktoré si v prikrom rozpore s vedeckou, odbornou podstatou
a sprdvnou praxou sucasnej logopédie. Preto tieto alternativne postupy alebo

prostriedky nemoZzno povaZovat za efektivne logopedické prostriedky ¢i postupy lege
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artis. Z odborného hladiska ich teda klientom a pacientom nemozno odporucat alebo
aplikovat tak, akoby to boli overené postupy alebo prostriedky na diagnostiku a terapiu

naru$enej komunikacnej schopnosti ¢i Specifickych poruch ucenia.”

Tento seznam si neklade za cil byt vyCerpdvajici. V prlibéhu ¢asu se objevuji nové
terapie, ve které rodice vkladaji nadéje, jiné mohou ztratit na popularité nebo se
neprokaze jejich ucinnost. Osoby, které poskytuji tuto pomoc, at uz je jejich odbornost
jakdkoli, sehravaji také svou roli vZivoté ditéte sVD a jeho rodicd. Nékteré

z vyjmenovanych pfistupl jsou zmifiovany ve vyzkumnych rozhovorech.
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6 RODICOVSTVi V KONTEXTU VYVOJOVE DYSFAZIE

»Rodina je primarnim kontextem lidské zkuSenosti od kolébky aZ po hrob“ (Sobotkova,
2001, s. 9). Kramer (in Sobotkova, 2001) definuje rodinu jako skupinu lidi se spole¢nou
historii, sou¢asnou realitou a budoucim ocekdvanim, ktefi jsou vzajemné propojeni
transakénimi vztahy. Clenové rodiny mohou a nemusi byt pokrevné pfibuzni. Pro
rodinu jako skupinu je vSak charakteristické, Ze v ni existuji intenzivni a kontinudlni

psychologické a emocionalni vazby.

Tradi¢ni rodinu tvofi matka, otec a jedno nebo vice déti. Toto vymezeni vsak
v soucasnosti nezahrnuje vSechny existujici podoby struktur chapanych jako ,rodina“,
proto dochazi k posunu smérem k definici pomoci spolecnych hodnot a cilil (McCarthy,
2021). V posledni kapitole teoretické ¢asti budou uvedeny do souvislosti otdzky

rodicovstvi s problematikou péce o dité s handicapem.

6.1 Rodicovstvi na pocatku 21. stoleti

Obdobi rodic¢ovstvi zasahuje znacnou Sifi lidského Zivota a je ddno moZnostmi lidské
plodnosti. Ceské rodiny mivaji nejéastéji dvé déti. Primérny vék rodicd se za posledni
tfi desetileti zvysil témér o 10 let. Vr. 2016 Cinil pramérny vék matky pfi narozeni
ditéte 30 let. Zdsadnim trendem tohoto obdobi také je narust podilu Zivé narozenych
déti mimo manzelstvi — vr. 2016 to byla témér polovina Zivé narozenych déti
(Kucharova et al., 2019). Tento trend nas vyzkum nereflektuje, kromé dvou rodin Ziji
vSichni rodi¢e v manzelstvi. Témér polovina rodic¢l ze zkoumanych rodin vSak méla 40
a vice let. S narUstajicim vékem rodi¢u vsak také souvisi zvySujici se vék prarodi¢a a
s nim spojené ubyvani sil i narst zdravotnich obtizi seniord. Rodi¢cdm ubyva moznosti
praktické pomoci ze strany nejblizSich pfibuznych (napt. hlidani déti) a pfibyva starosti
s péci o né. Mluvi se o tzv. sendvi¢ové generaci, pracujicich dospélych ve véku cca 40—

60 let, pro néz je typicka dvoji péce — o vlastni déti i starnouci rodice (ibid.).

Role rodice v soucasnosti ztraci prostor pro intuici, jeji zvladnuti je vSak vnimano jako
soucast osobni Uspésnosti a identity jedince (Bilkovd, 2012). Rodicovstvi je spojeno
s riznou mirou ocekdvani a také s riznou podobou téchto ocekavani. Mira naplnéni
rodiCovskych ocekdvani pak hraje vyznamnou roli v adaptaci na rodicovstvi. Do
utvareni predstav o rodi¢ovské roli se v sou€asnosti promitd také obraz rodice, ktery je
prezentovan v médiich a ve spolecnosti. Ten je ¢asto idealizujici a v dlsledku mlzZe na

matky ¢i rodice obecné klast nepfiméreny tlak diky narokim odtrzenym od reality
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(Masopustova et al., 2018). Zjisténi postizeni u ditéte je znacnym zdsahem do procesu

adaptace na rodicovstvi.

Z pohledu spolec¢nosti je matkou Zena, ktera o dité pecuje a vychovava ho a kterou dité
jako matku pfijimda. NezdleZi pfitom na pokrevni pfibuznosti. Z hlediska uspokojovani
zakladnich potfeb je matka s ditétem svazana vice neZ otec. Je stavéna do role
pecovatelky o déti i o domacnost (Bernard, 2017). Jak ale poznamenavd Matéjcek
(2015, s. 13): ,,...pfislusnost k Zenskému pohlavi automaticky neznamena materskou
kvalifikaci a Ze pfislusnost k muzskému pohlavi neznamena materskou diskvalifikaci®.
Dité za své rodice pfijimda zejm. ty, kdo se k nému jako rodice chovaji a projevuji mu
l[asku (ibid.).

Cesti rodice deklaruji preferenci rovnomérného rozdéleni povinnosti v rodiné mezi
muzZe a Zenu, realita vSak spiSe odpovida tradi¢nimu rozdéleni roli. Otec je pojiman
jako Zivitel, ten, ktery vydélava. Zodpovédnost za chod rodiny pak leZi na Zenach
(Kunhartova et al., 2017). Vyzkumy rodicovstvi v CR ukazuji, Ze matky, které jsou
v tomto obdobi zaméstnany na ¢dstecny Uvazek, jsou spokojenéjsi nez ty, které jsou

pouze v domdcnosti (Kucharova et al., 2019; Masopustova et al., 2018).

Mezi matkami a otci jsou také rozdily vtom, jak komunikuji s détmi. Podle Prlichy
(2011) jsou matky jazykové senzitivnéjSi a jsou schopny |épe rozpoznat, v jaké fazi
jazykového vyvoje se dité nachazi v urcitém véku. Podle toho pak pfizplsobuji svou
fec¢. Otcové se také lisSi od matek vychovnymi styly, zplsobem hry s ditétem nebo
rozvijenim jinych stranek osobnosti (Kunhartova et al., 2017). Jestlize ale matka nema
potiebné dispozice (v oblasti matefskych instinktl a postoju), pak svému ditéti dobre
,herozumi“, mezi ni a ditétem nefunguje dobre synchronizace akci a reakci, ve vztahu

narUsta napéti a objevuji se vychovné obtize (Matéjcek, 2015).

Objektivné i subjektivné predstavuje handicap ditéte pro matku vétsi stres nez pro
otce. Podle Slopera (1999) zazZivalo silny stres v souvislosti s narozenim postizeného
ditéte 70 % matek, ale pouze 40 % otcl. Otcové se také na péci o postizené dité
podileji zpravidla jen ¢astecné, nékdy viibec. Pro prozivani matky je rozhodujici to, co
souvisi s ditétem, pro otce vSak mlzZe byt podstatnéjsi ohrozeni jeho sebeucty plynouci
z reakci okoli nebo naruseni vztahu s partnerkou (Vagnerovd, Strnadova, & Krejcova,

2009).

Masopustova et al. (2018) podavaiji historicky prehled vyvoje rodiCovstvi a zminuji

soucCasné trendy. Zejména pak zminuji kontaktni rodi¢ovstvi, respektujici pristup
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a projekt ,Nevychova“. K dalsim pristupim patfi napf. pristup Naomi Aldortové (2010),
Aha! rodic¢ovstvi (Markhamovd, 2015) nebo trend , Liny rodi¢“ (Hodgkinson, 2009).

Nékteré z téchto smérd jsou zminovany ve vysledcich predkladaného vyzkumu.

6.2 Systémové pojeti rodiny

Rodina je mikrosystém, ve kterém dochazi kinterakcim (mj. vzorcdm chovani
a opakujicim se sekvencim komunikac¢nich vymén) a ktery je zapojeny do Sirsiho
systému ve smyslu €asu i prostoru. Jednou z podstatnych charakteristik rodiny je jeji
otevienost nebo uzavienost. Kazidy rodinny systém se dale sklada z nékolika
subsystému, tj. manZelského (resp. partnerského) subsystému, subsystému rodic-dité
a sourozeneckého subsystému (Sobotkova, 2001). Na zakladé Chubbova pojeti chape
Sobotkova rodinny systém jako slozity nelinearni proces — ten svou stabilitu v ¢ase
udrzuje skrze proces zmén. Procesualni pfistup se lisi od dfivéjsiho pojeti rodiny jako
autonomniho organismu. Autorka pak varuje pred tim, abychom v systémovém pojeti
neztratili ze zfetele jedinecnost jednotlivych osobnosti (ibid.). Systémové pojeti rodiny

je jednim z vychodisek predkladané prace.

Sourozenci ditéte s handicapem jsou ve specifické pozici. Mnoho rodi¢ovské
pozornosti a Usili je soustfedéno na feSeni obtizi handicapovaného ditéte a pro rodice
se stava specifickou vyzvou to, jak vztah s obéma (resp. vice) détmi i mezi détmi
vyvazit. Intaktni dité se napf. muze citit odstréené nebo mlze mit fyzickou prevahu,
kterou je ochotno zneuZit. Sourozenci déti s NVP si hlfe s handicapovanym buduji
vztah (kvlli komunikacnim obtizim, projevim NVP v chovani, zpuasobu hry aj.).
V porovnani se sourozenci déti s mentdlnim handicapem zaZivaji vice negativnich

emoci. Sourozenci déti s tézsimi formami ADHD popisuji rodinny Zivot jako chaoticky,

vyCerpavajici nebo zaméreny na sourozence (Havelka & BartoSova, 2019).

»,Sourozenectvi je zhlediska Zivotni drahy jedince nejdelSim primarné rodinnym
poutem” (Kucharova et al., 2019, s. 199). Mezi sourozenci nemusi byt v pozdéjsim

zivoté mnoho kontaktd, mohou si vSak byt vzajemnou pomoci.

Handicap ditéte predstavuje stresor také pro SirSi rodinu (Vagnerova, Strnadova, &
Krejéova, 2009). Zvlast citlivé proZivaji tuto situaci prarodi¢e. Babicky a dédeckové
mohou sehrdt v Zivotech svych vnukl dUlezitou roli. Zatimco rodi¢e obvykle kladou
détem méfritka, naroky, prarodice byvaji spiSe vlidnymi priivodci, obohacuji svét ditéte
o sdileni tradic a rodinné historie a nejsou uz pod takovym casovym tlakem.

V nékterych pripadech jsou vSak vztahy rodi¢l a prarodicl zatizeny konflikty; néktefi
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rodice (uz) své vlastni rodi¢e nebo Sirsi rodinu nemaji (Hauserova - Schonerova, 1996).
Ve vyzkumu Rilling et al. (2021) byl nalezen vztah mezi neurologickou aktivitou mozku
Zen — babicek a jejich vztahem k vnoucatiim. Babicky se do svych vnoucat silné vcituji.
Zeny v této studii mély pocit, Ze mohou se svymi vnoucaty travit ¢as kvalitnéji nez dfive
se svymi détmi. DalsSi vyzkum (Grandparents contribute to children's wellbeing |
University of Oxford, n.d.) ukazuje, Ze déti, v jejichZ Zivoté aktivné vystupuje muzsky

prarodi¢, maji mensi sklon k problém{m s emocemi nebo chovanim.

6.3 Funkce rodiny

Ve vzajemnych interakcich dochazi v rodiné jak k prvotnimu budovani dlvéry a pout
ditéte k pecujicim osobdam, tak pozdéji ke zkoumani svéta v ¢im dal SirSich kruzich
a postupnému osamostatnfiovani jedince. Komunikace je klicovou soucasti budovani
vztah{ uvnitf rodiny (Blatny, 2016). Pokud je rodina obdarena ditétem s komunika¢nim

handicapem, je tento Zadouci proces narusen.

Rodina plIni ve spole¢nosti predevSim funkci biologicko-reprodukcni (sexualni),
ekonomicko-zabezpecovaci, socializacné-vychovnou a emociondini. Mezi dalsi funkce
rodiny patfi preddvani kulturniho dédictvi, vzdélavani, socializace nebo spolecenska
kontrola (Rodina — Sociologickd encyklopedie, n.d.). Ne kazda rodina vSak plIni své
funkce v potfebné mire. Dysfunkéni rodina je takova, ve které nejsou uspokojovany
potieby vSech jejich ¢lenli. Rodi¢-samozivitel, nevlastni rodi¢, adoptivni rodic(e),
rozvedeni rodi¢e nebo prarodi¢e mohou podle Jamiolkowskiho (in Kunhartova et al.,
2017) presto vytvorit zdravé fungujici rodinu. Z hlediska vyvoje ditéte je nejdllezitéjSim
faktorem jistota vztah(, psychologické pfrijeti ditéte. Pokud toto chybi, dochazi u ditéte
k subdeprivaci psychickych potfeb, ktera mizZe byt na prvni pohled nenapadn3, ale

vyznamné ovliviiuje jeho prospivani (Matéjcek, 2015).

Kunhartova et al. (2017) v navaznosti na Olsona a Sobotkovou povazuji za znaky zdravé
rodiny miru koheze a adaptability. Kohezi (soudrinost) definuje Sobotkova (2001) jako
ty sily, které drzi pohromadé vztah. ,Adaptabilita se tykd rozsahu flexibility
a schopnosti rodinného systému ménit svou strukturu moci, role a pravidla vztahu
v zavislosti na vyvojovém a situacnim stresu” (ibid., s. 31). Jako odpovidajici mozny

cesky termin navrhuje ,pfizpasobivost”.

Raskind et al., (1999) ve své longitudindlni studii zkoumali tzv. psychosocialni adaptaci
jedinch s poruchami uceni (zpocatku déti, po 20 letech uz dospélych). Vyzkumny

vzorek byl rozdélen na skupinu Uspésnou a neldspésnou — nejvyznamnéjsi rozdily mezi
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nimi byly pozorovany u osobnostnich vlastnosti. Uspéind skupina se vyznacovala

vysokymi skory v oblasti:

Sebevédomi

Aktivity

Vytrvalosti

Emocionalni stability

Pfiméreného planovani a cilevédomosti

Dovednosti Ucinné vyuzivat podpuarnych faktor

Vzhledem k povaze vyzkumného problému a vyskytu rodi¢d s SPU, OVR a obecné& NVP

v predkladaném vyzkumném vzorku jsme se rozhodli pouZit tyto charakteristiky

k popisu osobnostnich ryst ucastnikd vyzkumu (viz Tabulka 4 v podkapitole 7.2

Vyzkumny vzorek).

Ze studie zpracované vramci 7. ramcového programu EU (Mynarska et al.,, 2015)

vyplynulo sedm hlavnich dimenzi ohrozeni dnesnich rodin:

6.4

Ekonomické hrozby (nedostatek, chudoba, nejistota, nestabilita, obavy
o budoucnost, nedostacujici bydleni, nizkd Zivotni Uroven)

Hrozba socidlniho vylouceni, chybéjicich socidlnich siti (pratelé, Sirsi rodina)
Hrozba stigmatizace, marginalizace a diskriminace ze strany instituci a pravnich
norem

Hrozby vyplyvajici ze zaméstnanosti — nedostatek ¢asu, pfepracovanost, stres
(zejm. spojeny se zaméstnanim) a jejich dlsledky: zdravotni obtize, deprese,
Uzkostnost, problémy s chovanim a vzdélavanim déti

Hrozba destabilizace rodiny — riziko rozvodu, boje mezi rodic¢i (s jejich
zavaznymi dlsledky pro déti)

Zdravotni hrozby — zdravotni obtiZe a zdravotni postizeni

Hrozba ndsili a zavislostniho chovani (alkohol aj.)

Vyrovnavani se s postizenim ditéte

Pokud u nékterého z potomk(l rodiny dojde ke zjiSténi zdravotniho postizeni, jeji

situace se vyrazné méni. Podle Kunhartové et al. (2017) jsou pak ovlivnény nasleduijici

oblasti:
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e Vznika potreba novych dovednosti rodica

e Zvysuje se financni zatéZ rodiny

e Proménuji se socidlni kontakty rodi¢u

e Dochazi k modifikaci vztahd rodici a rozsiteni jejich roli
e Dochdzi ke zménam a problémim v zaméstndni

e Proménuji se vzorce materského a otcovského chovadni

Rodinny systém tedy na nastalou situaci pruiné reaguje. ,Rodina — tradi¢né
povaZzovana jen za interferujici faktor v individualni terapii — je vnimana jako systém
zdroju a podpory, je tvorivé vyuZivana jako sila, kterd prindsi pozitivni a trvalé zmény
jak u jedince, tak v rodinném systému” (Sussman & Steinmetz in Sobotkova, 2001,
s.27). Podle Matéjcka (2015) je matka nejvyznamnéjSim faktorem resilience ditéte,

pomahd mu relativné bez uhony prezit krizové situace.

Zjisténi postizeni u ditéte predstavuje pro rodice situaci, kterd vede ke krizi rodicovské
identity. Nasledné reakce rodi¢i zpravidla nabyvaji podoby, které kategorizovala
E. Kiibler-Rossova: Prochazeji fdzi Soku a popreni, fazi akceptace reality a vyrovndni se
s problémem a v idealnim ptipadé az fdzi prijeti situace, resp. handicapu svého ditéte.
Vytvéreji si ¢asto r(izné typy psychické obrany (Vagnerova, Hadj-Moussova & Stech,
2001). Tyto obrany funguji na rlznych stupnich jasnosti védomi, proZivani. Nékteré
z téchto reakci jsou uvédomované, nékteré nejsme schopni sami reflektovat. Reakce
rodic¢u zavisi mj. na tom, kdy a jakym zplsobem se o obtiZich svého ditéte dozvédi, jaké
jsou jejich priciny a jak ndpadné jsou jejich projevy (Vagnerova, Strnadovd, & Krejcova,

2009).

Souckova (2009) vytvorila model adaptace rodicii na NKS, ktery je zachycen na

Obrazku 3. Dle autorky modelu je pribéh fazi nasleduijici:

e Fdze I. — je vlastné predfazi, rodi¢e zacinaji pozorovat obtize ditéte,
uvédomovat si rozdily s dalSimi détmi a zvaZovat jejich rfeSeni, v€. odborného

e Fdze Il. — na vlastni zaddost nebo doporuceni pediatra, popt. Skoly rodina
vyhleda odbornika. Dojde k prvotnimu urceni diagndzy, rodina mliZze prochazet
dalsimi odbornymi vysetfenimi (zejm. ve zdravotnictvi — tzv. ,kolecko”
neurolog, foniatr, psycholog). Tento proces muze i vzhledem k nejednotnosti
pfistupu odbornik( trvat dlouho. Podle Souckové se na jeho délce podili i

pozitivni/negativni reakce prarodi¢t ditéte s NVR. Vtéto fazi je podstatné
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urCeni typu a stupné reCové poruchy, problémem pak je bagatelizace di
podcenovani postizeni.

e fdze lll. — faze rodiCovského pochopeni problematiky. RodiCe se snazi ziskat
maximum informace o NKS ditéte, orientuji se na fe¢ svého ditéte, hledaji
feSeni. Vtomto momenté je moziny ndvrat do faze Il, kdy opétovné probiha
diagnostika a mlize dojit ke zméné diagndzy.

e fdze IV. — rodi¢e jsou srozuméni s podstatou NKS ditéte, uci se vhodné
komunikacni strategie, pfistup k domdaci praci atd. Rodi¢e také akceptuji
dlsledky VD v dalSich (nefeCovych) oblastech rozvoje ditéte a Zivota rodiny.
Souckova ma za dileZitou zménu v chovani celé rodiny k ditéti.

e fdze V. — rodife znaji a pfijimaji redalnou progndzu ditéte s NKS, maji od néj

redlna ocekavani. Za urcitych okolnosti je moZzny navrat do faze Il.

MODEL ADAPACE RODICU
NA NKS

Gz e T
Faze 1. - predfaze, pozorovani potizi

- J

ﬁ?éze IL. - urceni zdkladni diagnézy, urceni typu a\
stupné poruchy

& 4

Faze I11. - pochopeni problematiky, orientace na
dité a jeho rec

Faze IV. - zména komunikaénich strategii
v rodiné

Faze V. - pochopeni a urceni (pFijeti) realné
prognozy

Obr. 3 — Model adaptace rodicd na NKS (Souckova, 2009)
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Nasledkem zjisténi handicapu ditéte se proménuje také vnimani sebe sama
v rodicovské roli. Vznikaji nové potfeby a proménuji se vztahy v zZivoté rodi¢e. Na
vyznamu nabyvaji zdroje relevantnich informaci, stejné jako opory rodice. Méni se
Zebticek hodnot rodi¢e a stim souvisejici Zivotni styl (Vadgnerovd, Strnadova, &

Krejcova, 2009; Kunhartova et al., 2017).

Je tedy mozZné fici, Ze je vyznamnym zpUsobem zasazeno prozivani rodice. Pod pojmem
prozivani chapeme neustaly psychicky proces tak, jak je vnitfné vniman, resp. jak je
pfistupny nasemu vnimani — ne vzdy jej totiz vnimdme pIné a stoprocentné spravné
(Hudlicka, 2003). ,Je to vSak zdroveri déj mifici ur¢éitym smérem, ne nahodilé déni
nebo homeostatickd dynamickd rovnovaha, ale proces smérujici k seberealizaci,
vytvarejici smysl” (ibid., s. 59). Podle Nakonecného (1998) se do proZivani promita
nejen vztah subjektu k soucasné realité, ale také vztah k minulosti (vzpominky)
i k budoucnosti (snéni, ocekavani). Prozivani se déje prostrednictvim zazitkl, které uz
Platon tfidi na rozum (poznavani), mysl (city) a Zadostivost (chténi) — jde tedy o ,,pfijem
a zpracovani informaci (pozndvani), jejich hodnoceni (citéni) a event. puzeni k urcité
ucelné behaviordlni reakci (chténi, motivace)” (ibid., s. 33). Dochazi k vytvoreni
komplexu funkéné propojenych adaptivnich reakci, ve kterém proZzivani tvofi jednotu

s fyziologickymi déji v organismu i s chovanim jedince.

Skrze zazitek se s prozivanim poji zkusenost (Hudlicka, 2003). ZkuSenost, tj. vysledek
predchozich (¢innosti, které se transformuji v systém znalosti, ve védéni, je
prostfedkem uceni ¢lovéka. Mize se jednat o zkuSenost individualni nebo o prejimani
a osvojovani zkuSenosti spolecenské (Mares$, 2013). Kazdy clovék disponuje celym
souborem Zivotnich zkusenosti, které se vzdjemné ovliviiuji (Hudli¢cka, 2003). Patocka

(in Hudli¢ka, 2003) zduraznuje subjektivitu zkusenosti.

6.5 Rodicovské zvladani ve vztahu k ditéti s handicapem

VD vytvafi specifické zatéze v Zivoté rodice a rodiny.

Zatézi rozumime distres, tj. prozivani situace v roviné pocitll ohrozeni, strachu, smutku
Ci zlosti; zatéZz podporuje specificky zplUsob chapani problém(, mulze plsobit az
paralyzujicim dojmem (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009). Dité s handicapem
predstavuje pro rodi¢e komplexni zatéz, ktera mize byt zdrojem frustrace v mnoha
oblastech. ,Pocit zatéZze a celkové nepohody je pfimo Uumérny pfipadné kumulaci
stresq, z nichz vSechny nemusi pfinaset postizené dité, nebo s nim mohou souviset jen

neprimo” (ibid., s. 16). Pfitomnost handicapu u ditéte vytvari v Zivoté rodicl situaci,
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kterou Vagnerova, Strnadova, & Krejcova prirovnavaji ke snéhové kouli — neustile se
nabalujici komplikace. Dodavaji viak, Ze za urcitych okolnosti mGze rodic¢ chapat obtize
ditéte jako eustres, ktery ¢lovéka aktivizuje a vede ke vnimani problém jako vyzvy, se

kterou je potfebné a mozné se vyrovnat.

V této souvislosti se setkdvame s terminem posttraumaticky rast. Paulik (2017, s. 112)
jej definuje jako ,zasadni pozitivni zménu v jedincové chovani a prozivani,
charakterizovanou dosazenim vyssi Urovné adaptace, odolnosti a postoju k Zivotu,
ktera je vyvoldana silnym stresem.” Tento koncept navazuje na témata pozitivni
psychologie. Prameni z pojeti sebepresazeni (sebetranscendence), nalezeni Zivotniho
smyslu v utrpeni, vnémz V. E. Frankl vidél cestu k vyrovnani se s traumatizujicimi
zkuSenostmi. Frankl vidi realizaci smyslu v pfehodnoceni Zivotnich postoji a hodnot.

Svym zpUsobem tak tento pfistup stoji v protikladu k naucené bezmocnosti.
K faktorim, které vedou k tomu, Ze se potencialni stresor stane zatézi, patfi (ibid.):

e Jejich subjektivni hodnoceni

¢ Individualni osobnostni charakteristiky (plsobi na hodnoceni zatéze)

e Obecny zplisob vyrovnavani se se zatézemi

e Pfitomnost ¢i nepfitomnost neptiznivych Zivotnich udalosti a drobnych dennich
neprijemnosti

e Dosavadni zkuSenosti jedince se stresem

e Socialni opory a jejich dostupnost

e Socialni status

Zvladani zatéZe (coping) je procesem adaptace na stresory, ktery ma tfi slozky

(Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009):

e Kognitivni hodnoceni
e Vyznam a smysl, ktery zatéze (spojené s urcitymi emocnimi prozitky) maji pro
daného jedince

e Jednani, které nasleduje a je zaméreno na vyrovnani se s danou situaci.

Lidskd adaptace na zatéz se tedy uskuteciuje dvéma typy zvladani: Obrannymi
reakcemi a zvlddacimi reakcemi. Jejich charakteristiky jsou shrnuty v Tabulce 2 (Paulik,

2017).

81



Obranné reakce Zvladaci reakce

Obsahuji implicitni operace Obsahuji implicitni operace

Aktivovany intrapsychicky Aktivovany prostredim, okolnostmi

Obtiznéji pozorovatelné Snadnéji pozorovatelné

Jedinec si je uvédomuje Jedinec je ovlada vali

Determinovany osobnostnimi rysy Determinovdny jak osobnostné, tak
situacné

Zakladem je instinktivni chovani Zakladem jsou kognitivni procesy

Nepredchazi zhodnoceni situace Pfedchdzi zhodnoceni situace i vlastnich
moznosti

Vysledkem je automatické chovani Vysledkem je promyslené chovani

Tab. 2 — Obranné a zvladaci reakce (Paulik, 2017)

Jako nejcasté&jsi obranné reakce uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova, & Stech (2001):

Utok — obecnou tendenci bojovat s ohroZujici a nepfijatelnou situaci

Pasivni obranu — od krajni varianty odloZeni postizeného ditéte do Ustavu po
popirani handicapu a namlouvani si, Ze dité je v poradku

Racionalizace — nepresny, ale pfijatelnéjsi vyklad naroéné situace

Unik do fantazie nebo substituce — tj. uspokojeni rodi¢ovskych potieb v jiné
roviné (muze mit i formu konstruktivni, kdy je rodi¢ napf. aktivni ve sdruzeni
pecujicim o déti s handicapem)

Rezignace — vzdani cil(, napf. zaujeti postoje, Ze rodi¢ pro dité nemlzZe nic
udélat (byva doprovazena depresi i apatii)

Regrese — rodi¢ rezignuje na samostatnost a svou zodpovédnost, jednou
z moznosti je pak nalezeni autority, které svou zodpovédnost svéri (lékar,
pedagog, |écitel aj.)

Unik do izolace — distancovani se od socidlnich kontaktd a obecné od

zranujiciho vnéjsiho svéta
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Strategie zvladani zatéZovych situaci pak oznacujeme jako copingové strategie. Ty jsou

charakterizovany nasledujicimi dimenzemi (Reeve, 2018):

e Vstficna — vyhybava

e Socidlni —solitérni

e Pfima—neprima

e Kontrolujici — unikajici

e Aloplastickd — autoplasticka (tj. zamérena na zménu problému — zamérena na
zménu sebe sama)

e Soustfedéna na problém — soustifedéna na emoce

Aktivni copingové strategie byvaji efektivnéjsi nez pasivni o¢ekdvani pomoci. Zvyseni
podilu Ucelnych strategii vede k redukci subjektivné proZivaného stresu a zlepSeni
kvality Zivota. Pasivni zptlsob zvldddni nebyva dlouhodobé ucinny, do urcité miry ale
mUzZe (aspon docasné) pomahat v situaci, ktera skute¢né neni zvladnutelna. Pasivné
reagujici lidé maji sklon k negativnimu prozivani (ulpivani na minulosti, pocit obéti,
upirani pozornosti k negativnim nasledklim, nevéri, Ze existuje feseni atd.) (Vagnerova,
Strnadovd, & Krejcovd, 2009). Podobné Mare$ (2013) uvadi zvladani adaptivni, které
vede k lepSimu vyrovnani se se situaci, a zvlddani maladaptivni, jehoz néasledky jsou

destruktivni.

To, jakym zplsobem bude jedinec (zde rodic) hodnotit charakter stresové zatéze, zavisi
na komplexu faktor(, které ovliviiuji jeho nazory a predstavu o mife zvladnutelnosti
daného problému. Dilezité jsou zejm. ty faktory, které mu pomahaji dané situaci
odolavat a vyrovnavat se s ni bez vétsiho naruseni rovnovahy (nebo dokonce se ziskem
— napf. uZiteénd zkusSenost, posileni kompetenci). Pro tento komplex podpurnych
faktorti se pouziva termin hardiness (pevnost, tvrdost) nebo resilience (houZevnatost,
nezdolnost). ,Lze je chapat jako vyjadreni stupné odolnosti a flexibility postoje
k zatézim, i jako schopnost nenechat se jimi zdeptat a brzy ziskat rovnovahu“
(Vagnerova, Strnadova, & Krejéovd, 2009, s. 21). Resilience znamend vice nei jen

odolnost vudi stresu.

Mezi faktory ovliviiujici zvladani stresu navozeného postizenym ditétem patfi faktory
vnitfni (osobnostni vlastnosti jedince, jeho kompetence a postoje) a faktory vnéjsi
(socialni a ekonomické faktory). Vagnerova, Strnadovd, & Krejéova (2009) radi ke

vnitfnim faktoram:
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e Télesné zdravi a fyzickou silu

e Extraverzi

e Emocni stabilitu

e Optimismus

e Emocni labilitu (neuroticismus a Uzkostnost)
e Depresivitu

e Privétivost a pratelskost

e Otevrenost k novym zkuSenostem

e Sebekontrolu a sebeovladani

e Dalsi osobnostni vlastnosti rodica

Mezi vnéjsi faktory pak patfi zejména dostupnost pomoci, socidlni opory a ekonomické
faktory. Podle téchto autorek se jako nejucinnéjsi zdroje opory ukazaly neformalni
socialni sité, tj. clenové rodiny a pratelé. Na dalSim misté pak zminuji odborniky, svou
roli hraje také celkovy kulturni a socidlni kontext. Rodie mohou zaZivat pocity
osamélosti a nedostatecné socialni opory, jejich vnimani vSak nemusi odpovidat realité

(Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009).

Rodic¢ovské schopnosti (capacity), ¢asto oznacované také jako rodi¢ovské kompetence,

‘

definuje Conley (2004, s. 16) jako: ,schopnost dlouhodobé ,dostateéné dobre

uskuteéfiovat rodi¢ovstvi.“®

Byt kompetentnim rodi¢em se tedy liSi od schopnosti byt
jen rodicem — jedinec muizZe poskytovat rodicovskou péci v kratkém casovém useku
a prezentovat tak svou kompetentnost (napf. pfi ndvstévé pracovnika OSPOD),

z dlouhodobého hlediska vsak m{zZe ve svych rodi¢ovskych kompetencich selhdvat.
Conley uvadi, ze hodnotici Skaly rodi¢ovskych kompetenci sleduji az 9 oblasti:

Stresory socialniho prostredi

Vyvoj ditéte

Attachment ve vztahu rodi¢ — dité
Aktudlni rodi¢ovské schopnosti
Schopnost kontrolovat impulzy

Prijeti rodicovské zodpovédnosti
Chovani dospélych ovlivAujici rodicovstvi

Vztah rodice ke komunité (tj. vztahy mimo rodinu)

W X N o kA WN P

Vyuziti klinické intervence (potazmo poradenského systému)

18/ originale doslova: ,,The term parenting capacity is defined as the ability to parent in a ‘good enough’
manner long-term.*“ Pieklad KH.)
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S problematikou zvladani se také poji moznost, Ze jedinec, v nasem kontextu rodic¢
ditéte srecovym handicapem, svou situaci zvlddat prestane a zacéne ve svych
rodicovskych kompetencich selhdvat. V extrémnim pripadé tak mlze dochdazet az
k syndromu CAN (Child Abuse and Neglect). Matéjcek (2015) v této souvislosti zminiuje
pojem riziko, a to zejména riziko ohrozeni ditéte deprivaci. To v sobé zahrnuje tfi

rizikové cCinitele:

e Rizikové dospélé
e Rizikové déti

e Rizikové situace

Déti, které se chovaji ¢i projevuji zvlastné, maji zvlastni povahu ¢i sklony a kterym neni
snadné porozumét, povaZzuje Matéjcek za rizikové v obecném slova smyslu. Chovani
ditéte nezapada do predstav dospélého (napf. rodice) o ditéti, dospély proziva
zklamani, nejistotu, Uzkost a to u néj provokuje nevhodné ¢i nepfimérené jedndni.
V rodiné ditéte s postizenim také cCastéji mlZe dochdazet k napéti a konfliktm mezi
vychovateli. Rizikovym dospélym je osoba jakkoli deprivovand nebo vyznacujici se
psychickymi zvlastnostmi. Zminéné tti Cinitele se mohou libovolné kombinovat. Pokud
tedy vezmeme v potaz, Ze dité s narusenym vyvojem feci je ditétem rizikovym, logicky
dovozujeme, 7e vrodinidch sditétem sNVR existuje zvy$ené riziko rodi¢ovského

selhavani, a to zvlasté tam, kde nékterého z rodicll mizeme oznacit za rizikového.

6.6 Motivace rodice ditéte s handicapem
Zjisténi handicapu u ditéte zasahuje vyznamnym zpUsobem do naplfiovani mnoha
rodicovskych potieb, které zpravidla byvaji zdravym potomkem saturovany

(Vagnerova, Strnadova, & Krejéova, 2009; Vagnerova, Hadj-Moussova, & Stech, 2001):

e Potieba novych podnétll (pfimérené stimulace)

e Citova potreba rodicl

e Potieba seberealizace (vlastni hodnoty a spolecenské prestize)
e Potreba zivotniho smyslu a fadu

e Potreba oteviené budoucnosti

Rodiny s postizenym ditétem predstavuji z hlediska svych potfeb a mozinosti je
uspokojovat velmi heterogenni socidlni kategorii (Kucharova et al., 2019). Pfitomnost
ditéte s handicapem mj. pfindsi rodiné komplikace pfi zajistovdani rodinného priimu

a ovliviiuje strukturu vydani rodiny (Sance détem 2016a in Kuchafova et al., 2019).
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Rodice — samozivitelé jsou Casto odkazani na finanéni podporu statu (socialni davky),
moznosti prdce na ¢asteény Uvazek nebo vyuziti flexibilni pracovni doby jsou omezené
(Kucharova et al., 2019). Pritom, jak bylo zminéno v podkapitole 6.1, je mozZnost prace

na zkraceny Uvazek zaroven ochrannym faktorem prozivani matky.

Pro rodice je znaCnou zatézi nejistota, kterou proZzivaji pfi zjiStovani obtizi svého ditéte
nebo pfi sdéleni diagndzy. OhroZuje vyznamnou hodnotu, kterou dité predstavuje,
vyvoldvd uzkost a strach a stimuluje méné adekvatni jednani (Vagnerova, Hadj-

Moussova, & Stech, 2001). Vztah k ditéti je silnym rodi¢ovskym motivem.

V nékterych pripadech zazivaji rodi¢e pocit stigmatizace — souvisi s pfedstavami
o principu viny a trestu. Rodi¢ ma ¢asto potfebu hledat vinika situace, ¢astecné tak cini
proto, aby ziskal vnitfni klid, Ze problém ditéte zavinil nékdo jiny. Poruchy vnimané
jako stigmatizované jsou zejména takové, které maji geneticky zaklad (iraciondlni
predpoklad zodpovédnosti predkl) a obtize, které vzbuzuji odpor. Odmitani ditéte
okolim je povazovano za méfitko stigmatizace. Stigmatizace dopada vice na matku nez
na otce. Pfitomnost handicapu u ditéte (zejm. s dédicnou etiologii) ovliviiuje také

postoj rodi¢t k dalSimu moznému téhotenstvi (ibid.).

Dité s poruchou feci je stigmatizovano specifickym zplsobem. U cizich lidi provokuje
obranné reakce, je jim protivnd, odpornd, takze postoje okoli mohou mit rdz ptimé ¢i
nepfimé agrese. U blizkych osob pak vada reci budi uzkost. Zpochybniuje totiz lidstvi

postizeného (Matéjcek, 2015).

6.7 Koncept self-efficacy a rodi¢ovstvi ditéte s NVR
,Postoj kzatéZim a schopnost najit jejich feSeni zavisi na Udrovni sebed(véry,
sebejistoty a sebehodnoceni, kterou mohou nepfiznivé Zivotni okolnosti ovlivnit

riznym zplsobem® (Vagnerovd, Strnadovad, & Krejc¢ova, 2009, s. 34).

Pokud jedinec dojde k zavéru, Ze vysledky jeho snazeni jsou nezavislé na jeho chovani
(vstupnim vkladu, usili), mGze se u néj vyvinout nauc¢ena bezmocnost. V takové situaci
je Clovék presvédéen, Ze nemad kontrolu nad okolnostmi svého Zivota — vysledky jsou
z jeho pohledu zavislé na vnéjsich okolnostech, které nema ve své moci (Seligman in

Reeve, 2018). Je charakterizovana tremi slozkami:

e Slozkou moznosti (contingency)
e Poznavaci sloZzkou (cognition)

e Slozkou chovani (behavior)
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V tomto stavu jedinec akceptuje negativni zkuSenosti jako béiné a nepfipousti si
moznost, Ze by je mohl ovlivnit. Proto vykazuje neptfiméfenou pasivitu (nelspésna
strategie chovani) v situacich, které je tfeba resit, coz bezmocnost a nizké sebevédomi
dale jesté prohlubuje. Dusledkem naucené bezmoci jsou deficity motivace, deficity

uceni a emocionalni deficity (Reeve, 2018).

Opakem naucené bezmocnosti je nauceny optimistmus. To, zda jedinec bude
inklinovat k naucené bezmocnosti nebo naucéenému optimismu, zavisi na tzv.
explanaénim stylu. Pesimisté priklddaji neuspéch pfti¢inam, které jsou dlouhodobé
nebo trvalé, ovliviuji vSe, co délaji, a povazZuji je za své vlastni chyby. Optimisté vidi
pfi¢iny nezdard jako docCasné, omezené na soucasny pfipad a za vysledek okolnosti,
nestastné nahody nebo jedndani druhych lidi. Optimismus pak vede k vétsimu Uspéchu

nez pesimismus (Seligman in Reeve, 2018).

Julian Rotter vytvofril koncept lokusu kontroly (locus of control, ,internal versus
external control of reinforcement”), ktery vysvétluje zminéné explanacni styly. Lze jej
mérit pomoci skaly Internal-External Locus of Control Scale. Interni lokus kontroly
vypovida o tom, Ze Clovék véri, Ze déni ve svém Zivoté mlzZe ovlivnit, ma Zivot ve svych
rukou. Externi lokus kontroly predstavuje postoj, Ze jedinec na udalosti ma maly ¢i
zadny vliv (Ryon & Gleason, 2013).

Pfesvédceni o tom, zda a jaky vysledek dosdahnu svym snaZenim, neprameni pouze
z objektivnich informaci o realité, ale také z vyznamu, které dand osoba pfipisuje
situacim a okolnostem, z ocekavani jedince. Snahu, vytrvalost, volby a vykon ovliviuji
téZz hodnoty clovéka. Ten vstupuje do situaci zvladani aktivné, kognitivni posouzeni

situace je ovlivnéno sebedlvérou (Reeve, 2018).

Pfedpoklad nebo presvédcéeni o tom, jak ¢lovék zvlddne pouzit své dovednosti v praxi,
se nazyva self-efficacy. Albert Bandura tento koncept pojmenoval v 70. letech
20. stoleti jako soucast své teorie sociokulturniho uceni. Do ¢estiny neni zcela snadné
tento termin prelozit. Néktefi autofi pouZivaji vtomto smyslu ,sebedlvéra®“ nebo
yzdatnost” (Mares, 2013). Ty vsak vzdy vystihuji jen ¢ast obsahu tohoto konceptu.

V této praci proto zistaneme u pouzivani vyrazu self-efficacy.
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Osobni historie --> -->Moznosti/volby

Uroven )
Sdilené zkuSenosti--> -->Usili a vytrvalost

self-

Slovni presvédcovani--> X
efficacy

-->Mysleni a
Fyziologicka aktivita--> rozhodovani

-->Emocionalni reakce

Obr. 4 — Schéma zdroja a dasledk( urovné self-efficacy (Reeve, 2018)

Zdrojem self-efficacy je osobni historie chovani jedince, sdilend zkuSenost, slovni
presvédcovani a fyziologicka télesna aktivita. Uroven self-efficacy ma nasledné vliv na
moznosti nebo volby dané osoby, na Usili a vytrvalost, kterou je ochoten vénovat
vytyéenému ukolu, na jasnost mysleni a schopnosti rozhodovat se a na emocionalni

reakce, které se u néj projevuji v ndvaznosti na zvladani vytyceného ukolu.

Nasledky zdravé self-efficacy a slabé self-efficacy jsme porovnali s ndroky péce o dité
s VD na rodice a uvadime je v Tabulce 3. Tento koncept povazujeme za uzitecny pfi

pohledu na poskytovani pomoci rodi¢m déti s VD.

Self-efficacy ovliviiuje zpUsob, jakym lidé zvladaji narocné situace, uci se, podavaji
vykony a dosahuji vysledk(l. Tento koncept ndm zaroven dava vychodisko pro chapani
prozivani rodi¢l déti s handicapem a poskytovani pomoci témto rodinam, a to skrze
zdroje self-efficacy. Skrze né, tedy osobni historii chovéani, zprostfedkovanou
zkusenost, slovni presvédcCovani a fyziologické stavy, mame moznost self-efficacy

jedince ovliviiovat, tj. podporovat a ménit (Reeve, 2018).

Self-efficacy je (alespon v Banduroveé pojeti) pojimana vzdy pro jednu konkrétni oblast,
uroven self efficacy v jedné oblasti vSak miZe za urcitych okolnosti ovlivnit Uroven self
efficacy v oblasti jiné (KodySova, 2013). Rodi¢ovska self-efficacy predstavuje ndzory
a hodnoceni, které ma rodi¢ ve vztahu ke svym schopnostem postarat se o dité
(Montigny & Lacharité in Kodysova, 2013).
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Zdrava self-efficacy
(sebedtvéra)

Naroky péce o dité s VD

Slaba self-efficacy
(pochybnosti o sobé)

e Nevyhybaji se aktivité,
zapojuji se

e QOchrana pred
zahlcenim

e Uvolnény potencial
rozvoje

e UCdise pozorovanim,
jsou schopni pfijimat
instrukce

VOLBA AKTIVIT A
PROSTREDI

Nutnost domaciho
procvi¢ovani, prace
navic, obmény
materialQ
Komplexnost péce,
oddalené vysledky
Nutnost ucit se nové
véci, pronikat do
odborného pozadi VD
Ko-terapeuticky pfistup
pod vedenim
odbornika (instrukce,
zpétnd vazba)

e Vyhybaji se aktivité,
délaji jen nejnutné;jsi

e C(Citi se zahlceni,
frustrovani

e ,Uzamceny” potencial
rozvoje

e Omezeni moznosti a
aktivit = utvrzeni
v pochybnostech,
méné rozvoje

e Omezené schopnosti
ucit se pozorovanim
»expertd” a prijimat
instrukce

e Vytrvald snaha

e Efektivni, soustavny
coping

e Vétsi vynaloZzené usili,
snaha vyuzit potencial

e Chyba vnimana jako
pfirozena soucast
procesu, frustrace
neodradi

e Nejistota je pritomn3,
ale po selhani brzy ,jde
dal”

e Motivace pokracovat
- kompetentni
fungovani, specializace

SNAHA A VYTRVALOST

Dlouhodobost péce o
dité s VD (roky)
Nutnost
systematicnosti,
kazdodenni prace
Potreba vyuzit
potencial ditéte ke
kompenzaci VD
Individualni hledani
vhodnych prostredki
terapie

Pokroky pomalé,
obdobi stagnace
Frustrace na zakladé
reakci nékterych
odborniku a blizsich
osob, slozitost a
prekdazky systému

e Omezend snaha

e QOdrazenin. poleveni
pfi pfekazkach

e Vzdani snahy po
nelspéchu, chybé

e Spokoji se
s primérnosti

e Vyhybani se chybé

e Pochybnosti deptaji

e Vahani, pochyby, zda
pokracovat
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Slaba self-efficacy
(pochybnosti o sobé)

Zdrava self-efficacy Naroky péce o dité s VD

(sebedtvéra)

MYSLENi A ROZHODOVANI

Efektivni, analytické
mysleni ve stresové
situaci

Pozitivni ladéni
Spravné
vyhodnocovani/
pfehodnocovani
podstaty pland a
strategii = lepsi
vysledek

Soustfedéni na ukol (i
ve ,,slepych ulickach”)
Chrani kvalitu mysleni

Komplexni
problematika, ¢asto
pro rodice zcela nova
Ladéni rodice ovlivni
ladéni ditéte

Nutnost vyhodnocovat
a prehodnocovat
pristup k ditéti, k sobé i
k dalsim oblastem
Potfeba hledani
vhodné péce a pomoci
pro sebe a dité (Skola,
odbornici, praktické

opory)

Nahodilé, chaotické
mysleni

Negativni ladéni
Spatné vyhodnocuji
strategie

TéZce planuji
Odklonéni pozornosti
od ukolu

Naroky ukolu jsou
zahlcujici
Soustfedéni na vlastni
slabiny

Devastuje kvalitu
mysleni

Planuji, predem
promysleji naroky a
uskali ukolu
Vizualizuji ac¢inné
scénare chovani
Vyzarfuji nadseni,
optimismus, zajem

Uzkost ,,drzi na uzdé“

EMOCIONALITA

Potfeba vyhodnocovat
potfeby a oblasti
rozvoje ditéte

Potreba soustredit se
na oslabené oblasti
ditéte, hledat jejich
feseni, hledat vhodné
pristupy, porozumét
problémim
Soustfedéni se na
,Cchyby“ sebe a ditéte
vede k Uzkosti a tlaku
Negativni emocionalni
ladéni odvadi od reSeni
podstatnych ukoltd
(rozvoj oslabenych
oblasti)

Obtize v planovani a
predvidani

Vénuji pozornost svym
nedostatkiim
Predstavuiji si prekazky
a selhani

Vyzafuji uzkost, depresi
Davaiji prostor uzkosti,
snadno se daji zastrasit
obtizemi, kritika je srazi
Emocionalné , ztrati
hru“ (prohraji)

Tab. 3 — Dopad self-efficacy na zvladani rodice ditéte s VD
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Z tohoto vyplyva, Ze rodice déti s handicapem (zde s VD), ktefi touzi dat svému ditéti
skutecné efektivni a plnohodnotnou péci, potrebuji rizné typy opor a poskytovani

pomoci:

e kvalitni informace — od odbornikl osobné, z dostupnych material(i a literatury
(slovni presvédcovani);

e povzbuzenia rady ze strany laik( (slovni presvédcéovani);

e vedeni odbornika, ktery by je ucil, jak s ditétem pracovat mimo poradnu, skolu
¢i ambulanci a daval jim zpétnou vazbu o tom, jak si ve svém snazZeni vedou,
tj. ziskdvani dovednosti (budovani osobni historie chovani);

e sledovani prace odbornik( s ditétem, sledovani jinych rodin déti s podobnym
handicapem a sdileni zkuSenosti s dalSimi rodi¢i v podobné situaci
(zprostredkovana zkusenost);

e ziskdvani nahledu a nastroji prace se sebou a obohacovéani zvladani skrze
sledovani druhych, povzbuzovani laikd i konzultace s odborniky (fyziologicky

stav).
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7 METODOLOGIE

Pro tuto praci byla zvolena kvalitativni metodologie. Slovy Strausse a Corbinové (1999,
s. 10): ,, Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoZ vysledk( se
nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych zplsobl kvantifikace.” Data
mohou byt shromaidovdna mnoha rlznymi zpuUsoby (napf. pozorovani, rozhovor,
video- a audionahravky, studium dokumentl a porovnavani pramena) a nasledné jsou
zpracovany nematematickym analytickym postupem (ibid.). Dlvodem volby
kvalitativniho pfistupu byla moznost ziskat podrobny popis a vhled do zkoumaného
fenoménu, jeho zkoumani v pfirozeném prostiedi a redlnych souvislostech a moznost
studovat probihajici procesy. Cilem byl komplexni, holisticky vysledny obraz
sledovaného jevu (Hendl, 2005). Rodi¢ovstvi v kontextu vyvojové dysfazie patfi mezi
oblasti, které nejsou zatim dostatecné rozkryty, jak bylo predstaveno v teoretické ¢asti
prace. Navic patfi kjevim, jejichz podstata je takova, Ze kvantitativni data by
nepfinesla dostatecné odpovédi na aktualni otdzky (viz doporuceni dle Strausse

a Corbinové, 1999).

V kvalitativnim vyzkumu nejde o testovani predem danych hypotéz, ale naopak o jejich
vytvareni a navrhovani. Jde tedy o induktivni strategii. Tato indukce je predevsim
zaloZena na principu opakovani — na zakladé poznani toho, Ze se urcité pripady opakuiji,
je mozno formulovat pravidlo a predpoklddat pfi tom, Ze se budoucnost nebude pfilis
odlidovat od soucasného stavu (Svaficek et al., 2007). Diky poznani takovychto
zakonitosti je pak mozné predvidat a predchazet nezadoucim jevim ¢i podpofit vznik

jevu zadoucich.

7.1 Vyzkumny problém, cile a vyzkumné otazky

Prvotnim cilem mého projektu bylo rozkryt situaci v rodinach, kde jedno nebo vice déti
trpi vyvojovou dysfazii. Podnéty k tomuto zkoumani vzesly jak z mé logopedické praxe,
tak z osobnich kontakt(l s rodi¢i déti s vyvojovou dysfazii, resp. obecné narusenym
vyvojem feci. UrCitym prispévkem k motivaci byly téZz vyvojové obtize mého syna

(opozdény vyvoj feci, porucha plynulosti feci, porucha pozornosti).

Jako pouceny odbornik a aktivni logoped jsem vnimala naruseny vyvoj feci jako
okolnost, kterou je v prdci s ditétem potreba identifikovat, rozpoznat oslabené funkce
a postupnou systematickou praci v odborné péci i domacim prostiedi postupné
dosahovat optimdlni drovné. Jak bylo zminéno v podkapitole 4.3, progndza poruch

vyvoje feCi je ve vétsiné pripadld prizniva. V kontrastu stouto skutecnosti jsem
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pozorovala trapeni, které prozivali rodi¢e téchto déti, a to jak obtize v komunikaci,
vychovnych otazkach a zvladani pfidruzenych a sekundarnich obtizich, tak prozivani
procesu diagnostiky, vztahl uvnitf i vné rodiny, vlastniho rodicovstvi a v neposledni
fadé vyhlidky na budoucnost ditéte. Vyvojova dysfazie (specificky naruseny vyvoj reci)
je na rozdil od pouhych obtiZi vyslovnosti (dyslalie) problémem velmi komplexnim,
jedno zjejich specifik spocivd v opozdovani, nepravidelnosti a pozvolnosti vyvoje.
V malém procentu pripadll pretrvavd vyraznda NKS az do dospélosti, ovsem
i v pfipadech, kdy se obtize kompenzuji a dité pfi nastupu do ZS nevykazuje vyrazngjsi
oslabeni, predstavuje presto VD a jeji nasledky vétSinou urcitou prekazku Skolni

Uspésnosti nebo Uspésného osamostatnéni.

Postupnym studiem tématu a blizSim ohledanim terénu vykrystalizoval konkrétni
vyzkumny problém: MozZnosti efektivni podpory rodicu, jejichz déti trpi naruSenym
vyvojem feci (resp. VD), jako pfilezitost pro ovlivnéni v¢asné diagnostiky a terapie

téchto déti a odborné i laické osvéty VD.

Cilem vyzkumu jsou tedy ndsledujici: Odhalit specifika rodicovstvi, které jsou
podminény VD a jejimi souvislostmi; skrze zkuSenosti rodi¢li porozumét situaci, ktera

tim v rodiné ditéte s VD vznikd; zmapovat prozivani rodicu a jejich copingové strategie.

Ziskané informace mohou byt vyuzity ktomu, aby pfistup intaktni spolecnosti
a odbornd prace s ditétem s VD a jeho rodici byly efektivnéjsi, protoZze podpotrime-li
rodice, ten ditéti pravdépodobné poskytne ditéti lepsi péci a zazemi, budou mu

pfinosnéjsimi privodci na cesté jeho rozvoje.
V souladu s cilem vyzkumu byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:

1. Které subjektivné vnimané oblasti Zivota rodic déti s VD (otcl i matek, dale jen
,rodict“) jsou ovlivnény v dliisledku obtizi ditéte?

2. Jak rodice déti s VD vnimaji handicap svého ditéte a které faktory ovliviuji toto
vnimani?

3. Které resilientni faktory plsobi a jaké copingové strategie pouzivaji rodice déti
s VD pfi feSeni problémU a zvladani zatéze spojené s péci o dité a s obtizemi
ditéte?

4. Které své potfeby oznacuji rodi¢e déti sVD za klicové v souvislosti se
zvladanim obtizi svého ditéte?

5. Jak se v pribéhu ¢asu méni prozivani rodi¢l déti s VD v souvislosti s obtizemi

ditéte?
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7.2 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek se sklada ze 20 rodin, presnéji feceno jejich otcl a/nebo matek.
Vybérovym kritériem pro zarazeni do vyzkumu byla diagnéza VD jako dominantni
handicap ditéte — jiz stanovenad kvalifikovanym odbornikem — s vylou¢enim vaznéjsich
handicapt senzorickych, mentalnich a pohybovych. Jak bylo popsano v podkapitole 3.3
teoretické ¢asti, VD je ¢asto doprovazena dalSimi obtiZzemi ditéte, které mohou byt na
VD nezavislé nebo jsou jejim dlsledkem, resp. prameni ze stejné podstaty jako VD.
Z tohoto divodu by bylo neredlné klast jako podminku zarazeni do vyzkumu absenci
jakychkoli dalSich obtizi. Tuto realitu doklada tabulka charakteristik déti, které jsou
pfedmétem rozhovorl (viz Pfiloha ¢. 8). Dlsledkem vyskytu vice obtizi soucasné je
zvySeni rodicovské zatéZze a ovlivnéni jejich prozivani, které nemusi vidy korelovat

s vyvojovou dysfazii. Téchto limitl vyzkumu jsem si védoma.

Ucastnici poskytli informovany souhlas s G€asti v tomto projektu podpisem formulare,
ktery je k nahlédnuti v Pfiloze €. 2. Tento formular byl sestaven v souladu s predpisem
PF JU platnym v dobé provadéni rozhovor(
(https://www.pf.jcu.cz/documents/deans_proceedings/2018/0D_10_priloha_3_Infor

movany_souhlas.doc). Pro ucely vyzkumné zprdvy byla data anonymizovana,
potencialni prvky identifikace zobecnény, jména rodi¢li a déti jsou zménéna — pro
Citelnost textu vyuzivdm k jejich oznaceni jmenné ekvivalenty. Citované vypovédi
Ucastnikd byly pro ucely prace ocistény. Z dlvodu obsahlosti nasbiraného materidlu

uvadim v Pfiloze €. 5 jako ukdzku prepis pouze jednoho z rozhovord.

Ackoli si pfedkladana vyzkumna zprava neklade za cil postihnout rodi¢ovstvi v kontextu
vyvojové dysfazie naprosto vycerpavajicim zplsobem, povaZuji za pfinosnou pestrost
vyzkumného vzorku, kterd dava dobrou moznost zachytit rlGzné aspekty tohoto

fenoménu.

Uéastnici vyzkumu se rekrutovali z9 z celkovych 14 kraj& CR. Rozhovory byly vedeny
s jednim nebo obé&ma rodici. U¢astniky vyzkumu se staly z vétsi ¢asti matky (Zeny), a to
v 19 ptipadech. Jeden rozhovor byl veden pouze s otcem ditéte; pétkrat se zapojili oba
rodice, a to v rizné mire prispéni otcl. Celkem se tedy rozhovor( aktivné zucastnilo 25
rodi¢d. Jeden rozhovor byl veden srodicem z nelplné rodiny, resp. rodiny, kde je
souZiti partnerd nestabilni; v ostatnich 19 pripadech byla rodina Uplna a funkéni, tito

rodice spolu Ziji v manzelstvi nebo v jednom pfipadé v nesezdaném souziti.
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Cast dotazovanych jsem ziskala ke spolupraci skrze osobni kontakty, dalsi ¢ast projevila
ochotu k zapojeni do vyzkumu prostfednictvim vyzvy na socialni siti, nékolik rozhovor(
bylo zprostredkovano diky kontaktim s kolegy logopedy. Jedno dité bylo v minulosti
mym klientem. Mou snahou zpocdatku bylo bez dalSich stanovenych podminek
vyhleddvat rodice déti s VD ochotné ke sdileni, pozdéji jsem nékolik rodic¢i oslovila
cilené s tim, Ze jsem se domnivala, Ze urcity prvek jejich ptribéhu (napt. aktivni pfistup
k podpore rodin déti s VD) vhodné doplni vyzkumny soubor. Kazdy zdokumentovany
pfipad byl nécim specificky. Domnivam se, Ze timto zplsobem doslo k uspokojivému
nasyceni vyzkumného vzorku. K teoretickému nasyceni dat dochdazi ve chvili, kdy

prestavaji generovat nové informace (Svaficek, Sedova, 2007).

Databaze kontaktd osob ochotnych pfispét k Setfeni nakonec ¢itd cca 50 lidi, vlivem
rGznych faktorl vSak dochazelo ke ztraté spoluprdce a dohleddvani dalSich az do
vysledného poctu 20 zucastnénych rodin. Pro nékteré rodice je toto téma tak osobni a
citlivé, Ze od své ucasti na vyzkumu ustoupili, ackoli se mnou svij pfibéh neformalné

sdileli.

Dalsi charakteristiky ucastnik(i vyzkumu jsou zachyceny v tabulce Charakteristiky
rodicu (viz Pfiloha €. 7). Je zde zachycen vék, vzdélani (v¢. zaméreni) a pracovni situace
rodicd v dobé rozhovoru. Dale jsou uvedeny stru¢né udaje o prarodicich (zda jsou
nazivu nebo uz zesnuli, popf. knflikt mezi nimi a dotazovanymi rodici), protoze tito
tvori dlleZitou soucast poskytovani podpory pro zkoumané osoby. Nakonec jsou rodice
charakterizovani pfitomnosti ¢i nepfitomnosti handicapu a jeho specifikaci. PFitomnost
handicapu v nékterych p¥ipadech ovliviiovala zvlddaci strategie rodi¢ déti s VD. Udaje
o poctu déti v rodiné pak vyplyvaji z tabulky Charakteristika déti s VD/NVR v Pfiloze €.
8.

Jak uz bylo zminéno, vyzkumny vzorek neni z hlediska existujiciho spektra rodict déti
s VD/NVR vyéerpavajici. U&ast na vyzkumu, jeni zahrnuje hloubkové kvalitativni
dotazovani, vyzaduje od zucastnéného alespon urcitou davku otevienosti, schopnosti
sebereflexe, jistou miru zpracovani vlastniho prozivani, aktivni zajem o rodi¢ovstvi, své
dité a problematiku jeho fecovych obtizi. Lze tedy Fici, Ze vzorek, ktery byl objektem
vyzkumné studie, predstavuje rodice, kteti v néjaké mife oznacili feCové obtize svého
ditéte jako zatéz a ty ovliviuji jejich prozivani. Vzorek neobsahuje rodice, ktefi své déti
zanedbavaji, feCové obtize ditéte ignoruji nebo nemaji snahu je aktivné fesit. Takovi
rodice i na zakladé mé zkusSenosti existuji, ale jejich zapojeni ve vyzkumu je vysoce

nepravdépodobné — nepodafilo se mi je do vyzkumu zaangaZovat.
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Dle Raskinda et al. (in

orientacné na zakladé

Jost, 2011) — jsem rodice, jejichz vypovédi jsem zachytila,

vypovédi a pozorovani rozdélila podle faktorl Uspésné

psychosocialni adaptace, jak je ukdzano v Tabulce 4.

Charakteristika/uUroven

Nizka

Stiedni

Vysoka

Sebevédomi Cilka, Dobromila, Anna, Blanka, Bedfich, | Ctirad, Karin, Marta,
Dobroslav, Edita Frantiska, Gréta, Olga, Tana, véra
Helena, lveta, Jarmila,
Kamil, Lida, Radka,
Stanislav, Zita, Zdenék
Aktivita Dobromila, Dobroslav, | Anna, Blanka, Bedfich, | Ctirad, Helena,
Kamil, Zita, Zdenék Cilka, Edita, Frantiska, | Jarmila, Marta, Olga,
Gréta, lveta, Lida, Pavla, Tana, Véra
Stanislav
Vytrvalost Dobromila, Blanka, Anna, Cilka, Ctirad, Jarmila, Marta, Tana,

Bedfich

Dobroslav, Edita,
Frantiska, Gréta,
Helena, Iveta, Karin,
Kamil, Lida, Olga,
Pavla, Radka,

Stanislav, Zita, Zdenék

Véra

Emocionalni stabilita

Cilka, Ctirad,
Dobromila, Edita,
Frantiska, Jarmila,

Marta, Karin

Blanka, Bedfich,
Dobroslav, Gréta,
Helena, Iveta, Olga,
Pavla, Radka,
Stanislav, Tana, Véra,

Zita

Anna, Kamil, Lida,
Zdenék

Pfimérené planovani

a cilevédomost

Ctirad, Helena,

Dobromila

Anna, Blanka, Bedfich,
Cilka, Dobroslav, Edita,
Frantiska, Gréta, lveta,
Karin, Kamil, Lida,

Marta, Olga, Stanislav,

Tana, Zita, Zdenék

Jarmila, Pavla, Radka,

Véra

Dovednost ucinné
vyuzivat podpuirnych

faktort

Cilka, Ctirad,
Dobromila, Dobroslav,

Edita

Anna, Blanka, Bedfich,
Frantiska, Gréta,
Helena, lveta, Karin,
Kamil, Lida, Olga,
Pavla, Radka,

Stanislav, Zita, Zdenék

Jarmila, Marta, Tana,

Véra

Tab. 4 — Rodice dle faktor( Uspésné psychosocialni adaptace
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Déti, ke kterym se vztahoval predmét rozhovoru, jsou charakterizovany v tabulce
v PFiloze €. 8. Je zde zachycen vék a diagndza ditéte (specifikace typu NVR/VD) a jejich
dalsi obtize. Déle jsou uvedeni sourozenci, v¢. véku a pfipadnych handicapu, a z téchto
udajl tak vyplyva poradi ditéte s VD mezi sourozenci. Ve dvou zkoumanych pfipadech
byly vrodiné dvé déti s VD. Vétsi ¢ast déti tvori chlapci (16), shodou okolnosti je
soucasti vyzkumu také 6 divek. Do urcité miry toto rozvrstveni koresponduje
sincidenci VD u jednotlivych pohlavi (viz podkapitola 1.2 teoretické casti). Vék déti
s VD v téchto rodinach se pohybuje mezi 3-7 lety nebo 8-13 lety. Tyto dvé vékové
kategorie jsou zastoupeny pfiblizné stejné a zajima mé jejich vzdjemné porovnani
(resp. porovnani prozivani rodic). Dlvodem jsou zmény v projevech a charakteru
zatézi v prabéhu vyvoje ditéte, jak bylo popsano v podkapitole 3.2. Podrobné;si vékové
rozvrstveni déti zachycenych timto vyzkumem je zobrazeno v grafu na Obrazku 5.
Spodni vékova hranice tfi let vyplyvd ze zdkonitosti vyvoje détské feci a s tim
souvisejicich moznosti diagnostiky NVR, jak bylo popsano v podkapitole 4.1. Horni
vékovd hranice nebyla predem stanovena a spontdnné vyplynula z moZnosti
vyzkumného vzorku. Nékteré déti (resp. rodiny) jsem méla moZznost sledovat
opakované nebo v pribéhu delsiho ¢asu (i v fadu nékolika let). Uvedeny vék zachycuje

vék ditéte s VD/NVR v dobé rozhovoru s rodi¢em/rodici.

Déti s VD/NVR podle véku

Honza
Jakub

Katka

Antonin Béda L&da Olivie
8 8 8 8

Cyril Dominik Vasek
7 7 7

Ema Gustav Mikuld$ Patrik Radek Simon
6 6 6 6 6 6

Filip Zuzana
5 5

Gabriel Ivan  Tyna
4 4 4

Dorotka
3

Obr. 5 — Vékové rozlozeni déti ze zucastnénych rodin
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7.3 Koncepce kvalitativniho vyzkumu

Jistou inspiraci pro muj projekt byly vyzkumy tymu Vagnerové, Strnadové a Krejcové
(viz monografie ,Ndrocné matefstvi“, 2009) a tymu Kunhartové, Potmésila
a Potmé&silové (viz monografie ,Ndroéné otcovstvi, 2017). Zadny z téchto projektd
zamérenych na rodicovstvi v kontextu handicapu ditéte se vSak nezabyval postizenim
feci, jediné snad jako doprovodnym jevem jinych postiZzeni, zpravidla dobfe zfetelnych.
Obraz obtizi charakterizujicich vyvojovou dysfazii ma nékteré spolecné prvky jako
handicapy, jez byly predmétem zminénych Setfeni, je vSak natolik odlisny, resp.

dostatecné specificky, Zze vyZzaduje nové zkoumani.

Z hlediska metod sbéru dat je zakladem mého vyzkumu metoda polostrukturovaného
hloubkového rozhovoru. Ta je doplnéna studiem dokumentud (zejm. odbornych zprav
dokladajicich tfecové obtize ditéte), dotaznikem (formuldfem) vlastni konstrukce
mapujicim Zivotni situaci ucastnika vyzkumu (viz Pfiloha €. 4) a v nékterych ptfipadech
také denikovymi zaznamy ucastnikl a/nebo pozorovanim rodiny v jejim pfirozeném

prostredi.

Dale byla vyuZita metoda sledovani podplrné rodi¢ovské skupiny na socidlni siti
ametoda deniku vyzkumnika, kde dochazelo kreflexi subjektivity. V nich se
vyrovnavdm se svou motivaci, vlastnimi zkuenostmi s rodi¢ovstvim ditéte s NVR
a zachycuji okolnosti spoluprace s ucastniky vyzkumu mimo audiozdznam nebo nékteré

zkuSenosti ziskané béhem neformalnich rozhovord.

V pilotni fazi vyzkumu byly pouzity dotazniky rodinného prostredi (Posouzeni vliastnosti
ditéte jeho rodici dle Matéjcka et al.; Skdla rodinného prostredi; CBCL/Achenbach pro
MS a ZS) a nékteré diagnostické nastroje, jejichz ucelem byla vlastni diagnostika NVR
u vybranych déti (tj. potomk( ucastnik( pilotdze, u kterych se projevovaly specifické
obtize ve vyvoji feci). Dotazniky rodinného prostfedi se ukazaly jako nevyhovujici
z hlediska popisu Ucastnika a rodiny vzhledem k zatézim a faktorlm ovliviujicim
prozivani a zvladani. Od jejich vyuzivani jsem v hlavni ¢asti vyzkumu zcela upustila
a z téchto dlvodl nejsou ani soucasti této prace. Diagnostické nastroje se skladaly ze
Zkousky cteni dle Matéjcka (subtest Zajicek); testu Skolni MORF pro 3. — 5. Tfidu ZS;
Ravenovy zkousky pro dospélé — testu neverbdlni inteligence; WISK Il — verbdlnich
subtest(i; Testu specifickych asimilaci; Testu syntézy a analyzy pro MS; Testu sluchové
analyzy (Mosley); Testu sluchového rozlisovani (Wepman — Matéjcek); Edfeldtova
reverzniho testu; Zkousky zrakovo-sluchového uceni (Monroe). Vlastni diagnostika se

ukazala byt zdlouhavd, pro rodi¢e i dité s NVR zatéZujici a v disledku nesméfovala
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k cildm vyzkumu. Proto jsem od vlastni diagnostiky upustila a zvolila cestu podloZeni
validity a reliability obtizi ditéte vyuZitim odbornych zprav. Zminéné diagnostické
prostiredky soucasti této prace. Orientacni vlastni Usudek na obtize déti vSak byl z&3asti
mozny, k dokresleni obrazu NVR slou#i nékterd data ziskand rozhovorem s danym
rodicem. V nékterych rodinach (tykd se 9 rodin, resp. 10 déti) jsem méla moznost
rozhovoru s ditétem a jeho pozorovani v pfirozeném prostredi, véetné interakce
srodi¢em, popf. sourozenci. Tyto zkuSenosti rovnéz doplnily kvalitativni Setfeni
a umoznily orientacni subjektivni posouzeni stavu ditéte, které bylo predmétem

rozhovord.

7.3.1  Polostrukturované rozhovory

Nékdy téZ nazyvany rozhovory pomoci navodu. Pro svlj vyzkum jsem si stanovila
nékolik okruht, které byly dale rozpracovany do dopliujicich otazek a usporadany do
schématu (viz Ptiloha €. 1). Obvykle byl rozhovor zahajen otdzkou na charakteristiku
Ucastnikovy rodiny. Nékdy se rozhovor zacal odvijet od spontanni, méné formalni
konverzace. Ucastnikovi byla zpo¢atku ponechana zna¢nd volnost volby sméfovani
hovoru, kdy automaticky vyplyvaly dlrazy jeho prozivani a nékteré okruhy byly
zodpovézeny bez cileného dotazovani. V dalsi ¢asti rozhovoru byly kladeny cilenéjsi
otazky, které dopliovaly jiz zminénd témata nebo mapovaly okruhy mifici

k vyzkumnym otazkam.

Vsechny rozhovory byly nahravany na audiozaznam a nasledné doslovnou transkripci
prevedeny do podoby textového souboru. PFi analyze jsem pouzivala metodu
poznamkovani. Texty rozhovord byly analyzovany pomoci softwaru atlas.ti a ziskana
data byla stézejnim zdrojem pro tvorbu zakotvené teorie. Ve vysledkové ¢asti prace
jsou vypovédi ucastnikl uvedeny v uvozovkach a odliseny od ostatniho textu kurzivou.
Za Ucelem ctivosti jsem vypustila vétSinu slovnich vmetk( a iteraci, snazila jsem se vSak

zachovat jedinecnost vyjadfovani jednotlivych ucastnika.

Prvni tfi rozhovory (pilotni ¢ast vyzkumu) se ponékud liSily od zbylych jak zkuSenosti
vyzkumnika, tak volbou okruh(. V dlsledku vsak je rozdil nepatrny, ¢astecné téz proto,
Ze témata pilotdznich rozhovorl se stala podkladem pro tvorbu okruhG hlavni ¢asti

vyzkumu.

Rozhovory v mém projektu se svou délkou pohybuji v rozmezi 1,5-4h. VSech dvacet
rozhovor( jsem provedla osobné. Vzhledem k okolnostem pandemie COVID-19 byla

cast rozhovor( vedena na dalku — telefonicky (5) nebo pres Skype (4). Zbylych 11
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rozhovor(l probéhlo pfi osobnim setkani. Zapojeni ucastnici byli v rozhovorech
vétSinou velmi otevreni a dotykali se hlubokych témat. Diky tomu a diky osobnostnim

rysim ucastnikl jsou pak nékteré rozhovory dosti dlouhé.

Kromé polostrukturovanych rozhovord jsem cerpala zkuSenosti také z neformalnich
rozhovor( s dalSimi rodi¢i déti s naruSsenym vyvojem feci. Tyto zpravidla vznikaly
spontanné, a to bud na zdkladé mého zajmu o problematiku nebo zajmu a sdileni

komunikacniho partnera o m{j odborny nazor.

7.3.2  Studium dokumentii

Jak uz bylo zminéno v Uvodu podkapitoly 7.3, pilotaz ukazala vlastni snahu o presnou
diagnostiku VD jako zatéZujici a odvadeéjici od jadra vyzkumu. Navic je diagnostika VD
zavisla na zkusSenostech, vychodiscich a diagnostickém citu vySetfujiciho, jak doklada
také nase sonda mezi logopedy (Habrdova, 2017). Z tohoto ddvodu jsem zvolila
studium dokumentd, tj. odbornych zprav zastiténych kvalifikovanym diagnostikem, jez
dokladajicich charakter a stupen obtizi ditéte, jako dostacujici podklad pro vybérové
kritérium zarazeni Ucastniki do vyzkumného Setfeni. Dodané zpravy pochazely od
logoped(, psychologd, neurologl ¢ ze SPZ, néktefi rodice prispéli celym souborem
zprav z odbornych vysetfeni. V nékolika pripadech jsem také méla moznost nahlédnout

do produktl Skolni prace déti nebo posoudit jejich vytvarné produkty.

Rozmanitost dokumentl je pro vyzkumny projekt pfinosem a otevira pfistup
kinformacim, které by jinak mohly zlstat skryty, popf. dokumenty dokresluji
zkoumané téma tim, Ze obsahuji védomé i nevédomé prvky, které se nemusely projevit

pfi hlavni metodé sbéru dat (Hendl, 2005). Mezi dokumenty Ize zaradit také deniky.

7.3.3  Tvorba denikii

Ugastnici vyzkumu byli pozadani o vedeni heslovitych denikl po dobu cca 4 tydn0. Za
timto Ucéelem jsem vytvofila Sablonu, do které bylo mozné struéné zapisovat zazitky
rodice, které pro néj mély osobni hodnotu z hlediska Zivota s ditétem s VD, a nasledné
ohodnotit jejich emocni naboj na Skdle od -5 (negativni zazitky) do +5 (pozitivni

zazitky). Tato Sablona denik( je k nahlédnuti v Pfiloze €. 3.

Vyzkumny rozhovor probihd v kratkém casovém useku a je zatizen znacnou
subjektivitou. Zdmérem denikovych zapiskl tedy bylo stat se hlubsi sondou do Zivota
rodiny, kterda by mohla vyvaiit a doplnit momentanni platnost rozhovoru.
V kvalitativnim vyzkumu je pomérné bézné, ze vyzkumnik vyvine metodu Sitou na miru

svému vyzkumnému zaméru (Svaficek et al., 2007), podobné jako v tomto pfipadé.
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Realizace denikovych zapisk( vsak byla u jednotlivych ucastnikl velmi nesouroda.
Nékteri nebyli schopni nebo ochotni tuto ¢ast Setrfeni naplnit. Z téchto dlvodi neni
mozné zpracovat je zplsobem, jakym bylo pivodné zamysleno. V téch pripadech, kde
se Castnici tohoto zadani zhostili systematicky, zpestfuji deniky informace ziskané
zrozhovorl. Stejné jako dotazniky poslouzily také jako podklady pro rozhovor
s rodicem. Navic nékteré Zeny (zpracovani denikl se neujal zZadny z otcll) referovaly

o terapeutickém efektu deniku.

7.3.4  Dotaznik — charakteristika respondenta/ucastnika vyzkumu

Udaje o Zivotnich souvislotech a kontextu Géastnika je moZné ziskat prostiednictvim
rozhovoru. Z pilotdze vSak vyplynulo, Ze dotazovani na tato fakta prodluZuje dobu
rozhovoru a ubira cas a sily at uz vyzkumnika, nebo Ucastnika vyzkumu. Proto jsem
sestavila formular dotazniku pro charakteristiku dotazovaného a jeho rodiny — s timto

je mozné se seznamit v Pfiloze ¢. 4. Potfebné informace jsem tak méla zpravidla

k dispozici uz pred uskute¢nénim rozhovoru.

Jedna se tedy o jakysi souhrnny formular kontaktu, resp. uéastnika (Hendl, 2005), ktery
zaroven sleduje nékteré z mnoha proménnych (zvolenych na zdkladé pilotnich
rozhovort(, sledovani socidlnich siti a odborné literatury), které vstupuji do prozivani
rodice ditéte s VD, tento jev ovliviiuji a mohou byt podstatné pro jeho interpretaci.
PouZity dotaznik ma tedy pravé funkci popisnou, neslouZi ke kvantifikaci. Cast udajtl

o rodicich a jejich détech je shrnuta formou tabulek v Ptiloze ¢. 7 a Priloze €. 8.

7.3.5  Pozorovdni

Pozorovani je jednou ze zdkladnich metod kvalitativniho vyzkumu. V mém pfripadé
dochazelo ke zucastnénému pozorovani v pfirozenych situacich rodiny, do kterych
jsem se mohla aktivné zapojit. , Tato strategie se pouziva v etnografickém vyzkumu
nebo v pfipadovych studiich, které se soustfeduji na hloubkovy popis a analyzu
néjakého jevu“ (Hendl, 2005). Hloubkovy popis rodi¢ovského prozivani je jednim z cilt

mé prace. Data z pozorovani jsem zachytila v deniku vyzkumnika.

Nékteré rodiny jsem navstivila osobné v jejich prirozeném prostiedi a méla jsem
mozZnost pozorovat interakci rodicl/rodice a déti, casto také sourozencl, a mohla jsem
vést spontanni nebo ¢astecné fizeny rozhovor s ditétem. To se tykd 9 rodin (10 déti).
Jednu rodinu jsem navstivila v jeji domacnosti, ale bez pritomnosti déti, které byly
predmétem rozhovoru. Vyhodou rozhovorl bez déti byla vétsi soustfedénost

vyzkumnika i dotazovaného a méné rusivych momentu.
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7.3.6  Socidlni sité

Velmi podnétnou byla a je spoluprace se skupinou rodi¢li déti s VD na socidlnich sitich.
Ta ma charakter vzajemné podpory i sdileni zkuSenosti a informaci. Skupinu jsem
sledovala po dobu cca 5 let a stala jsem se jeji aktivni soucdsti. Resi se zde jak praktické
otazky, tak proZivani rodi¢l — obé oblasti se vzdjemné prolinaji. Od podrobné analyzy
prispévkl na socidlni siti jsem upustila vzhledem k pravidlim dané socialni sité ohledné

vyuZiti dat a vzhledem k platné ¢eské legislativé (jde o neverejnou skupinu).

Toto pozorovani vSak umoznilo upfesnit okruhy dotazovani pro hlavni ¢ast vyzkumu a
oslovit nékteré z rodicli k uc¢asti na mém projektu. V neposledni fadé bylo motivaci pro
dokonceni vyzkumu, nebot uZivatelé skupiny vnimaji témata zkoumana v mé praci jako
palciva a vyhlizeji jejich vyhodnoceni. Kontakty se skupinou oteviraji moznosti dalSiho

vyuZiti vysledkd vyzkumu a praktické realizace podpory rodi¢d déti s VD/NVR.

7.3.7 Metoda zakotvené teorie

Autofi metody zakotvené teorie B. Glaser a A. Strauss vytvofili strategii vyzkumu, resp.
metodologickd doporuceni, kterd umoznuji na zakladé kvalitativnich dat navrhnout
teorii pro fenomén v urcité situaci. Zvlastni pozornost je vénovana jednani a interakcim

sledovanych jedincl a procesiim v daném prostiedi (Hendl, 2005).

Pro vyuziti zakotvené teorie jsem se rozhodla, protoze poskytuje systematicka voditka,
jak identifikovat pojmy a vztahy mezi nimi s pouZitim sesbiranych dat. Ridila jsem se
postupy popsanymi v publikaci Zdklady kvalitativniho vyzkumu (Strauss & Corbinova,

1999).

Pfi predbéiné analyze jsem nejprve identifikovala témata, kterda byla subjektivné
vyznamna pro ucastniky vyzkumu. Nasledné dochazelo k otevienému kddovani pomoci
programu atlas.ti. Pfi axialnim kddovani byla stanovena centrdlni kategorie
poskytovdni podpory, jeji vztahy byly vyjadieny v paradigmatickém modelu (viz Obr. 6).
Pfi selektivnim kddovani byly kategorie znovu preskupeny, analyticky pribéh
prevypravén na zakladé rodicovskych kompetenci a rodi¢ovského zvladani, byla

vytvorena typologie rodi¢ovskych strategii a kauzalni model (viz Obr. 7).
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7.4 Priibéh vyzkumu

Vyzkumné Setreni, které tvofi jadro této prace, probihalo v nékolika fazich.

Pro kvalitativni vyzkum a zvlasté metodu zakotvené teorie je pfiznacné, Ze probiha
v nékolika stadiich, ktera se vzajemné prolinaji. SvaFi¢ek a Sedova (2007, s. 87) uvadéji

nasledujici etapy:

1. ,sbér dat smérujici k teoretické nasycenosti kédU;

2. koédovani materidlu smérujici k vytvoreni zdkladnich kategorii — proménnych
budouci teorie;

3. konstruovani teorie jako sady tvrzeni o vztazich mezi kategoriemi -

proménnymi.”

Sbér dat a jejich analyza nejsou striktné oddéleny, Svafi¢ek a Sedova (ibid.) na z4kladé
Straussova pojeti hovofi o pohybu mezi fazemi sbéru dat, kédovani a psani poznamek
a pfirovnavaji tyto vzajemné vlivy k ,,cesté tam a zpét”“, kterd je ukoncena az ve chvili,
kdy dojde k teoretickému nasyceni dat. Moje vyzkumné Setfeni bylo ve shodé s témito

zakonitostmi a procesy.

V prvni (pfipravné) fazi tvorby projektu byly shromaZzdovany podnéty ze Zivota rodin
déti svyvojovou dysfazii, dochdzelo ke studiu zdakladni literatury, formulovani

vyzkumného problému a tvorbé planu vyzkumu.

Druhou fazi byla pilotdz. Probéhla na jare a v Iété r. 2015. Sestdvala ze tfi rozhovoru
(dvakrat s obéma rodici a jednou pouze s matkou) a testovani déti. Jak uz jsem popsala
vyse, vystupem pilotdze bylo mj. uprfesnéni okruh( dotazovani, zefektivnéni dotazovani
(vytvoreni dotazniku charakteristiky Ucastnika a jeho prostiedi) a zefektivnéni

podkladi pro zarazeni uc¢astnika do vyzkumu (doloZeni diagndzy odbornou zpravou).

V roce 2018 jsem navazala spolupraci se skupinou rodi¢d dysfatikd na socidlni siti (viz
podkapitola 1.3.6). Zde jsem Cerpala dal$i hodnotné podnéty pro praci a ziskala ¢ast

vyzkumného vzorku. Se skupinou spolupracuji doposud.

Na jafe 2019 jsem dokoncila podklady pro hlavni ¢ast vyzkumu, ziskala kontakty
Ucastnikd a zacala shromazdovat dokumenty. Rozhovory pak probihaly od listopadu
2019 do cervna 2021. Do jejich realizace zasdhla epidemie COVID-19, kterd nékteré
Casti realizace projektu zbrzdila. Naopak mozZznosti komunikace pres internet se ukazaly

jako vyhodné z hlediska vyuZiti ¢asu a organizace.
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Od ledna 2020 byly pak rozhovory prevadény do podoby textu, na této fazi se podilely
dalsi osoby, které jsou zavazany mlcenlivosti. Nasledné byla provadéna deskriptivni

analyza dat (jejich kddovani).

V posledni etapé byla deskriptivni podoba dat pretvarena do podoby zakotvené teorie.

7.5 Paradigmaticky model

Pfi analyze vyzkumnych rozhovor( vystoupilo jako vyrazné téma rodicovského
prozivani to, jak rodi¢e vnimaji a proZzivaji podporu, ktera je jim poskytovana z rlznych
zdroju. Takto se stalo poskytovani podpory rodicim a celkové rodindm déti s VD
centralnim jevem paradigmatického modelu, ktery vzesel z axidlniho kéddovani. Tento

paradigmaticky model je zobrazen na Obrazku ¢. 6.

DalSimi slozkami paradigmatického modelu jsou zatéze vyplyvajici z VD ditéte jako
pficinné proménné, podminky poskytovani podpory jako intervenujici podminky,
charakteristiky strategii poskytovani podpory jako kontext a moZnosti rodi¢ovskych

kompetenci jako ndsledky centralniho jevu.

Clenéni a usporadani vysledkové ¢&asti predkladané prace se odviji od tohoto

paradigmatického modelu.

Intervenujici podminky:
OSVETA -
ODBORNOST
INDIVIDUALNI
CHARAKTERISTIKY
POSKYTOVATELE
SYSTEM
Pricinné podminky: \/J ev:
RODICOVSKE POSKYTOVANiI PODPORY Nasledky:
VNIMANI
- Osobnl’ N eosobrjl RODICOVSKE
odborna odborna
PROZIVANI - : KOMPETENCE
Osobni Neosobni
DUSLEDKU VD laicka laicka
DITETE
Kontext:
ZAMERENI
CASOVOST
DOSTUPNOST
KOMUNIKACE

Obr. 6 — Paradigmaticky model
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8  ZATEZE VYPLYVAIJICi Z VD DITETE

Jednim zamér( této prace je popsat Zivot rodiny ditéte s VD v soucasnosti, jak jej
vnimaji a proZivaji rodi¢e téchto déti. VD vytvari v Zivoté ditéte, rodi¢e a celé rodiny
specifickou situaci. Jejim ndsledkem dochazi k narlstu zatézi v Zivoté rodice. UZ z Ucasti
na vyzkumu vyplyva, Ze vsichni dotazovani povazuji VD za naro¢nou situaci, a v tomto

smyslu se také vyjadrovali.

Problémy v komunikaci ditéte a s ditétem nejsou zdaleka jedinou vyzvou, které rodice
téchto déti celi. Ve skutecnosti se zda, Ze je to pravé komplexnost a pestrost rliznych
vétsich ¢i mensSich vyvojovych odchylek nebo zvlastnosti v projevech ditéte, které jsou
v otdzce zatézi rodice ditéte s VD typické. Nékteré déti ve vyzkumném vzorku mély
dalsi zdravotni obtize, které vyzadovaly feSeni. Vliv VD a dalSich zdravotnich obtizi na
prozivani rodi¢e neni mozné zcela odseparovat, jak bude pozdéji dolozeno. Avsak i ti
rodice, ktefi ve vyzkumnych rozhovorech zprvu referovali, Ze jejich syn ¢i dcera Zzadné
dalsi obtize kromé komunikacnich nemd, se pozdéji rozpovidali o rlznych dalSich
projevech, jez pro né predstavuji zatéz jak v praktické, tak v emocni roviné. Valna

vétsina téchto obtiZzi souvisi s neurovyvojovym charakterem VD.

Dusledky téchto obtizi a nutnost jejich resSeni se pak promitaji do rdznych oblasti Zivota
rodi¢e. Podobné jako dalii rodite, vypovida Frantitka'’: ,TakZe... asi to ovliviiuje
néjakym zplsobem, vic nebo min, uplné vsechny oblasti toho naseho Zivota.” Tyto
zatéze je moiné rozdélit do dvou kategorii podle toho, zda pfimo ¢i neptimo
(druhotné) vyplyvaji z VD ditéte a jejiho feSeni. Oblasti dlsledkd VD jsem se pokusila
vymezit tak, jak je uvedeno Tabulce €. 4. Jsou vSak vzajemné provazané a ovliviuji se,
takze by bylo moiné nékteré polozky zaradit do vice oblasti. Jednotlivym oblastem
neni vénovan stejnomérny prostor — vtomto je zohlednén jednak vyznam danych
oblasti a zadroven fakt, Ze nékterd témata budou dale rozebirdna vramci kapitol
o poskytovani podpory (9), jejich podminkdach (10) a charakteristikach (11), stejné jako
nasledcich (12).

V rozhovorech zaznivaly téz zkuSenosti zprostfedkované — dotazovani referovali
o vnimani a prozivani jinych rodi¢li déti s VD. Vyjadrovali se ktomu, jaké pfristupy
u dalSich rodic¢h zaznamenali a jak je sami Ucastnici hodnoti. Tyto reference byly ve

vysledcich vyzkumu rovnéz zohlednény.

7 Oznageni osob V citacich fesim néasledovn: Maji-li osoby v citacich stejné pocateéni pismeno kiestniho jména,
jedna se o ¢leny jedné rodiny (napt. Véra, jeji manzel Vilém a synové Vasek a Viktor). Pokud jsem znala realna
jména, dbala jsem na to, aby nedoslo ke shodé s oznacenim jmény ve vyzkumné zprave.
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Oblasti zatézi

Pfimo souvisi s ditétem a VD/NVR

Sekundarné ovlivnéné VD/NVR ditéte

Vnimani ditéte s VD a jeho handicapu

Vnimani sebe sama a druhého rodice

Vztah rodice a ditéte s VD

Vzajemny vztah rodicl

Komunikace s ditétem

Logistika a organizace rodiny

Traveni ¢asu s ditétem

Zaméstnani a materidlni zabezpeceni

Péce o dité v domacim prostredi

Bydleni

Odborna péce o dité

Sebepéce rodice

Skolni zafazeni ditéte -

Domdci pfiprava a prace s ditétem -

Vztahy ditéte v rodiné Vztahy rodice v rodiné

Vztahy ditéte mimo rodinu Vztahy rodice s lidmi mimo rodinu

Budoucnost ditéte Predjimani vlastni budoucnosti

Tab. 5 — Oblasti zatézi

8.1 Oblasti zatézi primo souvisejicich s ditétem a jeho obtizemi

Prvni kategorii jsou zatéze, které bezprostfedné souvisi s obtizemi, jez se projevuji
u ditéte s VD, nebo s ditétem obecné. Rodice maji ke svym détem silny citovy vztah,
a tak je Casto obtizné vymezit hranice vnimani a proZivani ze strany rodie a ze strany
ditéte. Zejména matky se vzivaji do svych potomkd, predjimaji a prebiraji jejich potfeby

a pocity.

8.1.1  Vnimani ditéte s VD a jeho handicapu

To, jakym zplsobem rodi¢ vnima své dité s vyvojovou dysfazii, VD samotnou a jeji
projevy obecné, ovliviiuje jeho pristup k ditéti. V této podkapitole budou prezentovany
postoje a prozivani rodi¢e na SirSi roviné; dalSim oblastem, do kterych se vnimani

a prozivani promita, budou vénovany samostatné podkapitoly.
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Vnimani VD
Rodice se o VD poprvé dozvidali od odbornik(l, ktefi pecovali o jejich dité/déti, od
pratel, ktefi sami byli odborniky v potfebné oblasti, nebo od pratel, ktefi sami méli dité
s VD. DalSimi zdroji informaci byla média (TV, internet atd.), knihy a letdky v ¢ekdrné

u odbornika.

Rodice v prfedkldadaném vyzkumném souboru vétSinou spontanné prezentovali své

nazory a postoje k VD nejen ve vztahu ke svému ditéti, ale na obecné roviné.

Nékteri rodice si v rozhovoru kladli otazku, jestli je VD handicapem nebo ne. Na jedné
strané jsou rodice, ktefi povazuji své dité s VD za postizené, nemocné. Na opaéném
konci spektra pak ti, ktefi vnimaji své dité jako prakticky normalni, jen s jistymi
specifickymi charakteristikami, a také chtéji, aby s nim bylo co nejvice normalné

zachdazeno.

Tana: , Prosté rodice jsou nestastny z toho, jakoZe s tou dysfdzii a proc to potkalo prdvé

nds a tak, to si samoziejmé ¢lovék jako rekne, Ze?”

Dobroslav: ,Jd nevim... jd to neberu prosté jako néco spatného no... normdini...

protoZe... nevim jak to fict. Ze to neberu jako vadu prosté...”

V proZivani VD také sehravaji roli dalSi zdravotni obtize ditéte. Takto proziva handicap
svého syna Frantiska, jejiz syn zaroven trpi symptomatickou epilepsii: ,Spokojeny

clovék, asi kdyZ ma nemocné dité, asi byt teda nikdy nemdizZe.”

Valna vétsSina dotazovanych rodi¢d méla jasnou a spravnou predstavu o podstaté VD.
Nékteti (i diky svému vzdélani) navic méli podnétné a trefné poznatky. lveta, ktera se
mj. ve své profesi vénovala lingvistice, konstatuje: ,Jd nemdm rdda takovej ten primér,
kterej se casto déld, kdyZ se vysvétluje vyvojova dysfdzie, Ze ty déti nerozumi — i kdyz
nerozumi teda, kdyZ maj tu smisSenou nebo receptivni — Ze je to, jako kdyby byly v ciziné.
Tak se to vysvétluje, jako aby to lidi pochopili, jako kdybyste pfijel do Ciny a tam prosté
na vds mluvili a vy jim nic nerozumite. Tak se asi citi to dité, Ze na néj mluvi lidi, ale
nerozumi. A mné se ten primér upiné nelibi v tom, Ze pocitové to musi byt hodné jiny.

Kdyz to dité nezazilo to, Ze by rozumélo nékdy.”

Diagndzu VD vnimaji mnozi rodice jako nejasnou, rozplizlou, ¢asto zminuji prekryvani
pfiznakl s projevy PAS, dalSich NVP nebo mentdlniho handicapu. Z toho prameni také
tdpani a nejistota rodicQ, jak se obzvl. v pocatku k obtizim ditéte postavit. Projevy

odkazujici na zdvainéjsi diagndzy, nebo nejistota ohledné zatrazeni symptomd, jsou
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vyraznym zdrojem napéti, Uzkosti a stresu, dokud si rodi¢ tyto otazky napf. s pomoci
podpory neujasni a dokud mu neni zndma pfizniva progndza VD (vice ke vnimani

progndzy VD v podkapitole 8.1.11 Budoucnost ditéte).

Tana: ,,...treba jsme se dozvédéli, tak vyvojova dysfdzie je vlastné v zdpadnich stdtech

brdna... jako kdyby, pod PASem. Jo, takZe prosté spousta lidi nemda predstavu...”

Olga: , Ta vyvojovd dysfdzie je takovd jakoby téZkd, Ze chvilema mdte pocit, Ze to dité je
odsouzeny k tomu, jako Ze je prosté upiné hloupy nebo nevychovany tfeba jako jo. Ze

prosté, proc jako nezdravi? Proc¢ prosté jako si nefekne samo?”

Jako velmi palcivy problém vidi témér vSichni zic¢astnéni rodice malé povédomi laické i
odborné verejnosti o VD, na rozdil od povédomi o nékterych dalSich typech
handicapu. Pro znacnou ¢dst rodic¢l byla tato vnimana skutecnost i motivaci pro ucast
na vyzkumu. Rodi¢e ¢asto zminuji, Ze jejich dité s VD bylo prvnim dysfatikem, kterého

znali. Oni sami pak byli prvnim zdrojem informaci o VD pro dalsi laiky.

Edita: ,Jd jsem nevédéla vubec, co s ni mdm délat. ProtoZe jd jsem todleto nikdy

nevidéla, nebo nikdy neslysSela, Ze by todlecto nékdo mél.”

Tana: ,...protoZe o vyvojovy dysfazii nevi nikdo nic! VSichni, vsichni kdyZ jim reknete

ADHD, PAS, tak jako vsichni zhruba vijou, jo?“

Frantiska: ,Ale ja bych to prdvé chtéla zménit. Jo? Aby lidi méli néjakou, néjaky
povédomi o tom, Ze dysfdzie neni omluvenka toho rodice, Ze zanedbal péci. ProtoZe to

fakt neni.”

Otdzka osvéty ve véci VD bude podrobnéji rozebrana v kapitole 10 jako intervenujici

proménné.

Pokud dotazovani srovnavaji VD s dalSimi handicapy, vétSinou je to pravé PAS,
mentdlni retardace, méné casto pohybovy handicap. V pfipadé, ze dité trpi dalsi
vaznéjsi diagndzou, dochazelo v rozhovorech k porovnani obou kategorii obtizi — VD se
jevi jako ta, kterd zasahuje vice socializaci ditéte, vztahy, kdezto ,zdravotni“ problém
vice ovliviiuje praktickou stranku Zivota (epilepsie — rezim, spanek, medikace; tézké
alergie — nutnost dité stranit od uréitych latek, oddélena strava aj., podobné celiakie —
nutnost diety, domaci vareni). Tyto souvislosti budou predstaveny v dalsich

podkapitolach, které se vénuji konkrétnim zasazenym oblastem.
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Vaziné soubéiné zdravotni obtize zastinuji dysfazii a pro rodice je tézké oddélit tyto
vlivy ve svém prozivani. Stanislav: ,U nds je to asi tézké tim, Ze jak je to, je to prekryté
tou... (...) U nds je to... jako slaby odvar toho, co resime na té urovni té alergie, jo {(...)

...jako tak jako vdzné, tak vSudypfitomné, Ze to vlastné prebiji tady tu stranku.”

Problematickym rysem VD mUZe byt fakt, Ze neni na prvni pohled patrna, a tak mlze
ovliviiovat ocekavani okoli od ditéte. Frantiska: ,,A pfitom jako on vypadd jakoby na

prvni pohled jakoby zdravé, Ze jo.”

Nékteri rodice se také vyjadfili k pricindm, které mohly vést k VD. V nékolika ptipadech
priklddaly matky vznik VD prenatdlnim okolnostem nebo perinatdlnimu ohroZeni
ditéte. Olga, kterd ze zdravotnich dlvodl musela v téhotenstvi s nyni dysfatickou
dcerou uZivat valproaty, vnima moZznou souvislost mezi medikaci a vznikem VD dcery.
Marta proziva velkou zlost vici ocni |ékarce, kterd Spatné diagnostikovala o¢ni vadu
jejiho syna v raném véku, coZ podle ni velmi zkomplikovalo rozpoznani VD a pftispélo
k jejimu prohloubeni. Matky maji ¢asto pocity viny kvili tomu, Ze nedokazaly obtizim

ditéte zabranit.

Marta o stravé s obsahem lepku — u syna se pozdéji prokazala celiakie, po jejimz
zaléceni vyrazné ustoupily nékteré projevy VD: ,,Ale predstava, Ze dennodenné své dité
travite... je docela jako hustd. Jako krutd, si myslim. (...) A Ze vlastné je to vasSe ruka,
kterd mu dennodenné v dobré vire ddvala to, co... (...) A my jesté v dobré vire do néj furt

cpali to jidlo. Jako mdlo jedl, hodné jez, abys rostl, Ze jo.”

Radcin syn se pfi porodu pridusil smolkou: ,Jak kdybych néc¢im selhala, ale nevim ¢im?
A proc se to déje a proc se to stalo a ¢lovék se... porad se clovék obvinuje, kdyZ se néco
takového stane. A nevi, z kama to prameni. (...) Ta dysfdzie, tak se ani vlastné taky
porddné nevi, ale Ze ty maminky se pordadné jako obycejné shodnou na tom, Ze bud’je
to téhotenstvi, kdy se néco stane, a nebo ten porod, Ze, je komplikovany. Tak jestli to

tady v tomhletom vsechno prameni... téZko rict.”

Rodic¢e v mém vyzkumném vzorku vnimaji reCové obtize svého ditéte (svych déti) jako
problém, ktery je nutno fesit. Byly vSak mezi nimi rozdily, jak naléhavé a intenzivné
k reSeni VD pristupovali. Co se tyka strategii feSeni VD, bude o nich blize pojednano

v kapitole 11 Strategie efektivniho poskytovdni podpory.

Vnimani handicapu ditéte rodi¢em se promitd do toho, jaké slovni prostfedky pouZiva

k jeho vyjadreni.
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Kategorie Slovni prostredky

Vécna oznacdeni osob s VD vychazejici dysfatici
z odborného nézvoslovi: deti/lidé s vyvojovou dysfazii

déti s neurovyvojovou poruchou

dysfatické déti
Obecné opisné vazby tykajici se osob ty/tyhle déti (popr. lidé)
nase déti
Oznaceni naznacCujici charakter vnimani déti, co se odlisuji
ditéte s VD z pohledu mluvciho jiné déti

dité, které mad problém
ty vyvojovy déti

nemocné dité

Dalsi oznaceni samotnych obtizi a projev( néjakd podivnost
VD zvldstnosti
ten problém

omezen

handicap/ fe¢ovej handicap

Tab. 6 — Slovni prostredky uzité k oznaceni VD a osob s VD v rozhovorech

VD jako dar?
Navzdory rliznym tézkostem a nepfijemnostem, které vyplyvaji z obtizi ditéte, nékteri
rodi¢e vnimaji, ze VD ptinesla do jejich Zivota také obohaceni. Jini rodice vyjadfrili, ze
VD je pro né spiS nutnym zlem, problémem, ktery se musi reSit, kdyz uz tu je.
Z rozhovorl vyzniva neprekvapiva informace — rodi¢e sami by byli ve vSech pfipadech

radéji, kdyby dité VD/NVR nemélo. Pfesto ¢asto Fikaji, Ze by neménili.

Helena: ,Jako dalsiho dysfatika bych nechtéla. NemiZu fict, Ze jako, Ze by mi prisel tak
skvélej, skvéla diagndza, Ze bych vsechny déti chtéla mit takovyhle. Jo, ale eh... jako
Zivotni zkusenost je to jako fajn z toho jednoho ditéte. Neni to jednoduchy, ale neni to

jako néco, s ¢im by se nedalo jako Zit a co by vds neobohacovalo.”

Stanislav si uvédomuje, Ze synova VD (tj. oslabeni komunikace) omezovala neptijemné
otazky ditéte na zdravotni problémy (potravinové alergie), kterymi trpi, a omezovala

(diky oslabené komunikaci) konflikty se sourozencem.
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Cilka povaZzuje lidi s handicapem obecné za obohaceni spolecnosti: ,Ale z druhé strany
jsou daleko tézsi handicapy a... a jsou prosté od toho, aby ty lidi prosté byli v tom

spolecenstvi a aby byli prijati.”

Nékolik maminek citi, Ze jim VD ditéte rozsifila obzory a mohou se vénovat oblasti,

ktera je bavi.

Frantiska: , Tak asi pfinos... moZnd v tom, Ze... jako aZ jako s tou péci o to jako postiZzené

dité, tak se dostdvdm k tomu, co vilastné jako mé treba bavilo.”

Edita: , Prineslo, pfineslo. Mné to strasné moc pomohlo, Ze dcera, kdyz to feknu hloupé,
Ze jsem Zzjistila, Ze md tuhletu vyvojovou dysfazii. Ja jsem vZdycky chtéla studovat
peddk, ale nikdy, nikdy v Zivoté bych se k tomuhle ja nikdy neodvdZila. Ja kdybych tu
Emu opravdu neméla... nebo i kdybych ji méla, a neméla tudletu vyvojovou dysfdzii, tak
ja nikdy, nikdy nestuduju ten peddk. Ja vim stoprocentné, Ze bych tedkon byla v ty

kanceldri, a sedéla bych tam od rdna do vecera.”

Pavla: ,Byla jsem na tom pllrocnim ABA kurzu a mdm vlastné, tu neurovyvojovou
stimulaci mdm udélanou certifikacné. TakZe jako, to mé jakoby bavi a bavilo a k tomu

bych se asi az tolik jakoby nedostala.”

Dal$im rodicim pfinesla VD ditéte osobni rozvoj. Olga mluvi o tom, co pozitivniho ji
a manzelovi pfinesla VD: ,Spoustu jako informaci nds jako odsunula prosté nékam
uplné jinam. Prosté museli jsme se naucit prosté prelizt, obejit, preskocit, podskocit

prosté a takhle. A ehm, jako myslim si, Ze jsme nasli v tom prosté i jako sami sebe.”

Gréta: ,,Jak jako treba ty manaZefi chodéj ...na ty koucingy jako a osobnostni rozvoj,
tak jako tohle vds pak nauci jako velmi rychle jako jinak premejslet a mit jako ty

hodnoty jiny. Ze jako se nemusite furt zaméfovat jenom na vykon.“

Marté a jeji mladsi dcefi byly diky reseni synovych obtizi diagnostikovany zdravotni
problémy (celiakie), které nasledné mohly byt spravné léceny, a diky tomu se zvysila
kvalita jejiho Zivota, stejné jako se snizilo riziko dalSich zdravotnich nasledk( u dcery

(bez VD).

Pavla si mezi rodici déti s VD nasla pratele, mj. skrze skupinu na socidlni siti. Podobnou
zkuSenost ma Radka: ,Dokonce jsem treba — takhle jsem si nasla, tfi uz, ted’ muzu fict,

dokonce kamarddky, které maji vliastné stejné problémy, zazivame to stejné, jo, ve vétsi
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mire, néco jako ve slabsi, ale strasné mi to takhle pomohlo, Ze ¢lovék si rekne jako:

Nejsi v tom sama, tady jsme jako vSichni, mdme stejné problémy...”

Néktefi rodice vidi jako velkou hodnotu to, Ze mohou pomoci dalsim lidem v podobné
situaci. Diky zkuSenosti s VD mohou rodi¢e sdilet zkuSenosti a informace s dalSimi

potfebnymi. (Podrobnéji viz podkapitola 12.4).

Ctirad vnim4, e zkudenost s NVR u syna pozitivné ovlivnila kvalitu komunikace v celé
uzké rodiné: ,Jd si myslim, Ze nds to vede a pomdhd ndm to k tomu zpomaleni. {...)
TakZe to vnimdm, Ze je potfeba i pro ten jeho recovej vyvoj, abych prosté si na to
vyclenil ¢as a mluvil s nim z oéi do oci, zfetelné a takZe tohle to je si myslim i urcitej jako

prinos.”

Mnozi rodice pak jako obohaceni vidi jedinecnost samotného ditéte a nékteré rysy,

které u néj prikladaji VD, jak ukaze hned nasledujici oddil.

Charakteristika ditéte z pohledu rodice
V rozhovorech ¢asto mluvili rodice vice o svych détech nez o sobé samych. VSichni
rodi¢e uvadéli jak pozitivni, tak naro¢né stranky svého ditéte. Olga ptiznava, Ze nékdy
je k dcefi pfilis kriticka, nedokaze vidét jeji kladné stranky a ocenit je. Vétsina rodicl
zdlraznuje, Ze je jejich dité s VD nadané a Sikovné, prestoZze ma recovy handicap.
Prakticky ve vsech rozhovorech dochazelo ke srovnavani ditéte/déti s VD s intaktnimi

sourozenci a vrstevniky.

FrantiSka je pySna na syna, ktery je zdatny fotograf: ,ProtoZe... jsou déti zdravy,

naprosto zdravy, kdy ktery by tohle nedokdzaly.”

Tana: ,Ale vite co, ja jsem si fekla, Ze radsi budu mit prosté jako dysfaticky décko, ne,
neZ abych méla néjaky jako e-e, ego dité a budu resit Sikanu, Ze ono bude sikanovat

ostatni.”

Rodice c¢asto vidi svého potomka s VD jako ,hodné dité“ — milé, bezproblémové,
radostné, nekonfliktni. Maji za to, Ze klidné ladéni souvisi s dysfazii ditéte. Vidi v ni sice
jisté nevyhody (snadna ovlivnitelnost, nekritické podtizovani), ale v podstaté jim tento
rys ditéte (je-li pfitomen) dost vyhovuje, zbavuje je starosti o bezpecnost ditéte a jejich

pfijeti okolim.

Pavla srovnava svého klidného syna s akénim synem kamaradky: ,JakoZe fakt hrozné

nadanej jakoby na takovy pohybovy véci. No ale na druhou stranu s nulovym pudem
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sebezdchovy, Ze jo. To prosté dité, ktery jako, kdyZ mu nebyla za zadkem, tak skoncila
v nemocnici. TakZe to ¢lovék taky nechce, no. To jsem byla rdda za svoje stoické dité, co

si stavi z lega jako.”

Stanislav a Helena ocenuji originalitu svych déti — Helena: ,,Jd bych vlastné, kdybych si
méla vybrat, jestli bych chtéla jiny déti, tak ne. Mné prosté jako, Honza je zase strasné

X

origindlni, to je prosté tak origindIni dité.” To souvisi zejm. se synovym smyslem pro
humor a touhou vsechny blizké potésit. ,.Jo, kdyZ pominete to vztekdni nad ukolama,
ktery dokdZete pochopit, tak prosté on nejde do Zddnyho osobniho konfliktu. Typu
prosté nikdy mi nefekne, Ze mé nemd rdd. To jsem od néj nikdy neslysela.” Vice ke vlivu

VD na smysl pro humor viz podkapitola 8.3.1 Komunikace s ditétem.

Pokud rodi¢ u ditéte wvnima vlastnosti jako veseld povaha, kamarddskost,
komunikativnost, otevienost, srde¢nost, dobrd spoluprace, ochota, péce, nezdkernost,
citlivost, radostnost aj., velmi si toho ceni. Vidi v téchto pozitivnich vztahovych rysech
kompenzacéni mechanismus, protoze dité je pak snadnéji pfijimano okolim. Také rodici

si s ditétem sndze buduje vztah.

Co ma na svém synovi rada Frantiska: , To, Ze je doma jako tak bezprostredni. To, Ze je
tak mazlivej, jo, je to furt takovy prosté, jo? Strasné mazlivej, vim, Ze je s nami rdd a...

strasné se mi libi, jako... jak foti, jo?*

Nékolik rodich (zde Téana) je presvédcenych, Zze déti s VD ve srovnani s intaktnimi

vvvvvv

Naopak, pokud je dité neukdznéné, agresivni, reaguje nevhodné (plactivost,
,hysterdky”), porusuje spolecenské konvence a obecné ma problémy s chovanim, je to
zatézi jak pro vztahy vrodiné, tak mimo rodinu (viz podkapitola 8.1.5 Péce o dité
v domdacim prostredi a 8.1.9 a 8.1.10 o vztazich ditéte). Néktefi rodi¢e poukazali na

souvislost téchto projevd s ADHD/ADD ditéte.

Z hlediska inteligence se o svém ditéti néktefi rodice vyslovné vyjadfili jako o alespon
pramérném, spise vSak nadpriimérném, popft. jako o chytrém. Pouze Karin, jejiz dcera
ma diagnostikovanu LMR, je vyjimkou — rozumové schopnosti svého ditéte vnima
realisticky a vécné. Nadpramérnost svych déti spatfuji rodi¢e zejména v neverbalni
oblasti. To se pak také odrazi v jejich zajmech (viz podkapitola 8.1.4 Trdveni casu

s ditétem). Vyjimkou je dcera Olgy, kterd si radda vymysli popletené pohadky.
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Véra poukazuje na to, jak nevyrovnané dovednosti ditéte plsobi matoucim dojmem:
»Na jedné strané prosté, kdo s nim neni kaZdy den, tak mi fekne: ,JeZismarija, on je
maly genius, ty on je jak Sheldon Cooper, mi pfijde.” (...) No prosté uplné jakoZe
v nékterych vécech prosté Zasnete, co on vi, a jak on se orientuje (...) Jo, ale potom
z toho — uplné zlistanete stdt eee s pusou otevienou, protoZe on nevi trividlni zdkladni

véc, jo?”

Véra a Olga oznacily své déti za perfekcionisty, ambicidzni nebo usilujici o pochvalu.
Véra vtom vidi vyhodu a wvyuziva tento princip k motivaci syna. Olga vsSak
v perfekcionismu vidi pfitéz. U obou téchto déti se k povahovym vlastnostem
pridruzuje sklon hodnotit okoli. Véra to bere s nadhledem a humorem, neciti v synové
tendenci pritéZ. Olga naopak proziva kriticnost své dcery negativné, ma zato, Ze ji bere

radost a Zivotni pohodu.

V nékolika rozhovorech zaznélo, Ze dité s VD potrebuje vétsi fad, at uz si jej vyzaduje

nebo ne. O této otdzce blize v podkapitole 8.5.1.

Zda se, Ze nékteré déti v mém vyzkumném vzorku Ziji predevsim pFritomnosti (méné
vnimaji dalsi ¢asové roviny, jsou méné schopny abstrakce). Jarmila: ,,On doted’ je
takovy dité bez fantazie, jo. Prosté on Zije tady v pfitomnosti néjaky, Ze by se bdl nékdy
Certa, nebo néco takovyho, tak prosté on ne. On nikdy tohle nemél. Prosté co neexistuje

redIné, tak pro néj prosté neni.”

Z hlediska intraverze a extraverze se na jedné strané vyskytli rodiée, ktefi vidi své déti
jako extroverty, spole¢enské bytosti, které potrebuji kontakt s vrstevniky nebo jsou
vztahy motivovany. To rodice ocenu;ji a vidi vtom vyhodu pro rozvoj ditéte. Helena o
synovi: ,Md prosté rdd jakoZe, kdyz je rodinka pohromadé a vsichni jsou na sebe
hodny. Presné jakoby kvuli tomuhle je ochoten z ty svy komfortni zony vyjit.“ Navzdory
tomu vsak ani vztahové ladéné déti s VD ¢asto nevédi, jak do vztah( vstupovat (viz

podkapitola 8.1.10).

Na opacném polu stoji déti, jez rodi¢e oznacili za silné introverty. Dobromila, Véra
a Gréta referuji o tom, Ze jejich déti maji problém v kontaktu s vétsi skupinou lidi
(Gréta: ,,i kdyZ je znd”“). Gréta ma vsak zato, Ze pres silnou intraverzi je jeji syn velmi

motivovan socialnimi kontakty.

Intraverzi, resp. stranéni se spole¢nosti, rodic¢e prikladaji komunikaénimu handicapu —

jsou presvédceni, ze pokud by dité VD nemélo, bylo by otevienéjsi. V nékterych
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pfipadech rodi¢ priklada potrfebu samoty u ditéte tomu, Ze se dité citi zahlcené
podnéty a potfebuje je v Ustrani zpracovat. Véra: ,A pak si zaleze k sobé, pusti si, on
mad tam takovy ten détsky prehrdvac, tam si pusti pohddku do ouska, (...) vezme si jeho
véci, nebo jeho kniZky, co tam md, a on tam prosté potom je, potiebuje byt, on

potrebuje byt sam, jo?“

Casto vnimaji rodi¢e své dité s VD jako méné samostatné (viz té7 podkapitola 8.1.2) —
to je pro né spiSe pritéZi. Zaroven vnimaji, Zze se dité vyviji pomaleji, v nékterych
pfipadech se projevuje jako mladsi (détstéjsi), potrebuje vice ¢asu na zvladnuti
vyvojovych ,ukol(”. Stanislav: ,,A Ze to neni prosté véc inteligence, Ze by nebyl sikovnej,

nékteré véci, ale prosté jim nerozumi a chce to ¢as.”

Jako vyhodu pak vnimaji, Ze je déle ditétem, veselym, hravym, bezstarostnym.
V nékterych oblastech (zejm. mimo fec) vsak rodi¢e vnimaji, Ze dité zvlada dovednosti
pomérné snadno a rychle — aZ jsou tim prekvapeni. Nékolik rodict oznacilo své déti

s VD za velmi kreativni.

Zita: ,Jako ja v ni vidim hrozné veselou hol¢icku, tak prosté uci se prosté néktery véci
rychlejc, néktery pomalejc, tak bude ve skolce dyl, bude mit delsi détstvi, a prosté ji to

tam naskakuje pomalejc. Ale jako tfeba naucit se na nocnik uméla docela rychle.”

V prakticky viech rozhovorech byla zmifiovana zvy$ena citlivost déti s VD/NVR —
projevuje se ve formé hypersenzitivity, emocni lability, problémy s adaptaci na kolektiv
(MS, ZS) nebo zvladani hygieny, jak bude dolozieno v daldich podkapitolach, resp.

oblastech.

Uvédoméni handicapu ditétem z pohledu rodice
Vétsina déti s VD je si svého handicapu védoma uz od predskolniho véku. Jak referuji
rodie, toto uvédoméni je pro ditéte sklicujici. DUsledky se projevuji v motivaci
a chovani ditéte. Nasledkem je zvySeni emocni zatéze pro rodice, ktery citlivé proziva

trdpeni potomka a obava se obtizi ve vztazich ditéte.

Frantiska: , Tak to je to, co prosté ja nevim, jak tomu syn rozumi, nechci, aby... aby citil
vlastné z toho okoli svého (emoce v hlase), Ze vlastné on neni normdlni, Ze néco neni

v poradku...”

Iveta: ,,Ale Ze prdvé Ze mi prijde, Ze zacind si uvédomovat, Ze mad néjakej problém a Ze

spis je, z toho je vystresovanej.”
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Blanka: , On to fekne, Ze je k nicemu. Ti Fekne, Ze nic neumi, no.”

Jarmila: ,Dneska se prosté, u? je velkej, tak se kontroluje. Ze ta dysfdzie tam je, ale on

to dokdZe kontrolovat, jo. Ale asi vnitfné mu to davd jakoby hodné zabrat.”

8.1.2 Vztah rodice a ditéte s VD

Vnimani ditéte rodicem ovliviiuje jejich vzdjemny vztah.

Vsichni dotazovani jasné deklaruji, Ze své déti miluji. Néktefi to vyslovné vyjadfuji —
FrantiSka: ,Jd nevim, ono se o tom jako téZzko mluvi, protoZe, jad nevim, je to moje dité,
ja ho miluju, at je jakejkoliv, Zejo, takZe... J& mdm na ném rdda uplné vsechno, jo!
TakZe... jd bych ho nevyménila za jako... jiny, zdravy dité, jo? Samozrejmé, Ze bych
chtéla, aby on byl zdravej, ale soucasné jako bych... to bych nevyménila.” | vtomto

vyroku je vsak citit jisté napéti, rozpolcenost.

Podobné néktefi rodice s ptijetim svych déti s VD bojuji — mimo rozhovor to opakované
vyjadfila Dobromila, navic v ramci rozhovoru na otazku, kdy je jim spole¢né nejlépe,
odpovida: ,KdyZ déti spi.” Olga citi, Ze je k dcefi hodné kritickd, neni s ni na stejné viné
— nemaji ani stejny smysl pro humor. Pro rodice je vétSim problémem pfijeti projevi

ditéte a nejistoty dalSiho vyvoje, neZ ditéte samotného.

Radka: ,Ale ja tfeba si zase nedovedu predstavit, kdyz on se zase rozblbne, tak on uz
jako do vecera uz... je uplné jinaci. (...) nevnimd v nicem. Jako je to smisek, on je strasné
Sikovny, ale potfebuje asi vic toho prostoru, no... Ze tady od toho je jako manzel. {...)
Jsem fikala, at mi donese nékdy z prdace néjaké ty Spunty do usi a: Tak si hrejte...

(smich)”

Zda se, ze rodie snaze pfrijimaji své dité, pokud je klidné nebo kontaktni. Je-li dité
mazlivé, srdecné, je pro rodi¢e snadné prozivat s nim blizkost. Pokud je naopak
odtazité, proziva to rodic jako naruseni vztahu a hlife se mu s ditétem sblizuje. Budovat
vztah s détmi s VD je obecné tézSi, protoze oslabeni verbdlni komunikace ochuzuje
rodi¢e o vhled do svéta ditéte. V puberté (nebo na zacatku puberty) se i déti intaktni
vice uzaviraji do sebe, méné komunikuji, o to tézsi pak je pro rodice déti s VD
rozpoznat, co proZivaji, maji starosti o svého teenagera. Podrobnéji viz podkapitola

8.1.3 Komunikace s ditétem.

Jarmila mluvi o situaci, kdy syn proziva néjaké tézkosti: ,...akordt je problém, Ze eh, on
ti to nefekne, jo. S nim se o takovejch vécech prosté nedd mluvit. On se nesvéruje.

Nevim, nakolik je to povaha a nakolik je to pravé néjakej ten komunikacni takovej ten...
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blok no. On jako mluvi normdlné prosté v béZzny komunikaci, ale néjaky jako povidani si
s nim, to je jak prosté vyslech, jo. Jd mu prosté pokladdm otdzky a z néj to leze jak
z chlupaty deky. CozZ jakoby todle je pro mé takovy docela tézky, no.” Dodava, ze jediny,

s kym chlapec o svém prozivani mluvi, je déda (matcin otec).

Jarmila si, stejné jako dalsi, klade otdzku, jak by jeji vztah se synem vypadal bez VD: ,Jd
jsem hrozné driv jakoby premyslela, kdyZ jsem uz méla srovndni s holkou, jaky by to
bylo, kdyby prosté on mluvil odjakZiva normdlné, jo. Jestli by ten vztah nds byl néjakej
jinej. (...) Rikala jsem si, prosté jsem si fikala, Ze asi by byl intenzivnéjsi, no. Ale tfeba
jiny maminky to popisujou obrdcené, Ze naopak s tim ditétem s postiZzenim maj jakoby

hlubsi vztah nezZ s téma zdravejma.”

Obecné jsou déti ve vyzkumném vzorku dosti vazané na blizké osoby. Mnoho rodicu
referuje o fixaci ditéte s VD na matku, a to jesté i v mladSim skolnim véku. Stanislav
prikldda vyznamnou ¢ast pficin fixace syna na nejblizSi osoby vazné potr. alergii, ktera
jej limituje v kontaktech (opodstatnéna obava o neuvédomélé poziti alergenu)
a omezuje moznosti hlidani (obava osob mimo rodinu ze selhdni a vaznych nasledku

alergie).

Stanislav a Karin fikaji, Zze diky obtizim svych déti jsou k nim vice ochranitelsti —
v pfipadé Karin to prameni z potfeby chranit déti pred nebezpelim, v pripadé
Stanislava je pfitomny motiv ochrany pfed nelspéchem, zklamanim a nepfijemnostmi,
kterych dité uzZ tak zaZiva dost. Stanislav mluvi o svém prozivani situace, kdy syn s VD
prekvapivé zvladnul sportovni vyzvu: , A navic, jo, jeho brdcha, kdyZ se mu néco nedari,
tak prosté je nastvany, uplné zkazi atmosféru na hristi — takZe jd jsem chtél chranit jeho
i sebe i tu chvili spole¢nou, aby nebyl jenom nastvany a neodchdzel s pldcem, Ze néco

neumi, jo.”

V nékterych ptipadech si rodice uvédomuji, Ze maji od svych déti jistd ocekavani, ta
vSak nejsou casto vsouladu sredlnymi schopnostmi ditéte (diky VD a jejim
souvislostem). Vétsina rodi¢a sva ocekdvani flexibilné upravila, protoZe vztah s ditétem

je pro né cennéjsi nez podané vykony nebo naplnéni ocekavani.

Anna: ,...tak nemusi bejt uplné ve vSem jakoby nejlepsi. (...) Jako zdklad je, aby to umél.
Jako nemusi bejt prosté jeden z téch jednickdru a kdyZ nebude nosit jednicky nic, kdyz
bude prosté takovej ten jakoby priumérnej Zacek, kterej se to prosté je schopnej naucit,
tak mi to staci. Jo a moznd je to i s tou reci, Ze prosté taky ho neZenu takovym tim

tempem jakoze: Ty jsi uZ to mél davno umét.”
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VD nékdy ovlivni i to, jak dité oslovuje své rodice. Necekanym, ale pochopitelnym
zjisténim pro mé bylo, jak téZce tuto situaci prozivaji zejm. maminky. Ve sledované
skupiné na socialni siti diskutujici sdileji velkou radost, pokud je dité poprvé oslovi
»,mamo“ nebo ,,mami“. Dalsi variantou tohoto prvku je situace, kdy dité oslovuje rodice
jménem. S tim ma zkuSenost Dobroslav. Pokud situace pretrvava déle, je pro rodice

zranujici.

8.1.3 Komunikace s ditétem

Vyvojova dysfazie je (aspon zddanlivé) v prvni fadé postizenim komunikace. V této
oblasti samoziejmé zaZivaji rodi¢e ditéte mnoho obtizi v zavislosti na konkrétnich
projevech VD u ditéte. Jak uz vSak bylo ptedeslano, NKS nékdy vibec neni v popredi
prozivani rodic¢l. V této podkapitole jsou shrnuty zatéze, které plynou z NKS obecné.
Jejich specifické projevy v riznych oblastech Zivota s ditétem s VD budou popsany

v pfislusnych podkapitolach.

Zda se, ze nejvétSim problémem VD je diskrepance komunikaénich schopnosti
a ostatnich stranek ditéte. Pro okoli jsou tak obtize ditéte ¢asto necekané. Stanislav
o synovi: ,,Tim, jak je Zivy, kontaktni a podobné, tak to vibec té nepripravuje na to, Ze
tam by mohl byt néjaky problém. Jo, kdyby to bylo takové to koktajici zakriknuté dité,
tak bych k nému jako kdyby pfistupoval opatrné, zatimco on je jako wow!... No a tak ty

taky do toho jdes takovou, a ono najednou to nékde nefunguje.”

V raném véku rodice a dalsi blizci netrpélivé vyhlizeji nastup mluvené redi, protoze ten
je indikatorem zdravého psychomotorického vyvoje. Pokud feé vyrazné vazne,
vzbuzuje to v rodiné zpravidla Uzkost a napéti. Na zakladé komunikacnich obtizi ditéte
maji rodi¢e strach ze zdvainych diagnéz (mentalni postizeni, autismus, sluchové
postizeni). Edita: ,,Ale kdyZ uzZ bylo 3 a pul, 4, a ona opravdu mluvila jako minimdiné.
Si rikam: Tyjo, tak jestli ona vubec slysi. Ja jsem to teda brala uplné jako svoji prohru v

Zivoté jako.”

Néktefi rodi¢e neprozivali komunikacni obtiZze ditéte jako zatéz — tyka se to zejm.
rodi¢t stardich déti, téch sleh&i formou VD/NVR a s expresivni VD. Anna: ,Jako
vyloZené nds to asi neomezovalo, Ze mluvil har. Jo, Ze bysme se z toho jakoby hroutili,
to asi ne. Prosté snaZili jsme se to brdt tak, jak to bylo. (...) A to, co jsem potrebovala,
tak jsem mu rozuméla. Ale nebylo to nikdy, Ze bych mu upiné nerozuméla. To je takovy

to, Ze vime, co chce, takZe jako dobry.” V nékterych pripadech rodi¢e nevnimaiji obtize
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svého ditéte jako alarmujici, protoze dosud nemaji didvod domnivat se, Ze fec ditéte

vybocuje z normy.

Ani Blanka vraném véku syna s NVR neméla pocit, 7e by ji jeho NKS zdsadné
komplikovala Zivot, ale nékteré véci si uvédomuje dodate¢né: ,Jd jenom tedkon
si zpétné fikam, kdyZ jako vidim ty dvouapdllety holCicky, co si vsechno povyklddaji
s rodi¢ema, Ze je mi to lito, Ze ja jsem si nepovyklddala predtim jako, vis jako s nim, ale
... ale predtim v ty dobé si myslim, Ze jsem neméla pocit, jakoby Ze nevim, co si mysli,

jo?ll

Pro rodice déti, které v raném véku nejen nemluvi (exprese), ale také Spatné rozumi,

popt. maji projevy VD v nonverbalni oblasti, je komunikace s ditétem citelnéjsi zatézi.

Radka: , Treba kolem toho roka, jak uZ tam prosté néco je — tak jsem u ného kolikrat
i vidéla takovy ten nepritomny pohled... (...) néco mi tam strasné jako, chybélo (...) neni
jenom ta mluva, Ze to porozuméni tam prosté bylo... sSpatné. Jako poslechl, jako dokdzal
poslechnout jako: Rddo, pojd’za mnou — nebo: Ted' jdeme jist — nebo: Ted' pujdeme na
prochdzku, ted se obleCeme... Ale — takovy ten neprfitomny pohled, bylo to tam celou
dobu, jako. No... maminky to prosté poznaji. A kaZdy si miZe fikat co chce, no.” Radka
vypravi o situaci, kdy ji zaskocilo synovo oslabeni porozuméni: ,,...sli jsme na prochdzku
a potkali jsme pani ucitelku. My jsme ji potkali na konci prochdzky, a on mi nedokdzal
ani odpovédét na otdzku jako, koho jsme potkali? Potkali jsme pani ucitelku? Tak on
jako na mé koukal a... Ne, nechdpal vibec, jako bylo to zase pro riho novad otdzka
a nevédél, jak na to reagovat a co po ném chci.” Stejné jako Radka, mnohé dalsi matky

deklaruji, Ze citily, Ze s ditétem neni néco v pofadku.

Ve vyzkumném vzorku se vyskytly také dalSi (soubéiné) typy NKS, a to zejm.
mutistické projevy déti s VD a poruchy plynulosti feci. Ty komunikaci opét znesnadnuiji.
Nékteri otcové ve vyzkumném vzorku nevidéli v komunikacnich obtizich ditéte
problém, resp. neptipoustéli si ho. Vtomto se do urcité miry liSili od dotazovanych

matek.

Nasledkem komunikacniho neuspéchu proziva dité i jeho komunikacni partner
frustraci. Emocni obtiZze ditéte se pak promitaji do kazdodennich situaci (vice viz
podkapitola 8.1.5 Péce o dité v domdcim prostredi). Tana: ,To dité prosté vam, protoZe
neni schopno s vdama navdzat kontakt, (...) no tak samozrejmé jsou z toho hystericky
prosté jako vylevy, protoZe se neumi dorozumét a vy s nim se nemuzZete dorozumeét,
jo?“
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Lida o synovi: ,,Dfiv, kdyZ byl mensi, opravdu na ném bylo vidét, Ze mi chce néco rict
anevi jak. To mné tfeba bylo lito, protoZe on se trdpil. Jo, Ze — opravdu ja jsem mu

fikala, Ze nevim, co mi chce vysvétlit.”

Olga o frustraci ditéte i rodica: ,KdyZ to dité vidite, jo, Ze prosté to nejde, Ze se nejste
schopni prosté néjakym zplsobem domluvit, tak je to je samoziejmé prosté strasny. Jo,

to... a kdyZ to dité jesté strasné chce.”

Karin o dcefi: ,0Ona to nesndsi teda, kdyZ ji nerozumime, takZe ona zacind pfiddvat na
hlase a fve a ona fve hodné, Casto, takZe samoziejmé ju vZdycky vsichni prehliZijou,
Zejo, protoZe ji neni rozumét, tak prosté ten zacne fvdt, ta zacne fvdt, jo, jako mluvit vic

nahlas.”

Véra: ,Ale prosté to bylo hlasité, mluvil a — prislo mné, Ze on presné vi, co rikd, jo?
ProtoZe on prosté po mné néco chtél, on tedka na mé tadytou reci, ja jsem mu
nerozuméla — ,Vasiku, co chces, Vasiku, co chces? A on prosté na mé a jd jsem mu
nerozuméla a koncilo to strasnym zdchvatem vzteku z jeho strany. Pozdéji jsem
pochopila Ze on v té jeho hlavicce ty slova mél, on presné védél, co mné fikd, akordt
nechdpal, proc jé mu to tfeba nechcu splnit, nebo ddt, nebo udélat jo? ProtoZe mu ty

slova z ty pusinky nesly, jo?“

NKS ditéte klade na rodice zvySené ndroky jako na fecovy vzor. Ctirad: ,Jd si myslim, Ze
nds to vede a pomdhd ném to k tomu zpomaleni. Ze prosté aby ta komunikace s nim,
nebo mezi ndmi, nebo mnou a jim, byla kvalitnéjsi, tak si na to musim udélat vic casu.
Ze prosté je potfeba, abych i jé na néj miluvil prosté pomalejc, protoze mdm, mdm
prosté tendenci takzvané cedit ty véci skrze zuby. Prosté fikat ty véci rychle, protoZe uz
myslim prosté na néco jinyho, co vsechno jesté musim stihnout a zaridit. TakZe to
vnimdm, Ze je potieba i pro ten jeho rfecovej vyvoj, abych prosté si na to vyclenil ¢as a

mluvil s nim z oci do oci, zfetelné.

Komunikace dle situace
Z hlediska komunikacnich situaci rodice referuji o tom, Ze dité podava jiny ,vykon“
v komunikaci v prostiedi domacim a mimo domov, napf. v MS/ZS. S tim také souvisi
rozdil projevl ditéte v komunikaci s blizkymi osobami a oproti tomu v komunikaci
s neznamymi ¢i méné znamymi lidmi. Tyto obtiZze se projevuji jak na roviné percepce,
tak exprese. Rodi¢e se Casto citi rozdily v komunikaci zaskoceni nebo zahanbeni,

pfipadné na né situace klade zvysené naroky napf. v nutnosti ,prekladat”.
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Frantiska: ,Doma funguje relativné dobre, e... My mu rozumime ve vétsiné pripadd...
Ale... jinak je jeho rec teda jako pro nékoho viastné ciziho, kdo s nim neni v dennim
kontaktu, nesrozumitelnd. ProtoZe — ruzné vlastné dysgramatismy, spoustu hldsek
neumi nebo si je zamériuje za, za svoje... TakZe... neni mu rozumét. (...) Nejlépe mu
rozumim samozrejmé jd, nékdy i manZel potfebuje preklad, protoZze samozrejmé je cely
den v prdci, aZ veler teda se vidi se synem, nebo o vikendu... Babicka s dédou
z manZelovo strany, ty bydli tady u nds ve mésté, tak ty synovi rozumi docela dobre,
protoZe samozrejmé taky se s nima vidd daleko vic, neZ tfeba s mymi rodici, ktery jsou
sto dvacet kilometri( odsud, takZze tam kdyZ pfijedem po néjakej dobé, jak tam jezdime,
tak jednou za mésic tak... nerozumi. Jo? Tak mu nerozumi a musi si vlastné zase na tu
jeho rec trosku zvyknout. (...) Mamce to tak dlouho netrvd. Ta si zvykne béhem pdr

hodin, ale tatkovi treba dva dni.”

FrantiSka (podobné jako Gréta) mluvi o tom, Ze dité sVD ma velké problémy
s komunikaci v prosttredi, kde je vice lidi: ,Syn je teda diky tomu asi jakoby v jinym
okoli, kdyZ jdeme nékam, kde je vlastné vétsi mnoZstvi nezndmych lidi, tak je dost
zakriknutej, nechce se mu mluvit, schovdvd se za mé, déld nejlépe, Ze tam neni... No a...

nemluvi vubec.”

Radka si vS§imla, Ze syn ¢asto nedokaZe aplikovat feCové dovednosti, které uz doma

zvlada, napft. v prostiedi MS (viz podkapitola 8.1.7).

Dité komunikacné selhava v situacich, kdy se soustfedi na néco jiného — Marta: ,A to
je ten problém jako nejvétsi u Mikuldse. Ze v momenté, kdy on se zaméFi na pohyb, tak
prestane mluvit. Jo, protoZe vlastné jako ten mozek pracuje na plné obrdtky, aby
koordinoval vsechny pohyby, a v tu chvili nemluvi. A pak jak zastavi, tak je zas schopny

néco rict.”

Stanislav i Cilka si vSimnuli, Ze pro jejich syny s VD predstavuje problémovou situaci
také telefonovani. Stanislav: ,Ale Ze s nikym nechce telefonovat! Jasné, tak kdyz
nemizZes — neumis mluvit, tak (kratky smich) tak Ze to nevykomunikujes.” Cilka: ,,No,
tak nékdy se to stalo tfeba u toho telefonovdni. Ze mi pfinesl telefon a Fekl: ,Babcéa mi
nerozumi,” a Sel si hrdt. Utekl jakoby od toho, nechtél to dokomunikovat. Ze prosté se

citil bezradné, nebo moZnd zahanbené v ty situaci.”

V nékterych pripadech ma dité vétsi komunikacni zabrany, pokud ma vyjadFit vlastni
nazor nebo se néjak samo prosadit — Jarmila: ,,KdyZ jsme jeli do SPCécka kvuli odkladu,

kvali papiru, tak on prosté udélal vsechny ukoly, dobry, a ted pani se ho zeptala, jestli

122



vari lip ve Skolce, nebo maminka. CoZ ho tak dostalo, Ze byl uplné v cudu. Jo, nevédél,
co md fict a rozbrecel se. Jo, prosté takovy otdzky, kdy po ném chtéli jeho vlastni ndzor,
tak to byla konecnd. (...) Jo, doted’ to neni dité, Ze by prisel za ucitelkou a zacal ji néco

vyklddat sam od sebe. Viibec. JO, prosté on mluvi, kdyZ je tdzdan.”

Komunikace dle jazykovych rovin

Obtize v komunikaci se objevuji na rliznych jazykovych rovinach.
e Rovina foneticko-fonologicka:

BéZznym a napadnym projevem VD na foneticko-fonologické roviné jazyka jsou poruchy

vyslovnosti. Nékdy NKS v takovém rozsahu, Ze znemoznuje vyménu informaci.

Olga: ,0no to ani nepripominalo fec. Nebo jako pripominalo to, jako kdyZ prosté jste ve
vané a mdte hlavu prosté ve, pod vodou a tedka na vds nékdo mluvi, tak vy mu prosté
jako, vy vite, Ze na vds mluvi. Vy se i relativné intonacné chytite toho, Ze prosté zrovna
tedka mluvi o né¢em, ale musite to byt néco, co zndte. (...) Tak to bylo to upiné samy.
My jsme prosté, ona méla takovouhle prosté takovou specidlni hatlapatilku, prosté

takovou jako umrucenou, Ze, Ze to bylo tak hrozné tézky ji rozumét.”

Blanka: , Prosté vim, Ze pro mé mluvil jakoby furt, a srozumitelnost... Urcité tady ty
posledni CSZ, CSZ, RR, jakoZe to bylo prosté v tom pfedskolnim roce a vo prdzdnindch,

az v pfedskolnim, ale Ze uz mu to naskocilo vsecko.”

Oslabeni sluchové paméti je znacénou a typickou komplikaci doprovazejici VD. Stanislav:
,,Pordd ma i odpor jako k bdsnickam a tak ddle. KdyZ néco opakuju... tak je vidét, Ze
z toho treba z jedné véty v bdsnicce prosté, tak da ten zavér, zopakuje, jo.” Dlsledky
tohoto naruseni ddle zasahuji kazdodenni spolupraci rodi¢e a ditéte napf. pfi

zapamatovani pokyn(.

Nékteré déti maji viak sluchovou pamét na dobré Urovni, nemusi ale korespondovat
s porozuménim. Véfin syn ma: , strasné dobrou sluchovou, on je schopny reprodukovat
vSechny pohddky, tfeba jak je pohddka o pejskovi a koCicce a tam oni pecou ten dort a
ddvaji tam spoustu téch nesmyslu (...) Tak on presné rikal, podle ty knizky, co tam do
toho dortu dali. ProtoZe on to vSsecko md naposlouchany, takZe tedka, on se tedka
kolikrat i jevi, Ze je strasné chytry dité, ale on tfeba néktery véci jenom rekne, ale on uz

nerozumi, co rekl.”
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Syn Cilky si potreboval sluchovou cestou stimulovat porozuméni ,Mél takovou fdzi,
kterou jsem nepozorovala u hol¢icek. Ze kdy# jsem pfi odpolednim, jakoby pfed spanim
Cetla, tak on si to opakoval. Jo, Ze jsem méla jakoby ozvénu tak polohlasem, nebo,

Septem spis ne, polohlasem si opakoval to, co ¢tu.”
e Rovina morfologicko-syntakticka:

Olga popisuje dcefino narusené vypravéni — serialitu, které je pro posluchace matouci:
,A ona zacne tfeba, Ze prosté po lese béhalo néco zeleného, lesklého a... prosté ono uz
je pak na téch détech vidét: ,To zas bude trvat...” A ona je teprve na konci prosté fekne,
Ze byla prosté, aZ teprve na konci se dozvite, Ze byla s tdtou v lese a Ze vidéla jestérku.

Prosté, jo — a uplné ten syntax ty véty je pordd jakoby tragickej.”

Naruseni gramatiky v expresi ditéte mliZze vyrazné snizit srozumitelnost sdéleni, jak

jsem také méla moznost posoudit pti pozorovani nékterych déti z vyzkumného vzorku.

S tim souvisi orientace v ¢ase — pokud dité nerozumi posloupnosti ve vypravéni na
zakladé gramatickych prvk(, ale pouze na zakladé poradi sdélovanych informaci,
dochazi pak ktakovym situacim, jako popisuje Stanislav: ,, Pordd, prosté treba mad
hodné problém jako v ¢ase — jako co bude, jako orientace jako, kdyZ to bude za néjakou
delsi dobu — prosté tak ted' to bude hned, jo. Rikdm: ,Ne, to bude za néjakou dobu. To
budes mit’— bavime se o narozenindch, které budou za dva mésice. A on ,Aha, tak bude

hned darek, jo?*Ja: ,Ne!””

Podobné o naruseni prostorové orientace a s ni souvisejicich gramatickych struktur —
Véra: A uplné nejvic co resime dlouhodobé, tak je... prostorovka, (...) on tedka zas je ve
fdzi, kdy mné blbé pouziva predlozky — stokrdat denné: ,Vasiku, kde mds postel?’ —
,U pokoje.” — ,Vasiku, postel mas v pokoji.” ,Vasiku, kde mds aktovku?‘ — ,U pokoje.” —

,Ne, Vasiku, ta aktovka je v pokoji‘—jo? V a U, to jsou jeho predlozky.”
e Rovina lexikalné-sémanticka:

Nékteré déti maji zejména v mladsim véku vlastni jazyk — Cilka o synovi: ,,On mél svoje
slova, o prosté jako, mél rok a pul a rikal: Ua karo. A byl to velky traktor, jo. Ua mm
byla velka zmrzlina. Prosté takovy svij jazyk, kterymu jsme se snaZili jakoby

porozumeét.”
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Edita o porozuméni dcery: ,Ale co je pro nds hrozné ndrocnéjsi, je to reknes a ona...
prosté to zapomene. Jo, ona na mé koukd nebo... Prosté ndrocny je asi to, Ze ji to musis

fikat i jinyma slovama.”

Déti s VD pozdéji a obtiznéji uchopuji abstraktni pojmy — Karin: ,,A tohleto mi hrozné
vadi na téch dysfatikdch teda, jo, jako Ze alespori tak mi to bylo receno, Ze oni
nechdpou ty abstraktni pojmy, Ze s tim maj hroznej problém, tak to mi tfeba vadi
nejvic. (...) Jd to prosté nechdpu, jd to prosté nejsu schopnd pobrat, Ze ona nerozumi
tomu, kdyZ se ji zeptam jak se cejti (...) Ja si tedka nevzpomenu, samozrejmé, ale aj
myslim slovo ,krdsny’ — jako nedokdzala to, jako mné vysvétlit, co by tak mohlo bejt

protiklad toho krdsny, jo, coZ mé docela prekvapilo.”

Radka vypravi, jak ma jeji syn zalibu v nékterych slovickach — snad diky jejich zvuku
nebo reakci okoli (zde je i souvislost s fonetikou a pragmatikou): ,,Nebo strasné casto
fikal, hm, jako ze srandy ,baba jaga“. A to je jako furt uplné babina jagina (...) jako
jenom tak do vétru. KdyZ chce udélat srandu, kdyzZ on se strasné jako rozesméje, tak mu
strasné smésné prijde rict ,baba jaga“. A ted fikd: Babina — jagina! ...a jako jd jsem tak

strasné vtipny (...) A sméje se jenom on.”

Radka o vybavnosti slov: ,Ze md tfeba problémy, e my to pouZivdme raz za &as,
nejaké slovicka, tak on to zapomene strasné rychle. Kdyz, kdyZz je néco na dennim
poradku, tak to je v porddku, tak to prosté znd. Ale kdyZ je to rdz za Cas, néco treba...

poklicka na hrnec — tak on si prosté nemuZe vzpomenout na tu poklicku.

Radka o aktivnim vyuziti slovni zasoby a frazi: ,Pul roku, co chodil do skolky, tak ja
jsem mu kaZdy den fikala: ,Rddo, a kam jdeme? Do skolky, Ze?* Ne-e jako, nedokdzal
ani zopakovat to, Ze vibec jdeme do skolky. On slysel tu vétu dennodenné a nedokdzal
to pouZit. A potom pravé to konecné zacal pouZivat po tom pil roce, jakoZe jdeme do té

skolky, ale to bylo pravé, Ze on se to spis naucil, pouZivat ty slova, ale on je nechdpal.”

Stanislav o zdméndch slov a tvorbé vlastniho slovniku ditéte s VD: ,,Jeho krdsny
neologismus: Prvnicka, jo. (...) Prvni, druhd, treti. Prvnicka je jednicka, Zejo. (...) Coz,
kdyz nad tim pak premyslis, tak to ddavd smysl. Ale jak vygenerujes, jak dostanes
neologismus ,prvnicka”, Zejo. Jo, Ze vlastné on z toho, co vi, z toho materidlu, kterej
md, kterej si pamatuje, tak néco vyrobi. CoZ na prvni dobrou nevis, a potrfebujes zrovna
néjakou souvislost — ale, ale mezi tim, neZ on to vyslovi a ty to pochopis, tak je ta fdze

frustrace. Tvoje, jeho, nékdy mensi, nékdy vétsi.”

125



e Rovina pragmaticka:

Obtize v pragmatické roviné se prekryvaji s ptiznaky PAS, proto jsou pro rodice
spoustéci obav. DalSim problémem je vhodnost uziti komunikacnich prostfedkd,

taktnost, dodrZovani spole¢enskych konvenci atd.

Marta o synovi: ,,On neumi fict: ,Ja nevim.’ (...) | u té psycholoZky, kdyz délal testy. Tak
on prosté jako sedi a mi¢i. A ted uZ se teda obcas zacne tak jako divné pitvorit, takze

jako to vychytdte, Ze jako mu rikdate: ,Ty nevis.” A on: ,Hm."”

Véra mluvi o bezelstné, snad az neomalené upfimnosti svého syna: , On totiZ je, co na
srdci to, na jazyku.” Ta muUZe byt pro rodiCe komplikaci zejm. ve spolecenskych

situacich.

Olga popisuje, Ze dcera pouziva nékteré fraze jen na zakladé ocekdvani jinych osob, ne
s porozuménim: ,,A rozhodné prosté nepouzivad tieba slovo jako: ,Omlouvdm se.” Pokud
se omluvi, tak prosté na néjaky upozornéni nékoho jinyho. Ale rozhodné nemd nikdy
takovej ten pocit: Do prcic, ja jsem to fikat neméla.” Mluvi také o nonverbalni sloZce
komunikace: , 0¢ni kontakt teda nemd dcera do dneska. TakZe by prosté koukala, jak
koukd takhle vétsinou na stranu. (...) Jako tedka, tedka kdyZ s ni budete mluvit, tak uz
jako budete mit pocit, Ze je odtaZitd. Ze prosté se s vdma nechce mluvit, nebo Ze je

tfeba jako drzd, Ze nechce jako uplné s vdama moc hovorit.”

VD muze ovlivnit také smysl pro humor. Ten je jednim z potencidlnich mostl pro
budovani vztah( rodice a ditéte s VD. O (ne)smyslu pro humor u své dcery mluvi Olga:
,Jd si myslim, Ze ona Zddnej nemd. (...) Ona jako treba jesté pred rokem koukala na
prasdtko Peppa. (...) VZdycky u toho sedi mij muzZ a strasné se tomu sméje. Jo, a ta

Olivie vedle vibec. (...) My prosté nejsme schopny se spolu zasmdt, jo.”

Véra o synovi: ,,On zacind cilené s nama vtipkovat, vyloZené takové jako, Ze, jak kdyby —
rejpal, jo? Jak prosté takovy — to nikdy nedélal. On byl vZdycky takovy, jako Ze rekl to,
co teda musel, jo, ale nic moc navic. A tedka uz zacind mit takové jako, Ze tfeba umi
podrejpnout — nebo treba se, tfeba tatkovi fict, jakoZe: ,Hee, ty mas ale velkej pupek!’

To by v Zivoté nerfekl jindy, jo?”

O specifickém smyslu pro humor u svého syna referuje Helena — zasméji se mu dospéli
pratelé, ale vrstevniklim synovy kousky vtipné nepfijdou. , Ten jeho smysl pro humor,

ten je jako... Je fakt svij, jo... Jako spoustu nasich prdtel je zvédavd na nase historky
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s Honzou. Jo, prosté my prijedem na chatu a tam stary trempici si nechavaji vykladat

historky, co zase Honza proved, a vSichni rikaj: ,To je rebel, to je rebel.””

Na zdkladé rozhovoru a vlastniho pozorovani déti ve vyzkumném souboru konstatuiji,
Ze nékteré déti nemaji odhad hlasitosti komunikace — hodné kfici, nedokdzi pouzivat
Sepot. Nékdy také pouZivaji nepfirozenou vysku a melodii hlasu. O téchto prvcich

doprovodné slozky komunikace referuji i dalsi rodice ve skupiné na socidlni siti.

Kompenzacni prostredky a strategie déti s VD
Déti samotné si vytvareji a vyuZivaji rlzné kompenzacni prostiedky nebo strategie
v komunikaci srodi¢i a okolim. Cilka: ,Pouzival k tomu vic gest, aby to bylo

srozumitelnéjsi.”

Stanislav: ,V podstaté z fleku by mohl délat néjakého mima, jo. Mdm dojem, Ze

v nécem, tak jak to neumi fict, tak to umi vyjadrit jinak, jo.”

Bedfich: ,Jd si vibec nepamatuju, jestli nastala nékdy situace, Ze ... Ze jsme se jako
nedobrali vysledku, jo? (...) Tak dlouho to opakoval, az ... Ja si pamatuju, (...) Ze on mi
néco se snaZil fict a ja jsem mu fikal: ,Tak mi to Fekni jinak,” a on to fek jinak, a jd jsem
mu potom uZ porozumél, co chtél Fict, jo... Ze tohlento fungovalo, no.” Blanka: , A jesté
teda mné to pfipomind, Ze jesté nds tam doved, kdyZ néco chtél... Ze té vzal za ruku

jako a ukadzal ti to...”

Strategie ditéte maiji své limity — Olga: ,A strasné se rozcilovala tomu, jak to Ze prosté
my nevime, Ze ona mluvi o tom, Ze prosté mdame ve schrdnce ty letdky, jo. Prosté jo, to
bylo, musela nds bafnout za tu ruku a musela nds k ty schrance, k ty schrdnce
odtdhnout. A nedej boZe, kdyZ to prosté neslo. Ze prosté mluvila o nééem, co prosté

bylo chizi nedosazitelny.“

Dobromila uvadi, Ze nonverbalni strategie ditéte neni vidy Uspésna: , Ale se synem to
bylo opravdu jako jednodussi. S nim se dalo vsechno domluvit. A on to fekl pékné slovy,
to bylo fakt dobré. Ta Dorotka je takovd... No je to, je to sloZité. KdyZ néco chce,

a ukazuje ,hmm, hmm~, tak nékdy to jako vykomunikovat s ni je téZkeé.”

Nékteré kompenzacni strategie déti jsou samy o sobé zatézi. Véra: ,On totiz, kdyz se
mu néco déje, tak on neumi brecet normdlné, on strasné nahlas jec¢i. TakZze to prvné
vypadd, Ze nic, pak zacne rudnout, pak vibec nic, prosté pak vypadd, Ze nemiZe

dychat, a pak prosté to vypusti a to je jak fev —em néjakého zabijeného mldadéte, jo?”
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Strategie a prostredky, které rodice vyuzivaji ke zvladani komunikace s ditétem s VD,

budou podrobnéji predstaveny v kapitole 12.

8.1.4  Trdvenicasu s ditétem

Vztah rodi¢e a ditéte se odviji od spole¢né straveného casu, spolecnych zkuSenosti
a zazitka. V ptipadé déti sVD a jejich rodic¢li jsou spolecné chvile naplnény nejen
béZznou péci o dité, béznymi aktivitami v domacnosti a béZznym oddechem. Rodice déti
s VD spotiebuji urcity ¢as na navstévy odbornik( zajistujicich diagnostiku a terapii,
spolupraci se Skolou a poradnami a ziskavanim informaci o obtizich ditéte. O to méné
soustfedéného casu mohou pak vénovat svym détem. Navic je nutné obétovat
procvi¢ovani terapeutickych aktivit i ¢ast ¢asu doma, a to uz u déti predskolniho véku.

O domaci préci s ditétem s VD bude pojednano v podkapitole 8.1.8.

Nékteré maminky vénuji détem témér veskery volny cas, aby je maximalné rozvijely.
Jarmila, jejiz syn uz ma 12 let, toho vsak zpétné lituje: ,....Ze bych na todle polevila a vic
bych se snaZila prosté Zit normdlné. Chodit ven, na hfisté, jo. Ne pordd vsechno

podfizovat ty diagndze.”

Nékdy prace s ditétem prostupuje i do ¢asu mimo cilenou terapii. Cilka je pfikladem
rodice, ktery umi skloubit své zaliby (hudbu) a potfebu dité rozvijet: ,Ale on to mél
hrozné rdd a prijde mi, Ze jako, Ze byl oprenej o mdj hrudnik, tak i jakoby vnimdni toho
hlasu, toho dychdni... Takze mné pfijde, Ze by mu to moZnd pomohlo. | ten rytmus,
jakoby pri zpévu a pri reci, Ze vlastné by se mu to mohlo propojit trosku. Myslim, Ze by

mu tohleto mohlo pomoct, no.”

AZ na vyjimky travily rodiny spoleény ¢as rady a rodi¢e ho aktivné vyhledavali.
Z rozhovorl vyplyva, Ze matky s ditétem s VD trdvi vice (nékdy vyrazné vice) ¢asu nez
otcové, jsou také obvykle v otdzce aktivit s ditétem iniciativnéjsi. Tatinci si vSak ve
vSech pripadech (kromé Jarmilina partnera, ktery s rodinou nezil) nasli s ditétem s VD
néjakou pravidelnou nebo obc¢asnou spolecnou aktivitu bez mamy — ¢teni pred spanim,
sportovni aktivity, domaci kuténi ¢i spolecenské hry. Tatové s détmi s VD na rozdil od

maminek Castéji jen tak rostacili.

Skutecné volny cas, ktery travi rodice a dité s VD spolecné (popf. jako celd rodina), je
preduréen jejich zalibami, dispozicemi, popf. i oslabenimi. Postizeni feci ditéte (jak
exprese, tak percepce), stejné jako poruchy pozornosti a dalsi rysy NVP (napt. oslabeni
jemné ¢i hrubé motoriky) ovliviuji vybér aktivit déti s VD, navic ma také dopad na to,
jak si déti hraji.
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Déti s VD v mém vyzkumném vzorku vétSinou preferovaly pohybové aktivity a sporty.
Mély rady praktické ¢innosti v domacnosti a okolo domu, rddy pomahaly, zapojovaly se
v kuchyni. Marta: ,,...déldme obéd, nejradsi maji palacinky, Ze jo, bezlepkové. Kdyz jde
a vafi se mnou.” Nékterym détem vyhovovaly kreativni aktivity. Radka: ,Jd jim délam
takové ty opici drahy, hlavné na cesté jako: Tady budes skdkat po jedné noze, taky po
levé, tady budes skdkat jako Zdba, tady budes chodit jako masinka, (...) vedle nds mame
vedlejsi cestu, kde nejezdi pofddné auta, takZe toho vyuzZivdame, tak to ho taky bavi.
A tedko pravé, diky tomu, Ze jsem to jako takto déldvala, tak uZz on sdm tvori tedko ty
dréhy. Ze on sém vymysli.“ V mnoha pfipadech se rodiny ve spole¢ném ¢Ease vénuji

vyletlim, pobytu v pfirodé (v¢. hledani kesek), rady hraji deskové hry.

Vétsiné rodich traveni Casu s détmi vyhovovalo. Syn Frantisky rad fotografuje, je to
konicek celé rodiny a matka to vnima jako kompenzaci feCového handicapu na vizudlni
roviné: ,Ze jako on opravdu prosté jakoby to musi vidét, jo prosté Ze ty jeho fotky fakt
jako maji néco do sebe, Ze to nejsou takovy prosté cvaky, ja si tohle, cvak vyfotim.”
Synovi Heleny komplikuje vybér aktivit dyspraxie, ale pfesto je ochotny se kvuli svym

blizkym vénovat napf. zimnimu sportu a turistice.

Néktefi dotazovani litovali toho, Ze dité nesdili jejich zaliby, napf. Ze dité nebavi aktivity
s knihou. Déti s VD casto preferovaly animované filmy pred hranymi. Nékdy nevydrzely
sledovat celé video ¢i film. Blanka o osmiletém synu Bédovi: , Kolikrdat chce divat se na

néjakej film, zapne ho a von odbéhne v pllce...”

Ve vétsiné pripad( déti prilis nevyhledavaly verbalni aktivity (vyjimkou byla devitileta
dcera Olgy, kterd si vymysli pohadky a ma rada encyklopedie). Nékteré déti rady
poslouchaly ¢tené slovo. Zita: ,Zuzka pfijde, prinese knizku a Cist, jo. Ale tim stylem, Ze
ona u toho si kresli, déld tohle, déld tdmhle to.” Casto viak maji déti ve $kolnim véku ke

¢teni negativni vztah:

KH: ,,Knizky mds rad nebo nemds rad?“
Béda: ,Nemdm.”
KH: ,Nemds. Co se ti na knizkdch libi nebo nelibi?“

Béda: ,Nelibi se mi na nich, Ze jsou tam pismenka.”

Také ve volnocasovych aktivitach déti se projevuje nerovnomérnost jejich dispozic.
Véra: ,,On miluje Tomdse Gariquea Masaryka, jo, a on je prosté schopny o ném povidat,
(...) na Décku byva Déjepic a tam o tom bylo a on si to vSecko pamatuje — ale on prosté

se nemdZe naucit, Ze va-varecka je varecka, Ze to neni michdtko, nebo zamichdtko.”
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V nékolika pripadech matky referuji o vétsi zavislosti ditéte s VD na rodicich, a to i
v hernich aktivitdch. Naopak Iveté je lito, Zze se nemlze do synovy hry vice zapojit:
,Kdyby mluvil, tak bych tfeba pro néj byla schopnd najit vic ¢innosti, nebo si s nim tfeba
i hrdt vic doma néjakym zptsobem. KdeZto kdyZ takhle jsme prosté doma, tak jako hrdt
si s nim znamend tak sedét vedle néj, jak von si hraje s téma vidckama, tak to jd jako...
To si myslim, Ze nevim jestli se zlomi, ale néjaky prosté hry, ktery jsem délala, néjaky

jako imagindrni... (...) To nevim, jak — jak bych to udélala, takZe radsi jdeme ven.”

Nékteri rodice referovali o tom, Ze dité zapasilo s pochopenim pravidel her — napf.
Stanislav synovi musel zpocatku pravidla karetni hry upravit: ,Tfeba jako rozhodné
jsme méli treba... pravidlo, kdy jsme hrdli Uno, tak jsme to osekali, ta pravidla, aby to

nebylo na ného moc, jo.”

Mezi détmi ve vyzkumném vzorku byly rozdily v zavaiznosti VD, které castecné
korespondovaly se zplUsobem traveni Casu rodi¢ll a déti. Dale se vyskytovaly urcité
odliSnosti v ¢ase strdveném s dévcaty a chlapci s VD. Tana: ,Rddi spolu tancujem a
prohliZime si jako kniZky, to tfeba taky driv neméla rdda, ted' tfeba zboZriuje jeden typ
knizky jako a ukazuje, jo... (...) J6 mdm tifeba rdda jakoZe kytky, takze mdme na balkoné
kytky, tak chodime treba zalivat... Takové ty jako holCici véci, no.” Chlapci se Castéji

vénovali stavebnicim, sportu a ,,chlapskym® ¢innostem okolo domu.

8.1.5 Péce o dité vdomdcim prostredi

Stejné jako u intaktnich déti potfebuji rodi¢e naplnit také v péci o dité s VD fadu jeho
béZinych potreb. VSechny déti ve vyzkumném vzorku mély kromé narusené
komunikacni schopnosti také dalsi obtize, které naplfiovani nékterych béznych potieb
komplikovaly. V této podkapitole se nebudeme vénovat domdcimu procvicovani,

domacim ukollim a motivaci ditéte — tato témata budou pokryta v podkapitole 8.1.8.

UZ prvni zatézi je, ze rodicCe jsou Casto jedinymi, kdo se o dité s VD miuzZe starat.
(V tuto chvili pomineme situaci, kdy rodicim chybi blizké opory, jako nejblizsi rodina
a pratelé, at uz je pficina jakakoli. Tyto okolnosti budou bliZze rozebrany v kapitolach 9
a 11.) Prvni pfi¢inou je fixace na matku, kterd se objevila v nékolika zkoumanych
pfipadech. Druhou pfi¢inou jsou komunikacni obtize ditéte — osoby mimo nejuzsi
rodinny kruh nejsou na projev ditéte zvyklé, nemohou tedy tak pruzné reagovat na
jeho potieby a to komplikuje péci o né. V neposledni fadé se u nékolika déti vyskytly

zdravotni obtize nebo obtize v chovani ditéte, diky kterym je tzv. nehlidatelné —
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pripadné dalsi osoby, které by se mohly o dité postarat, tak maji obavu, Ze v péci

selZzou, situaci nezvladnou.

Stanislav o svém synovi: ,,...mél anafylakticky sok, jo — coZ vlastné znamenalo od toho
momentu jako esté diraznéjsi péci..., vétsi izolaci a vétsi strach kohokoliv se o riho —

starat, jo. Takhle, kdo si troufne hlidat dité, které... po jednom piskotu mize umfit, jo?”

Obtize v komunikaci s ditétem znesnadnuji péci o né i samotnym rodi¢im. Dité hlre
vyjadfuje své emoce, télesné stavy, bolest, hlife rozumi pokynim a smyslu Ié¢ebnych

ukond.

Jednou ze situaci je péce o zdravotni obtize ditéte. Co se tykda nemocnosti, v nasem
vzorku se vyskytovaly jak déti, které mély problémy s imunitou a alergiemi, naopak téz

déti, které nebyvaly pfili§ nemocné, a mezi nimi bylo jisté kontinuum.

Stanislav a jeho manzelka zaZivaji emocné vypjaté situace ve chvilich, kdy s ditétem
potfebuji komunikovat o jeho Zivot ohrozujicich potravinovych alergiich: ,Prosté leZi
rohlik, on se na néj tak divd, tak ho hladi a ted' ti Fekne: ,Mami, kdy uZ budu moct
rohlik?* —TakZe ja tam stojim, Soria se rozbreci a jde pryc, jo. (...) A zase — tim, jak jako
kdyby har rozumi, tak si nemizZes sednout a rict jako... TakZe ty musis jako hledat
néjakou zkratku, srozumitelnou na jeho urovni — to znamend, pro tebe je to jako kdyby
emociondlné a intelektudlné vyzva, jak to komunikovat, jako nelhat, jo, protoZe neni
hloupy, a pak se té zeptd nebo to pouZije, jo.” Stanislav dodavd, Ze zlepseni
komunikacnich schopnosti jejich situaci spisSe komplikuje, protoZze syn klade vice otazek

a vice chape, o co pfichazi.

S obtizemi v komunikaci Uzce souvisi emocni vykyvy déti s VD — Casto se vyskytuji
zachvaty vztekani (obvykle pfili§ automaticky priklddané prodlouzenému obdobi
vzdoru), tzv. ,hysterdky”, plactivost a dalsi projevy, které souvisi s faktem, Ze se dité
hlre orientuje v komunikaci i svété kolem sebe, hiife své pocity verbalizuje a diky
tomu nemd moc $anci je zpracovat na védomé roviné. Rodiée jsou fungovanim ditéte

zaskoceni, touZi ditéti pomoct, ale prozivaji frustraci, kdyz bézné zplisoby selhavaiji.

Téana: ,Uplné normdinim hlasem reknete: ,Terezko, prosim té béz se vycurat, jo.” Uplné
prosté v klidu a prfemyslite nad dalSima vécma, jo, a nebo: ,Terko, prosim té, dej si
pastelky zpdtky do toho’, nebo: ,Terinko, prosim té, mohla bys mi donést to?‘ A vy ji
prerusite tu nit, kterou ona tedka méla a ona nefekne: ,Mami pockej’, nebo ,Mami, za

chvili, jo?* Ne, ona prosté udéld, jakozZe déld hysterdk, zacne prosté brecet, jo?”
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Citlivéjsi a uzkostné déti Castéji vyhledavaji v noci pfitomnost rodicli, dokonce i ve
Skolnim véku, coz uvadi rodice v napéti, Ze se dité uz chova nepfimérené. Karin:
,Prosté chodi za ndma, pfijde mi to prosté jako normdini. To teda manZelovi to nastésti
nevadi. (...) ...ja jak jsem si tim sama prosla jako dité, prislo mi to absolutné normdini,
kdyz se clovék jako boji, nebo kdyz se necejti dobre, tak v ty posteli se cejti prosté
dobre. A prijde mi to jako normdini a v porddku, (...) takZe prosté kdyZ potrebujou, tak
jsou s ndma ve vsem. (...) ProtoZe u nds spali dlouhy roky prosté vsichni, ale mné se taky

spi dobre, protoZe jd vim, co se déje, Zejo.”

Dale s komunikacnimi obtizemi souvisi otazka vychovného vedeni ditéte. Tam, kde by
u intaktniho ditéte bylo funkéni slovni usmérnéni (vysvétleni, pokyn, napomenuti atd.),
neni mozné se u ditéte sVD spolehnout na kvalitni porozuméni, zapamatovani
instrukci ¢i pochopeni nasledkd. Na roviné exprese zas dité tézko vyjadiuje zpétnou

vazbu ohledné porozuméni a ochoty nasledovat rodi¢ovské vedeni.

Blanka: ,,Von dycky pak doma v klidu jako to vi, Ze to bylo Spatné, jo. Jsem fikala: ,Tak
tady nakresli pani ucitelce néjakej vobrdzek, napis, Ze se omlouvds, Ze to s ni dds
dohromady, Ze uZ se to nebude opakovat.” Von je schopnej tady ctvrt hodiny sedét a
vyrdabét to, jo. Pak to slozi, do néjakyho toho, zastréi si to do notysku a pak mi druhej
den rfekne, jak to s ni vyresil. Von vi, Ze jako prekrocil ty meze, ale... ale v ty chvili jako
tam to prosté neovlddne. Vibec nevnimd, co mu rikds. Kolikrat kdyZ jé mu domlouvam

nebo se na néj zlobim, tak mdam pocit, Ze mé neposlouchd.”

Tana uvadi priklad z doby, kdy byla téhotna s dalSim ditétem, a klade si otazku, jaké
prostredky k usmérnéni ditéte s VD pouzit (v€. fyzického trestu), aby zajistila napft.
bezpecnost ditéte: ,TakZe si dovedete predstavit, Ze jako jsem se nemohla s tim
brfichem — navic, ja jsem koule, jo? TakZe..., takZe prosté jsem méla co, co délat prosté
sama se sebou — a ted' to décko se vds prosté nechce drZet, prosté ruky... jo? (...) Ted'
vdm utikd, ted uZ jsem ju vidéla jako pod salinou, jo, jakoZe pod tramvaji (...) Za deset
minut mi zase prosté utikala na hristé... a vrcholem prosté bylo, Ze mné prosté viezla

prosté na zidku, nebezpecnou...”

Déti s VD Castéji potrebuji pevnéjsi a jednoznacné definované hranice. Rodicim je to
aZ neprijemné, zejm. kdyZ to jde proti jejich pfirozenému nastaveni. Helena: ,0On mad
takovy taktiky, Ze mé vZdycky prosté prelsti. Jo, Ze prosté eh, ja jsem jako neduslednd.
Jako ja jsem prosté jako, nejsem fakt typ matky, kterej prosté jako to dokdzZe nalajnovat

a odkontrolovat a prosté jako vidycky mé nékde podfoukne, prosté vidycky mé
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prekvapi, Ze mad nékde néco zasityho — prosté ten mobil, mam pocit, Ze schovdm na
misto, ktery nemizZe v Zivoté odhalit, a stejné najednou koukdm, Ze ho zase nékde
prosté jako... eh, Cajznul. (...) Mné to prosté hrozné jako vadi, protoZe eh, jd se ho
odmalicka snaZim vést k dvéma vécem, aby nelhal a nekrad. (sméje se) (...). Potfebujes
Furt, prosté neustdle. Neustdle v podstaté se snaZis tém svym povinnostem prosté
vyhnout... (...) Musim prosté ti ddvat ty zdkazy a odebirat ti ty mobily a nedovolovat ti
véci, ktery mds rdd, protoZe prosté jinak se nikam nedobereme.” Jak zazniva i vtomto
citdtu, déti s VD nad to jeSté ve zvySené mite inklinuji k zavislostnimu chovani (napf.

mobil).

Sklon déti s VD k zavislosti na druhych je nutné citlivé korigovat — vyvazovat pomoc a
posilovani samostatnosti. Véra: ,Jakmile ten Vita zacne u ného uklizet, Vasek prestdva
délat. On okam?Zité prestane. On md tendence, podej mi piti, podej mi to... Ne, podej si

III

to sdm

Radka se zamysli nad tim, jak tézko se ji hleda ve vychové rovnovaha: ,To, ¢lovék se
porad uci. A kaZdy den jsou nové situace, kdy... taky kolikrat ¢lovék si rikd, jak md jako

zareagovat, jak je to spravné, a ted'ja su kolikrdt, jako stojim a koukam...”

Z hlediska péce o zakladni potieby ditéte pak existuje rada projeva ci obtizi, z nichz
znac€na ¢ast vyrlstd z neurovyvojové podstaty VD nebo pridruzenych diagnéz. U déti
v této vyzkumné studii se hned v nékolika pripadech vyskytly obtize se spankem,
obtiZe s pfijmem potravy, hypersenzitivita, Uzkostnost a obtiZe s udrZzovanim hygieny
(enuréza, enkopréza). Prakticky zadné z déti ve vyzkumném souboru nebylo zcela bez
téchto projevl, jejich vyskyt je casto probiran také na internetovych rodicovskych
diskusich. Potize tykajici se zakladnich Zivotnich potfeb ditéte, jsou pro starostlivého,
milujiciho rodi¢e znacné stresujici, prozivd obavy o prospivani potomka. Samy o sobé
by mohly byt predmétem vyzkumu, pro detailni analyzu vSak v této praci neni diky

jejimu zaméreni prostor. V kombinaci s NKS se zatéz rodich scitd, ne-li nasobi.

Ve vyzkumném vzorku se wvyskytly ptipady hypersenzitivity (méné casto
hyposenzitivity) tykajici se ¢ichovych, hmatovych, zrakovych i sluchovych vjemu. Dale
Slo o citlivost na teplo, chlad ¢i bolest. Pro rodice (majici béznou citlivost na dané
podnéty) to muize byt téZzko pochopitelné, nékdy situace vyzni az komicky. Stanislav:
,,Vnimame to, Ze je citlivéjsi na zvuky, Ze tfeba, to jsou, jsou bizarni véci, jo — Ze tfeba

on nemd rdd, kdyZ se mlaskd. (...) ...nebo kdyz hrajeme na néjaky ndstroj nebo nékdo
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zpiva, tak prosté je schopen zacpat si usi a rozbrecet se. (...) Jednou ndm teda rekl, Ze to
bylo uplné hrozné, jo. A pak jsem Sel do Skolky a zeptal jsem se jako, co se délo, a oni
méli mrkev, jo. (smich) Chroupali nahlas. On tomu rikd jako kdyby mlaskali — ale prisel

domu uplné jako... Ze uZ nechce s nima sedét u stolu.”

Jarmila vidéla, Ze syn(v pfistup ke stravovani souvisi s rozvojem teci: ,No, nejed|! nic.
(...) A od miminka, opravdu kojeni nic, prosté umély mliko nic, jo, bylo to opravdu
odjakZiva. Prosté totdIni nejedlik. Jo, do Ctyr let prosté Zil na suchym pecivu, a jesté
mdlo, a pak postupné casu, jak se zlepSovala ta fec, tak s tim teda se zlepsovalo to jidlo.
Jo, nefikam, Ze je to néjaky jedlik, Ze sni vsechno, ale uZ je to prosté v ramci normy.”

Sladkosti vsak nesnasi trvale.

Podobné Pavla: ,Vim, Ze to md hodné déti. Jako hodné se to na skupiné resi. (...) A
spojitost s dysfdzii vidim i v tom, Ze je tam ta preference téch jidel. On mné prosté s tim,
tfeba dvé nebo tri lIéta po sobé mi v tom lété jedl jenom piskoty, jogurty a rohliky. Nic
jinyho nesnéd. (...) No jako takZe, takZe spousta struktur mu vadi v podstaté z toho
jidla, ktery, tam nejde o chut, tam nejde o nic takového, tam jde o tu strukturu. TakZe —
jako to ovoce, kdyZ to bude aspon v néjaky kapsi¢ce rozmixovany pyré, tak dobry, ale
predstava, Ze prosté kousne treba do melounu, no vubec jako.” Dodava vsak, Ze

sladkosti syn dokaze jist neomezené.

Se sloZenim stravy v pfipadé Pavlina syna Castec¢né souvisi také problémy s travenim.
,U nds dlouhodobej problém jako se zdcpou a tady témahle vécma. (...) Eh, trdveni za
mé bude Cdstecné dejme tomu i ta struktura toho jidla. A jako druhd verze a ta jako je
procentudlné vic zastoupend urcité, tak je néjakej psychosomatickej problém. Kdy on
opravdu jako je schopnej prosté pét dni zadrZovat a pak je to prosté enormni problém...
(...) Jestli se opravdu ta zkusSenost toho, Ze to bolelo, protoZe Sel aZ po téch péti dnech,
coZ on si samozrejmé neuvédomi, Ze to je spojeny s tim, Ze Sel aZ po téch péti dnech.”
Poruchy vymésovani se vyskytly u nékolika déti z vyzkumného vzorku. Ukazuje se
moznad souvislost mezi poruchami pozornosti a udrzovanim hygieny z hlediska poruch
seberegulace a obecné sebe-uvédomovani (dité si neuvédomi potiebu, pokud ji

nevénuje pozornost, a pak uz je pozdé). Je zde také otazka vlivu stresu a Unavy.

Ivetu v synové raném véku trapilo a vyéerpdvalo ¢asté prerusSovani spanku u chlapce.
Dcera Zity ma také problémy s usinanim: ,Jo, ale syn, toho jsme nakrmili jako mimino

a spal Ctyri hodiny, jo. Zuzku jsme nakrmili a za hodinu byla vzharu. Jako, ji trvd treba
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hodinu, neZ usne, jo. Ale usne. Ja u ni musim leZet, ona si jako, ona mé citi a usne,

i v poledne to takhle potrebuje.”

Rodice si opakované kladli otazky, jakym zplsobem pojimat fad a denni rezim u svych
déti s VD. Jarmila u syna pfimo vidéla, jak mu vyhovuje strukturovana ¢innost: ,, Dfiv to
bylo jakoby vyloZené néjakd potfeba prosté toho Fddu, jo. Ze potFeboval, aby viechno
bylo stejny, aby nic jakoby nevybocovalo. KdyZ méla bejt néjakd zména, tak na to musel
bejt dopfedu upozornénej, jo, aby to vstrebal.” Dodava, Ze dnes uZ tuto potfebu u syna

nevidi.

Déti s VD jsou cCasto citlivé na zmény — Edita mluvi o svém dalkovém studiu a reakcich
dcery: ,,To ja pfesné mdm uZ vychytany, protoZe... protoZe vim, Ze je néjakd zména.
Ona nevi, Ze to je jednou za mésic. Nebo ona vi, Ze to je jednou, a pordd se ptd: ,Kdy
pujdes do ty skoly?‘ A fikam: ,Jesté Emi, jesté to ne, jesté to dobre neumim.’ A pak vim,

Ze vZdycky je pak nervdzni, a Ze vZdycky se pocira. To je pravidelné.”
Podobné jini rodic¢e uvadéji, ze jejich déti s VD nemaji rady nové véci.

Dobromila a Radka vsSak naopak zaZivaji tézkosti s tim, Ze jejich déti maji sklon rad
ignorovat nebo nabouravat, napf. co se tyka uklizeni. Radka: ,Radecek by to potieboval
asi, Zit v chaosu, si myslim. (..) Ted md trfeba zase obdobi, kdy md problém
s previékdnim. Ze ne, jako nemd problém, jako, jako vyloZené s nim, ale Ze pro¢ se
prevlékat? A proc zas? A mné se nechce... (...) Kolikrdt takové ty rutiny, co uz md, tak
najednou mu jako na ni zacne néco vadit, na té rutinné. Taky, a ¢clovék si fekne, jak to
md zajeté koleje jako, co by s tim jako byl problém, a najednou on tam jako néjaky ten
problém najde.” Radka proziva vtéto otdzce zmatek, protoze citi, Ze jeji syn by
nejradéji zil v chaosu, kdezto ona potiebuje do véci vnaset strukturu, rad. Neni si tedy
jista, kde je spravna mira toho, aby synovi dodavala, co je potfeba, ale nebrala mu

potfebnou svobodu.

Zaznamenala jsem také projevy ADHD/ADD jako poruchy aktivity, pozornosti,
seberegulace, zvySend unavitelnost. Dyspraxie a dalSi pohybové obtize ohrozuji

bezpecnost ditéte. Poruchy chovani komplikuji spolupraci s ditétem.

Tana: , To stejny, Ze to dité je snadno unavitelny a zase vdm nerfekne: ,Mami, jsem
unavend.’ To vam prosté nerekne, jo? TakZe bud’ prosté zacne délat néco jinyho, neZ
md, nebo prosté holt zacne prosté plakat nebo néco, tak musite prosté, musite to

prosté jinak vydedukovat.”
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Véra: ,Vasik, on je takovy trosku — ja nevim, jestli je nemotorny nebo neohrabany,
nebo... ja nevim co, ale on prosté, jak kdyby neumi zachdzet s vécma, jo? Pro ného
neznamend nic prosté hracka, on kdyZz se rozbije, tak prosté se rozbije. Nebo, on

neodhadne, Ze s fiou nemize bouchnout.”

Helena: ,,Jo, ale on prosté si ufizne ruku, kdyZ krdji cibule prosté. Jd uZ ho prosté deset
let ucim krdjet cibuli. To neni, Ze bych ho k tomu nepustila. To prosté jako, si nezavdze

tkanicku ani nenakrdji cibuli tak, aby prosté jsem to neméla po cely kuchyni.”

K domaci péci o dité také patfi otdzka medikace a suplementace, ktera bude zminéna

v podkapitole 8.1.6

8.1.6 Odbornad péce o dité

Odborna péce o dité je jednim z pilifl poskytovani podpory rodiné ditéte s VD, proto ji
bude vénovan prostor zejména v pozdéjsich kapitolach vysledk( vyzkumu. Zde se
predevsim pokusim poukazat na zatéze, které v této oblasti mohou vznikat. Jak uz bylo
predesldano v teoretické casti prace, odborny pfistup k ditéti s VD a jeho rodiné je
aplikovan nejen vresortu zdravotnictvi. Zatéze vznikajici v souvislosti se Skolnim

zarazenim ditéte budou predstaveny v nasledujici podkapitole 8.1.7.

Za nejvétsi zatéz v oblasti odborné péce o dité oznacuji rodice uz samotnou nutnost
absolvovat potiebna vysetfeni a terapie. Vnimani rodic je vtomto sméru zakonité
ambivalentni — to, co je nadéjnou pomoci pro jejich dité, zaroven pfinasi nutnost
vénovat ¢as a usili navic, v nékterych pfipadech spiSe jednorazové, v nékterych
pfipadech pravidelné. Presto se ve vyzkumném vzorku setkavame s rodici, ktefi kromé
béZnych diagnosticko-terapeutickych procedur voli dalsi formy terapie a nevahaji jim
obétovat zna¢né mnozstvi ¢asu a financnich prostredkl. Ty pak samoziejmé mohou

chybét jinde.

Frustraci v rodic¢ich vyvolava nejistota, jestli je spravny cas krfeSeni obtizi, jaké
odborniky vyhledat, jak poznat jejich kvality, kde ziskat na specialisty kontakty a jak
obecné funguje systém péce o dité s NVR. Tana: , TakZe samoziejmé mné to hodné
prosté pomohlo, to vlastné zjisténi co to je, co to vlastné bude obndset, co si k tomu
potrebujete, vlastné vsechny ti jako kdyby lékari, zakladni vysetieni a do jaké teda té
skolky by to bylo idedlini, jakd je tfeba mozZnost aj néjakd podpora vliastné toho mozku,

aby se to hezky vyvijelo, no a hlavné, co s tim ditétem mdte délat, jako Iék, jo?“
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Nedostatek volnych kapacit na odbornych pracovistich a dlouhé ¢ekaci doby jsou pro
rodi¢e znacné stresujici. Rodi¢ musi délat fadu rozhodnuti, citi tihu zodpovédnosti za
feSeni situace svého ditéte. Ve skuteCnosti se ocita v roli koordinatora péce o dité, k niz
vsak v klicovém raném obdobi vétSinou nema dostatecny vhled. Frantiska: ,,...ndm rekli
,Najdéte si neurologa‘, tak jsem obtelefonovala celou Prahu, kdo by nds mohl co

nejdrive vzit — vsichni méli plno nebo by nds vzali tak za dva — tfi mésice.”

Mezioborova spoluprace odbornikd navic funguje spiSe sporadicky, rodi¢ se muze
dostat do konfliktu odborného zaméru vice specialistll. Frantiska: , JenZe vy chodite na
ergoterapii, chodite na fyzioterapii, a kdyZ vlastné se nesnazite nebo nevite to, Ze ty
cviky miZou néktery jit proti sobé, tak vds to nenapadne, nevite to. A oni se neptaji, co
tam cvicite, jo?” Pokud rodice zazZivaji ze strany odbornika nevhodny pfistup
a nedostatec¢nou Uroven odbornosti, maji dojem, Ze specialista nepracuje v nejlepSim

zajmu ditéte, citi zklamani a ¢asto odbornika zméni.

Z hlediska komunikace ditéte s VD se rodi¢e obavaji jeho nevhodného chovani,
v€. toho, Ze potomek s odbornikem nekomunikuje. Gréta: , A na ty logopedii se vZdycky
sesunul k zemi a nic. TakZe... tam jako to fakt trvalo tfeba tri Ctvrté roku, neZ néco
vubec jako jsme zacali délat. Z toho pak byla zoufald i ta pani logopedka, protoZe
fikala, Ze asi mu nesed.. (...) JakoZe si pak ke Gustikovi proslapdvala cestu a bylo to i na
ni. ProtoZe pro ni by tenkrdt to bylo nejjednodussi nds jakoby poslat jinam. Ale Ze
vlastné to vydrzZela, a fakt jako rok... rok si musela pfipadat, Ze je hrozné Spatnd, Ze ho

nedokdZe viibec zaujmout. A pak najednou se to zlomilo.”

Zita o dcefi: ,Promluvi na ni doktor, ona nic nerfekne. Venku na ni: ,Proc¢ nic nefeknes?’

,Jd se ho bdla.” Ona se boji chlapui.”

Radka: ,Dojeli jsme i tfeba na tu logopedii. Tak taky, nékdy krdsné spolupracuje, vydrzi
tam tfistvrté hodiny v kuse, i hodinu kolikrat, a z toho je tam tfeba dvacet minut
a uplné jenom koukd ocCima vsude kolem a... hahaha, hihihi a hihrid se a krouti se...

a nejradsi by tam slezl ze stolicky a jd... jakoze ¢lovék fakt nikdy nevi.”

Dalsi otazkou, kterou rodice ve véci odborné péce o dité Fesi, jsou wvyuZiti
potravinovych doplnkd k podpore imunity a funkce nervové soustavy (rodi¢e zminovali
zejména omega-3-mastné kyseliny a vitaminové doplriky s obsahem hof¢iku a vitaminu
B), popr. také vyuziti medikace predepsané psychiatrem ¢i neurologem a otazka

dopadu o¢kovani na dité s NVP.
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Pavla: ,Jd se priznam, Ze jsem zacala, zacala vitaminovejma doplnikama. Ktery v zavéru
hm, jako doporucuju, kde mizZu, protoZe po trech dnech uZivani mné syn zopakoval

deset zviratek.”

Marta: ,A neni to o tom, Ze bych prosté najednou rekla, Ze vsechno ockovdni je spatné.
JakoZe by se vibec neockovalo. Ale prosté at si teda oCkujou déti, o kterych je jistota, Ze

nemaj néjakou genetickou zatéz. (...) Zdravotni problém.”

8.1.7  Skolni zafazeni ditéte

Stejné jako v pripadé odborné péce o dité s VD obecné predstavuje oblast Skolniho
zarazeni dllezitou soucdst jevu poskytovani podpory rodindm téchto déti. Proto bude
nasledujici pfehled omezen na vycet moznych zatézi v této oblasti, otdzce poskytovani
podpory v resortu Skolstvi pak bude vénovan prostor v pfislusné kapitole dizerta¢ni

prace.

Vybér skoly a edukace ditéte jsou pro rodice déti s VD jednémi ze zdsadnich otazek,
které resSi prakticky od doby, kdy jsou konfrontovani s vynofujicimi se obtizemi
potomka. UZ okolo v&ku tFi let rodi¢ zpravidla pfihlasi dité do MS. V pfipadé déti s VD
vSak nejsou vSechna zafizeni oteviena pfijimani déti se SVP, pfipadné zapocatd
spoluprace ¢asto vazne na pristupu MS k ditéti a rodiné. Dal$i komplikaci v rdmci

dochazky do MS v nékterych pripadech byly obtize adaptace ditéte na MS.

Lida: ,Ale rdna byly prosté katastrofdlni. To jesté ten, i ten posledni rok, kdyz jsem ho
tam ddvala, tak brecel rdno. (...) Prosté nevim, nevim, jestli mél, jestli mél strach. On za
tu cestu, tady odtud od nds do skolky je to asi, jd nevim, tfi minuty autem. Pak celou
dobu, co se prevlékal, byl schopny se mé dvacetkrat zeptat, jestli si pro ného pfijdu,
jestli hned, jestli ho tam nenechdm. Pritom jsme ho tam nikdy... (...) Nervy. To bylo, ja
jsem vZdycky prijela do prdce upiné vystavend. (...) Ze by to fakt bylo na tu online
kameru, abych jd se za pil hodiny, co ho tam ddm, mohla podivat, jestli je v porddku,

a pak uz bych byla klidna.”

Radka: , Ve tfech rokdch. (...) ...tak v zdri normdlné nastoupil do skolky. A na zacdtku,
jak jsem rikala — mamdnek. A maminka najednou... jako odejde, a tak, jako on s tim
bojoval, jako ja nevim, jestli mél pocit, Ze se maminka neméla nikdy vrdtit? (...) Ja
nevim, jestli — bud’ jsme moc tfeba chtéli jako tlacili na pilu, Ze jsme tfeba méli jesté
pockat, ale to fakt bylo, i kdyZ jsem tfeba $la na zdchod kolikrdt. Ze — a on jako se
rozplakal, kde je maminka, Ze mé nevidél. Tak... jsem si fikala jako, kdy to se zméni

a jak — taky, jak na to reagovat? Bud ho nechat a snaZit se a doufat, Ze to prosté se
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jednou zméni, a nebo... to zkusit, jestli se pfes to pfenese nebo ne. Ale asi, jako takto

zpétné bych to takto asi neudélala, Ze mu to jako spis mohlo vic uskodit...”

Zita: , A stejnak vlastné jad ji nebudu ddvat do logopedické zdkladni skoly, tak co bych ji
ddvala... do logopedicky Skolky. Md to tu u nosu. (...) Ona totiZ, my jsme méli problém
naucit holku na vsSechno. Ted je tam Stastnd. Tim pddem jé mdm strach ji odtud

vytdhnout a presunout ji jinam.”

Na rozdil od navstév dalsich odbornikd, ve Skole rodi¢ zpravidla neni pritomen po celou
dobu pobytu ditéte s VD v zafizeni, a tak se jeho NKS projevi razantnéji nez v domacim
prostredi. Radka: ,, A prdvé, jak on nastoupil do skolky, tak to bylo..., Ze jsem méla jako...
uZ dobry pocit z toho, Ze déld pokroky, ale ono to bylo, Ze on to umél doma, ale to, co se
naucil doma, neumél tfeba pouzit ve skolce.” Rodi¢ je z hlediska informovanosti
o fungovani ditéte v MS odkazan prevazné na pedagogy, a tak je pro néj ¢asto velmi

obtiZné rozpoznat, kde leZi jadro obtiZi ditéte, pokud se v MS vyskytnou.

Radka: ,...tak jsem se samoziejmé ptala, jak to dneska probihalo, jaky byl, co délali,

protoZe Rada mi to vlastné — nefekl, tak jsem jako vyzvidala vZdycky ve Skolce hlavné...”

Rodi¢e jen ndhodné odhali nevhodné pristupy ucitelt k ditéti a zazZivaji pak pocity
bezmoci a nemozZnosti dité ochranit, kdyz mu nejsou nablizku. Olga: ,0Ona kdyZ byste
tfeba zacala nékde na ni hartusit kvali née¢emu, cemukoliv, tak ona se dostane do
situace, kdy vdm zacne fikat: ,Ano, ano, ano, ano.‘Jenom prosté aby to... TakZe jd jsem
pak chodila do skolky a dozvédéla jsem se, Ze ona tahala ty déti, ona byla strijcem téch
potizZi, ona, ona, ona, protoZe ona prosté ehm, to za prvy vsechno odkejvala. Ona se do
tedka neumi, neumi bradnit, jo.” Rodi¢ musi resit nasledky Skolnich konfliktl s ditétem
doma. Ctirad o synovi: ,.Jd myslim, Ze md zdjem a ochotu spolupracovat i s tim, kdo ho
uci. Ze neni jako v opozici vici ty...“ Cilka: ,Autorité.” Ctirad: ,...pedagigicky autorité
tfeba. To jako neni.” Cilka: , To on spis jako potom pldce, Ze ho pani ucitelka treba rekla

tohle nebo tohle a Ze ho to mrzi.”

Rodi¢im velmi zdlezi na vhodném Skolnim zarazeni ditéte, protoZe ta muzZe byt
prostfedim a prostfedkem, ktery ma velky potencial prispét ke kompenzaci obtizi
ditéte. Nékdy tedy zejm. do pobytu v MS vkladaji velké nadéje z hlediska rozvoje feci
a socializace. Vzdélani (pripadné jeho dosazienou vysi) vnimaji jako oteviené dvere
k moZnému uplatnéni v budoucnosti, v rozhovorech se opakovaly Uvahy nad tim, zda
bude dité schopné zvladnout maturitu. O to vétsi frustraci pak rodi¢ proziva, pokud se

vyskytnou pfi pobytu ditéte v MS ¢&i ZS komplikace.

139



Radka o synovi: ,Taky jsem si fikala, at je... s téma vrstevnikama, at je ve Skolce, jako

u déti. On taky md rad déti...”

Stanislav o re¢ovém vyvoji syna s VD: ,Ano a pak kdyz nastoupil do Skolky, tak jsme
vlastné doufali, Ze ta Skolka to néjak akceleruje a... v té dobé jsme zacali chodit na

logopedii.”

Zita: ,ProtoZe pfeci jenom, jak se to Fikd: Skola je zdklad Zivota. A kdy? tu skolu

nezvlddne, jakou bude mit budoucnost?”

Do prostiedi MS se znovu promitaji nékteré zatéie vramci péce o dité, zejm.
samostatnost/nezavislost, sebeobsluha, emocdni vykyvy, stravovani, udrZzovani hygieny

a spanek v ramci poledniho odpocinku.

To také souvisi s pobytem v MS pres poledne. Zita: , Tak prdvé a ona tam spdt nechce.
Ona rika: Ale oni jsou vSechny déti uplné ve tridé upiné jiny. J& hlavné vidim, Ze i kdyz
doma je v klidu a ¢tem pohddku, i vecer, tak prosté ona v ty posteli sedi a furt musi

néco délat. Pochybuju, Ze ji to nechaj jako v ty skolce délat.”

Iveta: ,Odplenkovali jsme ho aZ nékdy eh... viastné ted' je to rok, takZze mu byly tri roky
a pll, uz hodné. TakZze minulej rok nemohl chodit do Skolky... (...) Zacal se pocirdvat pri
spani, ale ddvam mu plinky na spani. A ve skolce mi dneska mi fekli, Z. kdyZ tam spi po
obédé, tak ja jsem se jich zeptala, jestli by chtéli teda mu ddt plinku na to spani. Rikali,
Ze to maj zakdzany, Ze tam plinku nesmi. Tak tak tak... on byl pollranej, no tak...

(trochu se sméje) Tak budeme prdt...”

Samotné dité s VD nebyva nékdy jesté p¥i nastupu do MS kompletné zdiagnostikovano,
coz prispiva k nejistoté pedagogl, jak k nému pfristupovat, a naslednym obtizim
v komunikaci rodiny a $koly. Rodi¢e pak zvaiuji, popt. realizuji zménu MS (jinou
béinou MS anebo logopedickou MS/tiidu; podobné pozdéji ZS), vyhledavaji SPZ pro
nastaveni podpurnych opatieni a v nékterych pripadech usiluji o pfiznani asistenta
pedagoga jako PO pro své dité. Opét je rodi¢ v pozici koordinatora péce o dité.
Vymahatelnost naplfiovani podplrnych opatreni se ukazuje jako limitovana, pokud

selZe lidsky faktor na strané Skoly.

Helena: ,Jd si nedovedu predstavit ucitelku, ktera by na néj byla zasedld a délala nam
néjaky peklo. Mné by ten Honza do ty Skoly nesel v tom okamziku. Kdyby se tam po
ném nékdo vozil a rikal mu, Ze je blbecek, tak prosté do ty skoly nepdjde druhej den. To

obcas na téch diskuzich je tak strasny, Ze jako vibec... Kdybych méla jezdit prosté
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hodinu... To ja bych ho stahla potom na to domdci vzdélavani, kdybych jako nenasla

skolu a neslo by to prosté, tak to bych ho jako nenechala...”

Stanislavlv syn ma vétsi Sanci na pfiznani AP, kdyz ma kromé potravinové alergie také
diagndézu VD: ,, To znamend, esté pfed dvouma rokama jsme si mysleli, Ze potfebujeme
nékoho na hliddni, ale ne asistentku. Ted najednou i s tady tim problémem nebo
diagndzou, eee... najednou by mél dva divody, s tim, Ze na ten prvni by urcité nedostal,

asistentku.”

Dalsimi tématy, ktera rodi¢e déti s VD fesi v ramci Skolniho zafazeni je vybér nebo
zména ZS a vhodnost ¢ nevhodnost vyuZiti OSD. Pouze dvé ze 22 déti, které byly
pfedmétem rozhovord, nastoupily do 1. tfidy bez OSD. Rodi¢e hodnotili realizovany

odkladovy rok jako jednoznacné pfinosny a dulezity pro dozravani ditéte.

Helenin syn absolvoval posledni dva roky v MS ve specidlni MS logopedické: , TakZe
vlastné oni s nim ten posledni rok udélali neskutecny mnoZstvi prdce, a to by v ty Skole
nedostal. TakZe je urcité dobry, Ze tam ziistal takhle dlouho. Ze, ?e vlastné tam s nim
délali z hlediska rozvoje motoriky a logopedie. Prosté tam s nim odvedli hrozné prdce

a a bylo dobry, Ze tam byl takhle dlouho, urcité.”
Véra: , TakZe posledni rok, ten odkladovej, tam uz si s détma i pohrdl.”

Vzhledem k vysoké mire vyskytu SPUCh u déti s VD jsou pak tyto problémy v popredi
prozivani rodi¢i déti s VD ve Skolnim véku. DalSimi feSenymi problémy jsou vybér

krouzkd, $kolni Gspésnost a volba S5/povolani.

8.1.8 Domdci priprava a prdce s ditétem

Terapie VD se neodehrdva pouze v pracovnach odbornikl. Komplexni soustavny rozvoj
vyZaduje od rodi¢l kazdodenni praci s potomkem v domacim prostredi, jen tak lze
docilit plného efektu terapie. Jde jak o praci logopedickou, tak domaci zadani k jinym
realizovanym terapiim (ergoterapie, poslechova terapie aj.). Slovo , prace” vSak nesmi
dolehnout na dité v plné tize jeho dospélého vyznamu. Na rodi¢e je tedy kladen
pozadavek byt schopen porozumét obtizim ditéte, dokazat se nechat vést specialistou,
odlozit své vlastni potieby i ¢ast aktivit v péci o domacnost, najit dostatek sebekazné,
aby s ditétem pravidelné procvi¢oval potfebné funkce. Musi byt dostatecné tvorivy
a pruzny pfi uskuteénovani zadanych cvi¢eni a musi mnohokrat Celit nechuti ditéte,

které ma nizsi frustracni toleranci (at uz jen prfimérené k véku, nebo s pfispénim NVP)
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a vétSinou by si pralo vdanou chvili délat néco jiného. Tato narocna situace trva

nékolik let a nepfinasi okamzité ovoce, pro rodic¢e pak mizZe byt vyCerpavajici.

Karin: ,,U nds doma Kacenka trosku jako funguje... (...) Ja kdyZ s riou néco déladm, tak se

zacnem hdd-, jako ne hddat, ale ona nechce spolupracovat.”

Stanislav zjistil, Ze karetni spolecenské hry jsou vhodnym doplikem domaciho
procvi€ovani a motivaci pro syna s VD: ,, On vidél, Ze my hrajeme... a je to néjaky jako
kdyby signdl. Ale nicméné byla to Cinnost, kterou on chtél délat, zatimco... nékteré ty
cviceni i z od logopedky, to bylo, e my to chceme délat, a nebo MUSIME to délat. A pak
tam uZ vznikal ten odpor. TakZze — na tom jsem si uvédomoval... jako — a mél tu chut

jako stokrdt, desetkrdt to hrdt, jo. | kdyz mu to neslo, jo.”

Anna: ,A to pravé je pro mé ddleZity, aby byl spokojenej. ProtoZe kdyZ jsem vyvinula
véetsi tlak, tak on byl mrzutej. Pordd jakoze, jo, za to, Ze ho ¢lovék opravuje, za to, Ze
déld néco spatné. A pordd si to jakoby moc uvédomoval a zase nespolupracuje tak, jak
by mél. Potom, kdyZ si to jakoby tak néjak si to moc bere. TakZe kdyZ je v pohodé,

spolupracuje.”

Motivace ditéte s VD se zdd byt klicovou slozkou domaci prace s nim. V nékterych
pfipadech se déti snadno podfizovaly a vyhovovala jim strukturovana cinnost pod
vedenim dospélého, mnohem c¢astéji naopak s rodi¢em spolupracovaly neochotné
a méné soustfedéné nez s odbornikem, nékolikrat se objevilo u déti s VD vyhybavé

chovani. Vztah rodice a ditéte je naroky domadci terapie obvykle narusovan.

Frantiska: , Pokracujeme viastné ve vsech, jako ergoterapie i tu Vojtovu vlastné metodu
tedka cvicime. No, ale s tim pétiletym ditétem uZ je to néco jiného, neZ kdyz to cvicite
s miminkem. To pétileté dité uz ma néjakou svoji hlavu, nechce se mu, nechdpe to, proc¢
to musi délat, nerozumi tomu, proc¢ jako on ano, nékdo jinej nemusi. TakZe... nékteré

véci mu vysvétlit, tak je to teda slozZity.”

V nékterych pripadech soustavna domadci prace s ditétem vybudovala u néj navyky,
které se staly zakladem pro Skolni domdci pfipravu (domdci ukoly), takze ji v podstaté
usnadnila. V nékolika pfipadech u skolnich déti rodi¢e konstatovali, Ze az s nastupem
do ZS se teprve zadaly skute¢né nabalovat problémy vyplyvajici z VD a motivace ditéte
byla ¢im dal obtiznéjsi. Zdad se, Zze déti s VD sndseji pracovni ¢i vykonovou zatéz

souvisejici s u¢enim hare nez jejich intaktni vrstevnici.
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Véra: ,Jesté Ze on je takovy, jaky je — on hrozné Zere, co mu iikdme, kdyZ se mu to
hezky vysvétli, tak on to viceméné vsechno pékné pochopi, jo? (...) KdyZ uz musi, tak on
jako mdkne, on vi, Ze md néjaky povinnosti, ale to md nacviceny, protoZe od tri rokd ty
povinnosti md, jo? Ale my kdybysme ho nechali a tady tohle mu nevstépovali, reZim a

povinnosti, tak s nim by se nedalo, dneska uz bysme s nim nic nenadélali, jo?”

Helena: ,No, nicméné se to nabalovalo vSechno az v pozdéjsim véku. Az vlastné se
skolou, bych fekla... (...) Ale ty logopedicky véci prosté bral jako hru a, a nebyl problém
ho donutit jako k néjaky spoluprdci. (...) No, prestoZe z myho pohledu byl z ty skolky
dost takovej vydrilovanej na spoluprdci a na to, Ze vlastné v ty skolce se nehraje, ale
vlastné pracuje neustdle. A v ty skole to bylo takovy jakoZe, jakoby toho mél dost, po
téch trech letech. (...) Ale, prosté ta Skolni prdce je jind nez skolkovd a ukdzalo se to, Ze
pro néj to jako je pfilis ndrocny. Ze ty problémy s tou pozornosti jsou daleko vétsi, ne?
jako jsme, neZ se ze zacdtku jako zddlo. (...) A vZdycky to skoncilo prosté jako tim, Ze
jsem prosté jako, tak dobre, tak nic, tak to jdeme zase udélat spolu, protoZe on to
prosté sdm neudéld, Ze jo. Prestanete na néj koukat, v tom okamZiku prosté jako...
lelkuje, ¢te si CtyFlistek, shdni nékde mobil, kterej jsem mu sebrala, schovala. Jo, déld

vSechno jinyho, neZ tu prdci prosté.”

Rodice zaclenuji domaci procvicovani i do béznych aktivit. Véra: ,,On tfeba kolikrdt nevi
zdkladni slovo, jo, on — spoustu véci vi, co ho zajimaji, ale pak tfeba néco délame. A, jd
feknu, ee ukdzu mu varecku a reknu: Co to je? A on mné rekne: ,Michdtko.’ Jo, protoze
se s tim michd. Ja rikdm: ,Vasku, varecka.’ Dobre. Za deset minut: ,Vasku, co to je?’
,Noooo, zamichdvdtko. Rikdm: ,Ne, Vasiku, vafecka.” A toto prosté jako, a toto ndm

treba, takovéto, jedna blbina nam trvd dva mésice.”

Opakované vsak v rozhovorech zazniva, Ze co dité nechce, to nedél3, je palicaté, pfi
praci se vztekd. To je pro rodice velkou zatézi, brani jim to v realizaci terapeutického

planu nebo plnéni Skolnich povinnosti:

Radka: ,,Jako nesmi to byt jako nic — jé ho nemuZu prosté posadit a Uuplné: A ted mi tady
budes jako délat ukoly. To neexistuje, abych fekla. Kdyz bych to, kdyz to reknu, kolikrat

mi to jako ujelo, tak on jako: ,Oeeee, ukoly... Mné se nechce.” “

Podobné jako dalsi rodice tedy vyuziva k praci s ditétem formu hry. Véra: ,Hlavné
Vasek nesmi mit moc pocit, Ze ho poucujem, jo. TakZze my jedeme..., vSechno pfi néjaké
¢innosti.” Podobnou strategii, tedy pracovat s ditétem ,za pochodu” a s vyuzitim

prirozenych podminek, vyuziva vétsina dotazovanych rodicu.
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Castd nemocnost ditéte je samoziejmé pri péci o dité zatézujici, rodi¢ proziva o dité
starosti, rezim nemocného ditéte zasahuje do logopedické prace, Skolni dochazky

a kontaktu s vrstevniky.

Cilka: ,0n neZ zacal v listopadu marodit, tak on vstdval rdno, Ze jsem ho probouzela
a on vyskocCil z postele a s pisnickou béZel do koupelny. On se tésil do ty skoly. {(...)
Prosté to tempo Skoly mu upiné sedélo. TakZe on byl spokojeny, no. Pak zacal marodit,
jakoZe si to déti vzdjemné preddvaly a prosté zacaly mu nabihat absence, takZe uZ
s babickou nebo s tatinkem, jo, takZe prosté ja jsem pfisla domd, on se na mé tésil,
chvilku jsme jako probrali, co se déje nebo tak, spal, a potom prosté prislo pét hodin
a ¢lovék rekl: ,A jdeme na skolu.” A on tedka se tésil, Ze si bude hrdt s holkama, a misto
toho jsem musela na vecer unavenymu nemocnymu décku vysvétlovat teprve to ucivo

a procvicovat. Jo, takZe prosté todle to nebylo uplné stastny.

8.1.9  Vztahy ditéte v rodiné

Dasledky VD ovliviiuji nejen vztah ditéte srodici, ale také dalSi vztahy. V této
podkapitole se podivdme na vztahy ditéte v rdmci rodiny. Clenové rodiny, a to nejen ti
nejblizsi, zpravidla dité znaji a jsou o jeho obtizich informovani. Navic k nému maji
citovy vztah, ¢asto velmi silny. Vztahy ditéte a dalSich ¢lenl rodiny proziva rodic¢ velmi
citlivé. O ¢lenech rodiny jako o téch, kdo poskytuji rodicim podporu, bude pojednano

v podkapitole 9.3.

Z hlediska komunikace plati jiz uvedena skutecnost, a to Ze v nejuzsim rodinném kruhu
probihala komunikace s ditétem snaze, protoZe nejblizSi osoby byly s ditétem
v kazdodennim kontaktu a znaji jeho potfeby, komunikacni strategie, specifika (viz
podkapitola 8.1.3). Edita: ...ty jeji slova byly opravdu, ji bylo strasné mdlo. To byl iko,
to bylo déda, mama byla mdma. Ona do 3 let prosté ii bylo piti. To jsme ji opravdu

rozuméli jenom... jenom opravdu ta nejbliZsi rodina.”

Mimo rodice jsou v Zivoté ditéte pritomni sourozenci (sourozenec). Vztah ditéte s VD
s dalSimi sourozenci proZivaji rodi¢e obzvlast citlivé. Dité s NKS vnimaji jako toho
slabsiho, kterého je potieba chréanit, kterému maji sourozenci vychdazet vstfic, popfr.
pomahat. Zaroven chtéji byt k obéma détem spravedlivi, coZ neni zcela mozné, protoze
kazdé z déti md jiné potreby a ,startovni ¢aru“. To vytvari v rodi¢ich velké napéti.

Nedokazi se ubranit tomu, aby déti mezi sebou srovnavali, ale zaroven jsou si védomi
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absurdity tohoto pocinani. Sourozenci v mém vyzkumném projektu méli mezi sebou

v nékterych pripadech problematicky vztah.

Olga: ,,Ta mladsi (...) vZdycky chtéla to, co méla Olivie, Ze jo. TakZe tam zacaly takovy
rtzny spory. No... a do tedka jsou. Treba pordd to jakoby resime, no. Pordad jako pro
Olivii je prosté eh, ta mladsi viceméné obtizny hmyz. (...) Ale Olivie docela jako jeden ¢as
méla hrozny tendence ji jako ustupovat. Jo, prosté ona fve, tak jd ji to dam, at si to
klidné nechd, ja jdu délat néco jinyho. (...) Je tam néjakd hladina, kterd je naprosto
bézind. Pak v tom vidite jesté tfeba rysy té Oliviiny povahy, nebo... At uz to je, ¢im to je.
(...) Je takova uz, predpojatd bych rfekla, jako upiné zbytecné. Ale jako nemaj hezkej

sourozeneckej vztah, to ne.”

Evina starsSi dcera méla k sestfe ponékud ambivalentni vztah. Na jednu stranu ji bylo
lito, Ze mladsi sestra ma obtize, pomdhala ji. Na druhou stranu ji nékdy pfivadéla do
nepfijemnych situaci: ,Tak se opravdu, tak ty starsi, bylo strasné trapné, a to mi fakt
fekla, Ze se strasné stydéla, Ze ta Ema prosté nezvlddla hodovat. Ale ne Ze ona by to

neuméla. Ale ona to opravdu neuméla vyslovit.”

V nékterych ptipadech byly vztahy velmi harmonické. Sourozenec spolu s ditétem
s NKS procvicoval zadané ukoly, pomdahal v komunikaci s okolim, vedl spolec¢né hry

nebo je chranil ve skupiné déti.

Véra o starSim synovi: ,Vasek ho muZe vytdcet, jak chce, ale nedejboZe, jak se mu
nékdo na ného Skaredé podivd, jo? TakZe a oni tedka fakt pres ten covid to... Oni byli
vZdycky na sebe hodné fixovani. (...) Oni rdno vstanou, dojdou kazZdy ze svého pokoje,
lehnou si na gauc a zakryjou se jednou dekou. A lezi na tom gauci vedle sebe, pod tou
jednou dekou. A to jesté ten, kdo prijde prvni, se zakryje a tomu druhému drzi misto, jo?

Oni jsou, no..., manZel Fika: ,Cicka s Mickou, no.””

Lida o synovi s VD a mladsi dcefi: ,A myslim, moznd je to i tim, Ze ma tu sestru, ktera
mu rozumi vZdycky. (...) Jsou na sebe zvykli. (...) KdyZ trénujeme slova, tak musime se
stridat, Ze? Kazdy jedno slovo. Jedno ona, jedno on. (...) Ona je sice o tfi roky mladsi, ale

ona je ten, kdo podle mé ty jejich hry vede. Jo, Ze on bez ni by asi taky jako nesel.”

V mnoha rodindach vsak vztahy mély obé polohy, at uz byly konkrétni projevy

sourozeneckych vztah( zavislé na vyvoji v ¢ase nebo na jinych okolnostech.

Stanislav o chovani starSiho syna k mladsimu, ktery trpi VD: ,Nékdy... jako upIné skvéle.

Ale samoziejmé, nékdy ne, jo. To znamend, jeden den... si hrdli hru, kdy ten starsi presel
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jako do modu ,pan ucitel’, krdsné to hrdl, rikal ,Fajn, zopakuj mi to.” Druhy den — a...
a ja jenom slysim: ,Ty seS blbej, ty to nechdpes, ty to nerozumis, pohni si, pro¢ to
neumis...” Jsem to musel zarazit, jo.” Zaroven je presvédceny Ze ,,...kdyby Simon to (VD)

v o

nemél. Oni by byli k sobé bliZ.

Z hlediska komunikace vnimal Ctirad ur¢ité napéti mezi synem s NVR a jeho sestrami:
LA jd jsem vnimal, Ze pravé je to zplsobeny i tim, Ze ty holky jsou takovy Stébetavy a on
je z toho takovej trosku v napéti. Ze prosté ta Fe¢ mu nejde tak a to napéti mu to

zhorsuje. Ze by mél tfeba, kdyby byl sém, tak si myslim, Ze by byl ve vétsi pohodé.“

Sourozenec je nékdy v roli prostfednika mezi ditétem s VD a okolim. Dobromila: ,,On se

s ni ndk lip dorozumi nez my.”

Dalsimi blizkymi osobami v rodiné jsou prarodice. Situace, kdy prarodi¢e ditéte uz
neziji nebo jsou s nimi rodice v konfliktu, rozebereme v podkapitole 8.2.7 Vztahy rodice
v rodiné. V nékterych rodinach Ziji prarodi¢e s nuklearni rodinou v jedné domacnosti
nebo vjednom domé. V tom pfipadé o nich a komunikaci s ditétem plati témér to
samé, co o rodicich a sourozencich. Pokud prarodi¢e bydleli blizko rodiny, nékdy byli
dokonce zapojeni do terapie ditéte, nikdy ale neméli stejnou pozici jako rodice (zejm.

matka).

Zita: , Vétsinou hlidaj a babicka se s ni snazi mluvit, i kdyZ to neni uplné ono, jak by

méla. Podle logopedky.”

V nékolika pripadech jsem vSak zaznamenala odmitani ditéte s VD ze strany prarodic,

podnécovani a provokovani ditéte a ¢astéji i srovnavani v negativnim slova smyslu.

Stanislav: , Tim Ze vlastné ten starsi je ou kej, néjak zapadd do téch skatulek, tak se moji
rodic¢e zacali fixovat na toho starsiho a totdlné odignorovali toho mladsiho. (...) Ona
(babicka) to bere osobné. TakZe, jo — ,Dej mi Simona k telefonu.” — On nechce, Zejo.

/II/

TakZe to je —,Aha, nemad mé rad

Dobromila o chovani své matky k dcefi Dorotce (s VD): ,,Jako ja si myslim Ze ona ji néco
musela Fict, protoZe nase mamka do nich hrozné rdada ryje. ,Dorotko, jaktoZe nechodis

na nocnik, Dorotko, jaktoZe nechodis Skolky, musis jit do skolky...””

Pokud byli dotazovanymi zminovani ¢lenové SirSi rodiny, méli s ditétem zpravidla
dobry vztah, v nékterych pripadech pomérné blizky. Rad¢in syn ma pékny vztah nejen

s bratranci, ale také s tetou: ,,Oni maji spolu... uplné tuZasny vztah. Ona kolikrdt upiné...

146



4

mné aj rikd, kdyZ tady jako neni maminka, tak tady prosté jako... uplné... jako super.”

Pfibuzni vSak nékdy zaujimali k ditéti s VD undhlené postoje nebo nevhodné pfistupy.

Gréta: ,A ted zacnou na néj mluvit vic najednou a Cekaji, Ze tfeba on se rozebéhne
a pljde je pozdravit. (...) ...a zacnou: ,No, ty jses velkej kluk a ty nezdravis!”(...) ProtoZe
vSichni prosté klasicky: ,A Ffekni mdma, rekni misa.” A takhle, a takhle ty déti prosté

dysfaticky nereagujou, Ze by vopakovaly.”

Za Cleny rodiny nékdy rodice (i déti) povazuji také domaci mazlicky. V nékterych
pfipadech se déti v mém vyzkumném vzorku chovaly ke zvifatim necitlivé. Mnohem
Castéji vSak méli se zviraty velmi blizky vztah a nékdy se dokonce utikaly ke zvifatim
jako partnerim ve hie a komunikaci. Iveta: ,Zacal tihnout hrozné ke zvifatiim, ale...
miluje psa. (...) On se je snaZi obejmout a... Ze hledd takovej ten prosté fyzickej kontakt
s tim zvifetem. (...) Jakoby hledal prosté ten unik od téch déti, tak radsi k tém zviratim

“

no.

8.1.10 Vztahy ditéte mimo rodinu

Obtize ditéte s VD v socializaci se promitaji predevsim do vztahl mimo rodinu. Rodice
vztahy lidi mimo rodinu k ditéti s VD osobné zasahuiji. Karin: ,A hodné posuzuju lidi, jak
se chovaj k détem, to je jako pravda asi, a hlavné jak se chovaj ke Kacce, Ze jo. Jakmile
se nékdo chovd ke Kacce, tak mné to jako hrozné vadi.” V prvni fadé se obtize projevuji
ve vztazich k jinym détem (vrstevnikim). Dité s VD €asto nevi, jak do vztah( vstupovat,
hraje si samo nebo se chova nepfijemné. To vSak zdroven nemusi znamenat, Ze po

vztazich netouzi. Déti s VD casto vyhleddavaji ke hie mladsi vrstevniky, ktefi jsou

evvzs

FrantiSka: ,ProtoZe na tom ditéti vidite, Ze by chtélo, jo, Ze tfeba na téch hristich kdyz
jsme, tak... Ze by chtél treba se zapojit do ty hry téch ostatnich déti, ale nemuze.
ProtoZe on ma strach podvédomé, Ze ty déti ho nepriimou — bohuZel prosté se o tom

nékolikrat presvédcil, no...”

Gréta: ,,Oni mu nerozuméj. Ze on i kdyZ by s nima néco zacal délat, tak oni prosté na néj

koukaj a jeho to pak nebavi. TakZe si radsi jako hraje sam.”

Pavla si uvédomuje, Ze komunikace s intaktnimi vrstevniky je pro syna s VD slozita:
,...pro néj je obecné hrozné slozité, i to clovék vidi jako na hristi vlastné, dekddovat tu
fe¢ a reagovat adekvdtné na to, co si ty déti tady v tom véku fikaj. On se jako velmi

rychle jako ztrati, tim pddem se unavi a zacne délat blbiny. Jo, protoZe tu pozornost
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tam jako nevytvori, protoZe se tam prosté ztrati. (...) On nestihd to, na ¢em oni se jako
domlouvaj a neni vliastné schopnej jako adekvdtné jim zareagovat na tu situaci, kterou
oni jako vytvorej. (...) TakZe kdyZ jsou samozrejmé jeden na jednoho, tak to dité jako
druhy samoziejmé klesne na tu uroveri komunikaci, kterou on stihne a domluvéj se

vlastné témér na vsem.“

Pfesto se ¢asto v rozhovorech ozyvalo, Ze déti, které jsou s ditétem s VD v pravidelném

kontaktu (nap¥. v MS), je ptijimaji:

Gréta: ,Pani ucitelka rikala, Ze Gustik nekomunikuje, Ze o né nemd vibec zdjem, Ze si
hraje sdm, ale Ze ty déti vyloZené se mu snaZej jako hrozné vnucovat. Ze soutézej jako,
kdo strhne tu jeho pozornost. A tak jak rost, tak pak uZ kdyZ zacal chodit do

predskoldkd loni, tak viastné uZ byl s téma détma jako v parté.”

Spoluzaci z MS pak s ditétem udrzuji kontakt i mimo $kolu. Iveta: ,,Déti na ulici Fikaj:
,Hele Ivdanek, ahoj Ivdanku!” Jo, takovy k nému hezky, jako jsou k nému mily. Tam je jako

kdyby celkové pozitivné branej.”

Nékteré kamardadské vztahy vsak byly nevyrovnané. Olga o oslavé dcefiny kamaradky:
»No, tak prosté vzala tfi kamarddky a odjely do kina. A nase Olivie samoziejmé mezi
nima nebyla, Ze jo. TakZe to si myslim, a doneslo se ji to samoziejmé. A myslim, Ze to

hodné resi, Ze ona prosté jenom neni sto to zatim pojmenovat.”

Helena o vztazich tfinactiletého syna se spoluzaky: ,A odbornici vam fikaj, Ze uzZ jako je
v pohodé, vcetné logopedky. A pak zjistite, Ze mu ti spoluZdci ne vZdycky rozumé;. {(...)
To ja jako jenom vnimam, Ze kdyZ si za rok tam neudélal Zadnyho kamardda, tak to asi
neni uplné jako v poradku, jo... (...) On je nemd, on o tom nemluvi. (...) Ale on, jak prosté
ma s tou ceStinou, obecné s tim vyjadrovdnim téch véci problém, tak mi v zdsadé to

neni schopen sdm pojmenovat, jo.”

NKS ditéte je nékdy mimo schopnosti zvladani vrstevnikd, jak vypravi Olga: ,A ona
zacne treba, Ze prosté po lese béhalo néco zeleného, lesklého a... prosté ono uZ je pak
na téch détech vidét: ,To zas bude trvat...” A ona je teprve na konci prosté rekne, Ze byla

prosté, aZ teprve na konci se dozvite, Ze byla s tdtou v lese a Ze vidéla jestérku.”

Vztahy se spoluzaky ovliviiuji také vztah ditéte ke Skole (ten je v oCich rodice dllezity).
To, zda ma dité kamarady (nebo uz i predjimani téchto vztaht) a zda umi s druhymi
détmi kooperovat, je pro rodi¢e velmi citlivym tématem, zdalezi jim na tom. Ctirad:

»A on taky pfi tom svym Cteni, on ¢te nahlas. KdyZ ma Cist, tak on se vZdycky soustredi
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na ten vykon, na ten prednes a chce, aby vsichni teda védeéli, Ze on uZ cCte. Tak pii tom
Cteni prosté opravdu mluvi nahlas nebo az kfici. Vyrdzi ty slabiky, neumi to jesté
pfirozené jako spojovat a vdzat. TakZe ten jeho styl Cteni asi détem, ktery uZ Cist tfeba
umély, neZ zacaly chodit do Skoly, musi pFijit smésnej, protoZe oni tak Cetly tfeba pred

i

dvéma lety. Zatimco on tfeba aZ ted.

Sami rodice Casto aktivné a vytvareji pro dité pftilezitosti k navazovani ¢i posilovani
kamaradstvi. Karin: , TakZe ten Whatsapp by mél bejt spojenej s telefonim Cislem, Ze by
ji jako nemél se na ten whatsappovej ucet jakoby pfihldsit nékdo cizi, jak je na tom
messengeru, jo. TakZe to jsem si fikala, Ze bych potom jako zkusila. Pak bych tam tfeba
napsala nékomu, ale jako spis z okoli, aby se tfeba mohli vidat potom nékdy, Ze by se
mi to jako libilo. Nebo, libilo se mi jako, Ze tam psali, Ze ty décka vlastné jsou samy,
takZze aby mély nékoho s kym se miZou komunikovat. Tak ona uZ je taky velkd, Ze jo, uz

se normalné domluvi, no.”

Dité s VD se mimo rodinu dale setkava se sousedy, prateli rodicli, rodinnymi znamymi a
nahodnymi ,kolemjdoucimi“ (napf. na hfisti, ve verejné dopravé). Mezi témito
osobami byli takovi, ktefi se k ditéti chovali pratelsky a pfijimaji ho, ackoli ne vidy je
kontakt a komunikace s nim snadnd ¢i srozumitelna. V pripadé nadhodnych kontaktu
viak vétsina rodicl referovala o reakcich, které byly neptijemné jak rodici, tak ditéti.

Prijeti ditéte ze strany okoli je pro rodice velmi citlivym tématem.

Nejcastéji byly rodi¢im neprijemné reakce na dité pfi ndhodnych setkanich. Frantiska:
,Jak to dité nemad Zddny Downiv syndrom, nic takového, tak to na ném vlastné — na

Cele to napsané nemd — a uZ to okoli se prosté k vam chovad... nékdy hnusné.”

Na lidi, ktefi dité neznaji, mlize pUsobit nezdvofile, coz rodi¢ podvédomé vnima jako
svou vizitku. Gréta: , A ten Gustik, prosté on... tfeba je to ¢lovék, kteryho on dvakrdt za
sebou uplné hned spontdnné pozdravi, a pak ho prosté nepozdravi, jako vubec. JakoZe
najednou... Treba my néco resSime a on nedokdzZe tu pozornost, jako fict ,Dobry den’

a znova se k tomu vratit.”

Dobromila vnimala, jak nepfijemné byly otazky cizich lidi jeji dcefi s VD: ,A jako i cizi
lidi. JakozZe... kdyZ venku se ptaji: ,A jak se holCicko jmenujes?‘ A ona jenom hledi a nic.
A to uZ viibec nerekne. (hlasity povzdech) Tak je to takové asi hodné neprijemné pro ni,

“

no.
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Pro nékteré déti s VD ale komunikace s cizimi nepredstavuje zatéz v prozivani. Jarmila
o synovi kamaradky: ,,On mluvil Spatné a nemél problém, prosté zastavoval cizi lidi na
ulici, jo, néco jim tam vyklddal, nikdo mu nerozumél, jemu to bylo prosté jedno. On to

neresil.”

V sousedskych vztazich a ze strany pratel rodica byly vétsinou déti s VD pfijimané.
Nékdy ale nevédi, jak s ditétem komunikovat. Stanislav: ,,A navic vlastné i... Zejo tam
pfipominala, Ze to nemd co spolecného inteligenci. Ze zase jako viibec nevypadd

pfihlouple a Ze musi nariho polopaté.”

Sousedské vztahy jsou jednémi z prvnich krick( k samostatnosti ditéte s VD (stejné
jako tréningem rodice v ,pousténi ditéte z naruce”). Véra: ,0On totiZ je, co na srdci to,
na jazyku. Jo, takZe on kdyZ vyloZené: ,A jd tam nejdu...” A nebo zacne: ,Jd se tam asi
budu bdt...”— ,Proc by ses tam bdl?‘— ,Ne, ja se tam budu bdt.” Jo? A takovydle reci. Jo?
Ale jako kdyZ se mu tam i tfeba libi, kdyZ by se mu tam nelibilo, tak on by zacal brecet,
jak by prisel domu. A kdyZ se mu tam libi, on fekne: ,Bylo to tam krdsné, no a strejda,
vis co, oni maji takovy to a todle a maji takovou velkou televizi, mami, a todle maji, no

a teta, teta mné dala to.””

Iveta vSak referuje o sousedech, ktefi syna s VD dobre znaji, pfesto: ,Oni ho maji

prosté za takovyho jako blbecka...”

Mezi osoby mimo rodinu, které s ditétem prichazeji do kontaktu jmenovité a nékdy i
pravidelné, patfi také odbornici (zdravotnici, ucitelé atd.). Vzhledem k jejich specifické
roli ponechame analyzu téchto vztahl do dalSich kapitol dizertacni prace (zejm. 9.1
a9.2).

8.1.11 Budoucnost ditéte

Budoucnost ditéte je otdzkou, ktera je pro rodice palciva snad od momentu, kdy zjisti,
Ze se dité nevyviji podle béZznych norem. Dotazovani vyjadfovali starost o dalsi Zivot
svych déti, néktefi pak proZivaji velké obavy. Ve vyzkumném vzorku, sledované skupiné
na socialni siti i v mych praktickych zkusenostech vyjadruji rodice silnou touhu po tom,
aby dité maximalné vyuzilo svdj potencial, mohlo vést v budoucnu plnohodnotny

(normalni) Zivot a predevsim, aby bylo Stastné.

Ranou fazi svého prozivani VD dcery a souvisejici obavy popisuje Tana: ,,Kdyby prosté

Terinka nebyla ani v dospélosti schopnd jako mluvit a nebyla by schopnd jako se samo
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o sebe postarat. (...) Ale to vdm nefekne nikdo, to vam nikdo nerekne. (...) To byl dés.

Ano. Ze bylo minimum informaci, Ze ¢lovék viastné nevédél, co si md predstavit...”

FrantiSka: ,,Bude mluvit trochu lip, aby byl schopny dojit si do obchodu koupit si rohlik,

nebo — nebo ne? Jo?“

Zdenék: ,A trdpi mé viceméné jako tady to. Jako zaclenéni jako do ty spolecnosti, aby
prosté to dité potom jako psychicky zbytecné nestrddalo jako a pak se treba jako
neuzaviralo vici spole¢nosti a takhle no.” Dodava, Ze ma obavy ze Sikany dcery s VD:
A jako, co jiny jako, prosté jako cejtim hodné negativni, asi bude, Ze postupem toho
véku se to jako nestaci srovndvat, tak Ze jako bude posméchem asi, jako téch Zaki

okolo. Nebo tohlencto. A myslim Ze to asi jako bude i psychicky blbé.”

Obecné vnimaji zucastnéni rodice feCové obtize svého ditéte jako néco, s ¢im se musi
vice pracovat, intenzivné se ditéti vénovat, ale v zasadé vidi dobrou prognézu VD — to
jim dodava nadéji.

Helena proziva smésici pocitu: ,MdZe (dcera) mit i tfeba findIné daleko miri spokojeny
spokojeny manZelstvi. Je mozny, Ze Honza to bude mit Uplné parddné vioZeny. Ze se mu
postésti, jako md, prosté mél vztah s matematikdrkou tridni, tak tfeba bude mit
takovou Zenu, Ze budou Zit jenom sami pro sebe a budou jako nejstastnéjsi a v pohodé,
ale prosté nevim, no. Prosté obava tam je. A je to dany tou, Ze to dité neni standartni
a Ze tam vidite néjaky rizika. A chcete, aby nebyly, aby prosté byl tuspésnéj, Ze jo. Aby

nebyl nestastnej.”

V nékterych pfipadech presto zaznivaji obavy z budoucnosti, které se také projevuiji
v praktickych krocich. Marta pfi planovani rodinného domu pocita s oddélitelnou
garsonkou: , Ale pokud by s ndma prosté at uz jedno nebo druhé dité chtélo, nebo v
pfipadé Mikuldse moZnd muselo zistat, tak ano, ale at to neni uplné mama hotel, ale
at md prosté vlastni vchod, at ma vlastni kuchyn, protoZe se musi naucit vafit svoje

diety.”

VD muze ovlivnit budouci profesni drahu ditéte. Otazkou volby povolani a moznosti
vzdélavani se zabyvaji nejen rodice starSich Skolnich déti, tak rodi¢e déti s VD
v pocatcich rfeSeni obtizi. Edita: ,Jd si myslim, Ze ona, Ze ona... Ze ona udéld néjakou

stfedni Skolu. Ale ted'si... ted’ nevim co, ted’ nevim co. A bylo by mi to i jedno, ona by
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mohla byt stastnd i prosté na ucrigku. Chtéla bych, aby byla stastna jako. To je prosté

hlavni.”

Helenin syn u? je na druhém stupni ZS, stfedni $kola uZ? proto neni pro Helenu tak
vzdalenym otaznikem. Vzhledem k synové dyspraxii se vybér povoldni komplikuje,
podle jejiho nazoru by neuspél v femeslnych oborech, a¢ by se ji takové uplatnéni pro
néj libilo. Vychodisko vidi v jakémkoliv oboru, ktery ho bude tésit a vychazet z jeho

zajm(, napf. oSetrovatel zvirat.

Na téma profesni orientace jsem v Cervu 2022 vedla doplfiujici neformalni rozhovor
s Annou, jejiz syn pravé ukondil ZS. Byl pfijat na stfedni odbornou $kolu s maturitou
a rodina je s volbou velmi spokojena. Antonin se dobre zaclenil do vrstevnické skupiny
v oddile a také ve tfidé béhem ZS mél se spoluzdky pé&kné vztahy, proto ma Anna
nadéji, Zze diky své vstficné povaze a praktickym dovednostem bude skolu zvladat

dobfe a mezi spoluzaky zapadne.

8.2 Oblasti nesouvisejici pfimo s ditétem
Nasledujici oblasti nesouvisi s vyvojovou dysfazii ditéte jako takovou, ale predstavuji
oblasti, na které jeji dlsledky dopadaji sekundarné. Rodic¢e v nich museli délat nebo

byli ochotni délat takové zmény, aby mohli ditéti s VD poskytovat co nejlepsi péci.

8.2.1 Vnimadni sebe sama a vnimani druhého rodice
Pfitomnost VD u ditéte ovliviiuje sebepojeti rodice a vnimani jeho rodic¢ovské role.
V rdmci rodicovské dvojice dochazi krozdilim ve vnimani VD a ditéte a tedy

i k rozdiliim v sebepojeti matky a otce.

Rodi¢e se vyjadfovali vtom smyslu, Ze Zivot s ditétem sVD proménoval jejich
sebepojeti, zaméFeni a hodnoty. Karin: , Clovék je hodné tolerantnéjsi, no, protoZe si
zacnete jako uvédomovat, jakoZe fira lidi muZe mit problém. (..) Tak takovd ta
tolerance, kdyZ clovék jako koukd na spoustu véci jinak nez dfiv tfeba, kor kdyZz nemél

déti jo?”

Gréta: , Ale driv jsem jako byla hodné kariérné zamérend... takze. (...) Vlastné teda ted’
budou Ctyri, protoZe jakoby, kdyZ jsem byla mladsi, tak fakt jakoby jsem chtéla mit toho
jednoho jedindcka. A pro mé byly fakt dileZity ta kariéra a ty penize. Ze jsem méla jako
hodné dobre placenou prdci a cejtila jsem se hrozné jako pysnd. (...) Tohle vds pak nauci
jako velmi rychle jako jinak pfemejslet a mit jako ty hodnoty jiny. Ze jako se nemusite

furt zamérovat jenom na vykon.“
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Iveta: ,Eh... zkouska moji trpélivosti. Ja jsem si vZdycky myslela, Ze jsem hodné trpéliva.
A zdaleka tak trpéliva nejsem... (sméje se) A zkouska jako mejch hranic. Abych prosté

taky néjakym zplisobem uméla tu hranici ne ne ne neprekracovat u sebe zas tak pfilis.”

U muzl v nékterych pfipadech ovlivnila VD vnimani sebe jako otce. Tana o svém
manzelovi: , Tak asi ho to trochu zaleklo, si myslim, tak jako po chlapsky..., Samoziejmé
Ze tam zaznélo to po chlapsky, jakoZe je to chlap, Ze? Jako to moje dité mad jako

vyvojovou dysfdzii? Jako tam zafunguje takovy to ego, jo.”

Néktefi rodice se museli vyrovnavat s omezenim svych dfivéjSich aktivit a pland.
Naopak jini vnimali VD jako impuls pro seberozvoj, jak bylo ukdzano v podkapitole
8.1.1.

Vnimani sebe a druhého rodi¢e bylo mj. vyrazné ovlivnéno osobni historii matek
a otcli. Nékteré Zeny vyslovné vyjadrily, Ze jsou bojovnice, které se nevzdavaji snadno.
Nékteré se odkazovaly na dlsledky vychovy v rodiné. Dalsi rodice popisovali vzory
hodnot a fungovani v materské ¢i otcovské roli, které méli ve svych rodic¢ich nebo

jinych blizkych osobdach. Se svymi dfivéjsimi zkuSenostmi srovnavali vlastni rodicovstuvi.

Tana o manzelovi: ,, TakZe jakoZe, je jako vybornej otec a Tyna je z ného prosté nadsend,
kdyZ prosté prijde z prdce, jo? Nebo prosté kdyZ jedou na kolo, jakoZe vénuje se ji
strasné moc, co ja treba u svyho otce vubec nezndm, jo? MUj otec se mi tieba viibec

nevénoval.”

Bez ohledu na to, jak se détem vénovali, citili se vSichni dotazovani uréitou mérou
zpochybnéni ve svém rodicovstvi. Karin uvadi, Ze ma na sebe v otazce materstvi vysoké
naroky: , hlavné jako na té roviné psychické pohody.” Chybi ji ale nahled do vnitfniho

svéta ditéte s VD, a tak nevi, jestli je spokojené i ne. Jako dobra matka si nepfipada.

Rodice jsou také casto znejisténi tim, Ze nedokazi posoudit normalitu vyvoje svého
ditéte nebo jeho pokroky. VD a jeji souvislosti, popf. také NVP, proménuje potireby
a fungovani ditéte, vzniklé zatéze se scitaji s béznymi zatéZzemi rodiovstvi a pfinaseji
neuspéchy (aspon zdanlivé) v rodicovské roli. K tomu pfistupuje zpétnda vazba z okoli,

ktera v mnoha pripadech podryvala rodi¢ovské prozivani, sebevédomi a self-efficacy.

Stanislav: ,Moji rodice, ti to jako i ... drsné vycetli mné, nam, Zejo... A moje tchyné asi
pred, ja nevim, je to dva roky... Prinesla knizku ,Nauc své dité mluvit’, jo. (zasmdni) Jo,

jako, nic nefekla... A tady to madte.”
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| proto oznacuji dotazovani jako své nejvétsi potieby zejm. spolecenskou osvétu,
dostupnost odbornikli a skol, dostupnost informaci o VD a nasledné realistické
porozuméni (pochopeni) laikd i odbornikl jak détem s VD, tak jejich rodi¢cdm. Jak
pfimo, tak nepfimo také zrozhovorl vystupuje naléhava potfeba nadéje (oteviené
budoucnosti), jistoty a bezpedi ve vztazich a potfeba smysluplnosti. Tana: ,Ale to taky,
vy jako rodi¢ a ne, a.. v pétadevadesdti procentech jako matka jste v tom prosté
utopend, jo? TakZe jako je nutny, aby se to zacalo opravdu prosté to téma prosté

zviditelnovat.”

Z hlediska vnimani matek a otcl jsem ziskala vétSinou vypovédi matek. Ty vnimali sice
svého muZe jako zdsadni oporu (vyjimkou je Jarmila, kterd je rozvedend), ale zejména
v pocatku feseni VD s nim necitily shodu v pojeti obtizi ditéte. Jak uz zaznélo na jinych
mistech prdce, muzi zpravidla nepovazovali VD ditéte za takovy problém jako Zeny.
V rozhovorech s muzi vSak vyznélo, Ze obtize ditéte nejen vnimaji, ale také citlivé
prozivaji. Matky a otcové se lisili ve strategiich, jak ke svému prozZivani pfistupovali.

Vice viz kapitola 12 MoZnosti rodi¢ovskych kompetenci.

8.2.2 Vzdjemny vztah rodici

Dominantnim problémem, ktery v manzelstvi rodi¢d ditéte s VD byl v rozhovorech
zminovan, je nedostatek ¢asu partnerl na sebe navzajem. Péce o dité a potrebna
cviceni omezuji také Cas, ktery by mohli rodice vénovat jeden druhému. Pokud v rodiné
chybély poskytovatelé praktické podpory (zejm. hlidani déti), byly po vétsSinu casu,

ktery rodiée stravi spolu, pfitomny jejich déti/dité.

Radce, ktera témér nema vlastni pribuzné, je to lito: ,Jako tieba jd to takto vidim pro ty
kluky hlavné, Ze tfeba, co my mdme okoli, tak mné furt kamardadky vypravi: ,No tam
jsme méli déti na hlidani, tam jsme méli to, tak s manzelem jsme méli chvili ¢as, tak

jsme mohli jet tam.” Tak ja vZdycky jenom tak koukam a zdvidim, nebo to...”

AZ na Jarmilu mély vSechny partnerské pary ve vyzkumu pevny pozitivni vzajemny
vztah. Néktefi rodi¢e dokonce uvedli, Ze je rodi¢ovstvi, a to bez ohledu na VD,

vzajemné sblizilo.

Pfitomnost VD u ditéte zvysSuje také pocet prekazek, které musi rodice prekonavat,
a tim i pocet konflikt(. V rozhovorech se projevily spiSe naznakem, nékdy i v interakci
rodic¢d, pokud se ucastnili oba. Dobromila: ,, To chovdni Domcovo. To je pro nds, nebo
pro mé to je hodné stresujici. ProtoZe potom to musim resit, Ze jo. Tady tatinek to moc

neresi, vétsinou to resim jd.” Lida o hledani informaci: ,Jd teda hodné z internetu. To mi

154



vZdycky aji mamka se smdla, aji manzel, Ze vSechno hleddm na internetu.” Pouze
Jarmila mluvi o jednoznacné negativnim postoji otce k VD ditéte: ,No a chlap, ten to

odmital uplné.” Pri¢inou rozpadu manzelstvi Jarmily vSak nebyla VD ditéte.

V neposledni fadé doslo v nékterych pripadech ktomu, Ze jeden zrodicl se citil
tématem VD ze strany svého partnera presyceny. Véra: ,,On je alergicky na to, Ze to
porad fesim. Jako ne, ani ne Vasika, ale, Ze m- jako to je... u nds uZ je to, protoze tedka,
jak délam s téma détma, tak to je neustdle jako, a vyvojovd dysfdzie a déti s vyvojovou

dysfdzii a tohle a mné pordd nékdo telefonuje totiz, jo?”

Rodice jsou kvuli feCovym obtizim nuceni k vétsi spoluprdci, komunikaci a toleranci.
(Viz podkapitola 8.2.4). Zivotni partner je zadsadnim zdrojem podpory pro rodice ditéte

s VD, proto mu bude vénovan patfi¢ny dalsi prostor v nasledujicich kapitolach prace.

8.2.3  Bydleni

Téma bydleni vyvstalo ve vysledcich vyzkumu trochu prekvapivé. Prvni otdzka, kterou
si rodice kladli, byla, zda je pro dité s VD lepsi bydlet v rodinném domé nebo v byté.
Rodice, ktefi toto téma otevreli, se v podstaté shodovali, Ze vzhledem ke zvySené
potiebé pohybu jejich déti a jejich mensi seberegulace — vyplyvajici ¢astecné
z kompenzacnich mechanismu, castecné z preference nonverbdlnich aktivit ditéte
a ¢astecné z komorbidni ADHD/ADD - je jednoznacné lepsi bydleni vdomé, kde déti
nerusi sousedy. DalSim vitanym aspektem bydleni pak byla zahrada, kde déti mohou
volné béhat, zatimco jsou prakticky doma a v bezpedi. Tuto potfebu zintenzivnilo

obdobi koronavirovych karantén, které se prekryvalo s obdobim vznikem rozhovord.

Radka vypravi o navstévé u manzelovych rodica, ktefi bydli v byté (srovnava s bydlenim
rodiny v domku): , Taky kluci, kdyZ tam jsou, a jsou tam zavieni mezi téma zdma, kdyz
tady prosté maji tolik prostoru, tak taky tfeba tam dlouho nevydrzi, aby byli jako
v pohodé, protoZe oni taky potrebuji porad néco délat. Tak vzdycky pldnujeme néjakou
dlouhou vychdzku nebo vel- jako détské hristé predtim jesté neZ pujdeme tam, at se

vybéhaji.”

Dalsim aspektem bydleni, které rodice déti s VD zminovali, byla otdzka bydleni na
vesnici nebo ve mésté. Vtomto sméru velmi zdlezelo, jak dany ucastnik subjektivné
vnimal své moZnosti a jaké mél preference ohledné blizkosti pfirody nebo naopak
dostupnosti vydobytkl mésta. Z hlediska podminek pro kazdodnenni zivot ditéte s VD
ma vesnice vyhody blizSich vztah(l a mensich skol, zejména na Moravé jsem pak

pozorovala komunitnéjsi charakter vztaht, které jsou pro dité s VD pfiznivé.
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Véra: ,A my jsme tak jako esté bokem satelit, takZe my jsme jakoby takovi, bokem...
takovi, tam si Zijeme vlastnim Zivotem. Tam ho vsichni znaj, jo, ti kamarddi, my jsme se
tam nastéhovali vSichni zardz a jedna vedle druhy jsme zacaly rodit, jo, takze my tam

mdme ty déti, skoro samy kluky...”

Mensi a odlehlejsi obce vSak neposkytuji takovou nabidku péce o dité s VD (viz
podkapitola 11.3 Dostupnost). To muze byt pro rodinu takovou prekazkou, ze se
rozhodne zménit bydlisté. Iveta: ,Tedka je to jako kdyby zdsadné, jako kromé kromé
toho kaZdodenniho to to zasdhne do toho, Ze chceme, aby, aby chodil do logopedicky

skolky (...). A... takZe se budeme stéhovat do krajského mésta kviili tomu.”

Zména bydlisté z divodu snadnéjsi dostupnosti péce neni ojedinélou zaleZitosti, jak

ukazalo sledovani skupiny rodi¢li na socialni siti.

8.2.4 Llogistika rodiny, organizace rodinného Zivota
Zvyseny pocet navstév odbornik(, terapii a poraden, stejné jako nutnost procvi¢ovani
s ditétem doma klade na rodic¢e vyssi ndroky, co se tykd organizace €asu a provozu

rodiny.

Véra je v organizaci rodiny precizni: ,My jedeme pldnovaci kalenddr, takovy ten XXL
z Lidlu, tam je presné napsany kdo co kdy, presné naorganizovany, Ze my to nemdme
ani na hodiny, ale na minuty kolikrdt, jo, protoZe druhy syn ma sport, ten (syn s VD) md
konika, tohle, takZe ja na konika, ten mezitim tam, takZe my prosté se tak néjak jako

kmitame podle toho kalenddre celd rodina, jo?*

Tana se citi ¢asto zahlcena: ,...uZ tfeba spoustu véci vypoustim, nebo bych se zbldznila,
jo? KdyZ (bych) méla prosté vsecko jako resit. No ne jenom u ni, jd jim prosté v ramci
domdcnosti a organizace, a rodiny, jestli md néco prosté, kdyZz se néco jakoZe déje, jo?

Prosté uZ nad tim prosté mdvnu rukou.”

Rodi¢e musi vice spolupracovat a rozlozit potfebnou péci o déti a domacnost mezi oba
partnery. Castéji je viak v pé¢i o ditd sVD (a o dé&ti obecnd) anga’ovana matka.

Vyjimkou byli Vilém a Stanislav.

Zita: ,Takhle jsi byl se mnou snad jenom na ty, v tom SPC. Nikde jinde jsi se mnou
nebyl.” Zdenék: , Ne, jesté jsme nékde byli... (...) No, tak je fakt Ze vétsinou to bejvd
v tom Case, a kdyZ jako to jde, tak tfeba...” Zita: ,Vétsinou jses pravé v prdci no. BohuZel

to tak vétsinou je, no. Tak jeden musi vydéldvat, kdyZ druhej musi litat po doktorech.”
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Gréta o manzelovi: ,Ale jakoby hodné ma v sobé, Ze jakoby je teda otec jako od rodiny,
tak musi udélat jako to zdzemi. Jo a vlastné, kdyzZ eh... jsem nemohla jezdit s détma jd,
protoZe byl Gabriel miminko, nebo Gituska miminko, tak nds vZdycky jako hodil. Ze si to
v prdci vZdycky udélal, Ze jsme na tu logopedii jeli vSichni. Nebo na tu foniatrii, Ze jsem

je nemusela jakoby tahat jd a bejt na to sama.”

Véra popisuje, jak se s manzelem dohodli na rozdéleni roli: ,Schdzime se jesté s tou
pani logopedkou, takZe ta ndm taky rekne, co ddl, tam ji to vlastné manZel popise, co
presné délaji, dostanou dalsi ndlozZ cvikd, takZe on dostane vlastné ndvod a podle toho

ndvodu cely tyden jede, jo?“

Stanislav byl v péci o fec syna stéZzejnim rodicem: ,Jd jsem byl v roli takového mluvciho,
ndraznikového pdsma a tak ddle, jo. Jo, protoZe z rtiznych divodu jsem byl jd ten, ktery

to resil, jo.”

Tana o manzelovi: ,,No, normdlné on déld domdci véci, takZe ona tfeba taky vidi, Ze se
stard o domdcnost, umyvd nddobi, jo? Dd véci do pracky, vési prosté prdadlo a nevim
prosté, jediné, co nedéld z domdcnosti je, vareni, jo. To mdm teda jd, na to on si
netroufd, ale jinak déla uplné vsecko. TakZe ona prosté vidi ten aspekt, Ze ten otec
prosté neni jenom ten c¢lovék, co prindsi prosté penize, vecCer prosté lapne k televizi,

k pivu a jedeme ddl, jo —to ne, vubec.”

Mensi zapojeni otcli je obvykle ddno jejich roli Zivitele rodiny (viz téZ podkapitola

8.2.5).

Marta vnima, Ze organizace péce o dité s VD neni manzeltv ,Salek kdvy“, a tak ma
potfebu vSe predem osetfit, kdyZ napf. musi byt s mladsim ditétem v nemocnici: , Ted’
si to Ctyri dny uZil totiZ. S Mikuldsem sam. (...) Kdyby byl moznd vétsi poradek doma
a systém, ke kterému se chci dopracovat v zdii. A hlavné takové to, Ze manzel mé
kolikrat nevnima a ja jsem mu vZdycky fikala, fikdm: ,Ted' mé vnimej.” (...) Ted mu
ddvdm takovéhle léky, nebo takové vitaminy, tamten olej a to to to a to. (...) Ale mdm
pocit, Ze zatim momentdlné manZel na to nemdad vibec jako kapacitu. Ale vérim, Ze v
momenté, kdy to prosté eh... doma se vic uklidi, jd tomu dam vétsi systém, eh, sepisu

néjaky ndvod, kdyz to feknu blbé. Na Mikuldse manudl.”

Rodiny museji Castéji vyuZivat auto, travi vice ¢asu na cestach. Lida: ,No, jediné Ze
madme auto, jinak to by byla upind katastrofa. A pak, jo, to mdte, hodina cesta, hodina

tfeba bysme byli tam, pak jesté néjaké ukoly, s nim to je fakt na dyl. Dvakrat tydné mad
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fotbal. TakZe, je to..” Pavla na cestach stravi zhruba pdl hodiny denné, ale do MS
s logopedickou tfidou vozi syna po rusné trase, kde dochazi k dopravnim zacpam, a tak
se dojezdové Casy prodluzuji. Pfesto konstatuje: ,TakZe tfeti rok dobrovolné dojizdim
do Prahy.”

Do péce o déti pak také nékdy zapojuji prarodi¢e, zejm. babicky, a to nékdy i do
navstév odbornik(. Péci o fec vSak opét bere na sebe zejména matka ditéte s VD, ktera
chce mit v tomto sméru obvykle prehled. Lida: ,,Jedna babicka je pojizdnd, takZe s tou
to rfesime tak, protoZe s tou jezdil na cvic¢eni s ocima. A to jezdil, to bylo kaZdy tyden. To
jsme se stridali, jela bud’ babicka, nebo jd. (...) S logopedii ne, to mdme ten sesit, podle
kterého jedem. Tak to délame vyloZené jenom spolu Ty cviceni rizné, co od zacdtku

jsou, tak to déldéme jenom my dva spolu. To ani manZel se moc nezapojuje.”

Dalsi aspekty spoluprdce vrodiné, tj. poskytovani podpory, budou rozebrany

podrobnéji v pozdéjsich kapitolach dizertacni prace.

8.2.5 Zameéstndni, materidlni zabezpeceni

Péte o dité sVD ovliviuje moznosti pracovni angazovanosti rodi¢l. Ve vétSiné
zkoumanych pfipad( vice ovliviiovala zaméstnanost matky (vyjimkou byl Vilém, ktery
na dva roky opustil zaméstnani, kdyz jeho Zena méla Uspésné rozjeté podnikani).
Rodic¢e se musi uvolfiovat z prace, aby s ditétem dochazeli k odborniklim. Lida: ,A za
druhé ti doktori vétsinou neordinuji po obédé a pro mé je to limitni. Ja si tolik nemuzu
brat propustky z prdace. To by neslo. (...) Tak ale ja jsem vZdycky musela kvili tomu,

prosté zkrdtit prdci. Udélat to néjak rychleji. TakZe to jsme zviddali.”

Franti$ka zvolila préci jako OSVC, protoze bé7né zaméstnani v oboru nemohla skloubit
s péci o syna: ,No a... nemiZu se prosté vrdtit do zaméstndni. ProtoZe... syn je kaZdou
chvili vlastné nastydlej, nebo jdeme tfeba do ty nemocnice... (...) Abych byla kaZzdou
chvili s ditétem v nemocnici, tfikrat do tejdne chodila bud na ergoterapii nebo na
logopedii, jo, to nejde prosté. Jo? TakZe ja se ani nesnaZim najit e... zaméstndni tfeba
na polovicni tvazek... (...) Moji rodice fikaji ,Hele, takhle se neuZivis,” tak — ja nemdm

jinou moZnost. Jo?“

Edita vidéla jako nevyhnutelné, aby s dcerou kvdli obtizné adaptaci v MS zGstala
v domacnosti: ,Jd jsem opravdu zistala s ni ty dva roky doma. Jsem byla uplné doma,

protoZe jsem vidéla Ze, Ze... Ze ona by to prosté nezvlddla tupiné psychicky.”
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Urcitou pomoci vtéto situaci muUze byt, pokud je matka s mladsSim ditétem na
rodicovské dovolené. V této situaci je také Gréta: ,Ale asi u téch dysfatickejch déti fakt
chce, jim nechat ¢as a netlait na... na pilu no. CoZ prdvé bere s sebou to, Ze s nima
zustanete doma. ProtoZe jinak prosté to neni moZny. Ja si myslim, Ze jinak kdybysem
nastoupila do prdce, tak viibbec nemdm pak energii jako délat... ProtoZe je to vsechno o

hrozny trpélivosti.”

Gréta naopak povaZzovala zaméstnani v oboru (v brigadnické formé) za jednu z forem
relaxace: ,No a ja chodim relaxovat tady do mistni lékdrny. (zasmdni) Dvakrdt za
tejden, Ze tam jdu na vypomoc. (...) ...pomdhd mi to hrozné, Ze jak trosku si popoviddte
jakoby s téma kolegynémi. (...) TakZe to si tfeba fikdm, Ze je jako blby, kdyZ pak ty

rodice zlstanou izolovany uplné doma no.”

V dasledku VD ditéte nedochazi pouze ke zméné formy prace, ale také k orientaci na
novou profesi na strané rodice, zejm. matky. Véra, kterd podnikd v oblasti
volnocasovych aktivit, rozsifila po absolvovani rfady kurzli své aktivity o krouzky pro
déti s NVP. Edita a Jarmila vystudovaly pedagogicky obor. Edita nyni pracuje jako
ucitelka MS: ,, ProtoZe jako jd jsem tu Emu nemohla nechat v ty Skolce na to, na celej
den. ProtoZe ta Ema opravdu... opravdu to nezvlddala. (...) Ja jsem uplné zménila diky
svy dceri uplné povoldni. Ja jsem pracovala, jd jsem pracovala v bance na klientskym
centru. A zménila jsem ho upIné, protozZe jsem, protoZe jsem chtéla pomoct ty Emé. Jd

jsem ji chtéla pomoc tim zplsobem, abych ji tfeba jednou délala tu asistentku.”

Iveta kvali péci o syna zvolila nekvalifikovanou prdéci: ,Jd jsem taky vlastné tenhle ten
rok zistala tady, jsem pracovala v tom supermarketu, abych byla blizko, kdyby prosté

to v ty skolce néjak neslo dobre.”

Materidlni zabezpeceni rodiny je pro rodi¢e vyznamné proto, aby mohli ditéti doprat
péci (terapie, materidly, pomucky, kurzy pro rodice) a Zivotni uroven, kterd je podle
jejich nazoru nejlepsi. Marta: , A taky jako tieba co se tyce prispévku na péci, (...) tak
jsme tu jednic¢ku dostali, a ja, proto miZeme ty terapie, Ze jo. TakZe a ted prosté bojuju,
a bojuju zuby nehty o dvojku. A to ne, Ze bych néjak jako chtéla ubirat ale penize
lezaktum, chtéla ubirat penize nécim jinym, nékomu jinému. Ale prosté jad mam, jd na
rozdil od jinych, ted to feknu blbé, jsem rodic, ktery chce se o to dité starat, md Sanci
mu ty terapie ddt. Ale potiebujem to z néceho zaplatit. Ale spis jde o to, abych ja nebyla

uplné ta koule na noze, co se tyce financi, mému manZelovi.”
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Také Gréta si mysli, Ze: ,Je hodné dilezity, kdyZ? mdte dobry jako néjaky financni
zdzemi. ProtoZe pak tém détem (zasmani) miZete jako zaplatit, eh, at uZ to jsou treba
hipoterapie, ktery oficidlné jako nikde vdm nereknou, Ze pomiZou, ale miZe to ty déti

néjak tfeba stimulovat.”

Tiha financniho zabezpecdeni pak vétSinou leZi na otci. Stanislav proZiva pfi pomysleni
na situaci své rodiny uzkost: ,Jd si nad timhle zakazuju uvaZovat. Zase, neni to kvdli té
dysfazii, ale diky té alergii, v podstaté... Ja nevim, jestli to nebude tak, Ze po pilroce se
zjisti, Ze Simon nemuze chodit do Skoly, to znamend, bude muset mit homeschooling, to
znamend, Ze Sonia nemuZe chodit do prdce a nebude mit plat, to znamend, Ze vSecko

budu muset Zivit ja a tak ddl, jo.”

8.2.6 Sebepéce rodice

Pfi péci o dité s VD ma rodic, jak uz vyplyva z predchozich kapitol, na sebe méné casu.
Pro rodic¢e v mém vyzkumném souboru byly prakticky bez vyjimky prioritou déti a jejich
potfeby. Bylo by tfeba cilenéjsi dotazovani, aby se ukazalo, jaké jsou v tomto ohledu
rozdily mezi matkami a otci. Z obsahu rozhovorl vyvozuji, Ze rozdily nejsou aZ tak
vtom, zda rodi¢ (matka nebo otec) ddva prednost potiebam ditéte (resp. obecné
détem v rodiné) pfed svymi vlastnimi potifebami, jsou-li v konfliktu. Spis se u matek
a otci objevuji rozdily v pojeti téchto priorit, podobné jako v oblasti zaméstnani.
Rodi¢e znacnou cast svého volného casu vénuji détem (viz také podkapitola 8.1.4).

Gréta: ,0no moc jako na konicky prostor neni.”

Gréta vidi jasnou spojitost mezi pohodou rodié¢e a pohodou ditéte: , A oni vZdycky, kdyZ
jsme byli at na dovoleny, nebo na vyleté, tak tam fungujou Uplné sami od sebe. Ze i my
jsme jakoby zklidnény a jsme v dobry ndladé. Ze se to pfeddvd tém détem. Ze oni to
znds cejtéj. KdeZto kdyZz je tfeba doma jakoby stres, Ze se vypravujeme nékdy

k doktorovi a nestihdme, tak i ty déti pak zlobéj no... Se nam to tak zdd.”

Presto si vétSina rodi¢li uvédomuje potiebu relaxovat i mimo rodinu. Helena:
,Potrebuju jako pravidelné odfouknout mimo rodinu. A to délam, teda. To jako... to se
snazim. (...) To bylo jako... protoZe ta firma byla pomérné jako mladd a to jsem opravdu
pracovala opravdu ve dne v noci, to bylo jenom déti — prdce, a neméla jsem ty
pravidelny oddychovy aktivity celorocni. Jo, takZe jsem se prosté musela jednou za rok
prosté sebrat a odjet a uplné vypnout, protoZe jinak bych se z toho zbldznila. (zasmani)

(...) ...ted posledni dva tri roky nebyl prostor, ale tak proto udélala jsem si vic téch
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celoro¢nich aktivit a to funguje stejné dobre. KdyzZ si udélate nékolikrat do tejdne, Ctyri

hodiny tejdné nékde mimo rodinu, tak to staci v pohodé.”

Vétsina dotazovanych Zen si udrzuje néjaké zaliby (cviceni, ruéni prace, vytvarné
aktivity, socidlni sité aj.). K zalibdm by se dalo pfifadit také setkavani s prateli — vétsina
Zzen ve vyzkumu byla pomérné spolecenskd a komunikativni (v nékolika ptipadech
ovsem uvadély kontrast s introvertnosti nebo ,asocidlnosti“ manzela). Pro mnohé
rodice se zalibou stala také problematika VD. Marta: ,Jd se hrozné tésim, jé mdm
u noéniho stolku tolik téch odbornych knih. Logopedie, Adéhddé, vsechno a viechno si
chcu precist. Ale jsem ten bldzen, ktery asi potfebuje, kdy? mdm cist odbornou
literaturu, tak prd rozumim. Jd se potfebuju soustredit a potrebuju Cist dyl a v klidu. To
nejde s détma, jo, sama to zndte. Jo prosté tfi rfddky... V tom pfipadé ja si radsi tam
prolistuju skupinu na socidlnich sitich, obas tam hodim néjaky podnéty, komentdre

k tomu rodici a vim, Ze ted'to délam a ted'to pak jako hodim a neutece mi to.”

Dotazovani otcové sice na své zaliby neméli tolik ¢asu jako v dobé, kdy déti neméli, zd3
se vsak, Ze jejich osobni Zivot nebyl VD tak zasazen jako v pfipadé Zen. K traveni
volného casu s détmi vétsSinou vyuzivaji své plvodni zaliby, ackoli je ponékud omezili

nebo zmodifikovali.

Z hlediska péce o své zdravi je mezi zucastnénymi rodici jistd variabilita. Stanislav
popisuje, jak obtize se spankem u syn(i dopadaji na zdravotni stav jeho manzelky (a
nasledné i psychickou odolnost): ,KdyZ ti Feknou: ,Pecuj o imunitni systém,’ tak musis
dobre spdt, jo. Ale my nespime dobre deset let, takZe... ProtoZe nejdfiv nespal jeden syn
a ted nespi druhy, jo.” Marta diky synovym obtizim odhalila podstatu svych Uunavovych
stavll (celiakie) a mohla je zacit 1éc¢it. Dobromila, se kterou jsem v dlouhodobém
kontaktu, méla vidy pocit, Ze ,nemliZe resit sebe, potrebuje resit déti.” Nasledkem
tohoto presvédceni odkladala nékdy reSeni zdravotnich problém( a dlouhodobé
odkladala feSeni svych dfivéjsSich traumat. Vyvoj situace s chovanim syna ji podnitil

k tomu, aby sama vyhledala psychoterapeutickou péci.

Frantiska kvali psychickym obtizim v disledku feseni zdravotnich obtizi syna vyhledala
odbornou péci a medikaci: ,Jd... jsem z toho dost na nervy... Ja jsem... ja chodim
i vlastné k psycholoZce, jedna kolegyné z ty skupiny fotografi, tak mné nabizela, jestli

bych neméla jit k psycholo-, i k psychiatrovi pro néjaky asporn jako lehéi antidepresiva...”
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8.2.7 Vztahy rodice v rodiné

V nejuzsi rodiné dopada VD na vztahy rodice s dalSimi détmi — sourozenci ditéte s VD.
Rodi¢e musi vyvaZovat vztah k obéma (nebo vice) détem a touZi po tom, aby Zadné
nepfislo zkratka. Stanislav: ,,My zdrovernn musime vysvétlovat starsimu synovi, (...) Ze
musime ddt urcité ohledy, jo. Na ty hendikepy. CoZ je vlastné... (...) jako ukol pro
dospélého clovéka. A ne pro desetiletého kluka. (...) ..zdrovefi je to pro nds téZké,
protoZe musime mit dvé déti, byt néjak spravedlivi, ale zdroveri ke kazdému jinak, jo.
A on ndm to samozrejmé nékdy vycita (...) Rozumis, jako spravedinost v pojeti déti je,
v deseti a v deseti se mad délat stejné véci, Zejo. A ty jako rodic vis, Ze to je teorie, ale
v praxi, to prosté to je jinak, z rtiznych duvodu. (...) To znamend, je to vlastné nefér. {(...)
To chceme pak resit s néjakou détskou psycholoZkou, jako ten dopad na toho starsiho,
to Ze md vlastné brdchu, jako takhle nemocného, jo. Jako kdy my vnimdme oba dva, Ze
to jako mdme potirebu jako mu kompenzovat v nécem, protoze si uvédomuju, Ze... to

vlastné neni jednoduché...”

Pavla naopak litovala toho, Ze kvali mladsi dcefi, kterd mda ndro¢nou povahu, nema
tolik prostoru vénovat se synovi s VD. Helena vnim3, Ze je pro ni jednodussi budovat

vztah se starsi dcerou (intaktni), nejspis proto, Ze je ji Zzensky svét blizsi.

Pokud bylo dité s VD starSim sourozencem, ovlivnily jeho obtiZe to, jak rodi¢e uvazovali
o dalSim ditéti (détech). V nékterych pfipadech rodi¢e premysleli, zda vibec mit dalsi
dité, protoZe se obavali, Ze i mladsi dité bude trpét VD. Dale zvaZovali, jaky vékovy
odstup by mezi détmi mél byt, aby mohli dat ditéti s VD potfebnou pé¢i. Olga: ,My
jsme nechtéli druhé dité vilastné do té doby — my jsme se ani necitili, pravé diky Olivii.
ProtoZe prosté ta péce nds prosté jakoby hodné zatéZovala. TakZe vlastné mladsi dcera
se narodila, az kdyz prosté Olivii bylo pét a tii Ctvrté. A uz prakticky byla prosté v dobé,

prosté kdyby bylo potreba, tak ona uzZ se s kymkoli domluvi.”

Vyvoj mladsiho sourozence pak zejm. matky sledovaly s vétsi Uzkosti. Pavla: ,, Musim
fict, Ze jsem hodné sledovala to, kdy zacne ukazovat. To je pro mé jako néjakej primdrni
bod vseho. TakZe kdyZ zacala v deviti mésicich sermovat rucickou a tdzavyma ocickama

co to je, tak jsem si fikala, Ze je jako v poradku.”

Ponékud jina byla situace v rodinach, kde je prvni dité intaktni. Prozivani obav z dalSich
téhotenstvi se témér neobjevuje. Rodice pokladaji starsi i mladsi ,zdravé” déti za
vyvojovy stimulant pro dité s VD. Nékdy se z nich stavaji ,mali ko-terapeuti”, tj. dité

v pfistupu k sourozenci spontanné (nebo i fizené) napodobuje vzor rodic¢d. Véra:
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,TakZe my vlastné jsme cely Zivot — defakto se naucili — vsichni, ja, manZel i ten nds
starsi, syn, neustdle nendpadné Vaska edukovat (uchechtnuti), jo? Tedka jsem to vidéla
na tom nasem Viktorovi, tomu je devét, to jsem frikala, to je rozeny lektor jako, {...)
,Viktorku, prosim té, mGZu si to pajcit?’ —,MdZes si to pujcit. A kdes to vzal?—,No vzal
jsem to u Supliku.” — ,Neee, fekni mné, kdes to vzal. To neni U supliku, kde to je?’ —

,V supliku.”—,Aha, no vidis to, no tak si to pak muizes pujcit.” Takhle on s nim mluvi, jo.”

Rodice jedinacka tato témata netesi, spiSe vsak zvazuji dopad absence sourozence na

dité s VD.

Prarodice (rodice rodi¢a, resp. tchani) jsou dalsimi ddlezitymi osobami v Zivoté rodich
ditéte s VD. Jak uZz bylo uvedeno v podkapitole 8.1.9, vztah rodi¢l s nimi je také
ovlivnén jejich postoji k ditéti. Prarodi¢im obvykle na vnoucatech pochopitelné zalezi,
feCové obtize tak mohou prozivat hiife nez rodi¢e samotni. Edita: ,Prosim té, oni méli
snad jesté vétsi obavy neZ ja jako.” Naopak rodice téZce nesou nezajem prarodicl
o dité. Véra: ,,On (syn s VD) to vnimd, Ze tam ten vztah z toho, od téch tchanu neni. Viki
tfeba, e ten starsi, at je v porddku jak chce, ale on je takovy, takovy..., on prosté, chce
to mit, tak jakoZe on tam rdd jede, k té babicce a dédovi, takZze my ho tam, my kdyz
rfekneme, Ze ho tam posleme, tak oni nefeknou ,ne‘. Ale v Zivoté by tfeba nezavolali:

,Hele, treba, ddte nam Vitu na pdr dni, jo?*”

Z hlediska pritomnosti VD u ditéte se rodi¢e a prarodice mohou nazorové rozchazet
ohledné toho, jak dité rozvijet a zda, popr. jak jeho obtize resit. Rodice velmi tézice
nesou, pokud citi, Ze v oich prarodic¢l jsou nedostate¢nymi rodici. Marta: , A pak jsou
nasi tchdnovci, kteri jako jsou tady pal kilometru, ale vlastné cokoli délame, déldme
blbé. ProtoZe kdyZz chceme pro dité asistenta, tak co o ném tady na vesnici bude
povidat!?“ \ nékterych pripadech byla babicka osobou, kterd pomohla rodi¢iim zacit

resit VD ditéte.

Pokud jsou prarodice ditéte nazivu a mezi nimi a rodi¢i nepanuji konflikty, jsou pro

rodic¢e dllezitym zdrojem poskytovani podpory (dale viz kapitola 9).

Specifickym pfipadem byla Edita, kterd spolu s manzZelem pecovala o jeho nemohouci
matku —ta uz v dobé rozhovoru témér nekomunikovala. Z hlediska postoje k ditéti s VD

sice nevytvarela napéti, ale péce o ni byla pro Editu a Evzena jistou zatézi.

Absence blizké osoby (Umrti maminky ¢i tatinka) trapi rodice ditéte s VD nejen pfimo

kvlli nim samotnym, ale snad jesté vic kvuli jejich détem, kterym tak chybi prarodice.
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Z rozhovorl vyzniva, Ze konflikt mezi rodiéi a prarodici je pro prozivani rodic ditéte

s VD vétsi zatézi nez situace, kdy uz nejsou naZivu.

Stejné tak jsou pro rodice citlivou oblasti vztahy v Sirsi rodiné. V nékterych pfipadech
se rodice sbliZili s nékterymi ¢leny rodiny (Svagrova, sestra) na zakladé toho, Zze méli ve
stejnou dobu malé déti. Pokud byli ¢lenové Sirsi rodiny v rozhovorech zminéni, ¢asto to
bylo ve smyslu rodici vnimaného pfijeti a pozitivnich vztahl. Také zde ale dochdzelo
k nékterym nazorovym neshodam, k nepochopeni. Zita: , To tfeba jako strejda, ten mé

zbozriuje, ale taky rfekne: Prosim té, ty fesis asistenta do Skoly, Ze se na to nevyto.”

8.2.8  Vztahy rodice s lidmi mimo rodinu

V dasledku nizké informovanosti laikl o VD prozivaji rodi¢e velmi nepfijemné pocity
v pfipadé nespravného posuzovani jejich ditéte a jich samotnych ze strany okoli. Citi se
nespravedlivé obvifovani za stav ditéte s VD. Podobné jsou pro né zatéZujici projevy

nepfimérené litosti.

Nejméné se tyto zkuSenosti vyskytovaly v pratelskych vztazich rodica. Pratelé méli pro
jejich situaci porozuméni a byli ¢astym zdrojem poskytovani podpory (viz dale
v kapitole 9). Presto méli néktefi rodice sklon se z dfivéjSich pratelskych vazeb
stahnout, vytvorit si ,ochrannou bublinu® vztahd, ve kterych se citi dobre, nebo si

hledat pratelé prevainé mezi lidmi s handicapovanymi détmi.

Frantiska: ,Dd se rict, Ze ty pratelé, ktery jsem méla, jestli to vubec byli pratelé, jako
jesté z dob jakZe téhotenstvi (...) tak... néjak to skoncilo, vyprchalo, nebyli jsme, nejsme
spolu v kontaktu, takZe... z jejich strany vilastné nevim, jo? A jak mdm vlastné blizké
prdtele, ty, ktery uz zndm, ale ty mé poznali uZ s Filipkem, tak ty prosté berou tak, Ze

takhle to prosté je. Jo?“

Jarmila: ,TakZe v tu dobu jsem si nasla spiS kamarddky, co méli taky jakoby néjak

postiZeny déti.”

V nékterych pfipadech maminkam byly nepfijemné poznamky kamaradek nebo snaha
dité samovolné opravovat. Blanka: , Tfeba nékdo fikal jako: ,To je legracni, jak mluvi,
a ty se s nim dorozumis, jako? A co rika?‘ a takhle. (...) MozZnd tu kamarddku, jak jsem ti
fikala leda, jak mi fikala: ,Ja bych teda... to jako hnala na néjaky vysSetieni, co kdyZ mu

néco je?"”

Podobna situace byla ze strany kolegl a v sousedskych vztazich, kdy rodice prevainé

referovali o vstficnosti a pfijeti ze strany okoli. Nepfijemnou zkusenost méla lveta.
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SousedUv chlapec provokoval jejiho syna, jadro vsak nejspis tkvélo v postoji dospélych:
,Ta rodina je takovd, Ze prosté, Ze ta, jako vlastné na to, Ze opravdu jsme s nima byli
opravdu relativné casto a tydlety, tfeba ty mamince jsem to snad vysvétlila snad
tisickrat. Jako kdyby do hloubky prosté... Tak prdvé myslim, Ze nikdy nepochopila ten

problém uplné.”

O vyznamu komunity v obci pro jeji rodinu mluvi Helena: ,Jo, Ze tady je vlastné to
hodné, hodné jako komunitni v tom, Ze ja tady zndm prosté dalsich jako dvacet rodin,
co maj stejné stary déti. Ty déti chodily, my se zndme od Skolky téch déti, Ze jo. TakzZe
zndme se z ty Skolky, z ty skoly a eh, tim, Ze opravdu vsichni bydlime v radmci prosté
jednoho sidlisté a je nds tady hodné a ta komunitni hospoda, kde se schdzime,
s holkama se sousedkama chodim jednou dvakrdt tejdné na prochdzky, prosté jako
potkdvdame se opravdu a opravdu kdyZ jedna z nds onemocni, tak zbytek prosté nosi
obédy a buchty a nakupuje, jo. TakZe je to takovy, ty, ta komunita jako takovd je
duleZita jako pro nds jako pro mé i pro myho chlapa a ty déti jsou k tomu vedeny

prirozené.”

Velmi negativni zkuSenosti méla vétSina dotazovanych s ndhodnymi setkanimi
s neznamymi lidmi. Edita tyto reakce velmi téZce nesla: ,,,No podivejte se, oni ty déti
maj néjaky mentdlini! No proc s nima nejdou, pro¢ s nima nejdou k doktorovi?‘ Jo, fakt

samy negativni reakce jsme zaZivaly.”

Zajimavé bylo, Ze Jarmila tyto postoje spolecnosti vnimala jako velmi omezujici, ackoli
sama pfimo neméla negativni zkusenosti. Zprostfedkované pres socidlni sité je vnimala
také Helena: ,Jd jsem jesté ve skupince, kterd je vyloZzené o ADHD, a tam, tak jde vidét,
Ze jako to prijeti rodicu, jako aby ty rodice prijimali svoje strasné zlobivy déti, Ze to je
tézky, Ze jo. Jako... Ze je to fakt emocné vyclerpavajici. (...) Jako to jsou fakt strasné
dlouhy prispévky zoufalejch vykriki, kdy ty Zensky vlastné vibec nevi, jak s tim naloZit

a jak jim vsichni spilaj, Ze ty jejich déti jsou nevychovany, Ze je nic nenaucili a tak.”

8.2.9  Predjimadni viastni budoucnosti

Vnimani budoucnosti ve vypovédich rodi¢li déti s VD uUzce souviselo s predjimanim
budoucnosti déti (nejen téch s VD). Rodice zucastnéni na vyzkumu se na svou vlastni
budoucnost prevainé tési nebo ji vnimaji neutralné. V pfedjimani budoucnosti se

objevovala zejména touha po vétsi seberealizaci a ¢asu na manzelského partnera.

Vyjimkou jsou rodice, jejichz déti maji dalsi zdravotni obtize, které vyrazné zasahuji do
jejich zZivota.
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FrantiSka odpovida, zda a na co se do budoucna tési se svym synem: ,TéSim?
(bezmocny povzdech) Jd jenom doufdm! Ze se na to miizu tésit. Jenom doufdm, Ze se k
tomu dostanem (zasméje se) Ze syn se nauci normdiné mluvit. Jo? Ze... Nepfedstavuju si
to, ani v tom nejlepsim snu, e bude umét R a R, to je, jsou strasné tézky hldsky, ale... Ze
mu bude aspon (pauza) aspon rozumét. (...) Ale... radsi si asi — na nic netésim. Nevim,

nevim. TéZky to je.”

Stanislav se orientuje na zvladani pfitomnosti: , TakZe asi, todle védomé védomé..., to
beru tak, Ze Zijeme... ee nebo jd se nastavuju, Ze prosté je tady néjak, jako véci, které —
Ze to prosté beru tak, jak to je... A hleddm silu ne na den a podobné, abychom to zviddli.
TakZe kdyZ se mé manZelka zeptd, pfesné, co budeme délat za rok, jak to zviddneme,
fikam: Hele, nad tim ted’ nepfemyslej, prosté ted’ jedeme... tak, jak to jde, jak mdame
silu. (...) Hele, don’t worry... ddme to zitra, pozitii a podobné. TakZe tady... je jakoby

prosté — ucim se fungovat ze dne na den s nadéji a divérou, Ze to zviddnem.”

8.3 Vyvojovy aspekt vyskytu zatézi vyplyvajicich z VD ditéte
Vtéto podkapitole budou shrnuty zatéZze, se kterymi se rodi¢e potykaji,

z chronologického hlediska.

e Vraném véku predstavuje pro rodice zatéz riziko vyvojovych vad, obtize
téhotenstvi a porodni trauma. V téchto okolnostech spatfuji zejm. matky
alespon ¢ast pricin vzniku VD u ditéte. Prozivaji pocity viny a selhani, protoze
nedokazaly své dité ochranit.

e V prvnich letech Zivota ditéte se u néj nemusi vyskytovat zadné ndpadnosti. Ve
vyzkumném souboru vsak rodi¢e zaznamenaly prvni vyvojové odchylky okolo
prvniho roka ditéte, zfidka i dfive. Tyto odchylky se tykaly poruch spanku,
pfijimani potravy, fixace na matku a emocniho ladéni ditéte obecné, vyvoje
motoriky, ndcviku udrZovani hygieny a napadnosti v nonverbdlni komunikaci
ditéte.

e Mezi 2. a 3. rokem Zivota ditéte si vétSina rodicd povsimla jiné dynamiky
psychomotorického vyvoje. Dité nevykazuje ve srovnani s vrstevniky o¢ekdvané
pokroky, coz rodice zneklidiiuje a zacinaji si klast otdzky o hranicich normality
vyvoje. Vtomto obdobi oslovila asi polovina rodi¢li svého pediatra a dala
impuls k prosetreni feCovych obtizi ditéte. Détsti |ékari ve valné vétsiné pripadu
bagatelizovali vyvojové obtize ditéte, presvédéovali rodiée o jejich
precitlivélosti a odlozili feSeni podnétd. Na druhé strané Sirsi rodina (zejm.
prarodi¢e ditéte) vtomto obdobi v nékterych pripadech projevovala obavy
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ospravny vyvoj potomka a obvifovala rodiCe zmalé angaZovanosti
a rodiCovského selhani. ZvySovala tak uzkost zejm. matek, ty si pak mezi
pediatrem a rodinou ptipadaly jako mezi mlynskymi kameny. Rodiée dité
bedlivéji sledovali v pfipadé, Ze si byli védomi rizik obtiZi vyvoje nebo se
v rodiné jiz vyskytl starsi sourozenec s NVR.

Cast rodi¢d vraném véku zadné vyrazné zatéie zhlediska vyvoje ditéte
nevnimala. Kromé absence srovnani svrstevniky ktomu pfispivala nizkd
informovanost rodice, klidné ladéni temperamentu, pomérné dobry rozvoj
ditéte v dalSich oblastech mimo rfecové, nebo naopak vadinéjsi zdravotni obtize
ditéte, které zastinily oblast vyvoje feci. Slabé vnimani zatéze z hlediska vyvoje
feci se objevovalo také v rodinach, kde jeden z rodi¢li nebo starsi sourozenec
sledovaného ditéte mél také mirné opozdény vyvoj reci.

v

V pocatcich feSeni vyvojovych obtizi ditéte byly pro rodi¢e znacnou zatézi
obavy zvainéjsich typl postizeni, zejména mentdlni retardace, poruch
autistického spektra a sluchovych vad. Osloveni odbornici navic tyto obavy
v nékterych pripadech pfiZivili predéasnymi nepodloZenymi diagnostickymi
zavéry. Obtize hledani odborné pomoci byly dalsi zavaznou zatézi pocatku
Feeni NVR ditéte.

Mezi 3. a 6. rokem ditéte prozivali rodice jako zatéz komplexnost obtizi ditéte,
hledani odborné pomoci (hleddani vhodnych metod a terapie, kvalita
poskytované péce, nutnost navstévovat fadu specialistl) a proces diagnostiky,
ktery zpravidla trval nékolik mésic(, a rodi¢e prozivali nejistotu z vysledného
zavéru. Zaroven vétsina rodicd resila nastup ditéte do MS, obtize adaptace na
kolektiv, obtize v komunikaci s u¢itelkami a managementem MS, nastaveni
podplirnych opatreni a jejich napliovani. V nékterych pripadech tento proces
nebyl hladky, nékolik matek ve vyzkumném souboru upravilo kvali tomu své
pracovni angazmad, aby se mohly vice vénovat ditéti a zvladat naroky terapii.
V nékterych pFipadech pak dolo ke zméné& MS, popF. nastupu ditéte do
logopedické MS nebo logopedické t¥idy p¥i béiné MS. V rdmci vztah( proZivali
rodi¢e obavy o zac¢lenéni do détskych kamaradstvi a potykali se s pfistupem Sirsi
rodiny (zejm. prarodicll), ktefi v nékterych pripadech nebyli schopni nahlédnout
vyvojovou podstatu obtizi ditéte, naddle dochdzelo k obvifiovani a srazeni

rodica.
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V obdobi mezi 5. a 7. rokem ditéte bylo hlavni otazkou rodi¢l to, zda je dité
Skolsky zralé nebo vyuZit pro né vyuzit odkladu Skolni dochazky, jakou Skolu pro
né zvolit a jestli mu hrozi riziko SPU. Pfi terapeutické praci vdomacim prostredi
se potykali sobtiZnou motivaci ditéte a priznaky NVP obecné (poruchy
senzoriky, poruchy pozornosti a seberegulace, poruchy emocniho ladéni
ditéte). Postupné se vSak sniZovala zatéz v komunikaci s ditétem, které se
zacCalo pfiblizovat béZnym komunikaénim schopnostem vrstevnik(.

Béhem prvnich dvou roénikd ZS mély déti s VD/NVR stidle mendi obtize
v mluvené fedi, pretrvavajici nutnost dochazet na logopedii vSak pro rodice
predstavovala zatéZ, protoZe kolidovala se Skolnimi povinnostmi ditéte. U
vétsiny Skolnich déti ve sledovaném vzorku se zacaly projevovat rysy SPU. Ty
pro rodie predstavovaly novy druh zatéze a zastinovaly obtize re¢ové. Dale
dochazelo k obtiZzim adaptace na Skolni rezim a obtizim v motivaci k domaci
Skolni pfipravé.

S postupem do vysSich roénikd Z8 do popredi také vystupovaly obtize
jazykového systému, poruchy pozornosti, aktivity a chovdani, Uzkostnost ¢i
citlivost déti s VD, jejich mensi samostatnost, obtize paméti a prace s pojmy.
Dité se hare zacleriovalo do vztahQ svrstevniky. V mnoha sledovanych
pfipadech oznalili rodie tyto obtize za vétsi zatéZ neZz obtize predskolniho
véku. V dusledku S3kolniho selhavdni nebo obtizi v chovani museli rodice
navitivit SPZ a vice komunikovat suciteli a vedenim $koly. V nékterych
pfipadech pak predstavovala velkou zatéz pravé narocna komunikace
s pedagogy.

S nastupujici pubertou fesili rodice u svych déti s VD vétsi uzavrenost, obtize
v chdpani abstraktnich pojmU a obtize ve vrstevnickych vztazich. V poslednich
ro¢nicich ZS byla zasadni otdzkou volba povolani s ohledem na oslabené

jazykové schopnosti ditéte, popf. na dalsi rysy NVP.
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9 POSKYTOVANiIi PODPORY

Poskytovani podpory je z hlediska predstaveného paradigmatického modelu jeho
centralnim jevem. Jak bylo popsdno v kapitole 8, pfitomnosti VD u ditéte vznikaji
v Zivoté rodiCe a rodiny rizné zatéie nebo jsou posilovany zatéze, které existuji
nezavisle na VD ditéte. Rodi¢e pak potfebuji témto zatézim Celit, zvladat je. Caste¢né
ke zvladani vyuZivaji své vlastni zdroje, tj. osobnostni charakteristiky, dfive nabyté
znalosti a zkuSenosti (v€etné pripadnych odbornych znalosti a zkusenosti) a sdilenych
zkuSenosti. Toto rodicovské zvladani bude dale popisovano v kapitole 12. V. mnoha
pfipadech jsou vsak jejich vlastni zdroje nedostacujici, potfebuji vyuZivat podporu
jinych osob (opor), nékdy jsou dokonce odkazani na odborniky a instituce, bez jejichz

pomoci by bylo efektivni zvladani obtizi ditéte prakticky nemyslitelné.

Poskytovanim podpory se zde rozumi takové ukony, aktivity a strategie dalSich osob,
které ovliviuji to, jakym zplisobem bude rodi¢ (resp. rodice) zvladat zatéze souvisejici
s obtizemi ditéte. Takové poskytovani podpory pak muize ovlivnit rodicovské zvladani
pozitivné, tj. byt pomoci a podporou v zakladnim slova smyslu. Ve vysledcich jsem se
pokusila zachytit také situace, kdy druzi lidé, kteti by méli ¢i mohli byt rodicim a ditéti
s VD oporami, vykazuji ve skutecnosti chovani, které ucastniky vyzkumu spiSe srazelo
a dalSimi negativnimi zplsoby ovliviiovalo rodi¢ovské zvladani nebo jim jako rodi¢liim
branilo v efektivni pomoci ditéti nebo v naplfovani vlastnich potfeb. Takové jednani,
a¢ vném muze byt umysl rodinu podpofit, je protikladem podpory, jakousi negativni
podporou. Neni vidy snadné urcit, kde je hranice mezi umyslem poskytnout urcitou
formu podpory a mezi naplfovanim vlastnich zajm( a potreb toho, kdo je zdrojem tzv.

negativni podpory.

Osoby, které rodi¢lim poskytuji nebo mohou poskytovat podporu, jsou jak osoby
soukromé, tak odbornici, zastupci rliznych instituci (poradenskych, spravnich aj.) nebo
také autofi a poskytovatelé zdroju, které jsou cileny na celé skupiny adresatli —
tj. publikaci, internetovych zdrojl, finan¢nich prispévkl atd. V této kapitole proto
délime poskytovani podpory do ¢tyr hlavnich kategorii (typl) z hlediska adresnosti

a odbornosti:

a) Osobni odborna
b) Neosobni odborna
c) Osobni laicka

d) Neosobni laicka
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Adresnost/odbornost Osobni Neosobni

Odborna Osobni odborna: Neosobni odborna:
Adresat a poskytovatel Adresat a poskytovatel se
podpory se jmenovité jmenovité neznaji,
znaji a pfi poskytovani odborné informace nebo
podpory je primarné pristupy jsou cileny na
vyuzivana odbornost celou skupinu adresatu
poskytovatele (napf. (napf. odborné publikace)
sluzby logopeda)

Laicka Osobni laicka: Neosobni laickd:

Adresat a poskytovatel
podpory se jmenovité
znaji a pfi poskytovani
podpory neni primarné
oCekavana odborna
zpUsobilost poskytovatele
(napf. vztahy s prarodici

ditéte)

Adresat a poskytovatel se
jmenovité neznaji, pfi
poskytovani podpory neni
primarné ocekavana
odborna zpUsobilost
poskytovatele (napf.

rodicovské blogy)

Tab. 7 — Typy poskytovani podpory

Mezi jednotlivymi kategoriemi existuje urcité kontinuum, kdy se jeden typ poskytovani
podpory mlzZe zménit v jiny (napf. neosobni poskytovani muize zménit na osobni
v pfipadé ziskani pratel skrze rodicovskou diskusi na socialni siti) nebo je na hranici
obou kategorii (napfr. pritelkyné matky je zadroven profesi ucitelka). Tyto ptipady budou
nize podrobnéji popsany. Situace, kdy rodi¢ sam je v pozici osoby poskytujici podporu

jinym rodi¢m a rodinam déti s VD, budou popsany v kapitole 12.
V Uvodu této ¢asti vysledkl je potifeba poukdzat na tfi dllezZité skutecnosti:

V prvni rfadé je to fakt, Ze rodice své dité silné prozivaji, proto je pomoc a podpora
poskytovana ditéti vnimana rodici velmi citlivé, tj. jako sekundarni pfinos (podpora)

nebo poskozeni rodi¢d samotnych.

ees

Za druhé rodice, ktefi Ziji v trvalém partnerstvi (at uz nesezdaném, nebo v manzelstvi),
nefiguruji v systému vztahU zcela jako dvé samostatné jednotky, ale zejm. z hlediska

péce o dité a vztahu k nému funguji mnohem vice jako dvouclenny tym, mikrosystém.
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Neni tedy vidy mozné oddélit, kterého rodice se poskytovani podpory tyka. Zaroven
v rdmci tohoto mikrosystému partner — partnerka nebo manzel — manzelka dochazi ke
vzdjemnému poskytovani podpory, které je pro proces zvladani velmi vyznamné, jak

bude ukazano ve vysledcich dale v kapitole 12.

Za treti, rodi¢ nebo rodi¢ovsky tym jako celek se za urcitych okolnosti a do urcité miry
mohou sami stat tim (témi), kdo poskytuji oporu dalSim rodi¢im déti s VD, resp.
rodindm déti s VD. Tyto skutecnosti jsou v predkladané prdaci nahlizeny jako nasledek

poskytované podpory a zafazeny ve vysledcich vyzkumu v kapitole 12.

9.1 Osobni odborna

PFfi poskytovani osobni odborné podpory se setkdava rodi¢ s poskytujicim osobné,
zejména tvari vtvar (prezencné), popr. také formou telefonické konzultace i
rozhovoru nebo formou dopisu a e-mailu. V ptipadé distan¢ni formy kontaktu znaji
rodi¢ a poskytujici vzajemné sva jména a podpora je adresnd, ur¢ena konkrétni osobé
(tedy ne anonymni, ne uréend celé skupiné). Za odborniky jsou pro ucely tohoto
vyzkumu povazovany osoby, které poskytuji své sluzby détem s VD, jejich rodi¢im ci
celym rodindm profesionadlné, vradmci svého zaméstnani. Nemusi se vidy jednat
o odborniky zabyvajici se pfimo feci ditéte, ale v ramci své odbornosti pokryvaji urcitou

¢ast poskytovani pomoci rodici a ditéti.

Pfi poskytovani osobni odborné podpory je poskytujici odbornikem, ktery budto
vstupuje do procesu péce o dité sVD nebo pecuje (poskytuje pomoc) o rodice
samotného. V nékterych ptipadech se formalni vztahy rodi¢li a odbornik( ¢asem
proménily v pratelské. S nékterymi odborniky se rodice znali vramci své komunity
(zejm. obce). Tyto vztahy pak maji nékteré rysy osobni laické podpory, prolind se zde
vyuzivani odbornosti poskytujiciho sjeho soukromym vztahem krodi¢i a ditéti.
Nasledujici vycet je fazen podle odborného zaméreni poskytujiciho a déle podle toho,

jak vyznamnou podporu pro rodice (rodinu) ditéte s VD predstavuje.

Nejvyznamnéjsimi zdroji podpory pro rodice déti s VD ve zdravotnictvi jsou pediatfi
a logopedi (pro ucely tohoto vyctu budou do zdravotnickych obord zahrnuti i logopedi,
kteri poskytuji své sluzby soukromé, bez vazby na systém zdravotniho pojisténi). Déle
poskytuji dllezitou podporu psychologové, neurologové a foniatfi (popf. ORL lékafi),
ktefi predstavuji pomocné (podpuirné) obory pro diagnostiku VD a nékdy také navazné
poskytuji ditéti nebo rodiné terapii Ci |écbu. Jako dalsi zdroje poskytovani podpory byli

v ramci zdravotnictvi identifikovani odbornici pecujici o jiné zdravotni obtize u ditéte
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a o zdravi rodice. Z hlediska rodi¢e samotného pak vynika vyznam poskytnuti podpory

matce v dobé téhotenstvi a narozeni ditéte.

e Pediatr — je odbornikem, ktery dité pravidelné vidd od jeho narozeni a v jeho
kompetenci je sledovani vyvoje, preventivni prohlidky a néktera screeningova
vySetieni ditéte. V pécéi o dité zde existuje kontinuita v delSim c¢asovém
horizontu, zaroven ma pediatr ve své péci znacné mnozstvi déti rGzného véku,
coz mu spolu s odbornymi znalostmi umoZriuje posouzeni vyvojové normy u
konkrétniho ditéte. V nékterych pfipadech mél pediatr v péci uz nékterého

z rodich ditéte, coz bylo dalSim rozmérem kontinuity péce.

Lida o pediatrovi: ,Jo, takZe on vidycky tfeba ndm Ffikal, jestli je to potfeba jesté néjak

resit. Nebo on byl spis z téch, co nds uklidrioval, Ze to neni nic tak jako hrozného.”

Na druhou stranu détsky Iékar (PLDD) vidi dité pomérné kratce, potfebuje provést
zpravidla nékolik diagnostickych ukon(, nékteré déti jsou plaché a pred lékarem se
neprojevuji, a to zvlasté v inkriminovaném véku mezi 2. a 3. rokem, kdy rodice zacinaji
signalizovat opoZzdovani feCovych (popft. i dalSich) funkci. Jako dlleZity zdroj informaci
pak pediatrovi musi casto postacit reference rodice. (Vyjimkou jsou lékafi, ktefi se
v ramci komunity nebo pratelskych vztah( s rodici setkdvaji s ditétem i neformdlné

mimo ambulanci.)

Marta: ,Ale nase dité, jedno i druhé, u praktika nemluvi. Oni se jich prosté boji, jo u té,

u téch doktora.”

Lida: ,,...nds détsky doktor. To je prosté clovék, tam jsem vZdycky mohla... Samozrejmé
bydli tady ob dva bardky (...). Ale je to takovy jako... nevim jak bych to. Prosté je to

doktor, ale kamarad...”

Radka: ,KdyzZ jsem chodila na ty kontroly k pani doktorce, tak jsem ji to jako fikala
pordad, Ze s tim Rddou prosté, néco neni v poradku. Ona uplné: ,Ale ty, Radko, jako

e

tedko s tebou jako nikdo nic nebude délat, to se vsecko resi prosté aZ od téch tii let.

Olga sdili s mnoha rodici zkusenost, kdy pediatr odeslal dité k vySetfeni az pod tlakem
rodice: ,Jsem to resila jakoby na néjaké kontrole na pediatrii, Ze se mi to uplné nezdd,
nase détska lékarka samozrejmé: ,Je cas, se rozmluvi.” Klasika. TakZe tam, ale pak, kdyz
uZ jsem prosté to, jako kdyZz uZ jinak neddte, tak jd vam prosté tu Zddanku na tu

logopedii teda dam.”
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Helena se dockala reSeni synovych reCovych obtizi ze strany pediatricky az na zakladé
toho, Ze se dité v Fe¢i neposunulo ani po nastupu do MS: , TakZe viastné tam, na konci
rijna, kdyZ Sel na tu triletou prohlidku, tak uz chodil dva mésice do skolky. Kde prosté se
za dva mésice neposunul v mluveni nijak. No, takZe prosté napsala mi Zddanky na

vSechny moZny vysetreni, a pak to zacalo jako trosku jako litat, no.”

Neni az tak casté, Zze pediatr je v otazce vyvoje fedi iniciativni uz pred tretim rokem
ditéte, ale i tyto prfipady se vrozhovorech objevily. Jarmila: ,A byli jsme s ni taky
u psychologa, (...) protoZe zase nasemu pediatrovi se nezddlo, Ze v osmndcti mésicich

nespojuje slova.”

Pediatr je v péci o dité s NVR jednim zkli€¢ovych odbornikd. MGze véas zachytit
rozvijejici se pfiznaky VD u ditéte (popf. je zanedbat), odeslat dité k dalSim vySetfenim
a dat rodicim kontakty na kvalitni specialisty. Zaroven je v jeho kompetenci vydavani
vyménnych poukaz( na dalsi vysetfeni/osetfeni pacienta (tj. ditéte s NVR). Ve vét§iné

rozhovor( se opakovala informace, Ze tato soucinnost byla problematicka.

Tana: ,..vyZddat Zddanku, no, byl problém, protoZe pani pediatricka prosté furt

nechtéla, Ze se to prosté resi az od tfi let, ale uZ jsem si prosté dupla za svym...”

V kompetenci PLDD vsak neni pfimo diagnostika VD. Pomérné casto vSak pediatr
vyslovi nebo napise nazev diagndzy bez dalsSich podkladd. Tana o situaci, kdy byla jeji
dcera pediatrem odesldna k neurologovi: ,Spis nds jako kdyby zaskocCilo, Ze kdyZ jsem
to prosté, chystala vlastné zpravy panu doktorovi, tak jsem Zzjistila, Ze prosté
pediatricka, mi prosté napsala rovnou PAS, do prikazky a vibec mi k tomu nic nerekla,

takzZe si asi dokdzZete predstavit ty dvé noci, ktery jsem prosté jenom probrecela.”

o Logoped — je odbornikem na reC ditéte v nejuiSim slova smyslu, vjeho
kompetenci je diagnostika i terapie NVR a muZe doporuéit daldi odborna
vysetieni, ke kterym vSak nevystavuje poukaz (mGze vSak specialistovi vystavit
odbornou zprdvu zdlvodnujici nutnost dalSich vySetfeni a popisujici nalez
u logopeda). Pro dité sVD a jeho rodi¢e je kliCovou osobou v procesu
diagnostiky a terapie, klicovym zdrojem informaci a instrukci jak v pfistupu
k ditéti obecné, tak zhlediska strategii rozvoje reci a dalSich potfebnych

funkci/oblasti.
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Logopedka byla dllezita pro Radku, kdyZ nevédéla ,co od toho ocekdvat, co to je, tak
to jako — taky mi to vSechno krdsné vysvétlila...” Pochvaluje si, Ze logopedka pracuje
~formou hry, a jenom jako, a navést tim sprdvnym zplsobem.” Véra s manielem
dostdavaji od logopedky zpétnou vazbu: ,Schdzime se jesté s tou pani logopedkou, takZe
ta ndm taky fekne, co ddl, tam ji to vlastné manZzel popise, co presné délaji, dostanou
dalsi ndlozZ cvik(.” Také Olga si cenila u dcefiny posledni logopedky mnoZstvi inspirace:
,Mé vZdycky, vZdycky jako strasné nasmérovala, Ze ona to tahala vzdycky jak krdliky
z klobouku. Tak tady na to to bude uzasny.” Dodava, Ze tato logopedka je naucila nové
metody, napf. metodu samomluvy: ,A tam jsme zkouseli prosté hm, takovou metodu,
ktera Olivii, mné prislo, taky hodné posunula.” Zaroven voli pestré zplsoby prace:
,Tohle to je prosté fakt jako, to je vyloZené jako interaktivni. Ze opravdu prosté
pracujeme se vsim a neni to fakt jako jenom doplriovdni a opisovdni a prosté tuzka v

ruce a tak.”

Diky provedenym testim (v tomto pripadé Token test v détské adaptaci) méla Radka
u logopedky Sanci hloubéji nahlédnout aktualni povahu synovych obtizi: ,Co ndm prdve
délala, tedko predminule (...), jak si stoji a — nevim, jestli to zndte, jako takové ty, tam
se da pét malych kolecek, pét velkych kolecek, pét velkych ¢tverci a malych Ctvercd,
barevnych... (...) Ale jak tam byly pokyny, (pauza) Ze, Ze mél délat néco jiného nez
ukazovat, Ze treba: A ted’ chytni ten — tak on uplné jako, to nebylo jako poloZené tak
jednoduse, ta otdzka, (...), tak jako tam celkem pohorel, takhle. Ze, Ze to nebylo moc

dobré.”

Logopedi (Castéji tedy Zeny — logopedky) byli vétSinou rodic¢ zminovani jako nejvétsi
odborna opora. Kromé samotné péce o dité s VD byly jako aktivity podpory zmifovany
metody, které rodice ucili, kontakty na kvalitni odborniky, které predavali, doporuceni
na pomducky, dalsi zdroje informaci, v€. napf. odbornych kurz(i pro verejnost,

a v neposledni radé vénovali pozornost prozivani rodice.

Véra: ,Jd jsem plné duvérovala té pani doktorce nasi, a ona mé totiz eee, vsechny ty
véci — jsme jeli pres cviceni..., ee tady tyto neuro-vyvojovku, cvi¢- to... vlastné, to mam
nastudovanou tam i zpdtky, protoZe i literaturu ona mné vsechnu doddvala jo. Ja jsem
s ni vSecko konzultovala, co s nim cvicit, jak s nim cvicit.” Logopedka ji doporucuje také
vzdéldvaci kurzy — Véra cituje logopedku: ,,Negoogli, negoogli, prosté tam se dozvis
hromadu kravin, ja ti vZzdycky doporucim tady néco..., ty se rozhodnes, jestli chces nebo

nechces ten kurz zaplatit.”
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Edita vnim3a, Ze logopedka se ,opravdu snaZi pomoct, a kterd byla opravdu jeding,
kterd mi rekla: Ano, vase dcera md vyvojovou dysfdzii.“ Dllezita pro ni byla prvni
navstéva: ,A jd jsem tam opravdu vsechno vyli¢ila, a ona mi opravdu po téch
3 hodindch rekla: ,Jako vy jste se nespletla, jako ona tu vyvojovou dysfdzii opravdu
ma.

Logoped se s ditétem a jeho zastupci setkdva v pravidelnych intervalech (nejéastéji 14
dni) po dobu nékolika let — nejen Ze tak podrobné sleduje rozvoj ditéte po strance
vyvoje reCi i dalSich oblasti, ale zpravidla mezi logopedem a rodi¢em vznikne vztah

a spoluprdce, které mohou vyustit i do pratelstvi.

Stanislav: ,A ta logopedka ndm pomdhd, jako frict: ,Todle, na tomhle potrebujem
zapracovat, aby mohl jit do prvni tfidy a bylo to v pohodé, a... todle uz vidim, Ze je

vlastné... v normé.’“

Véra vnimala, Ze je ,v dobrych rukou pani doktorky” na logopedii a cenila si toho, ze

»,méla vSechno komplexné tady u ty nasi pani doktorky”.

Ve vyzkumném vzorku se vsak ve vztahu k logopedim nevyskytovali pouze pozitivni
zkuSenosti, v nékterych pfipadech vnimali rodi¢e daného logopeda jako

nekompetentniho a prevedli dité do péce jiného logopeda.

Pavla: ,,A logopedky, logopedky byly jakoby problém. KdyZ prvni logopedka ho ve dvou

a pll letech, kdy on nerozumél ani slovu, méla potrebu ho ucit barvy...”

Olga o drivéjsi logopedce: ,Tedka uz jakoby zpétné vidim, Ze ona jakoby se snaZila
dceru nutit do sprdvného vyslovovdni (...) Ale néjak, skoro si myslim, Ze kdybychom

tuhle tu pani doktorku vynechali, tak by se asi néjak jako nic nestalo.”

e Podpiirné diagnostické obory (v souvislosti s NVR ditéte) — rodice a jejich déti
se suspektni VD v predkladaném vyzkumném vzorku se v ramci diagnostiky VD
dale setkavali s psychologem, neurologem, foniatrem/ORL lékarem, popfr.
pedopsychiatrem. VétsSinou se jednalo o vySetfeni, které mélo vyvratit, resp.
identifikovat existenci vaznéjsiho poskozeni zdravi ditéte v dané oblasti, které
by mohlo byt pFi¢inou NVR. V nékterych ptipadech nepanovala shoda v tom,
ktery obor je pro stanoveni VD hlavnim diagnostickym oborem. To vnaselo do

situace rodi¢l zmatek.
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V pfipadé Zitiny dcery ,Ona si to myslela /logopedka, Ze dité ma VD/, ale neurolog to...

pfiklep.”

V nékterych pripadech tito specialisté VD potvrdili/diagnostikovali, v nékterych pouze
navazali na diagnostiku logopeda, néktefi z nich vSak Ffecové obtize zlehcovali,
nerozpoznali ¢i chybné klasifikovali. Zakonité tak pfinaseli rodi¢lim znejisténi, rozpor,
konflikt.

Tana o neurologovi: ,0n (..) tfeba jako kdyZ tam prijdete s tim jakoZe déckem
pacientem, tak on treba to dité jd nevim 5-10 minut jako pozoruje, co to dité déld v ty
ordinaci potom se vds jako zeptd, s ¢im tam teda jdete a nebo jaky byl néjaky posun,
popripadé se teda zeptd té zprdvy, ted tak jesté tak jako pozoruje to dité, jo? Popripadé
ho jakoZe mu tam néco tfeba dd, hracku, nebo prosté se ho zeptd, kdyZ je to tieba vétsi
dité. (...) Pan doktor fekl: ,TakZe maminko, rozhodné to autismus neni, to uZ vidim
prosté tedka, jak drZite prosté dceru v ruce, kdy prosté neustdle prosté jako kouk-

rozhlizi se po ordinaci.”

Véra: , Kolem pdtyho roku jsme $li na neurologii (...), pani doktorka tvrdila Ze, Ze ani tu
dysfdzii nemd, Ze je uplné normdlni, ale pani doktorka to tvrdi tady kaZdymu. TakZe ona
fikala: ,J0, to on jesté vyroste. VZdyt je mdlej, a vy to vSichni fesSite a za nds to nebylo,
jo.”

Radka: ,, A psycholozka na mé: ,A dyt on je upiné normdlni jako. Co tady jako — nechdpu,
Ze vds tady nékdo poslal.” — Tak taky jsem si fikala, tyjo, kdyZz uZ ani psycholozka to

nevidi, tak jako, uZ jsem si pfipadala jak blazen ...”

V nékterych pripadech ziskavali rodie od téchto specialistl informace o medikaci
a vyzivovych doplicich pro déti s NVP, popf. informace o Upravé pfistupu k ditéti, jeho

rezimu a stravy (dle referenci rodicl tyto informace zfidka dostali také od pediatra).

e Psycholog jako terapeut nebo konzultant rodi¢e — v nékolika ptipadech vyuzili
rodice v predkladaném vyzkumném vzorku sluZeb psychologa i
psychoterapeuta, aby konzultovali sv(ij pristup k ditéti, své zvladani a psychicky

stav, mj. v dlsledku obtizi ditéte.

Frantiska: ,Jd... jsem z toho dost na nervy... Jd jsem... ja chodim i vlastné k psycholozZce,
jedna kamarddka mné nabizela, jestli bych neméla jit k psycholo-, i k psychiatrovi pro

néjaky aspon jako leh¢i antidepresiva...”
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Helena: ,Ted' jsem byla pred prdzdninama zase u psychologa kvili Honzovi, kvili jako
zhorsenymu chovdni a zhorsenym vztahiim ve skole. Jako s vrstevnikama, ne
s ucitelama. (...) Ja ten muzskej ndhled potrebuju, jo. ProtoZe ja jsem, nékdy ja nevim,
dcera kdyZ pfichdzela do puberty, tak to bylo taky takovy hodné divoky, takZe jsem
chodila k psycholozZce, kvili détem taky chvilku, néjakej rok zhruba. A ten Zenskej
pohled je prosté jinej. TakZe prosté jako... uZ jsem to néjak jako cejtila, Ze to potfebuju
uchopit z toho muzZskyho pohledu. A Ze to potrebuju slyset od nékoho jinyho, neZ od

manZela.”

e Gynekologie a porodnictvi — pokud byli v rozhovorech zmirfovani obornici
v oblasti gynekologie a porodnictvi, vidy to bylo v souvislosti s téhotenstvim
a porodem, zejm. pak stzv. porodnim traumatem. Matky v téchto pripadech
davaly do souvislosti perinatalni ¢i prenatdlni obtize ditéte se vznikem VD
a dalSich obtizi ditéte (obzvl. NVP). FrantiSka ocenuje intervenci lékar(i béhem
téhotenstvi a porodu: ,Méli jsme hodné dlouhy protahovany porod (krdtkd
pauza), pri kterém by nechybélo mdlo, pfisli bysme o Zivot oba, nastésti teda

nds lékari zachranili.”

Dalsi matky vsSak vnimaji intervenci a postup zdravotnik(i v téhotenstvi a béhem

porodu negativné.

Marta: ,No a pak ten prekotny porod, kdy jsem jako prvorodi¢ka opravdu netusila, Zze
jsem ten exot, ktery, kterou ten porod neboli. ProtoZe ja necitim kontrakce, ja citim
jenom az tu posledni tfeba dvacetiminutovku. CoZ opét jsem si dva roky rikala, jakd ja

jsem krdva. AZ do té doby, nezZ jsem porodila dceru, a to byl ozdravny porod.“

Radka: , 0O ptlnoci mi vodu, tak to praskali, a o pil Sesté se aZ maly, jako Rada, narodil,
Ze mi to pfipadalo jak kdyby — jako pro¢ ho tam viibec jako nechdvali tak dlouho, kdyz

prosté védéli, Ze ta voda prosté neni v pordadku?“

Karin: , TakZe Kacenka se narodila pred 4. hodinou a byla fakt jakoby rychle na svété,
tak mné ju dali na kojeni a normdlné se jako chytla a byla furt modrd, ne. Tak jsem ju
tak jako furt tak jako zabalovala — rikdm manZelovi, Ze je takova modrd, tak uZ se mi to
jako nezdd a to. No a pak oni ju odnesli, jak se to déld, s tim, Ze jako jsem sla na pokoj
a furt mné ju jako nenesli a uz jsem zacinala bejt jako dost nervdzni a vlastné jako se

nic nedélo, nikdo se mnou nekomunikoval.”
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Tyto Zeny vsak v dalsSim téhotenstvi cilené zvolily jiné zafizeni nebo jiny postup (na

zakladé predchozi negativni zkusenosti) a byly pak s pfistupem zdravotnikl spokojené.

Karin o ndsledujicim téhotenstvi: ,, KdyZ jsem vlastné prisla do jinyho stavu s malym, tak
ja jsem trvlala na tom, Ze hnedka jdu ve 12. tydnu na tady tohleto vysetfeni ohledné té
krve a tady tohlencto. A jd jsem rodila v jiné porodnici teda, Ze jsem nechtéla v té, co
s Kackou, tak jsem ho nepustila z ruky, celou dobu vlastné — a tam jsou, tam jsou hodné

alternativni, jakoZe tam to nebyl problém, tam jsem jim neprisla jako bldzen.”

e Dalsi zdravotnické obory (v¢. stacionar(, hospitalizaci) — nékteré déti jsou
v péli dalSich odbornych Iékar(, prosly diagnostikou v lGZkovych zafizenich
nebo potrebovaly hospitalizaci kvili zdravotnim obtizim mimo VD. V nékterych
pfipadech Iécba dalsSich obtizi podporovala feseni VD ditéte, jindy s ni prakticky

nesouvisela.

Véra: ,Jo, na ocni jsme chodili, protoze mél... astigmatismus, jo? (...) Dokonce mi fekl
ten nds pan ocni, kdyZ jsem mu rikala, Ze asi ma dysfdzii, tak on védél, co to je, a rikal,
Ze to miZe byt s tim spojené, néjakym zplsobem s tim mozkem a todle, jo? TakZe toto,
Ze mdme taky uvddét, kdyz s tou dysfdzii néjakym zptsobem budeme s nékym mluvit,

tak Ze i ten astigmatismus je dileZité uvést, jo?”

FrantiSka méla ve zdravotnictvi mnoho neblahych zkuSenosti, napf. pfi chirurgickém
oSetfeni syna: ,,Syn upadnul viastné ze schodl, skutdlel se, jeli jsme na chirurgii, no
a tam... doktor absolutné nemél pdru o tom, co je vyvojova dysfdzie, netusil... Ze to dité
prosté se, mu nerozumi v téch ani ne trech letech, nechdpal, Ze se neumi svliknout,
obliknout, jo? A Ze mé tam potfebuje. Ze prosté potiebuje kolem sebe ten okruh téch
jeho lidi, ktery tam s nim pfijeli do ty nemocnice. Ze tam rozhodné nemiZe ziistat sém,
ani na chvilicku — protoze mu nerozumi. Jo?“ Uvadi vsak i zkuSenosti pozitivni: ,Méli
jsme zkuSenost dobrou pri jedné hospitalizaci. (...) Védéli teda, Ze mad dysfazii. (...) Ale
byli jsme tam, protoZze mél zvétseny uzliny na krku, tak jsme byli tyden hospitalizovani
na ORL, a tam byla pozitivni zkuSenost vlastné v tom, Ze tam to respektovali, e... Ze to
dité potfebuje mé u sebe, Ze ma néjakej svij rezim zajetej, Ze ackoli mu je vic jak tri
roky, tak porad pije na noc mliko a z lahvicky, prosté s tou savickou pro... pro miminka,
jo, nikdo to tam nijak blbé nekomentoval jako trfeba jinde, jo? TakZe tam jsme méli

dobrou zkusenost.”

V rozhovorech byly zminény také zdravotni obtize rodicl, které byly feSeny ve

spolupraci s odborniky ve zdravotnictvi.
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Ve Skolstvi je pro rodite nejvyznamnéjsi poskytovani podpory ze strany ucitelek
a uciteld MS, pozdéji ZS, a to véetné poskytovani podpory ze strany vedeni $koly.
Dulezitou roli sehravaji také pracovnici skolskych poradenskych zafizeni (SPC, PPP)
a specialni pedagogové poskytujici své poradenskeé sluzby soukromé. V ramci Skolského
systému dochdzi také k logopedické intervenci, tj. zdrojem podpory pro rodice jsou
také ucitelé a logopedi, ktefi tyto sluzby poskytuji. Podporu mohou rodice Cerpat i od

pracovnikd, kteri ve Skolstvi zajistuji volnocasové aktivity (druzina, krouzky).

e Mateiska skola — Ucitelé MS (prakticky ve viech pfipadech Zeny, tj. dale
budeme mluvit o u¢itelkdch MS) byli rodi¢im oporou tim, Ze se o jejich déti
s pé¢i a zajmem starali a v ramci aktivit MS je rozvijeli. Rodi¢e déti s VD vnimaji,
Ze jejich dité ma nékteré potreby, kterym je nutno vénovat ze strany pedagogl
zvy$enou pozornost. Rozdily byly mezi ugitelkami b&inych MS a MS/tfid
specialnich (logopedickych). V béZnych MS, kde v nékterych pfipadech rodice
povazovali péci za dobrou, vyhovujici, uspokojivou, nékdy vsak dle nazoru
rodi¢d ucitelky v pFistupu k ditéti selhavaly. Naopak s pé¢i o dité v MS a t¥idach

zamérenych na déti s logopedickymi obtizemi byli rodice velmi spokojeni

Pavlin syn chodi do logopedické tiidy p¥i béiné MS: ,Mdme tfidu, kde pani ucitelky
nehrnou mezi dvefma negace, ale chvdlej. TakZze tam to néjak jako funguje podle mé.
Oni jsou zaméreny na tady ty déti, takZe si myslim, Ze tam eh, si s nima poradéj docela

slusné.”

Helenin syn navitévoval logopedickou MS: ,No a pak tu logopedickou, prdvé tam to
zboZnioval. Tam bylo deset déti ve tridé. Z ty jedny ucitelky, a tam prfesné mél ty svoje
ucitelky, na ktery délal kukadla a oni ho milovaly. (...) Tak ale v podstaté tim, Ze kdyby
chodil do jiny skolky, tak asi jsem ho uplné dlouho takhle nenechala, ale vzhledem
k tomu, Ze tam s nim jako pracovali uplné skvéle, tak bylo viastné dobry, Ze tam byl
vlastné do sedmi a tri Ctvrté, Ze jo. TakZe vlastné oni s nim ten posledni rok udélali

neskutec¢ny mnoZstvi prdce, a to by v ty skole nedostal.”

V predchozi MS béiného typu viak méli opacnou zkudenost: ,Bylo tfeba si kaZdy den
rodi¢im postéZovat, Ze si jesté nezavazuje tkanicky. Dité, ktery bylo rado, Ze si obliklo
tepldky. A Ze je posledni furt, Ze ho furt musi hlidat... A Ze ho furt musi jako dozorovat,
aby, Ze ho, Ze mu musi pomdhat, a Ze tam neni jedinej, v ty skolce. A to bylo furt

dokola, to bylo kaZdej den prosté.”
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Také Olga vzpomina na spolupraci s MS spi$e negativné: , Urcité i tfeba nebyla podpora
ze skolky, protoze méli, eh, pocit, Ze to dité se casem rozmluvi. TakZze tam Zddnd
spoluprdce jakoby s SPéckem jakoby nenastala nikdy, ani vlastné do néjakyho
predskolniho vzdéldvdni tam nebylo nic. (..) Ale prosté mné jakoby od jara mé
ujistovaly ty ucitelky, Ze ona nemusi mluvit, Ze oni prosté se tam o ni postaraj, Ze to
bude vsechno v porddku a kdesi cosi. TakZe, ale nebylo, no. Prosté jako bojovaly jsme...
Nebo — bojovaly jsme, moznd jsem za ni méla bojovat vic, ale bylo to neprijemny cely tfi

roky v ty skolce.”

Negativni zkuSenosti s béZnymi MS se opakovaly ¢asto, ale v nékterych b&inych MS se
rodice setkavaji s podporou ditéte. Gréta: ,A ty pani ucitelky jsou jako s tim v pohodé.

Ty néjak na néj netlacej.”

Radka je se spolupraci v synové MS spokojena i pfes nékteré negativni zkusenosti.
Muze napf. s uCitelkou konzultovat nékteré synovy problémy jako obtiZze v chovani:
LA fikala jsem to prdvé i pani ucitelce a ona taky rikala, jako, Ze, Ze o tom vi, Ze to taky
se tak snaZi délat a shodly jsme se na tom, Ze... no ale, ona mi rikd: ,No Radi, ale jako...,

s

on taky se jako fakt potrebuje jako vyblbnout.

Po nastupu do MS travi dité vtéto instituci cca 4 — 10 hodin denné, co? mUze
predstavovat znacnou ¢ast bdélého casu ditéte. Pedagogové pak v nékterych
pfipadech travi s ditétem s VD vétsi dil ¢asu neZ rodi¢e — maji tak moznost dobre je
poznat a dat rodicim zpétnou vazbu o jeho fungovani v jiném nez domacim prostredi,

v détském kolektivu, pod jinou nez rodi¢ovskou autoritou.

Lida povaZzuje utitelky MS za ddleZity zdroj informaci: ,Jd jsem vZdycky véfila tém
panim ucitelkém. KdyzZ rikaly, Ze to tam prosté naskoci. A... tak asi tam. ProtoZe oni

méli nejvétsi zkusenost s téma détma.”

Olga popisuje zaml¢ovani informaci ze strany ucitelek: ,Jd jediny, co jim prosté nemizZu
zapomenout, Ze prosté odmitly ji poustét samotnou na zdchod. Ona prosté nastoupila
do skolky a zacla se mi strasné jakoby pociradvat. A tedka ja rikam: ,Ty jo, co to je tohle
to?’ Prosté vzdyt uz, vZdyt uZ byla rok jakoby bez plen, uplné jako v pohodé. No a pak,
tak jsem a hlavné po obédé na spani, jakoby pfi spani. (...) A v podstaté jsem jakoby
zjistila, protoZe oni ten den si mysleli, Ze ja budu mit odpoledku, Ze si pro ni nepfijdu.
A jsem Zzjistila, ona tam najednou takhle, jako uz jsem tam pfichdzela jakoby do ty
leharny. (...) Tak ta ucitelka na ni: ,Olivie, lehni si! My jsme rekli, Ze jdeme spdt.” Jo.

A ona prosté tim, Ze si nebyla schopna Fict: ,Pani ucitelko, ja potfebuju na zdchod.’ Tak
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ona se prosté lehla, ono pravdépodobné doslo k tomu, Ze i jako usnula, a ona se prosté

pocdrala.”

Dé&ti VD/NVR, tj. déti a 7aci s SVP, mély v nékterych pfipadech nastavena PO od SPZ.

Podporu pro jejich rodi¢e predstavovalo spolehlivé dodrzovani doporuceni SPZ.

Marta: ,Jako Skolku, nemiZu na nic fict ani zbla, jsem hrozné rdda, Ze jsme se rozhodli
jit cestou eh... spddové Skolky s asistentem. (...) Md tady pani asistentku, kterd mad tri
déti, jeden z toho je dysfatik, ma tfi kluky, jeden dysfatik, druhy mad bryle. Hrozné se

maji radi, si myslim. A sedlo si. Jako krdsné si to sedlo.”

Ucitelky materské Skoly v nékterych pripadech daly podnét k feSeni fecovych obtizi
ditéte nebo podpofily rodi¢e v Givahach o OSD. Dobromila: ,,Jd nevim, mné se zdd, Ze ve

$kolce néjak pani ucitelky na to zacaly upozorfiovat. Ze Dominik Uplné dobfe nemluvi.”

Stanislav: , Tfeba todle byla fajn komunikace, pfiklad — jd jsem rekl ve skolce, Ze nevime,
jestli ho budeme ddvat odklad, ale Ze o tom vdzné uvaZujeme a Ze ve skolce se mize
chovat jinak neZ doma a Ze bych ji chtél pozddat, Ze mi Fekne v prosinci, mezi zdfim
a prosincem, jak to vidi. A jestli z jejiho pozorovdni to uZ je na odklad, na skolku nebo
na odklad. A takhle jsme se domluvili, ona mi fekla: ,Ano, Ffeknu vdm,” a podobné. To
fungovalo fajn. Rikala: ,Ano, jd i kolegyné si myslime, Ze esté ne.’ ProtoZe ona md ten

vzorek, jako ty, téch dvacet déti.”

Svou roli sehravaly také osoby na manaZerskych pozicich MS — Ffeditelky MS.
V nékterych pfipadech podpofily nevhodny pristup své kolegyné, jindy rodice
referovali o jejich vstficnosti, ktera pro né byla dileZitd. V jednom pfipadé feditelka MS

usmeérnila svou zaméstnankyni (ucitelku), jeji intervence vsak vyznéla naprazdno.

Edita: ,A kdyZ jsem pak Sla Zddat vlastné pri zdpisu do skolky, tak jsem to i sama fikala
pani reditelce, Ze ona nemluvi, a ona: ,Ne, ona se ndm rozmluvi, prosté vy jste takovad,

Ze prosté za ni spoustu véci déldte. To je prdavé to, co déldte, je chyba prosté ve vds.

Stanislav: ,,Ze i se to pfedélalo ve smyslu: bude mit trochu jiny typ tkoli, nebudu ho
tlacit... Ale ta, ta ucitelka to udélala kvili Feditelce. Reditelka, kdy? po péti minutdch
vypravéni rekla: ,To je, jasné, to je jako kdyby vyvojové, nesmime ho tlacit. Domluvim se
s ucitelkou.” Ucitelka to prijala, protoZe ji to rekla reditelka — mél jsem ale dojem, Ze ji
to vnitiné Stve, jo?” Zde vidime priklad selhani kontrolnich a korekénich mechanismu

v systému péce o dité.
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e Zakladni Skola — Na zakladni Skole zacind vlastni osvojovani dovednosti
a védomosti, které rodi¢e vnimaji jako vzdélavani. Ucitel prvniho stupné byl
chapdan rodici jako osoba znald nejen obsahu a metodiky vyucovani latky
prvniho stupné, ale také kompetentni k praci s détmi, které potiebuji podporu
ve vzdélavani v béZném vzdéldvacim proudu. ZkuSenosti rodi¢d se pohybovaly
na Skale od dobré spoluprace a naprosté spokojenosti, pfes urcité obtize ve
spoluprdci, aZz po hluboké zklamani a znepokojeni pristupem uciteld a vedeni

ZS.

Véra si pochvaluje kreativni, individualni pfistup vedeni a ugitelky v synové zS: , To je
uplné normdlni, obycejnad stdtni zdkladni Skola s naprosto neobycejnou pani reditelkou.
Jo, to prosté, ja kdyZ to nékomu vykldddm, tak vsichni hledi a kaZdy: ,To mdte

Montessori?‘ Ne, to mdme uplné normdini stdtni skolu.”

S malou Skolou méla velmi pozitivni zkuSenost také Helena: ,A ucitelka byla uplné
uZasnd, takovej ten materskej typ, kterou urcité opravdu mél rad, nikomu nenadrZoval.
Ona opravdu eh, tam nikdo z téch déti nemohl mit pocit, Ze si na nékoho zasedd, nebo
Ze by nékoho neméla rada. TakZe z tohodle pohledu to bylo jako super a pro Honzu to

tam bylo takovy jako fakt velmi privétivy.“

Rodice ocernovali informace, jak s ditétem ucivo procvicovat doma, i impulsy o obtizZich
ditéte ve vyuce, které byly nasledné podkladem pro spolupraci se SPZ a diagnostiku
SPUCh.

Anna: ,Mdme teda ucitelku, kterd, jakmile se s ni potkdm na chodbé a ona mad néco,
tak mi to rekne, kdyZ ja mdm néco, tak to reknu ji, a spolupracujem. Spolupracujem,
takZe kdyZ ona ma néjakej ndpad, kterym by se to dalo zlepsit, tak ona ndm ho rekne,

jako jo. Nebo kdyZ se zeptdm, jak s tim mdm pracovat, tak mi to prosté rekne.”

Blanka porovnava pfistup ucitelky v prvnich dvou rocnicich a ve 3. tfidé: ,,On ted'md asi
taky dobrou, ale md jinou. Ale tamta prosté mné pripadala, Ze jako vidi jako do néj, Ze
jako... to mysli dobre, i kdyZ prosté jako on je takovej neposeda, nebo jak to mdm fict.
(...) Tady ty jako problémy s tim ¢tenim a tak, tak to viastné v druhy na jare mi fikala, Ze
at se vobjedndm do ty poradny, Ze si mysli, Ze to... prosté jeho usili neodpovidd tomu ...

vysledku.

182



Helena si pochvaluje spolupraci pedagogll a zpétnou vazbu, stejné jako rovnocenny
pfistup: ,Potom néjaky jsem méla takovy trojky. JakoZe jsem s Honzou a s ucitelkou

a s asistentkou prosté sesli a fikali jsme, co jde, a co nejde.”

Na druhém stupni uz byva v kontaktu s ditétem a rodi¢em celé spektrum uciteld.
Helena mluvi o pomérné pozitivnich zkuSenostech s podporou: ,Ted’ je na normdini
bézny zdkladce, kde teda nastésti jako fungujou ucitelé taky skvéle. Vétsina z nich ne
jako stoprocentné, ale vétsina z nich je prosté schopnd jako s jeho handicapem
pracovat v ramci néjakejch mozZnosti. Ty ulevy prosté berou na védomi néjak a fungujou

s nima jakZ takz.”

Helena vsak vidi rezervy, které nejsou Skolou vhodné vyuZity ve vztahu k ditéti s VD:
»Klasickej problém dysfatika, prestoZe vsichni vi, Ze prosté md v IVP, Ze se musi
asistentka doptat. Kouknout mu, jak odpovédél, a doptat se, jestli to docet. Upozornit
ho na tu druhou cdst toho dotazu. Tak to prosté neudéld nikdo a... nebo obcas jo, obcas
ne. Ale ucitelka mu prosté, kdyzZ vidi, Ze to neodpovédél prosté vibec, tak mu prosté
stejné dd poloviéni mnoZstvi bod( z ty pisemky. TakZe to, ale to prosté jsou takovy
nuance.” ZdUraziuje také dUleZitost individudlniho pfistupu: ,V okamZiku... pani
ucitelka na Spanélstinu to samy. Si ho vzala na individudini hodiny a tak najednou ta
spanélstina jako jela uplné parddné, jo. V okamZiku, kdy tam je dalsich deset déti
online, tak on prosté u toho pospdvd. (...) Na druhou stranu zase ten ucitelskej pFistup
je tak nadstandardni a bylo ho tézky ho za ten rok vybudovat, Ze jako — to vnimam

vvvvvv

stupni se nékdy stavaji vztahy se spoluzaky.

e Asistent pedagoga — V pfipadé vyuziti asistenta pedagoga rodi¢e vnimali jako

podporu jeho pfistup k ditéti a hlubsi zajem o diagndzu VD.

Helena: ,0On tam vilastné mél dvé asistentky, za téch pét let. Ale v ty tridé byly
asistentky automaticky. (...) A ted’ je vlastné ve skole, kde taky ve vsech triddch jsou
asistentky. TakZe to neni nikdy jako asistentka pfidélend na néj, ale v podstaté eh... on
to mél vzdycky tak, Ze pracoval hlavné s tou ucitelkou a asistentka tam byla, jako
utvdrela prostor ucitelce, aby méla ¢as na Honzu. (...) Prosté s asistentkou se uplné jako
nesednul. ProtoZe asistentka byla drab, Ze jo. Tam to bylo takovy to jako, Ze asistentka
méla slouZit k tomu, aby hlidala, jestli pracuje, a to on absolutné bytostné nesndsi, kdyz

nékdo nad nim stoji.”
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o Skolska poradenska zafizeni — Rodi¢e vnimali pedagogicko-psychologické
poradny a specialné pedagogickd centra jako dulezité partnery ve vzdélavani
svych déti s VD a podporu jejich $kolniho zafazeni. Rodi¢e ocekavaji, ze SPZ
bude stat na jejich strané, aby dité dostalo potfebnd PO. V nékterych pfipadech
fungovala spoluprace dobfe, vjinych méla nedostatky. Rozdily byly dané
¢astecné i regionalné. V nékterych pfipadech se rodi¢e spolupraci s uréitymi SPZ
zamérné vyhnuli, protoZe je predchazela povést instituci, které chybné

diagnostikuji a poskytuji nekvalitni podporu détem s VD.

Marta: ,Pak se zjistila mésic na to celiakie. V té dobé na jare jsme méli dopredu
vykomunikované SPCécko, tam jsme potkali velmi skvélou osvicenou pani, specidilni
pedagozkou, kterd kdyZ si nds tak vyslechla, do toho slySela o téch prijmech, tak
vlastné uz mozind trosku dopredu tuSila, odkud vitr foukd. TakZe ndm dala

osmihodinového asistenta a dva mésice na to potvrdila celiakie.”

Tana: ,No, takZe jsem védéla, Ze tady prosté v nasem regionu mdme vyhldsenou —
v uvozovkdch — SPC, kdy jsem prosté védéla, Ze prosté tam pridu a Ze mé prosté
vyrazijou, prosté to je v podstaté stdt ve stdté, jo? Oni se maji prosté, oni maji pracovat
podle danych prosté podminek, co vlastné maji dané, no ale samozrejmé prosté vijou,
Ze téch déti je strasné moc, a.. tak to prosté fresijou tak, Ze oni vlastné

poddiagnostikovdvaji.”

Véra: ,Jd jsem zdsadné nesla cestou SPC, protoZe mam, mame SPCcko tady, spddové
a... nechtéla jsem, aby my dité mélo ndlepku mentdla, jo? ProtoZe oni velmi ¢asto

ddvaji eee... posudky mentdlini retardace.”

e Volnodasové aktivity — Tyto aktivity nespadaji vidy pod resort MSMT, do
kategorie skolstvi tedy spadaji jen castecné, ale radim je zde diky logické
navaznosti. Vrdmci pobytu ditéte v ZS byla rodi¢i nékolikrdt zminéna

druZinarka, ktera dala rodi¢lim zpétnou vazbu nebo uzite¢ny podnét.

Blanka: , Vychovatelka v druZiné mi fekne: ,Ja kdyz ho tady mdm samotnyho, tak
délame si, nebo si hrajeme damu nebo néco, tak je uplné v pohodé. Jakmile je nds tam
tricet, jsme v néjaky ty herné, tak neskutecny, prosté. To jsem néco takovyho nevidéla

jako, mi rekne.”

V nékterych pfipadech dostalo dité s VD a jeho rodice podporu také od mimoskolnich

uciteld a vedoucich volnocasovych aktivit. Cilka: ,No, to byl takovej mildcek pani
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ucitelky, ty flétnistky. TakZe ona, ona vZdycky fikala: To je moje slunicko. TakZe ja

myslim, Ze prosté tim svym pristupem ho i namotivovala.”

Helenin syn chodi do skauta, kde svym nevhodnym chovanim pfivadi do Uzkych mladé
vedouci. Ti ve svém véku jeSté nebyli pfipraveni poskytovat zralou podporu: ,Ale oni
prosté jsou na tohle uZ alergicky, prosté. ,Jako musis se, Honzo, snaZit. Jako nemusis to
dokdzat, ale musis se snaZit. Jestli se nebudes snaZit, tak sem nechod.’ ProtozZe ostatni
potom taky nechtéj, Ze jo. Oni potfebujou prosté z téch kluk( dostat ¢innost a oni z téch
jim rozloZi schizku bojkotovdnim ty Cinnosti, tak ten patndctiletej oddilovej, kterej je

md na ty schuzky, si s tim neporadi, Ze jo.”

Zvlastni kategorii volnocasovych aktivit tvofi krouzky zamérené na rozvoj déti s VD
a dalSimi NVP. Zde rodice referovali o zkuSenostech, kdy se napf. dozvidali, jak lépe
s ditétem pracovat, ¢eho si vS§imat atd. Véra sama vede krouzky pro déti s VD, a chce ve
vztahu k rodicam: , Vysvétlit jim prosté, jo, Ze to neni o tom, Ze musi mit padesdt Sest
tisic pracovnich list( a tfi hodiny décko dusit u stolecku s pastelkou, ale Ze to je o tom,
Ze s nim budou pict tu buchtu, tady mu budou fikat todle, todle budou pojmenovdvat,
tamto reknou. Jd jsem si myslela, Ze to je uplné normdlni, Ze to vi kaZzdy rodic, ale ja
kdyZ to vykladdm tady tém rodicum, tak oni si délaji poznamky. Jim to nejde, mné to

jde samotno, samotny.”

Dalsi odbornici, ktefi byli zminéni vramci rozhovorl, také predstavuji zdroj
poskytovani podpory rodi¢iim déti s VD. Jedna se zejména o pracovniky rané péce
a dale o osoby, které poskytuji doplnkové terapie ditéti s VD (ergoterapie, hipoterapie
aj.) nebo s nim pracuji vramci volnocasovych aktivit, které nespadaji do systému
Skolstvi. Ergoterapie mliZze a nemusi byt poskytovdna i v rdmci systému zdravotnictvi,
v tomto vyCtu je zarazena mezi dal$i odbornosti mimo hlavni dva systémy. V tomto
oddile jsou také zarazeny poznatky ohledné podplrného vlivu mého vyzkumného

projektu.

Specifickou skupinou osob, které poskytuji podporu rodicdm déti s VD, jsou pracovnici
statni spravy — zastupci méstskych uradl, magistrat( ¢i zdkonodarci. Tato skupina
poskytujicich se pohybuje na pomezi osobniho a neosobniho poskytovani podpory.
Tana spolu s dalsSimi maminkami déti s VD se snaZila prosazovat zajmy rodict a déti
sVD na regiondlni i celorepublikové urovni: ,TakZe nastésti jsem tady dostala

z méstské cdsti kontakt v podstaté na... poslance za jednu jako kdyby stranu, co
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v Poslanecké snémovné, kdy on je jako kdyby zdravotnik, uz to prosté resSil za PAS,

v radmci prosté néjakych téch vybort a tak, takZe ho to celkem jakoZe zaujalo...”

e Rand péce — Tam, kde byli rodice s touto sluzbou véas obeznameni, sehravali
pracovnici rané péce v Zivotech rodic¢t dulezitou roli v predskolnim véku ditéte.

Byli zdrojem prvotnich informaci o obtizZich ditéte a pfistupu k nému.

Tana: ,V té dobé uZ jsme tfeba méli ranou péci, takZe uz mé, néjaky ndznaky byly, ale
rand péce, prosté to neni jako kdyby péce jakoZe v ramci uceni a snahy o uceni prosté
slov, nebo slovni vyjadreni — tam je prosté, co se tyce jako kdyby spis té motorické ¢dsti,
jo. (...) Zacali jsme prosté cvicit, v ramci rané péce, takZe uZ to zacalo, ty slovicka, uz
zacaly trosku jako kdyby naskakovat, -hlasity nddech- aj to porozuméni, prosté bylo
lepsi jemnd, hrubd motorika uz... taky prosté jako se posouvd nékam jinam, neZ prosté

byla, jo?“

Jarmila vyuzivala sluzeb rané péce: ,My jsme spis jezdili jakoby tam, aby si zvykal na
jiny prostredi, protoZe u nds doma to nebylo uplné efektivni. Tak spis, aby si zvykal

jakoby na déti tam byly v ty hernic¢ce a tak.”

e Poskytovatelé dalSich terapii mimo zdravotnictvi — v pfipadech, kdy rodice
referovali o vyuziti dalSich terapii, byli jejich poskytovatelé vétSinou hodnoceni
jako poskytovatelé pozitivni podpory. Ta spocivala nejen v aktivité, kterou
s ditétem provadéli a prinesla své ovoce, ale také v naslouchani, informacich
a celkovém pfristupu kditéti a rodicim. Olga: ,UZ jsem byla treba i na
kineziologii. Kvili, kvili mé dcefi. TakZze hm, je to, a docela mé jako ta myslenka
ne Ze by nadchla, ale docela mi jako i pomohla, Ze v podstaté jako prvni dcera
md tu matku néco naucit.”

e Partnerské organizace — Véra, ktera organizuje volnodasové aktivity pro déti
s NVP, Cerpala podporu od jiné organizace zamérené na déti s handicapem:
»...nam defakto pomdhaji, maji nase prostory — my samoziejmé se jim za to
revansujeme, poskytujeme jim lektorku, maji tady svoje sejsny..., maji prosté od
nds materidly... No a... spolupracujeme na ty broZure, co jsem vam rikala.”

e Samosprava (obce, mésta, kraje) — Ufednici, zastupci mést, obci a krajd byl
zminéni v nékolika rozhovorech. Rodice s nimi pfichazeli do kontaktu pfi
vyfizovani zadosti o finanéni podporu pro dité s handicapem, ale zejména byli
zminovani v souvislosti s iniciativou, kterou rodic¢e déti s VD vyvijeli pro zlepseni

moznosti a sluZeb pro déti s touto diagndzou a jejich rodiny. Zel valna vétsina
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zkuSenosti s pracovniky samospravy svédc¢i o marginalité tohoto tématu v ocich
samospravy. Véra: ,,Asi po deseti minutdch ¢ekdni nadm pani asistentka rfekla, Ze
pan mistostarosta volal, Ze je nemocen. A... odkdzal nds na néjakou pani
z néjakého socidlniho oboru, kterd viibec nevédéla, co s ndma, byla z toho uplné
vyjukand. Tak nds odkdzala na to, Ze bysme teda mohli jit do néjaké socidlni
komise — kde teda jsme mysleli, Ze teda to bude néco, o takovychto projektech,
ale nakonec se ukdzalo, Ze jim tam mdme podepsat jenom to, co voni si tam
nasmudlili na méstskym uradé, a mdme byt jako hlas lidu — coZ se nam teda
jako nelibilo...”

Zakonodarci — Zkusenosti se zastupci ob&anl v Parlamentu CR sdilela zejména
Tana. Jejich roli vidi v prosazovani rozvoje systému podpory déti s VD a jejich
rodin v CR. Celkové byla tato zku$enost pro Taru a jeji kolegyné (matky déti
s VD) frustrujici, ale presto vidi vtéto spoluprdci smysl, reakce nékterych
zakonodarcl (jednotlivcd) byly pozitivni (budovani povédomi, prosazovani

zajmU skupiny, ziskavani kontaktu).

,V tom zdravotnim vyboru poslanecké snémovny, (...) ta moje kolegyné méla
dlouhou pfipravu, aby jim to prosté rekla, co to ta dysfdzie je a co nds pdli,
a ona na to méla minutu. Minutu! (...) No tak to prosté skoncila, no s tim, Ze
teda jakoze ee, pdn, nevim odkud, asi za skolstvi, tam pldcl: ,VSak mdte inkluzi!”
(...) Ale... eeh... nebylo to tak marny, pfihldsili se ji tam spousta jako kdyby lidi,

kteri o to méli zdjem, Ze je to zaujalo, protoZe o vyvojovy dysfdzi nevi nikdo nic!”

Vyzkum — z rozhovorl vyplynulo, Ze rodice Cerpali podporu také z ucasti na
mém vyzkumu. Pro nékteré byla cennd moZnost mluvit o svych starostech
a zapasech, dalsi si skrze rozhovor uttidili nékteré souvislosti jejich pfibéhu a

jini ocenili pfinos vedeni deniku.

Frantiska: , KdyZ jsem uZ jako si psala ten... ten dotaznik, jak vlastné co citim — jako

ohodnotit to od minus pétky do plus pétky — tak bylo zajimavy, se vlastné nad tim

zamyslet a psdt to tam jako... tak jak to skutecné cejtim a ohodnotit to, jo? ProtoZe jak

to tak néjak beru... sama pro sebe, fesim sama v sobé, tak... nékdy kdyZ jsem to psala,

tak... mi to ¢dstecné ¢dstecné pomohlo. (...) Jsem si u toho nékdy i pobrecela... (pauza)

TakZe jako pro mé to asi jako byla ¢dstecné terapie, Ze sem... Ze jak mné pomdhd, Ze se

z toho muZu vypsat, néco nékomu rict, tak kdyZ to byl prosté jako papir bilej, kterej mi

na to nic nefekne, tak... cdstecné prosté jsem to mohla vodventilovat.”
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Stanislav: ,Hele, ja, jd jsem spis to bral, nevim, ja jsem si uvédomil, Ze néktery véci jsem
prosté z ruznych divodu nepremyslel, a u nékterych mné doslo, pro¢ jsem nad nima
nepremyslel, jo. Treba kdyZ ses mé ptala, co bude za deset let, jo. (...) Vlastné ta otdzka

mi pomohla si uvédomit..., jako proc tu odpovéd nemam, jo.”

9.2 Neosobni odborna

Pfi poskytovani odborné podpory neosobni neni podpora cilena na jednotlivce
(konkrétniho rodi¢e nebo dité, popf. konkrétni rodinu), neni adresnd, ale sméfuje
k urcité skupiné populace. Pivodce neosobni odborné podpory se zpravidla nesetkava
srodicem i ditétem tvari vtvar. Jednd se zejména o odbornou literaturu nebo
popularné zamérenou literaturu, jejiz autofi jsou odbornici; ddle o multimedialni zdroje
informaci (na internetu, v rozhlase, v televizi aj.), jejichz autory jsou odbornici. Urcitou
formou podpory jsou také materidly slouZici k podpofe rozvoje déti s VD v rlznych
oblastech oslabeni (pomucky, hry, pracovni listy aj.), jejichz autory jsou odbornici. Na
pomezi osobniho a neosobniho poskytovani podpory jsou rlizné formy skupinového
vzdélavani, které rodi¢e absolvuji, tj. kurzy, semindfe, webinare a stfedoskolské ci

vysokoskolské studium.

S pomoci téchto zdroja podpory rodi¢ mize nabyvat informace a dovednosti, které mu

umozniuji lépe zvlddat zatéze vyplyvajici z VD ditéte.

e Vzdélavani — rodice ve vyzkumném vzorku cerpali podporu do své situace ze
svého nedavného nebo dFivéjsiho studia (VS, SS). U&astnili se semindrq,
webinard, kurz( a konferenci. VSude tam ziskavali informace a dovednosti, jak
[épe rozumét VD a jak efektivné s ditétem pracovat. Jak uz bylo zminéno, pro

nékteré bylo napliujici i to, Ze je tyto aktivity osobné rozvijely.

Pavle se dostalo ujisténi o dobrém vyvoji mladsi dcery béhem kurzu: ,A je pravda, Ze ja
jsem s ni v Sestinedéli absolvovala predndsku o ABA terapii na pajddku. A chodili tam
kolem mé, samoziejmé vsichni ti ucastnici se tam kochali a vZdycky fikali: ,Ne, ta je

uplné v poradku. Ten ocni kontakt jako s cizima lidma, kterej md, to je upiné super.””

V nékterych pripadech pak kontakt s vyucujicimi nabyl osobnéjsi rozmér (hranicni
situace podpory odborné osobni a neosobni). lveta: , Tadleta moje ucitelka, ja jsem si ji
pozvala jako logopedku domd, protoZe my jsme mély dadl kontakt, a ona mi rekla: ,No ja

se na lvanka podivam.“
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e Odborna literatura — rodice ve vyzkumném vzorku zminovali ¢lanky, knihy,
ucebnice, broZury a letaky, jejichZz autory jsou odbornici a které jim prinasely

nové informace, zkuSenosti i kontakty na dalsi odborniky.

Stanislav: , Pravé jsem cetl jednu kniZku o citlivych lidech {(...), vlastné tam jako ukazuje,
Ze procento lidi, kteri jako kdyby maji skutecné nékteré smysly daleko citlivéjsi a Ze

prosté... je to pro né jako vlastné forma bolesti, jo.”

Marta: ,,ManZel mi vZdycky v univerzitni knihovné jako napujéoval vsechny ty knizky (...)
A v momenté, kdy jd to nactu z téch knih, tak mu tam prosté ddm zdlozky a protoze

prosté on je véddtor — tak si to, jo, tady prosté precti.”

e Multimédia — Ucastnici vyzkumu uvadéli TV porady, rozhlasové relace, profily
na socialnich sitich, podcasty, webové stranky aj., jejichz autory ¢i spoluautory
byli odbornici. Tyto zdroje jim poskytovaly informace o podstaté VD, ptistupu
k détem s NVR, odbornicich poskytujicich pomoc détem s NVP a situaci jejich
rodin. Zaroven to byly materialy, které bylo mozné sdilet s dalSimi laiky (prateli,
rodinnymi pfrislusniky atd.) a tak zvysit jejich povédomi o VD, tedy i ovlivnit

jejich pristup k détem s VD a jejich rodicim.

Tana spolu s nékolika dalSimi rodi¢i zminuje porad Kli¢: ,Ono viastné vseobecné,
vlastné s tou vyvojovou dysfdzii, je to nejlip jako kdyby popsany v tom poradu Kli¢

v Ceské televizi.”

Véra: ,Tak jsme se to snaZili medializovat pfes, pres ten zpravodajsky portdl, kde teda
ndm vysli vstric, pani redaktorka a... No, to jsme méli vlastné pres kontakty, manzel
tam mél jesté néjaky kontakty, takZe jako, docela se jim to, i tomu panu rfediteli, ktery

s nim mluvil, jako... se mu to libilo, Ze ta tematika je vlastné zajimavd, jo?“

e Dalsi materidly — V rozhovorech byly zmifovany pomducky, materidly ¢i hry,
jejichz autory nebo spoluautory byli odbornici a rodice je objevili na zakladé
vlastniho patrani nebo skrze reference dalSich odbornik( a rodi¢t déti s VD.

e Financni podpora — v nékolika rozhovorech bylo zminéno vyuzivani prispévk(

na péci o dité s handicapem
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Marta: ,A taky jako tieba, co se tyce prispévku na péci, tak nadm o ném rekli v SPCécku
aZ po tésné po jeho tretich narozenindch, tésné nez nastupoval do Skolky. A ja jsem na
né hledéla, Ze teda: ,Ale dyt jako — zkuste to.” A nakonec tim, Ze jsme to poddvali po

tretich narozenindch, tak jsme tu jednicku dostali, a ja, proto miZeme ty terapie, Ze jo.”

Rodice, ktefi vytvareli aktivity pro déti s VD a jejich rodiny, zmifovali v rozhovorech
finan¢ni podporu neziskovych organizaci pomoci dotaci a grant(, diky které mohli dale

tyto aktivity rozvijet.

Véra ma zkuSenost, Ze na rozdil od partnerské organizace, kterd se vénuje détem
s autismem, je pro jeji organizace tézké ziskat financni podporu z vefejnych zdroj(:
,,Oni dostdvaji vselijaky dotace, takZe si to mGZou u nds platit, jo, takZe ndm pomdZou
finanéné, protoZe my nikdy Zddnou dotaci nedostanem, protoZe i kdyZz udéldme upiné
stejny projekt, jedna ku jedné preklopime, tak oni to dostanou a my nevyhovujeme
poZadavkim, jo? ProtoZe asi vyvojovad dysfdzie asi neni jesté tak jakoZe moderni, aby
ndm nékdo néco dal... (...) TakZe to mi hodné vadi, Ze i tfeba orgdny tady stdtni nebo,
nebo... eee tady i tfreba mésto a vSechno se k tomu stavi, jakoby to neexistovalo, jo?
Nemdme viibec nikde podporu, jako, jd si myslim, Ze strasné spousta, spousta lidi, nebo

spousta rodicu by tendle kurz uvitala, ale tfeba za ného nemdaZou platit, jo?“

9.3 Osobni laicka

Podpora na osobni laické roviné probihd v soukromych vztazich rodi¢d déti s VD
i vSirSim spolecenském kontextu. Osoby, které tuto podporu poskytuji, nejsou
primarné v roli odbornika pecujiciho o dité s VD ¢i o jeho rodice. V této souvislosti je
viak treba predeslat, Ze v soukromych vztazich se rodici déti s VD setkavaji také s lidmi,
ktefi jsou zaroven odborniky (druhy rodi¢, prarodi¢ ditéte, pratelé atd.). Ve vztahu
k rodici ditéte s VD jsou predevsim v pozici osobniho vztahu, v ném vSak mohou vyuzit

své odbornosti. Jedna se tedy o podporu na pomezi osobni odborné a osobni laické.

Nasledujici vycet je fazen podle blizkosti, v jaké se podporujici nachazi ve vztahu
k rodici ditéte s VD v systému spolecenskych vztahu. Ta alespon ¢aste¢né koresponduje

s vyznamem, ktery tito podporujici pfedstavuji pro rodice déti s VD.

e Maniel(ka)/Zivotni partner(ka) — podpora ze strany manzelského (resp.
Zivotniho) partnera se ukazala ve vSech uskutecnénych rozhovorech tohoto
vyzkumu jako naprosto zdsadni. Ve skutec¢nosti neni mozné mluvit o kazdém
partnerovi zvlast, ve funkénirodicovské dvojici dochazi ke vzajemnému

poskytovani podpory. Ucastnici oceriovali jak praktickou pomoc partnera
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v domacnosti, Cas, ktery partner vénoval détem, hlidani déti ze strany muze (u
Zen je toto spiSe nahlizeno ne jako podpora, ale jako jejich zakladni role v péci o
dité, tj. samoziejmost), sdileni zajmu a pratelskych kontaktd a sdileni prozivani

ohledné obtizi spojenych s VD ditéte i prozivani dalSich oblasti.

Radka s manzZelem se dopliuji, otec dokaze se svymi syny divocit: , TakZe — no, a pravé
ten manzel jako je velky klidas. A maji spolu krdsny vztah — jako kdyz, to je vZdycky tolik
kriku, kdyZ tatinek prijede z prdce — dycky uplné: ,Tatinek pfijel!” Tak mu naskdcou

kolem krku, jak néjaké... blesky na ného naskdcou.”

Olga: ,Jd si jako s nima rdda c¢tu, nebo prosté maluju, ale, nebo i néco jako vyrdbim,
prosté néco jako problém nemdm. Ale vyloZené jako hrdt si, jako fakt si hrdt? Jako, jd si
vezmu tohodle ¢lobrdika a jé budu fikat tomuhle: , Ty, koukej, co dneska délds...?* Tak...
To prosté jako pfemuiZu se, ale nevychdzi to prosté ze mé. Ja na tom manzelovi vidim,
Ze on to déld rdd. On prosté jako, on mozZnd i jako v tu chvili klesne tam, jo, Ze to prosté

se oprosti od toho ostatniho a rdd prosté takhle jako si hraje no.”

Véfin manzel zUstal na néjaky ¢as v domacnosti: ,My mdme velmi nestandartniho
tatinka, protoZe nds tatinek je vlastné maminka, jo...? Jd jsem, jd jsem tatinek doma a...
manZzel je maminka, protoZe — ja defakto mdm firmu, jd vlastné Zivim rodinu a manzel...
Kdyz jsem zacala, nebo on je, on byl pomérné uspésny obchodni zdstupce, jenZe jd jsem
zacala rozjizdét svou firmu — a... ee, jd jsem hodné ambicidzni a pak uZ nadm to zacalo
néjak jakoZe kolidovat s tim, Ze on jezdil pozdé domd, ja jsem potrebovala jakoby ty
kurzy rozjizdét a tak ddle. Pak se mi ty kurzy rozjely natolik, Ze, Ze... jsem vlastné... uz
nosila domu vic penéz neZ on, takZe jsme se dohodli, Ze si seZene néjakou prdci na pul
uvazku, a nakonec se to rozjelo tak, Ze jsem mu rekla, at teda ziistane aspor tu prvni

tridu... s Vaskem doma, jo? At se, at se to vSechno pékné jako, jako narovnd.”

Véra: ,TakZe on s nim cvici...,, déla pracovni listy, pejska s nim déld, e tedka studuje,
mame, koupil si novou knihu ,Cviceni pro lepsi uceni’, jo? TakzZe délaji tady todle, chodi
vSude mozZné, prosté kam je treba, jo, takZe funguje stoprocentné. Mné ho zavidi

vSechny maminy.”

Gréta o manzelovi: ,Ale jakoby hodné mad v sobé, Ze jakoby je teda otec jako od rodiny,

tak musi udélat jako to zdzemi.”

Zejména Zeny — matky téZce nesly situace, kdy se jejich muzi neméli chut tolik sdilet

(jsou méné hovorni, prozivaji to jinak). FrantisSka: , TakZe ja nékdy ani nevim, jak jako on
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to jako nese, protoZe on se mi jako nesvéruje s tim, Ze by ho to néjak trdpilo nebo néco.
TakZe si nékdy rikam, kdyZ jako mam prosté ty slabsi chvilky, jestli vibec jako ho to
néjak jako resi nebo jestli je mu to jedno, jo?” Presto vSak, ponékud prekvapivé, nebylo
sdileni matkami vnimano jako nejdulezitéjsi zplisob podpory ze strany muze. Za klicové
pfi podpore ze strany manzela/partnera povazuji to, aby rodice, jak fika Gréta, , tdhli za
jeden provaz” v ptistupu k ditéti (détem) sVD i vrodiné obecné. Matky casto
vyjadrovaly, Ze si ceni toho, kdyz je jejich muz podpofi ve strategiich, kterymi se snazi

ditéti s VD pomoci, kdyZ jim nebrani, nerozmlouvaji a neshazuji jejich snahy.
Olga: ,,On mi nikdy nebyl jakoby na prekdzku.”

Véra: ,A manZel, protoZe on mné nikdy nefekl, at jsem vymyslela jakoukoliv kravinu.
A prosté musime tam a musime jesté zkusit to — nikdy mné nerekl: ,JeZziSmarija, to bude
stdt spoustu penéz’, nebo to. Vzdycky: ,No a co to je, ukaz, hm, jo, tak zkusime, no tak

treba mu to pomdiZe, pokazit nic nemizem®, jo?“

Gréta: ,Ale vlastné vzdycky s ndma jel kamkoli. Nikdy mné to nesrdZel, Ze by fikal: To
jsou tvoje vymysly. Jako tfeba, mné to rikala tchyné. (...) My hodné jakoby, nejvétsi
zdklad asi resime s tim manZelem, ale zas na druhou stranu jakoby, jd chdpu, Ze jd
vnimdm nékdy néco premrsténé. (...) spis se snaZim jako i filtrovat, a ne Ze bych na néj

navalovala vsechny moje néjaky starosti.”

V nékterych ptipadech se praktickd podpora manzela projevovala v tom, Ze pomohl
s dopravou k odbornikovi, v dobé indispozice ¢i nepfitomnosti matky ji zastoupil pfi
dochazeni na terapie nebo procvi¢ovani a v neposledni fadé matky ocenovaly, jak fika

Marta: ,,A Ze nds Zivi...” — tj. financni zajisténi rodiny.

Neméné dllezity je prostor, ktery muZi vytvareji Zendm pro to, aby mohly bez
pritomnosti déti zvlddnout ¢ast prace v domacnosti, vénovat se relaxaénim aktivitdm
nebo se na ¢astecny Uvazek vénovat své profesi. Pavla: ,,Dost ¢asto si bere muZ jenom

déti ven, Ze mdam klid na néjakou prdci bez déti.”

V rodiné, kde byl partnetrsky vztah nefunkéni, méla absence druhého partntera na
prozivani matky neptiznivy vliv zejména v psychické roviné. Jarmila: ,Nejhorsi bylo asi
takovd ta zdtéz, Ze to je prosté jenom na mné, jo. Ze co neudéldm jd, nebo nepomuiizu
mu jd, tak prosté nikdo. Jo, tak takovej ten tlak, strasnej. Jo, Ze ja jsem to neméla na
koho pfehodit, prosté ani ani, nic. Jo, vSechno bylo prosté na mé. Ze veskery prosté

uceni, dojizdéni, vsechno bylo na mné.”
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V uskutecnénych rozhovorech oznacovaly matky své partnery obvykle za ty silnéjsi, za
ty, ktefi VD ditéte berou s vétSim klidem nebo situaci psychicky lépe zvladaji. To
povazovaly za podpurny faktor. Pokud se rozhovoru ucastnil i otec, vychdzelo v jeho
vyjadrenich najevo, Ze i on tyto okolnosti proziva velmi citlivé, jen je tolik neventiluje
navenek. FrantiSka: ,Jd asi to nesu... psychicky jako asi har neZ manZel, no... Asi je to
moZnd i dobre, Ze... to doma moc nechce vyrazné se mnou resit, protoZe staci, Ze se, Ze

se z toho hroutim jd. Kdybysme se méli hroutit oba, tak to miZeme rovnou zabalit.”

Stanislav byl oproti jinym otcim ve specifické situaci, kdy zaroven predstavoval rodice,
ktery primarné fesil VD ditéte a jednak byl jako muZ v pozici psychicky odolnéjsiho,
stejné jako v pozici hlavniho Zivitele rodiny. ,Hleddm silu, ne na den a podobné,
abysme to zvlddli. TakZe kdyZ se mé manzelka zeptd, presné, co budeme délat za rok,
jak to zviddneme, rikdm: ,Hele, nad tim ted neprfemyslej, prosté ted’jedeme... tak, jak to
jde, jak mdme silu’ — ,A co bude s nasim Simonem* a tak ddle — a rikdm: ,Hele, don’t
worry... dame to zitra, pozitfi a podobné’ (...) Na ni to dopadd jako na matku... a tak
ddle, takZe jako ve vsech téch — jo, i ta fixace je vlasté jako na matku, Zejo, z tady téch

duvodu. Kterd i ji trapi.”

Iveta predlozila Uvahu nad tim, kdo z manzelskych partner( se jevi jako tzv. silnéjsi
navenek a kdo skute¢né je tou hlavni oporou. ,,On prosté to na mné poznd, nikdo jinej
to na mné nepoznd nikdy. (...) Tak nikdy to na mné nikdo nepoznal. Vsichni jako prosté
brali, Ze Ze prosté Ze jsem v pohodé. No. A tak to on a on on todle to umi no. TakzZe
takZe pro mé jako je velkd opora on. Myslim si, Ze hlavni. A Ze v tom nasem vztahu to
vypadd, Ze jsem jd ta, kterd je jako ta silnd zase a ta, kterd ho jako kdyby to tdhne.
A kterd jako kdyby to to. Ale kdybych neméla tady tudle tu jeho cdst, tak ja bych zase

tak silnd nebyla uz.”

e Déti vrodiné (dité s VD a jeho sourozenci) — urcitou formu podpory predstavuji
také déti v rodiné ucastnik(, at uZ se jedna o sourozence ditéte s VD nebo
o dité samotné. Sourozenec kromé naplfiovani rodi¢ovskych potreb je tim, kdo
mUze byt zdrojem motivace pro dité s VD, jeho partdkem i sparing partnerem
pfi terapii. Lida: ,KdyZ trénujeme slova na /logopedii/, tak musime se stridat,

Ze? KaZdy jedno slovo. Jedno ona, jedno on.”

Véra: ,Vite, co, ee, ja jsem rdada, Ze md toho Viktorka, protozZe kdyZ i treba takhle, a my
bydlime v satelitu (...) takZe tam mad spoustu kamaradd a Vasik chodi s nima. TakZe oni

pfijdou pro Vitu kluci: ,Vasku chces jit s nima?‘ Nékdy chce, nékdy nechce, kdyZ chce,
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tak Viki na ného ddvad pozor, protoZe Vdsa se umi z niceho nic sbalit a jit dom. On si

pohraje s téma détma a jak ho to prestane bavit, tak jde domu.”

V nékolika pripadech byla zminéna Ié¢iva zkusenost se druhym ditétem, at uz se tykala
porodu nasledujiciho po traumatické porodni zkuSenosti (tj. béhem porodu ditéte
s VD) nebo dalsiho rodicovstvi, kdy nabyté zkusenosti a fyziologicky vyvoj nasledujiciho
ditéte potvrzoval rodici, Ze zdrojem jeho rodi¢ovskych obtizi (komplikaci, zatézi) je do
znacné miry VD ditéte (resp. NVP) a ne jeho rodi¢ovsky pfistup (dovednosti,

schopnosti).

Samotné dité s VD mlzZe poskytovat svému rodi¢i podporu diky svym povahovym
rysim, pokroklim a skrze vzajemny vztah. Toto poskytovani je vétSinou nezamérné,
spontanni a dotazovani rodi¢e je nevnimaji jako narokovatelné. Pavla je u syna s VD
vdécna za: ,to, jaky je. A to, za to v podstaté jako nemuze, Ze jo, to je jeho povaha,
s tim se narodil. Ale, ale on je fakt jako hodny. On se podéli, pomiZe, eh, to jakoby

nezndm moc takhle hodnych déti.”

V nékolika ptipadech byly vrozhovorech zminény vztahy ditéte s VD s détmi v SirSi
rodiné, které rodice vnimaji jako podporu socializace (stejné jako vztahy ditéte s VD

s vrstevniky).

e Prarodice ditéte (rodi¢e a tchani ucastnika) — 14 rodin mlze a pravidelné
vyuziva pomoci prarodi¢li v néjaké mire; 6 rodin prakticky nema moznost vyuzit

pomoci prarodicll (viz také tabulka Charakteristiky rodicli v Pfiloze ¢. 8).

Ve vétsiné pripadl mély matky vétsi oporu ve své vlastni matce (popfr. téZ otci) nez
v rodicich partntera. Vlastni maminka je osobou, se kterou zucastnéné Zeny maiji
vétSinou hluboké pouto, i kdyZ ve vztahu nepanuje zcela harmonie. V pripadé Lidy vSak
byla matce blizsi tchyné. , Ze strany manzZelovy maminky, tam... nebo takhle: Myslim si,
Ze mdm samozrejmé podporu od obou. Ale manZzelova maminka mi nikdy nic nevytkne,
ta je strasné hodnd a stoji vidycky na moji strané, spis neZ na manzelové i. Ale moje

mamka je takovy... generdl. TakZe tam, tam moc pochvalu od ni necekam.”

Ve vztazich s prarodi¢i byla pro rodi¢e pfinosem moznost sdileni, divéra, spole¢né
traveni Casu, traveni Casu prarodici s détmi a budovani jejich vzajemného vztahu,
naslouchani, pochopeni a porozuméni. Z rozhovord vsak vyplyva, Zze vétSina rodicu
nemohla Cerpat od prarodic¢l ditéte plnohodnotnou psychickou podporu. Stanislav:

,Ne, z rodiny ne, rozhodné ne. Tos mé, tos mé, tos mé skoro rozesmdla. (...) Jako
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rozesmdla v tom smyslu, Ze todle mé ani nenapadlo. Asi... asi pro mé nejsou oporou,

protoZe... ty véci emociondIné nejsou schopni unést.”

Prarodice (a také dalsi pribuzni a znami, ktefi s ditétem netravi ¢as denné) byli pro
rodi¢e zdrojem zpétné vazby o pokroku ditéte s VD ve vyvoji a stim souvisejiciho
povzbuzeni. Blanka: ,A mozZnd podle tfeba Ze babicek, jako ti feknou, Ze déti vyrostly —

takZe treba pak zacly rikat, Ze jako uZ néco rika.”

Pokud byli prarodi¢e dostupni, jejich pomoc s hlidanim déti byla ze strany
dotazovanych vysoce cenéna. Lida: ,Ale nejvic, myslim si, Ze mé opravdu nejvic
podporuje ta tchyné — a taky tedka nejvic ty déti pres prdzdniny hlidd. ProtoZze moji

rodice jsou oba dva jesté teda pracujici.”

Naopak problém predstavovala kritika bez hlubsiho vhledu, litovani ditéte
a katastrofické prozivani obtizi ditéte. Vilém se citil svobodnéji pfed Vérinou matkou
nez pred svymi rodici. ,On jako pred mamkou nasou vibec nemd problém se o tom
bavit, ale pred téma jeho rodicema, tam to bylo takové jakoZe: ,Vis, jaky on je.” (...)To jd

zase jsem s tim problém neméla.”

V témér poloviné rodin néktery prarodi¢ uz nebyl naZivu. V nékolika rodinach se
vyskytla situace tzv. sendvicové péce, kdy rodic¢e (Ucastnici vyzkumu) soubézné s péci
o déti pecovali o své starnouci rodice (v jednom pfipadé se intenzivné podileli na péci
o své prarodice). V téchto pripadech rodice nemohli podporu ¢erpat. Radka: ,,Ono jako
takto, s ¢im jako asi tak nejvic jsem bojovala, tak bylo, Ze kdyZ vliastné tém nasim
détem nedokdzu viastné dat z mé strany babicku a dédecka, tak mé o to vic bolelo, Ze
to nemaji i z té manZelové strany, Ze se tak jako, Ze jsem tam po nich pravdépodobné

chtéla vic, neZ ve skutecnosti davaji.”

Zvlastni vyznam muzou prarodi¢e nabyt tam, kde jeden z rodici chybi nebo ¢astecné
chybi. Jarmilinu synovi nahradil déda otce: , Prosté jakoby ten tdta, Ze jo, to je mdj, to

je prosté jeho déda pro néj.”

o Sirsi rodina (sourozenci, $vagfi, strycové a tety, prarodi¢e Géastnikd, rodina
obecné) — pfislusnici SirSi rodiny casto tvofili jakysi prechod mezi vztahy
rodinnymi a pratelskymi, tj. rodic¢e déti s VD se v nich citili svobodnéji nez napt.

ve vztahu s vlastnimi rodici. Gréta: ,Jako se ségrou si hodné voladme.”

Radka ma u Svagrové porozuméni i praktickou pomoc, kterou si opétuji: ,My vlastné

prdvé, to je takové vlastné nase jediné hlidéni, co my mivdme. Ze ona md ty tfi déti,
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takZe my se takto stfiddme — Ze ona mi dad ty tfi déti a ja ji dam jako kluky. (...) A kluci

jsou tam strasné radi.”

Zita o stryci: ,No, jd ho beru prosté jako nejbliZsi rodinu. On totiZ nemd nikoho jinyho
neZ vlastné mé. A moje, tdtu s mamou. A moje déti, a moje déti ho vlastné vnimaj jako
dalsiho dédecka. My k nému chodime, JeZisek tam taky u ného nechdvd ddrky, prosté —
je to jako dalsi dédecek. (...) Zuzka ho ma strasné rdda. Asi dvakrat ji hlidal, kdyZ jsem

potrebovala.”

V nékolika pripadech mél otec ditéte s VD blizsi vztahy se svymi prarodici nez pfimo
s rodici, k nimz az tak netihnul. Olga: ,,On mnohem vic tihne ke svy babicce a dédeckovi.
(...) Prosté my k tém, k ty babicce, k tomu dédeckovi jezdime tfeba desetkrdt do roka.
K mamé, hm, jag nevim. Jednou za rok, mozZnd Ze spis i mini. Jo, Ze tam prosté uplné jako
ten muj muZ z néjakyho — hm, jsem se o tom pokousel ikskrat bavit, ale, ale ehm,

nerekne néjak jako néjaky specidlni konkrétni divod.“

Clenové $irsi rodiny poslouZili U€astnikiim vyzkumu zejm. moznosti sdileni, zpétnou
vazbou o fungovani ditéte mimo domov, praktickou pomoci (hlidanim) a vytvarenim
zazemi obecné. V nékterych pfipadech vsak reakce SirSi rodiny predstavovaly pro
rodice ditéte s VD podporu negativni, tj. spiSe zdroj stresu. Dobroslavovi vadi, Ze
pfibuzni porovnavaji déti v SirSi rodiné mezi sebou v neprospéch jeho déti (obé s VD):

»Tohle mivadi no, Ze... Ze jsou blby ty nase décka a Ze nic neumi.”

e Pratelé — Blizci pratelé a kamaradi poskytuji rodicim déti s VD predevsim
emocni podporu, moznost vypovidat se, popovidat si, odreagovat se. Radka: ,Jd
jsem vZdycky méla kolem sebe jako, mam kolem sebe skvélé lidi, co vidycky

vyslechnou, vZdycky pomizZou.”

Dotazovani méli vtéchto vztazich vétsi svobodu frikat nékteré véci oteviené,
autenticky, byt sdm sebou. (Na rozdil od sdileni s vlastnimi rodici, ktefi jsou velmi
emocné zaangazovani, méli pratelé prfiméreny odstup a nadhled.) FrantiSka: , Nastést/
jako mam néktery pratele, ktery... jako se kteryma se sice neviddm, protoZe jsou tfeba
na Slovensku, takZe se vidime jednou za... rok, za dva, ale jako jinak jsme v kontaktu
denné, tak... a to jsou takovy moje vrby... kterejm jako se muzu svérit, mizu jim rict
vSechno, no... tak asi to mi pomdhd, Ze jako jim to mizZu prosté jako... se vykecat, no.
Vim, Ze mné nepomuzou, ani kdyby chtéli, ale... Ze to muzu prosté fict. Nemusim... nijak
to... ty emoce jako moje drZet, jo? Ze prosté to miZu projevit tak, jak mé to trdpi.

(plactivy hlas)”

196



V pripadé nékolika rodicl se skrze pratele realizovala duchovni podpora. Frantiska: ,Je
to komunita, dad se fict vliastné véricich fotografi, takZe vlastné ti se jakoby modili za...
za Filipka... Za to jsem rdda, protoZe to je pro mé takovd taky trosku psychickd
podpora...” Jini rodice spiSe inklinuji k napliovani duchovnich potfeb o samoté. lveta:
JA... uzivam si takovyho jako kdyby, jak se fikd, prosté vidét Boha v takovejch téch
malickostech kaZdodennich. (...) To bych pojmenovala jako takovou eh... meditaci...
nebo modlitbu. Je to bezeslovni, ale je to néco, co prosté v tu chvili, se zastavim, taky
jsem schopnd se zastavit a tu silu jako kdyby vzit si od nékud jinud, neZ nejenom... (...)
Ze jako kdyby to jsou chvile, ze kterejch prosté to je to, co nabiji. A a... tak moZnd
moznd prdvé tady to. Ze prosté clovék, kdy? je zvyklej na tu modlitbu, tak je zvyklej se

prosté v tom Zivoté zastavit a poslouchat.”

Nékterym rodicim také pratelé hlidali déti nebo poskytovali dalsi praktickou podporu.
Marta o kamardadce, se kterou sdili dim: ,Ano, je obrovskou podporou. Ta nds vlastné
vmichala i kdysi dohromady. A my ted, ja uz si ani nepamatuju, to byly doby, to uz si ani
nepfipomindm. Ze bydlime v tom dvougeneraénim domku. TakZe vlastné jejich
nejmladsi, chodi se synem do tridy, ted’ asi... ale dobry. Ale tfeba pfes koronu to bylo
dobré. Déti byly doma a tak jsme méli materskou Skolku pro Ctyfi déti a byly na

zahradé, jo.”

Zvlastni roli v pribézich rodic¢l déti s VD sehrdli pratelé, ktefi jsou zaroven odborniky ve
smyslu odborné podpory, jak byla popsana vtéto praci (ucitelé, logopedi,
psychologové atd.). Tito dali rodicim dulezité informace a nasmérovali je k feSeni VD
ditéte, v nékterych pripadech také predali kontakty na potfebné odborniky. Stanislav:
,1a kamarddka psycholozZka, Ze nds nasmérovala na ten ndzev dysfazie a bylo to jenom

takové nezdvazné a ona to vibec otevrela.”

Frantiska: ,,Ono pravé to bylo tehdy tak, jd mam jesté pravé kamarddku, ona md, jako
pét malinkejch déti, ale ona je vystudovand logopedka, a... ja jsem to s ni dost
probirala, jako kdy ji prosté ty déticky jeji starsi zacaly mluvit, kdy se zacaly néjak
pretdacet a podobné — protoze se zndme vlastné uz — jesté vlastné pred tim, neZ jako
jsem vubec otéhotnéla, tak jsme se poznaly, nds prdvé sezndmila jedna moje kolegyné
byvala z prdce. No a... ta mé prdvé tehdy nasmérovala k tomu, Ze moZznd by mohl
Filipek mit vyvojovou dysfdzii. No a Ze si vzpomind, Ze néjakd jeji spoluZacka z ty

logopedie, tak Ze tady blizko pracuje a Ze mi zjisti ten kontakt.”
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Specifickou pozici mezi prateli rodicd déti s VD maji osoby, které samy maji dité
s handicapem, popf. ptimo s VD. Tito byli pro ucastniky dilezitymi zdroji povzbuzeni,
srovndni s vlastni situaci, davali pfilezitost (zkuSenost) hlubokého pochopeni pfi sdileni.
Edita: ,Ale asi nejvétsi oporu jsem méla v ty moji kamarddce. On se ten kluk narodil
o tyden pozdéj§ ne moje Ema. A mél uplné upiné viechno stejny jako jako Ema. Uplné.
Nechodil, nelezl, nechodil, nemluvil... a ja jsem vidéla, Ze jsou na tom... obé dvé déti
opravdu stejné, jo. Ale... ona mi prosté pomdhala tim zplsobem... Ze fikala, Ze to bude
fakt lepsi. To bylo asi... kterd mné fakt pomohla.” Sami rodi¢e zucastnéni v rozhovorech

se stavali oporou pro druhé, jak bude popsano v kapitole 12.

e Komunita — Sousedi, znami a kolegové predstavuji osoby, které pro dotazované
rodic¢e déti s VD nejsou tak blizké jako rodina a pratelé, ale rodinu aspon zbézné
osobné znaji a zaujimaji k ni svlij postoj. VétsSinou nedochazelo ve vyzkumném
vzorku ke konfliktnim situacim stouto skupinou osob, ale v nékterych

pfipadech odsud pfichazela kritika ¢i netaktni pozndmky.

Radka: ,, VSichni rikaji, Ze v porddku, Ze prosté, kazdy ho znd a kazdy vi, jaky je. On je
strasné hodny kluk, on neubliZi, on prosté je jenom strasné moc hravy. A vsichni jsou
pravé radi, kdyz kolikrat i prosté — jasné mdme, kdyz prosté jdeme vsichni tfeba nékam

na hristé nebo to.”

Iveta o situaci, kdy chlapec ze sousedstvi provokuje jejiho syna: ,Prosté je to potom
konfliktni no. A s tou maminkou o tom mluvit nemuzu, protoZe ona povaZuje svyho
syna za naprosto uZasnyho, kterej je prosté, Ze nechdpe, jak ty ostatni déti jsou jako...
Ze Ze ona ho md za upiné idediniho. (s povzdechem) Tak je to takovy, jako Ze se
snaZime to kocirovat jako dobrfe ty vztahy mezi ndma... A navic potom ho treba
pomlouvd za ndma, coZ taky nemdm rdda. Ze prdvé potom tfeba Fikd, Ze tyrd zvitdtka,
Ze prosté o ném mluvi spatné potom, jako kdyby pred téma ostatnima maminkama. A...

mé to Stve. (s povzdechem a Usmévem zaroven)”

Véra ziskala od zndmé kontakt na odbornika: , A Ze chodi k néjaké pani doktorce a Ze se
strasné zlepsil, Ze uplné Zasli. Tak jsem si vydyndala to Cislo, Ze ona je pry logopedka,

ona presné nevi, jo, ale to Cislo mi teda néjak seZene...”

e Vrstevnici ditéte s VD (intaktni nebo s VD) — Pro rodie je dllezité, jakym
zplUsobem jejich dité s VD vstupuje do vztahl s vrstevniky. Tito pak rodi¢im
poskytuji moznost srovnani s vyvojem podobné starych déti (at uZ intaktnich
nebo s obdobnym handicapem) a tim mohou prispét ke véasnému reseni obtizi

ditéte, nebo také rodice znejistovat az deptat (pokud v ocich rodi¢i dité za
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vrstevniky zaostavd). Jarmila: ,Ze ty déti byly podobné stary no. A prosté byl
mimon proti nim. Jo, déti prosté v roce ukazovaly, napodobovaly, von nic. (...) Jo,
takZe treba uz prosté v tom roce a pul uzZ jsem byla rozhodnutd, Ze teda je to asi
fakt k feseni. K néjakymu intenzivnéjsimu.”
Pokud ma dité s VD kamarady mezi vrstevniky, je to pro rodie potvrzenim, Ze obtize
ditéte jsou predevsim komunikacniho charakteru (nevyvijeji se ve smyslu PAS nebo
LMR) a dité bude schopno v budoucnu vést normalni socidlni Zivot. Prijeti ditéte
vrstevniky je pro rodi¢e uspokojujici. Véra: , Dfiv by beze mé nevydrZel nikde, jo? {(...)
Tedka tfeba, mél Kdja od soused( narozeniny a kluci byli pozvani a starsi Vita mél
zdpas a ja rikdm: ,No jo no, ale je to od tfi hodin, Vita tam miZe dojit aZ tak v pét po
zdpase.” A soused fikal: ,No, tak at dojde alespori Vasik.” (...) Rikdm: ,Vasiku, hele, Kdja
md narozeniny, ale Vita tam miZe jit aZ pozdé, ale zacind to uZ ve tri. Pujdes tam sdm?‘

A on: ,No jo, pljdu, pljdu. Jd mu ddm ten ddrek a pljdu tam sam.””

Jak uz bylo zminéno v podkapitole 8.1.10, specifické misto ve vztazich ditéte s VD maji

kamaradi, ktefi rovnéz trpi NVR, a tak jsou na podobné komunikaéni Grovni a snaze se
navzajem pfijimaji.

e Nahodna setkdni — Zdrojem podpory nebo zranéni pro rodice mohou byt

i ndhodna osobni setkani. Dochazi k nim napt. v hromadné dopravé, na hfistich

nebo vobchodé. Vtéto kategorii se prekryva poskytovani podpory osobni

a neosobni (hrani¢ni situace). Rodice si tyto zkuSenosti (ne)podpory davaji do

souvislosti s celospole¢enskym vnimanim VD a fe¢ového handicapu. Jak uz bylo

popsano v podkapitole 8.2.8, negativni reakce jsou pro rodici velmi zranuijici.

Oproti jinym zdrojum poskytovani laické osobni podpory byla vtéto podkategorii
vyraznd prevaha zkusenosti negativnich, a to ve smyslu zakouseni jinakosti, nepfijeti,
unahlenych soud(. FrantiSka: , To bylo tfeba ,A je on zdravej? Jako je on normdlni?‘ se
mé treba zeptaly i normdini. Ja jsem fekla: ,No tak jako — on bude. Jo, ale myslim, Ze ta
dotycnd osoba, se kterou mluvim, normdlni neni, protoZe tohle jako neni prece otdzka,
na kterou se ptam, Zejo... No... a... tfreba mi rekly: ,No, to nase Sabinka mluvila uZ ve
dvou letech ve vétdch, ale vite, my jsme na ni taky doma dost mluvili, to musite na néj
mluvit — a mluvite na néj?‘ Tak jako... jo? To si Fikdte jako... co? Jako co to vlastné jako
néjakou uroven, Ze jako jo, ja s tim umim Zit, potom potkdte nékoho takovyhleho, on to
pred tim ditétem zacne resit — tak to dité neni blby, vono vi, Ze prosté se mluvi o ném,

jo?ll
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9.4 Neosobni laicka

Plvodci neosobni laické podpory nejsou odbornici, jak byli vymezeni v podkapitole 9.1.
V ramci mého vyzkumu se jednalo zejména o rodice déti s handicapem nebo pfimo
rodice déti s VD, ktefi vytvareli zdroje a materidly, ze kterych pak nasledné cerpali
podporu ucastnici mého projektu. Jednalo se predevsim o tisténé materialy,
multimédia (v¢. socidlnich siti) a materiadly k rozvoji déti s VD, jejichz autory byli jini
rodice. Pfi tomto poskytovani podpory se zpravidla rodi¢ a poskytujici nesetkavaji tvari
v tvar, poskytujici nezna prijemce podpory jmenovité, podpora je zacilena na rodice

déti s VD nebo dalsi laiky jako spolecenskou skupinu.

Specifickd situace vznika pfi pouzivani socialnich siti — uzivatel vidi jména a ¢astecné
i profily dalSich uZivatell, se kterymi pfichazi do kontaktu (jedna se tedy o pomezi
neosobniho a osobniho poskytovani podpory). Nékdy pak dochazi k tomu, Ze uZivatelé
vstoupi do individualni komunikace a navazou blizsi vztahy, které se mohou vyvinout
v pratelstvi, at uz se tyto osoby setkavaji tvafi v tvaf, nebo spolu komunikuji pouze
prostfednictvim technologii (internet, telefon aj.). Na socialnich sitich se také ¢astecné
stira rozdil mezi odborniky a laiky — to, zda je uZivatel odbornikem ¢i laikem, neni vzdy

zcela zfejmé.

o Tisténé materidly — Rodice v nékolika pripadech zminovali v rozhovorech, Ze
Cerpali informace a zkuSenosti z riznych knih a ¢lankd, jejichz autory byli
pouceni laici. Dobromila: ,No cetla jsem nékdy c¢ldnek, Ze dité se md naucit
doma prohrdvat, protoZe doma miZe vypustit ty emoce a muZes ho to naucit,
a potom v tom... kdyZ to hraje nékde v té skole nebo nékde, tak on uz to umi.”

e Multimédia, sociadlni sité — Internet poskytuje Siroké moZnosti vymény
informaci a jako zdroj podpory byl zminén naprosto ve vSech rozhovorech
uskutecnénych v ramci predkladaného vyzkumu. Nebylo vidy vyslovné feceno,
jestli je autorem konkrétniho zdroje laik ¢i odbornik, ale v zavislosti na
sledovani rodi¢ovské skupiny na socialnich sitich je mi zndmo, Ze mnohé tyto

platformy spravuji poudeni laici, ¢asto sami rodice déti s NVR & NVP.

Rodice referovali o tom, Ze k ziskavani ¢i sdileni informaci, vyméné zkusenosti, recenzi,
kontaktl a material(l vyuzivaji jak webové stranky, blogy a podcasty, tak internetové
diskuse a socidlni sité. Témér ve vsech rozhovorech byla zminéna skupina na jedné ze
socialnich siti. VétSinou rodi¢e velmi oceriovali moznost sdileni s lidmi, ktefi maji
podobné obtize, moZnost zjistit uZivateli ovérené informace, potencidlni moZnosti

feSeni VD ditéte a rady ohledné fungovani systému podpory. Rodice si mezi sebou
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vymeénuji kontakty na odborniky, odproddavaji ¢i poptavaji knihy a materidly
k procvi¢ovani, sdileji ¢lanky, fotografie a videa a v nékterych pfipadech i navazuji

osobni kontakty.

Pavla: ,Jako ona, a to vite, jakoby ta skupina na socidlini siti funguje velmi dobfe, tam se
Clovék dozvi ndsobné vic informaci neZ od vsech doktort a dalsich lidi, kteri by ty
informace méli poddvat. (...) Ze se ¢lovék i docetl, jak to pokracuje, jak se to vyviji, jak ty
déti fungujou ddl. A ziskd néjakej ucelenej trosku jako prehled toho, co se bude dit. Je
pravda, Ze asi kdybych méla zit v dobé bez socidlnich siti a tady bez téch komunikacnich
kandld, tak bych vlastné vibec nevédéla, co délat.” Pavla také zmifovala internetové

diskusni skupiny, které byly predchtdci socialnich siti.

Radka: ,,No, jd jsem hlavné, na socidlni siti... je skupinka rodi¢a déti s vyvojovou dysfazii,
a to je pro mé jako takovd celkem modla (smich). Jako tam, jako i se ztotoZnim s téma
maminkama, rikdm si: Nejsem v tom sama. Dokonce jsem tfeba — takhle jsem si nasla,
tri uz, ted’ mazu rict, dokonce kamarddky, které maji vlastné stejné problémy, zazivame
to stejné, jo, ve vétsi mife, néco jako ve slabsi... Ale strasné mi to takhle pomohlo, Ze
Clovék si rekne jako: Nejsi v tom sama, tady jsme jako vsSichni, mdme stejné problémy...
A... jsou tam krdsné tipy — i na knizky, jako tam jsem jak doma teda, (smich) na té
strdnce. | tfeba jako, co ty déti udélaly za ten pokrok, tak jd tam uplné, ja to chdpu
uplné. Ze tam tfeba namaloval, nékdo jako namaluje tfeba néjakého ¢lovicka v Sesti

letech, jako Ze, konecné to md i ruky! Tak ja uplné jako, jo, ja vds tak chapu!”

Karin: ,Pravé to, Ze tam vlastné lidi jako sdilejou ty svoje zdZitky, pocity (...) Ale libi se
mné to, jsou tam néjaky takovy — nékdy taky cClovéka potési, Ze tam nékdo pise, co md

tfeba za problém u téch mensich, a fikam si: ,Hele to jsme neméli, to je dobry.””

Nékteri rodice byli vici této platformé v rozhovorech kriticti, ackoli také oceriovali
nékteré jeji prinosy. Véra: ,Nerada tam chodim, protoZe nékteré ty maminky jsou
vyloZené divné, jo, to je.. tam obcas — a jd nejsem ten, kdo by se tam s nékym
dohadoval, nebo nékomu vnucoval svou pravdu (hlasity nadech), ale nebudu Ccist

takové ehm, stupidity, jo?”

Casto byl jako inspirace zmifiovan jeden z rodi¢ovskych blogl, ktery zacal vznikat
v dobé, kdy jesté neexistovaly rodi¢ovské skupiny na socidlnich sitich. Helena: ,Jo,
a viastné v ty dobé, kdy to Honza mél diagnostikovany, tak ono uZ to je prece jenom

deset let a ony informace v ty dobé nebyly. Vy urcité zndte tu maminku z ty skupiny, ta
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tehdy byla jedinej ¢lovék, kterd méla blog o vyvojovy dysfdzii. TakZe ja jsem se mraky

véci ucila od ni.”

Rodice si uvédomovali nutnost tfidéni informaci publikovanych on-line a ¢&asto je

konfrontovali s dalSimi zdroji. Lida: ,Jd teda hodné z internetu. To mi vZdycky aji

mamka se smdla, aji manZel, Ze vSechno hleddm na internetu. Tak hodné tam

z rliznych, bud'i odbornych ¢ldnkd, nebo i z néjakych diskuzi, ale to je takové... to se dd

brdt tak padesdt na padesdt. Ale fakt hodné na internetu hleddm informace.”

9.5

Materidly pro rozvoj ditéte s VD — autory nékterych materidld a her

k procvi¢ovani a rozvoji déti s VD jsou sami pouceni laici.

Vyvojovy aspekt poskytovani podpory

V této podkapitole budou opét v bodech shrnuty zdroje poskytovani podpory pro

rodice (popf. dité s VD/VNR) a jejich hlavni funkce v chronologickém sledu dle vyvoje

ditéte s VD/NVR a jeho obtizi.

V prvnich letech ditéte dominovali v poskytovani podpory rodicim zejm. jejich
blizci rodinni pfislusnici a pratelé. Poskytuji emocni zdzemi a castecné
i praktickou pomoc (obzvl. prarodice pomoc s hlidanim déti). V nékterych
pripadech dali rodi¢m vhodné podnéty k fesSeni vyvojovych obtizi ditéte.
V mnoha pfipadech vsak tyto podnéty nebyly konstruktivni, resp. poskytnuta
podpora nebyla efektivni, protoze tito poskytovatelé podpory nebyli
dostatecné empaticti nebo nedisponovali vhodnym nahledem na obtize
psychomotorického vyvoje ditéte.

Po celou dobu feSeni fecCovych obtizi ditéte pak zasadni roli hral Zivotni
partner, tj. manzel/manzelka, otec (popf. matka) ditéte. V rozdéleni roli otce
a matky se vyskytovala urcitd mira diferenciace. Za nejpodstatnéjsi rys
partnerské podpory oznacovali rodi¢e vzajemné dopliiovani se a jednotnost
v pfistupu k ditéti. Na to pak navazovaly zvolené strategie rodi¢ovského
zvladani a vyuzivani dalsi podpory.

Z hlediska odborné podpory v poéatcich feSeni NVR ditéte sehravali zasadni roli
pediatfi. Vmnoha sledovanych pripadech vsSak jejich podpora nebyla
dostate¢nd nebo jednoznacna. Pediatfi ¢asto nevhodné reagovali na podnéty
rodicu, které poukazovaly na vyvojové obtize v feci ditéte a dalSich oblastech.
Pouze zfidka hrali roli koordinatora odborné péce o dité nebo roli zdroje

informaci potfebnych k pochopeni VD a feSeni feCovych obtizi ditéte. Dlllezitou
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roli videntifikaci VD a nasmérovani rodic¢l v jejim feSeni sehrali vsak pratelé
rodicd, ktefi méli odborné vzdélani v odvétvich jako logopedie, psychologie,
popf. pedagogika. Rodice také casto vyuzivali k vyhledani informaci podporu
neosobni, tj. literaturu, internet a dal$i multimédia.

V dalSim procesu diagnostiky a terapie VD ditéte sehrdavali svou roli podplrné
obtizi ditéte, popr. potvrdit VD nebo ADHD/ADD. Klicovi pak byli logopedi. Ve
vétsi Casti pripadl byli pro rodi¢e kvalitnim zdrojem informaci o podstaté
a reSeni VD, ukazovali rodi¢im, jak s ditétem pracovat a ve kterych oblastech
potfebuje dité dale rozvijet, ddavali tipy na dalsi odborniky nebo zdroje
vzdélavani a informaci. Casto ddvali rodi¢tim inspiraci k pofizeni her, pomacek
a materiall, které posilovaly motivaci ditéte pfi domaci praci. Alespon v ¢asti
sledovanych pfipadl logopedi pristupovali k rodic¢i jako ke koterapeutovi,
partnersky, empaticky a s respektem, nékdy také poskytli emoéni podporu.

V predskolnim obdobi ditéte byli dale dalezitymi poskytovateli podpory
rodicim a ditéti s VD prarodice, Sirsi rodina a pratelé. V nékterych pfipadech
prarodi¢e poskytovali i podporu emocni, vétSinou vsak praktickou (pomoc
s détmi, budovani vztah( s détmi). Jejich absenci rodice nesli téZzce a zpravidla
za né neméli adekvatni nahradu. Sir$i rodina a pratelé mohli diky odstupu
poskytnout rodi¢lm zpétnou vazbu o pokrocich ditéte. Pratelé, ktefi neméli
potfebny nahled na problematiku VD, nedokazali zpravidla poskytnout rodici
porozuméni, v nékterych pripadech tak rodiée prerusovali pratelské vazby
a nachdazeli nové pratele, zejm. rodice déti s handicapem. Negativni roli
sehravali lidé ze Sirsiho okoli, ktefi vénovali rodicdm a ditéti negativni
pozornost. Dllezitou pozitivni roli vtomto obdobi vsak pro rodice
predstavovaly kontakty a zdroje na internetu, zejm. pak na socidlnich sitich. Zde
rodi¢e nachazeli jak porozuméni rodi¢li podobné postizenych déti, tak praktické
rady, kontakty a nékdy také nova pratelstvi.

Od predskolniho véku ditéte nabyvali na vyznamu jeho vrstevnické vztahy,
poskytovani podpory tak znamenalo navazovani kontakt(l s rodinami stejné
starych déti nebo déti s podobnym handicapem, rodice ziskavali podporu skrze
vztahy v komunité, svou roli (s ohledem na své vyvojové moznosti) sehravali
sourozenci a spoluzaci ditéte.

V predskolnim a skolnim véku pak v roli poskytovateld podpory vystupovali

také pedagogové MS a ZS, vedouci pracovnici téchto instituci, pracovnici SPZ
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a psychologové. Ucitelky MS byly pro rodi¢e dilezitym zdrojem informaci
o fungovani ditéte mimo rodiCovsky dohled a v kolektivu déti. V nékterych
pfipadech daly vhodné podnéty k fedeni NVR ditéte, v jinych pFipadech rodice
nepatficné ukonejsily, takZe bylo reSeni FfeCovych obtizi odloZeno, nebo
dokonce byly rodi¢iim zatézi. Vzdélavani a zaclefiovani do vztah( z pohledu
rodi¢l predstavovalo zadsadni predpoklad pro budouci osamostatnéni ditéte,
a tak témto procesiim a jejich zastupclim prikladali velkou vahu. Psychologové
pak rodicdm poskytovali jak sluzby poradenské, tak psychoterapeutické. Ve
Skolnim véku ditéte se ponékud normalizovaly dfivéjsi pratelské vazby rodicd,
nachéazeli vice spoleénych témat. Ucitelky ZS sehravaly doleZitou roli

v diagnostice a Skolnim reSeni pfipadného SPU ditéte s VD.
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10 PODMINKY POSKYTOVANi PODPORY

Podminky poskytovani podpory predstavuji vramci paradigmatického modelu
intervenujici podminky, tj. soubor vliva (faktord), které ovliviiuji charakter poskytovani
podpory rodicim déti s VD. Poskytovani podpory rodi¢dm a rodinam déti s VD se odviji
od informovanosti toho, kdo ma potencidl podporu poskytovat, od moznosti systému,
ve kterém se poskytujici a pfijemce podpory v ramci vzajemného vztahu pohybuji, a od

osobnostnich charakteristik poskytujiciho.

Prvni faktor se tyka informovanosti podporujiciho o problematice VD. Ta ma spolu
s individudlnimi charakteristikami poskytujiciho vliv na jeho pojeti fe¢ového handicapu.
Vzhledem ktomu, Ze se promitd rozdilné do situace laické podpory a odborné
podpory, bude zvlast rozebrana otazka odbornosti jako zdkladu potfebného prehledu
o vyvoji feci a jeho naruseni v pfipadé odbornik(; nasledné bude nahlizen tento aspekt

z pohledu laikd jako Uroven osvéty.

Dalsim faktorem ovliviujicim to, jak bude podpora rodi¢im déti s VD poskytovdna,
jsou individudlni charakteristiky poskytujiciho, zejm. pohlavi, vék, zkuSenosti,

temperament a dalsi.

Tretim faktorem, ktery vyplynul zvyzkumného Setfeni jako prvek ovliviujici
poskytovani podpory, je systém, ve kterém k poskytovani dochazi — systém formalni
(zejm. systém péce o dité s VD ve zdravotnictvi a Skolstvi), stejné jako neformalni

systém, ktery se promita do vztah( zejm. v rodiné a komunité.

10.1 Osvéta

Podobné jako rodice déti s VD i jejich rodiny a pratelé méli jen velmi malé nebo zadné
informace o existenci a charakteristikdch VD pred tim, nez se dité s VD (tj. dité
z predkladaného vyzkumného vzorku) vyskytlo v jejich okoli. Vyjimkou byli pratelé —
odbornici, ktefi byli naopak pro rodice zdrojem osvéty. Zdroje informaci laik(, pokud
byly zminény, pfedstavovala média, knihy a v neposledni fadé pravé rodice zucastnéni

v tomto vyzkumu.

Véra, kterd provozuje volnocasové aktivity pro déti s NVP: ,KdyZ se mé zeptaji: ,Co
délas?’ Rikam: ,No, my pomdhdme détem s vyvojovou dysfdzii.’— ,A co to je? To jsou ti,
co nemuZou chodit?’ Oni si mysli, Ze to jsou vlastné déti, které maji néjaky ty svalovy
atrofie a tady toto. (...) A ¢lovék to musi vysvétlovat, jo? (...) Vyvojovad dysfdzie... Co to

je? To nékdo md, jo? TakZe, takZe todle mné vadi.”
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Rodice shodné oznacuji informovanost verejnosti za faktor, ktery citelné ovliviiuje
pfistup spolecnosti k détem s VD, potazmo jejich rodi¢lim. Diagndéza VD je okolim
nahlizena jako zastérka neschopnosti, nedbalosti nebo vychovnych chyb rodicd,

souhrnné zanedbavani.

Véra: ,Za dalsi, vadi mi, Ze se o tom nemluvi. A tfeba spoustu i rodinnejch prislusniki
potom s tim md problém, jo? Ze ty maminky tfeba pfijdou a fikaji: ,Jo, j& to nemtZu ani
doma fict, jo?* Toto je prosté: ,ManZel to nechce slyset, tchyné mi rikd, Ze jsem
bldznivd, jo? Moje matka mi fikd, at si najdu néjaky jiny konicek a nevysleduju ho, jo?’

Jo, je to prosté takové, Ze se o tom nemluvi.”

V mite povédomi o VD ¢astecné sehravala u laikd roli dfivéjsi zkuSenost s jinymi détmi
s VD. V nékterych ptipadech ovlivnila pojeti feCového handicapu u laikl zkuSenost

s ditétem s jinym handicapem.

Blanka vnima porozuméni od prarodic¢a diky podobnosti s otcem ditéte: ,,A kor viastné,
Bedfrichu, ja nevim, ty jsi taky mluvil pozdé, nebo ne? Jako vis, Ze ty vostatni véci

Bédovy, dycky tatka rikd, Ze to je vSechno stejny, jakos mél ty...”

Zita, jejiz sestfenice se narodila s DMO: ,Moje rodina to bere uplné jinak, protoze my

mdme, jd mdm postiZzenou sestrenici.”

Olga se setkala s neinformovanou kritikou ze strany svych rodicq, jejich postoj se zacal
ménit az s pritomnosti dalSiho ditéte s handicapem v rodiné: ,,.Jim to, myslim si, strasné
dlouho neprislo divny. Ja jsem dokonce byla jakoby kritizovand za to, Ze ji v uvozovkdch
jakoby honim po doktorech. (..) Tak tedka teprve v podstaté dochdzi k tomu, Ze
porovndvaj Olivii s tim synovcem. Jo, ale hm, ja nevim, jestli jim to je k nécemu dobry.

ProtoZe myslim si, Ze prosté synovec bude mit autismus.”

Svou situaci nemohla Olga sdilet s prateli: ,,Ale nebyli prosté sto se se mnou o tom
jakoby bavit. Ja jsem dycky za prvy, jakoby o krok jsem védéla vic, nez kdokoli okolo.
Nechtéla jsem, aby to koncilo tim, Ze jd prosté tu kamarddku budu poucovat o tom, co

dité jako ma.”

Obzvlast rodice, ktefi se aktivné zasazuji o podporu rodin déti s VD, vnimaji zkreslené
predstavy ceské spolecnosti o VD, které pak Usti do praktickych nasledkd v poskytovani
podpory rodinam déti s VD, zejm. mozZnosti financovani aktivit, prostoru pro diskusi

a legislativni zmény, obecné ochoté priznat osobam s VD potfeby handicapovanych.

206



Véra o financovani volnocasovych aktivit pro déti s VD srovnava se situaci organizace
podporujici déti a rodiny s PAS: ,My nikdy Zddnou dotaci nedostanem, protoze i kdyz
udéladme upliné stejny projekt, jedna ku jedné preklopime, tak oni to dostanou a my
nevyhovujeme — poZadavkim, jo? ProtoZe vyvojovd dysfdzie asi neni jesté tak jakoZe

moderni, aby ndm nékdo néco dal...”

V mite osvicenosti byl vobecné roviné v pfistupu kVD a détem sVD (potazmo
rodicim) rozdil mezi generacemi, a to v neprospéch generace prarodic¢(. Gréta
o tchyni: ,Ze jako ze zaddtku, ona vidéla, Ze je néco Spatné, ale myslela si, Ze se to dd
zvlddnout doma, Ze budeme vic Cist. A Ze jako: Prece nepojedete k psychologovi.
A takhle.”

Zita: ,Akordt nds strejda, ten to bere uplné jinak. A nasi to berou taky uplné jinak,
protoZe kaZdej k tomu pristupuje tak néjak jako svym zpusobem, bych rekla. Nase
mamka fekne: ,Jo, musi se s ni pracovat.” | uz se priklani k tomu, Ze jako uZ jsem ji
vysvétlila, proc chci toho asistenta, tak uZ to taky chdpe. Tdta, ten to nerfesi — Honza,

ten mi jesté vynadd a nds tatka je takovej ten mezitim, no.”

Osvéta zvysuje kvalitu poskytovani podpory rodi¢lim a détem s VD ze strany laik(.
Vyslovnd znalost problematiky VD vSak neni bezpodminecnou nutnosti pro poskytovani
efektivni podpory. To, jaky pfistup k ditéti a rodicdm poskytujici zvoli, zaroven ovliviuji

jeho osobnostni charakteristiky/kvality.

Jarmila ocenovala u svych rodi¢i zejména praktickou podporu. Podstatu VD vSak do
hloubky nezkoumali: ,,Nasi jako dobry, brali to, védéli, Ze md problém, jako nesvddeéli to

na to, Ze je nevychovanej a tak, ale prosté tim to pro né haslo, jakoby.“

Lida citila nejvétsi podporu od tchyné, ktera méla jen zbézné povédomi o VD: , ProtoZe
ta opravdu mi nikdy nic nevytkne, ta kdyZ potrebuju, tak mi opravdu vZdycky pomize.

Tam mdm asi nejvétsi podporu.”

10.2 Odbornost
Odbornost je obdobou osvéty — spojuji se v ni zkuSenosti odbornika s jeho odbornymi

znalostmi a profesni etikou. Ty nabyva odbornik pfi studiu i celoZivotnim vzdélavani.

Edita: ,Jo, byla chyba i v téch ucitelkdch, protoZe i ta, kterd mi to vyslovila, tu hrizu,
samozrejmé studovala ten peddk a samozrejmé se musela docist o ty vyvojovy dysfazii.
Jako ja jsem se docetla o spousté. (...) ...o vSechnéch téchle diagndzdch, a... prosté oni

mi rekli: ,No, ale my nevime, co s tim. Tak si s ni néco délejte.”
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Charakter a mnozstvi odbornych védomosti ¢astecné zavisi na generacni pfrislusnosti,
ale roste do urcité miry s délkou praxe. Rodi¢e v rozhovorech referovali o zkuSenostech
s mladymi odborniky, jejichz pfistup byl nezraly, i s dlouholetymi odborniky, jejichz
pfistup byl neaktudlni, nevhodny a neefektivni, ale opakované zminovali také

odborniky, jejichZ délka praxe (zkusenost) pfidala jejich pfistupu na kvalité.

Gréta: , A to jsou vSechno pani ucitelky jako... starsiho raZeni. (...) To jsou pani ucitelky,
ktery prosté jesté tfeba pamatuje jako mdj manZel, Ze ho znaly. A rozhodné eh, maj
jesté takovy ty stary pfistupy a tak. Ale podle mé, za ty Iéta praxe, néjak se jako naucily

netlacit na pilu.”

Za d(ikaz spolehlivé odborné urovné nebo kvality daného odbornika rodic¢e v nékterych
pfipadech povaZovali jeho pfislusnost k prestiznimu pracovisti nebo vedouci pozici na

odborném pracovisti.

Pavla: ,Foniatricka védéla, jak s téma détma délat, a znala je, protoZe foniatricka
délala ve staciondfi v Zitné. TakZe ta aspori védéla, jakoby o co jde. ProtoZe
samoziejmé, kdyZz feknete pediatricce vyvojovd dysfdzie, tak vlastné nevi, o co jde

skoro.”

Gréta o skvélém pfistupu logopedky, se kterou je velmi spokojend: ,Ona md praxi
z Jedlickova ustavu. TakZe asi jako ji proslo rukama hodné déti, prosté i tfreba mentdlné

retardovanejch. A ona jako s nima se snazi blbnout.”

Vnimand odborna drovert ma vliv na subjektivni ddvéryhodnost odbornika v ocich
rodiCe. Na osobnostni roviné souvisi odbornost s profesionalitou. Pokud odbornik
plUsobi nejisté, proklamuje neznalosti problematiky VD (a to i v oborech, které se
opodstatnéné VD zabyvaji — logopedi, psychologové, neurologové, déle také ucitelé MS
a Z25), pokud si nevi s ditétem rady a jeho prace nepfindsi vysledky, snizuje to v ocich

rodic¢d jeho odborné kvality.

Frantiska: ,,Z pfistupu nékterych lékard, tak jsme nebyli uplné... prijde mi, Ze asi ani

nékteri doktofi nevi, co to je.”

Pavla o logopedce, ktera ji svym pristupem zklamala: ,Ale ta je dobrd moznd tak na tu
vyslovnost. Ze kdy? jsem ji rekla, Ze mém dité, co ve dvou a pdl letech nerozumi
a nemluvi, tak mi fekla: ,No taky mam vnoucka, kterymu je dva a pul a nemluvi, tak to

jeste prijde.” Jo, takZe, oni ani ty logopedky jako uplné nevi. No a aktudlné madm
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logopedku, ktera je, mimo jiné zastituje vlastné logopedickou kliniku v jedné fakultni

nemochnici. A ta jako vi. No ta prosté vi, ta vi, co déld. TakZe u té ted'jako zlstanu.”

Karin o nelspésné logopedické péci: ,.Jo, my jsme tady méli, tady v nasi vesnici byla
pani, to byly Kdté dva a pul, tfi roky, jesté nezacinala mluvit. A ona ucila ve Skolce, ale
s tim, Ze méla vystudovanou logopedii. TakZe jsme si néjak jako domluvili, Ze k ni
budem chodit, abysme tam chodili kazdy tyden, ale ona, tim, jak vlastné tu logopedii
nikdy nedélala, tak ji to asi tak uplné neslo, takZe vlastné Kdta se vibec nic nenaucila.
Chodili jsme tam docela dlouho, pfes dva roky, jsem to néjak nefesila, jsem si jako
fikala, Ze jsme u odbornika, tak prosté to tak je. AZ pani doktorka nase obvodni dost
byla proti, Ze teda Kdta furt porddné nemluvi, Ze to je jako spatny, takZe at zménime

logopeda. Tak jsme sli normdlné ke klinicky logopedce...”

Rodi¢e ocekavaji od odbornika s patficnym vzdélanim uréitou miru povédomi
o problematice VD a schopnost s témito détmi pracovat. Stanislav mluvi o neochoté
ucitelky MS wyjit vstfic synovym potiebdm: , A navic jesté tady ten paradox je, Ze tadle
ucitelka uci logopedii v té skolce. (...) ...u ni byl jednou, dvakrdt, (...) rozumis, proto to

ted' jesté priddavam, jakoZe to by méla byt jesté edukovanéjsi...”

Dale rodice jako problém odbornosti vnimali unahlené diagnostické zavéry, Ipéni na
udéleni diagndzy nebo naopak nedostatecnou uroven diagnostiky, Ipéni na formalitach

a zamlc¢ovani odborného stanoviska.

Stanislav: ,, TakZe, kdyZ chce byt ucitelka... takhle rigidni, tak vlastné ti zaklekne na dité,
protoZe rekne: ,Dokud’ nemdm papir, Ze je predsko-, mad odklad, tak ja ho povaZuju za...

bézné dité a pozaduju tydle véci...””

Tana: ,Spis nds jako kdyby zaskocilo, Ze kdyZ jsem to prosté chystala, vlastné zpravy
panu doktorovi, tak jsem zjistila, Ze prosté pediatricka mi prosté napsala rovnou PAS do
prikazky a vibec mi k tomu nic nefekla, takZe si asi dokdZete predstavit ty dvé noci,

ktery jsem prosté jenom probrecela.”

Vyuziti odbornosti (informaci, vzdélani) Uzce souvisi s osobnostnimi kvalitami
specialisty. Pokud odbornik dosud nedisponuje dostatecnym povédomim o VD
a pfistupu k témto détem, mUiZze presto v kratkodobém horizontu poskytnout efektivni
podporu rodicim ditéte s VD i ditéti samotnému. lveta si ceni pfistupu a zajmu synovy
asistentky: , TakZe ta asistentka je tam, ona pristi tejden s ndma pojede na logopedii,

protoZe chce védeét vic a tak... Je takovd hodné aktivni a to je... za tu jsem fakt rada.”
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Jako prekazku efektivniho poskytovani podpory détem s VD a jejich rodi¢lim oznacovali
dotazovani vnitrooborové konflikty a rivalitu, které v nékterych pripadech vnimali skrze
reference odbornikd samotnych i laik(, stejné jako skrze zkusenosti se systémem péce
o dité s VD. Zejména byly zmifiovany odborné konflikty klinickych logoped( s kolegy
mimo zdravotnictvi. Tyto vnimané skutecnosti snizuji nejen kredit oboru, ale i davéru

rodicl a Siroké verejnosti v odborniky.

Jarmila o jednom z odbornikll, kterého se synem navstévovala: ,A na docentku
z foniatricky kliniky mél taky vZdycky néjaky pfipominky, no. To jsou néjaky asi interni,
jejich problémy.” Tana: ,ProtoZe otdzka taky je, Ze tfeba psychologie a logopedie je
brand i mezi odborniky jako néco: Pch, co to jako je?! To prosté neni télesné, nebo neni
to jako hmatatelné, jo, nemuzZete se prosté néco roziiznout, nebo prosté vyndat to,

a bude to dobry.”

Jako velky ptinos i potfeba z hlediska odbornosti byla dotazovanymi ¢asto zmifovdna
mezioborova spoluprace. V nékterych pripadech méli rodi¢e v tomto sméru pozitivni
zkuSenosti, asto vsak byla slaba i chybéjici spoluprace odbornikli oznacena za pficinu

neefektivniho poskytovani podpory.

VétsSina rodi¢l ve vyzkumném vzorku poukazovala na obecné silnou pozici (vahu)
odbornikd v ¢eském prostiedi ¢i kultufe. Ta ovSem také vzbuzuje vétsi ocekdavani

a nasledné zklamani, pokud nejsou ocekavani od odbornik( naplnéna.

Stanislav: ,Jo, jako tim chci Fict, Ze ve chvili, kdy je tam koncenzus, jo, aby tam vznikla
ta véc divéry, Ze prosté néco takového je, dd se s tim pracovat a tak ddle, je to jako

kdyby odborné pfijato — a myslim, Ze v Cechdch pro nemalou édst lidi je to dileZité, jo.”

10.3 Individudlni charakteristiky poskytujiciho

Dalsi intervenujici proménnou ve vztahu k poskytovani podpory se v rozhovorech
ukdzala byt individualni charakteristika poskytujiciho. Jde jak o sociometrické
charakteristiky poskytujicich (zejm. vék, pohlavi), tak o osobnostni rysy toho, kdo ma

potencial podporu poskytovat.

Zda se, ze osobnostni kvality jsou viibec nejvyraznéjsi intervenujici proménnou v tomto
modelu. U laikd prebijeji vliv systému a ¢astec¢né i znalosti (dostupné osvéty). Podobné
u odbornikll — zda se, Ze osobnostni kvality mohou odbornost podpofit, oslabit,
zpochybnit nebo také ji zcela anulovat. Na osobnostnich kvalitach také zavisi to, jak

dany odbornik vyuziva ¢i napliuje nastaveny systém péce a podpory.
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Stanislav: ,Ta nase velmi hodnad... pani ucitelka rikala, Ze to vibec netuSila, Ze néco
takového existuje, a Ze na to zird a Ze vlastné zjistila, Ze esté jiny chlapecek, ktery takhle
jako, jako vlastné divné reaguje a moc nerozumi, a Ze diky tomu, Ze si precetla ty papiry
a vidi tu podobnost, tak najednou ji to pomdhd, Ze i na toho chlapecka bude muset

trochu jinak, jo.”

Tana: ,Maminka byla prosté invalidni dichodkyné, (...) pfece to prosté byla obycejnd
Zenskd, ale prosté ja jsem byla jeji jediny dité, ktery prosté chtéla, a prosté kdyz jsme
resili jako kdyby na zdkladce Sikanu, ze strany pedagoga, tak jako jedinej jako rodi¢ na
tridnich schizkdch prosté rekla, Ze je to prosté priser, a vsichni ty lidi prosté do té doby,
co drzZeli pusu: ,Ano, ano, mdte pravdu pani Vomdckovd...” A do druhyho dne jsme méli

jinyho pedagoga. Obycejnd Zenskd, jo, prosté. Obycejnd Zenskd, postacka.”

Karin: ,KdyzZ ji (dcefi) bylo 7 mésicu, tak jsem zménila potom neurologa, protoZe pani
doktorka, to byla takovd herdek bdba, takovej typ jako, prosté citliva duse. (smich, no)
No a pak jsem Sla k jinymu neurologovi a pak se vlastné Kdta zacala ddvat do porddku,

protoZe ja jsem se zacala uklidriovat.”

Helena: ,Nasi domdcnost bych ja popsala jako chaotickou a takovou jako hodné
dynamickou. ManZel by to moznd vidél trosku jinak, protoZe on pldanuje. Ale je jedinej,

kdo v tyhle domdcnosti pldnuje.”

Pohlavi a vék vystupovaly jako intervenujici proménna pouze v urcité mire. Jak uz bylo
zminéno v podkapitolach 10.1 a 10.2, v pfistupech vékové skupiny prarodic¢l (cca 50+),
Castéjsi chybné predporozuméni a mensi ochota k jeho prezkoumani. Naopak pokud
bylo poskytovani podpory touto vékovou kategorii hodnoceno rodi¢i pozitivné,

prikladali dotazovani vahu zkuSenostem poskytujicich.

Véra: ,Mdm zkuSenosti defakto, asi z osobni se dvouma pediatrama. Jedna pani
doktorka uZ je v diichodé — ta kdyZ jsem ji fikala, co mdme, tak prvné byla takovd, jako
Ze z toho vyroste, ale zase na druhou stranu mé nechala pracovat to, co jsem jd po ni
potrebovala. Kdyz jsem prisla, Ze chci takovou Zddanku takovou, tak se mé zeptala
proc, tak jsem ji fekla, Ze mam podezreni, Ze ma vyvojovou dysfazii. Ona fikala: ,Dobre’,
tak jako nekomentovala to, nevim, co si myslela nebo nemyslela, ale vsechny Zddanky,
vSechno jsem vod ni dostala. Tedka pani doktorka sla do dichodu, presli jsme

k mladému panu doktorovi, ktery teda ee frikal, Ze... je to nutné, co my déldme
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(chystana brozura o VD), protoZe téch déti je ¢im ddl vic, a bylo by fajn, kdyby to mél k

ruce a tém rodicum to mohl tieba poskytnout.”

Zita o svych rodicich: ,Ti rekli: ,Driv se tohle nefesilo, prosté dité zacalo z ni¢eho nic
mluvit a hotovo. Podivej se, co z ného ted'je.” Ale ja fikdm: Ale jako uvédomujete si, Ze
dFiv tfeba ty déti taky trpély v ty skole? (...) Ze ty déti jsou potom jako, Ze jsou jako, my
jsme treba jakoby i normdlIné chytry, mohli bysme jako mit i lepsi zndmky, ale kviili
tomu, Ze se ndm nékdo nevénoval, tak tfeba jsme zbytecné v nékterych predmétech

pomalu propadali. To uZ ale jako oni tyhle ty starsi generace jako uplné nevidi, jo.”

Rozdily se ukdazaly také v poskytovani podpory ze strany muzll a Zen, a to predevsim
u poskytovani podpory laické osobni. Pfistup poskytujicich muz( k rodi¢lim a détem
sVD byl méné empaticky, méné komunikovali, méné se sdileli o svych pocitech.
Naopak Zeny v kategorii podpory osobni laické byly ¢astéji témi, kdo poskytovaly

podporu emocni, projevovaly vétsi zajem, byly iniciativnéjsi, vice pecuijici.

Edita: ,ProtoZe nase mdama, ta to brala opravdu Upiné jako tragédii.” P¥istup jejiho otce
se ligil: ,Covece..., to byl prosté chlap, tos... Ten... ten prosté Fikal: ,Délej s ni néco, ty na

ni malo mluvis...””

Podobné Frantiska: ,Moje mamka, protoZe jd jsem v tomhle po ni, tak to nese dost,
dost Spatné, dost to resi, jestli tfreba jsme mu v nécem my nemohli ubliZit, aniz bysme
e..., aniz bysme si to uvédomovali, jestli néco, co se chystdme udélat nebo kam se
chystame jit, jestli mu to nemdiZe ubliZit, jo? Mdaj tatka je takovej, Ze... ,Hele, mds
relativné zdravy dité, bud rdda, Ze jste na tom aspori tak néjak, takhle, jak to, jak to

jste, a von to zvlddne!”

V kategorii poskytovani podpory osobni odborné se nezda, Ze by rozdily v poskytovani
podpory souvisely s pohlavim poskytujicich. Efektivni ¢i neefektivni poskytovani

podpory se vyskytovalo k u muzid i u Zen v podobné mire.

Dalsi sociometrickou charakteristikou je vzdélani a profesni zaméreni poskytujicich.
Roli sehravalo v pfipadé laické podpory. Urcita diferencovanost se vSak také ukazovala

mezi jednotlivymi profesemi odbornikd.

Z hlediska poskytovatelll podpory v soukromych vztazich bylo zajimavé sledovat, zda
jejich uroven vzdélani a zaméreni ovliviiuje néjak pristup k ditéti s VD a jeho rodi¢lim.
V praxi je moiné se setkat s prarodici, ktefi maji vysokoskolské (zejm. humanitné

zamérené) vzdélani a proZivaji situaci rodiny ditéte s VD velmi citlivé, dramaticky.
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V téchto pripadech casto prikladaji vzdélani az zbytnély vyznam, a diky tomu vytvareji
ve svém vztahu srodi¢i ditéte sVD tlak, ktery je pocitovan rodici jako stresujici.
V predkladaném vyzkumu se tyto pripady nepodafilo zachytit. Naopak prarodice, ktefi
méli vzdélani pedagogické, méli dle referenci rodi¢l pochopeni pro pfistup k ditéti,

ktery si VD (jeji zavaZnost a charakteristiky) vyZadovala.

Zitina tchyné je ucitelkou MS: ,Jako tfeba zrovna tohle to zase spis bych fekla, Ze to
chdpe tvoje mamka. Ze jako toho asistenta chceme a vi, pro¢ ho chceme. ProtoZe ona

vlastné, jak délda v tom Skolstvi, tak to tam vidi i u jinych déti.”

Jak uz bylo zminéno drive, pratelé — odbornici (zejm. psychologové, logopedi, nékdy
téZz ucitelky) sehrdli v podpofe rodiny ditéte s VD dlleZitou pozitivni roli. V ramci
oborli, které byly zminény v souvislosti s péci o dité sVD vramci vyzkumnych
rozhovor(i, méli rodice nejpozitivnéjsi zkusenosti s logopedy, resp. logopedkami (ackoli
i zde byly vyjimky) — ty byly zmiflovdny ve vSech rozhovorech a jejich podpora byla
podrobné popisovdna. Ddle, a¢ méné casto uvadéné, méli rodi¢e velmi pozitivni
zkuSenosti s pracovniky rané péce a s psychoterapii, pokud ji prosli. Naopak jako
problematicka, az velmi problematickd se ve vétsiné pripad( ukazovala byt podpora ze
strany pediatrd. Marta, Karin a Radka mluvily o traumatické porodni zkusSenosti
v téhotenstvi s ditétem s VD. ZkuSenosti s ostatnimi odborniky (podptrné diagnostické
profese, pedagogické profese) se pohybovaly na Skdle mezi dvéma vySe jmenovanymi

poly.

Stanislav o kamaradce — poradenské psycholoice, ktera jim fekla: ,Simondv pldac

nemusi byt rozmazlenost, ale projev frustrace. A Ze to neumi fict, co se déje.”

Iveta: ,V ty skupiné maminek tady, (...) to je maly méstecko, (...) ty mi rekly, Ze tam je
jedna maminka, kterd je logopedka, tak jsem ji poprosila, jestli by se na Ivdanka mohla
podivat, co si mysli, Ze se miZe dit, nebo co a jak, no. A ona béhem jednoho tydne mné

fekla, Ze je to vyvojova dysfazie...”

Osobnostni charakteristiky, které ovliviiovaly poskytovani podpory rodicim déti s VD,
zahrnuji zejm. temperament poskytujiciho, Uzkostnost komunikativnost, empaticnost,

iniciativnost, peclivost a osobni zralost.
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Véra o synovych lektorkach na folklornim krouzku: ,Pani lektorky — babicky, jo, takové

babcanky, tetinky, takZe oni si ho tak ohyckavali, takZe tam byl jak v bavince.”

Helena o synové ucitelce na 1. stupni ZS: ,A ucitelka byla upiné uZasnd, takovej ten

materskej typ, kterou urcité opravdu mél rad, nikomu nenadrzoval.”

Oproti tomu stoji vlastnosti jako l|hostejnost, nedbalost, tvrdost, povySenost,
nepruznost ¢i neochota. Tyto vidy ovliviiovaly poskytovani podpory negativné, dochazi
k selhavani podpory. Nékteré osobnostni charakteristiky pak maji svlij pfimy ekvivalent
v charakteristikdach poskytovani podpory (komunikativhost — styl komunikace,

empati¢nost — empatie v pfistupu aj.). Viz také podkapitola 11.4, oddil Pristup.

Osobnostni charakteristiky Uzce souviseji s tim, jaké hodnoty a priority poskytujici
uprednostiiuje. Ty pak rovnéz ovliviiuji jeho pfistup k poskytovani podpory zkoumané
skupiné osob. Frantis¢ini pratelé, jejichz podpora ji pomohla, jsou véfici. Gréta vnima
zménu hodnot v rodicovstvi v souvislosti s vyvojem spoleénosti: ,A jd jsem to brala
hrozné jako negativné, Ze jsem si jako fikala, Ze nemaj radi ty déti a tak. A pak viastné,
oni je radi maj, ale prosté nemuiZou si pomoct. ProtoZe to jinak jako nedélali. A ani kdyZ
posledni dobou ty vztahy, nebo... Ze je to otdzka poslednich tfeba dvaceti let, Ze se jako

Ipi na tom, aby ty vztahy, tfeba maminka dité, byly jako takovy jemnéjsi.”

Hodnotové preference se projevuji také v pFistupu jejiho manzela: ,Ze jako jsou véci,
ktery tfeba ho vytoclej, Ze nemdZu rict, Ze by byl povahové flegmatik. Ale jakoby, eh...
On jakoby Ipi hodné na tom zdzemi. Aby ndm udélal zazemi, takZze nékdy opravuje do

noci néco, je to na ukor tomu, Ze tieba neni s téma détma.”

10.4 Systém

Pti poskytovani podpory détem sVD a jejich rodicim ovliviiuje tuto podporu jak
systém formalni, tak neformalni. Vramci systému a zminénych norem rozumi
zUcCastnéné osoby urcitym zplUsobem tomu, co je v jejich vztazich vhodné, pripustné

a nutné. Systém také upravuje kompetence jednotlivych aktérg.

Do poskytovani podpory laické se vyraznéji promita systém neformalni, tj. kulturné-
historicky podminény zplsob chapdni soukromych vztahi jedince. Rodinné vztahy také
upravuji legislativni normy CR. V ramci rodinnych vztah( citi lidé v ¢eském kulturnim
kontextu vétsi vzajemné zdvazky (tj. neformdlni) nez k osobdm mimo rodinu.

Vyhleddvani podpory v ramci rodiny je zaroven vnimano jako legitimni a pfirozené.
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Mimo manzelsky vztah méla vétSina ucastnikl vyzkumu nejblizsi vztahy se svymi rodici,
popf. s vlastnimi sourozenci. Vyjimkou byly situace, kdy mezi nimi panovaly konflikty

vaznéjsiho charakteru.

Gréta: ,My hodné jakoby, jakoby nejvétsi zdklad asi Fesime s tim manZelem. (...) Jako se
ségrou si hodné voldme. JakoZe a... To je takovy, Ze ona je taky na matefsky, tak si tak
vzdjemné jako vypoviddvame. A pak jakoby mamka, no. Asi takhle jakoby ten manZel
prosté, ségra a mamka. ProtoZe zas ty kamarddy nepouZivam jako néjakou vrbu. On

nikdo z nasich kamarddiu nemd jako ten samej problém.”

Tana si posteskla, Ze jeji dcera neméla mnoho pfilezitosti k navazovani vztah( uvnitf
rodiny: ,My totiz mdme teda jako rodinu omezenou, jd nemdm teda sourozence, takZe
neméli jsme kolem sebe jakoZe malé déti a néjakou Sirsi rodinu, v podstaté moje rodice
a manZelovi rodic¢e byli 300 km daleko. Jo, a my se s nima jako kdyby v podstaté
neviddme.” V Taniné rodiné doslo k umrti i ke konfliktiim: ,No, maminka ndm jako
zemrela minuly rok (...) a s otcem, je to muj otec a to je vsecko (zasmani), jako mdm

jeho krev a to je vsecko co nds poji, tak bych tak jako rekla.”

Systém péce o jedince s VD v CR byl podrobné popsén v kapitole 5 teoretické ¢asti. Ten
ovliviiuje poskytovani podpory odborné (zejm. osobni). Zahrnuje v sobé legislativni
podminky poskytovani podpory, pravidla pro poskytovani podpory vytvorena v ramci
daného oboru (podminky pojistoven, zasady péce v ramci oboru), etické normy obecné

i oborové a zvyklosti daného oboru v ramci CR nebo v ramci konkrétniho regionu CR.

Tafa popisuje spolupréci s poslancem Parlamentu CR: ,, TakZe jsme si jako kdyby s nim
sedli, on ndm prosté vysvétlil, prosté bez obalu, jak to tam prosté funguje — s tim, Ze
ndm teda jako kdyby rekl, Ze je sice supr, Ze prosté tady... — a to ndm teda rekli primo
i na tom magistrdtu: ,Je sice supr, Ze jste prisli, jako pét maminek nastvanych, ale je to
strasné mdlo. To by prosté potrebovalo, aby prislo prosté minimdlné dvacet rodicd,
vtrhlo tady do kanceldre a zaclo tady prosté fikat: ,Tohle je pruser, tohle se mad prosté
resit, jo?’ ProtoZe tim pddem se to zacne prosté resit na kraji a zacne se tlacit na
ministerstvo. Je to smutny... (...) TakZe to prosté neni jako hrc prc prosté jedno
ministerstvo, ale rovnou tfi, jo? A ted, a ted prosté esté, to jsme jako kdyby sedéli s tim
panem poslancem, tak on ndm prosté fikal, jak tedka oni prosté bojujou proti sobé, co
se treba tyce té logopedie, jo? Nebo psychologie, Ze to se samoziejmé jako kdyby, Zejo

studuje se to prosté, jakoZe je to zdravotni obor, ale potom esté jako kdyby, esté
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myslim, Ze to je ten skolsky, nebo prosté cosi, takZe prosté mezi sebou prosté bojujou,

kdo je prosté lepsi, jo...”

Tana popisuje pristup regiondlniho SPC: ,0Oni maji pracovat podle podminek, co viastné
maji dané, no ale samoziejmé prosté vijou, Ze téch déti je strasné moc. (...) Prosté vam
to nenapiSou a prosté s vyvojovou dysfdzii vdm to prosté hrknou na OVR a nashle,

prosté poradte si.”

Na prikladu Stanislavova jednani se Skolou vidime doklad selhani kontrolnich a
korekénich mechanism( v systému péce o dité, jakych jsem ve vyzkumu zaznamenala
nékolik: ,Ale ta ucitelka to udélala kvili feditelce. Reditelka, kdyZ po péti minutdch
vyprdveéni fekla: ,To je, jasné, to je jako kdyby vyvojové, nesmime ho tlacit. Domluvim se
s ucitelkou.” Ucitelka to pfijala, protoZe ji to fekla reditelka — mél jsem ale dojem, Ze ji

to vnitiné Stve, jo?“ Pres intervenci feditelky ucitelka nezménila svij pfistup k ditéti.

Helena popisuje jednu z alternativ pojeti asistence ve vyuce: ,Tam viastné mél dvé
asistentky, za téch pét let. Ale v ty tridé byly asistentky automaticky. To nebylo tak, Ze ji
dostal Honza, ale prosté automaticky ve triddch méli asistentky. A ted' je vlastné ve
skole, kde taky ve vsech triddch jsou asistentky. TakZe to neni nikdy jako asistentka
pfidélend na néj, ale v podstaté eh... on to mél vzdycky tak, Ze pracoval hlavné s tou
ucitelkou a asistentka tam byla, jako utvdrela prostor ucitelce, aby méla ¢as na Honzu.

Jo, takZe tak jako v ty prvni skole.”

Tana vnima nastaveni systému ohledné vyuZivani asistentl pedagoga ponékud
problematicky (a nepresné): ,JenomZe se k tomu prosté pribalilo, Ze (zasmani) ten
asistent neni ditéte, ale je to ucitele, to znamend pedagoga, ne ditéte, ale pedagoga,
takZe je to jeden asistent, a tedka tam mdte — dité na vozicku, dité s diabetem, dité
s vyvojovou dysfazii, s PASem, dité s LMR a prosté dalsima, jo? Tak si to prosté vemte,
jaky je to prosté zabér na toho c¢lovéka, na toho asistenta, to prosté néjak stihat, kaZdy
md svoje prosté potieby, to znamend, (povzdech) Ze prosté... ty décka, které jsou
takovy jako rychlejsi, no tak prosté néjak samospddem to néjak zviddnou samy, no
a tak se radsi samozrejmé vénujou tém, kteri to prosté potrebujou, jo?“ Pro rodice je

nékdy slozité systému dobre porozumét, popf. jsou pro né matouci zmény v systému.

Helena narazi na limity zdravotnického systému: ,TakZe vlastné jsme chodili na
rehabky jesté pfed rokem. A pak uZ nam rekli, Ze uz prosté to musi néjak jako zviddnout

sdm. (trochu se zasméje) (...) Ze uZ jako... ndm to vZdycky dali po néjakejch deseti
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lekcich. Nebo deseti chozenich. A pak nam to tfikrat zopdkli, a pak uz nam rekli, Ze uz

ten zdravotni systém nemdme vysdvat. A trosku se snaZit vic doma.”

Iveta vnima, Ze systém logopedické péce neni zcela pfiznivy: ,No jako kdyby, ta
logopedie... neZ jsem nasla nékoho, kdo prosté opravdu o tom védél, tak... tak a Ze si to
musim jesté platit. ProtoZe o tom opravdu néco vi. MoZnd bych, jako urcité jsou i na
pojistovnu, ktery o tom vi, ale, ale prosté... je to tézky najit nékoho, kdo opravdu prosté
o ty vyvojovy dysfdzii vi a umi s ni pracovat, umi s téma détma pracovat.” Podobné
Olga: , A viceméné uzZ jsem jako dokonce, nebo do tedka jsem nepotifebovala Zddanku

na logopedii, protoZe hleddm v soukromé sfére.”

Tana se spolu s dalSimi matkami angaZovala v ob¢anském sdruZeni, které se snaZzilo
prosazovat zajmy rodicl a jejich déti s VD: ,Ony spis teda resily déti Sestileté, takZe uz
ndstupy prosté do téch zdkladnich skol a tak. TakZe jsme se domluvily, a sli jsme jako
kdyby na skolsky odbor magistrdtu tady krajského mésta, jim prosté predloZit, co
mdme za problémy a Ze se to nedd vyresit vtom molochu, jo? TakZe tam za prvy, {(...)
jakoZe nase krajské mésto ma 300 mist, jo? JakoZe v logopedickych triddch — ale to je
krajské mésto a okoli! Rikém, prosim vds, ale tfi sta mist? My bysme potfebovali tak
néjakych dva, dva a pul tisice mist jako, jo? ProtoZe téch déti strasné prosté pribyvd, to

prosté vidim aj prosté v téch skupinkdch, jo?“

Stanislav nardzel na nepruznost systému: , A ted najednou, pro komunikaci se Skolkou,
je nezajima — prosté oni chcou papir. (...) Je nezajima néjaky muj dojem, ale kdyz
dostanou oficidini papir od logopedky, s velkym pismem TODLE DELEJTE, tak je to uplné

jind pozice vyjedndvaci, jo, v podstaté reditelka ndm to rekla.”

Soucasti nastaveni systému jsou i pozadavky na vzdélani jednotlivych odbornikd. Lida:
,Ve Skolce teda logopedka je. Ale ona rikala tim, Ze on téch hldsek tam mél spoustu,
které mu nesly. Ze se mu nemohla a? tolik vénovat. JG nevim, Ze md jenom néjaky kurz
na to, Ze neni prosté vystudovand. Kdyby ten logoped byl bliz, Ze bysme mohli dochdzet

Castéji.”

Iveta vnima potiebu psychologickych predmétli v ptipravé logoped(: ,Mné prijde
nutny, aby ta rodina tam byla — nevim, jestli na logopedii je néjakd takovad... predmét,
psychologie rodic¢. Nebo aspor semindr, nebo néco takovyho. JakoZe ten logoped by
mél bejt pripravenej na to, Ze bude délat trosku psychologii prosté tém rodiciim. A na to

by mél bejt pripravenej. (...) Tak kdyZ to je, tak si myslim, Ze tim nastoli tu sprdavnou
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atmosféru k tomu, aby potom ten rodic s tim ditétem pracoval. KdyZ to neni, tak... tak

ten rodic to potom doma nezvldada uplné.”

V mensi mife je poskytovani odborné péce ovlivnéno také systémem neformalnim,
tj. sociokulturnimi zvyklostmi ve vztazich s odborniky v naSem prostredi. Olga: , Dfiv
prosté nechtéli na logopedii dité, (...) se chodilo na logopedii nejdriv ve ¢tyrech letech.
Tedka uz to jako opravdu hodné posunuli, a tedka v pohodé vezmou dvouleté dité

k tomu.”
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11 STRATEGIE EFEKTIVNIHO POSKYTOVANiI PODPORY

Strategie poskytovani podpory je moiné popsat souborem charakteristik, ktery
v paradigmatickém modelu odpovidé poloice ,kontext“.!® Tyto vlastnosti pak
charakterizuji podminky, na zakladé kterych rodie déti sVD reaguji na

(ne)poskytnutou podporu.

Z hlediska zvladani rodica patfi rysy poskytovani podpory k faktorlim, které pfispivaji
k resilienci nebo frustraci rodi¢li. Vysledné vyznéni podpory v subjektivnim vnimani
rodi¢e a schopnosti tuto podporu zuzitkovat zahrnuje také postoj a pfistup rodice
samotného. Ve vyzkumném souboru méli prakticky vSichni rodie zajem na aktivnim
rozvoji ditéte s VD a na konstruktivnim vyuzivani potencidlni podpory. S védomim této
skute¢nosti pak lIze mluvit o tom, zda byla ta kterd rodi¢em popsand strategie
poskytnuté podpory efektivni ¢i neefektivni — tj. zda k rodi¢ovskému zvladani prispéla

pozitivné nebo ho komplikovala.
Na zakladé analyzy ziskaného materialu se vynofily nasledujici kategorie:

a) Zameéreni podpory
b) Casovost (¢asové charakteristiky)
c) Dostupnost podpory

d) Komunikace (charakter komunikace podporujiciho)

11.1 Zaméreni

Zaméreni podpory znamena to, jak je podpora orientovand, na co ¢i na koho cili.
e Podpora cilend x neplanovana

VétSina podpory popsané ve vyzkumnych rozhovorech, méla zdmérny charakter.
Poskytujici ji poskytovali cilené, at uz v ramci své profese nebo v ramci soukromych
vztahU s rodici déti s VD. Cilena podpora je systematictéjsi, planovita. Z tohoto pohledu
ma vétsi potencial byt efektivni. Nepladnovanda podpora muize sehrat ve zvladani rodicu
také svou roli, napf. skrze podnéty v osvétovych materidlech, sdilenych pfibézich

(neosobni kategorie podpory) nebo ndhodnych aktech laskavosti.

Rodice c¢asto zminuji negativné formulované reakce nebo negativni pozornost, ktera se

uskutecniuje zejm. pfi nahodnych setkdnich. Tyto reakce jsou pravym opakem podpory.

18y chapani kontextu vychdzim z pojeti Strausse a Corbinové (1999, s. 70): ,,Kontext je konkrétni soubor vlastnosti,
ktery jevu nalezi (...). Kontext piedstavuje konkrétni soubor podminek, za nichz jsou uplatiiovany strategie jednani
nebo interakce.*
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Slo o kousavé poznamky, podeziravé pohledy, urdzky aj. (na ulici, na hfisti, v MHD

atd.). Takova (a€ neplanovanad) strategie ma na rodice silné frustrujici, srazejici ucinky.

Gréta: ,Ale Gabriel, jak ma tu svoji fec, tak uZ vidite relativné odrostlyho chlapecka, jak
prosté mluvi jak miminko. No tak to pak vidi. Nebo v autobuse, kdyZ jedem. A Gdba
vSechno komentuje. Ale on nefikd jakoby souhldsky. (...) TakZe je jakoby hodné slyset,

a ted'zacne, takovy ty pohledy. (trochu se sméje) A jakoZe to neni nékdy prijemny...”

V nékolika rozhovorech se rodice zminili o pozitivnim vlivu ,nahody” — napf. Karin
vypravi, jak hledala pomoc pro svou dceru: ,To byly takovy jako riizny ndhody.”
Zpravidla o ndhodach mluvily maminky, které byly samy velmi iniciativni, ze ,shody
okolnosti“ tak dokdzaly vytéZit pro dité to nejlepsi. Jarmila vyuZila to, Ze shodou
okolnosti méla v blizkosti bydlisté instituce (ranou péci, specidlni MS aj.), kde mohla
nacerpat podporu pro sebe a svého syna. Pavla neplanované zjistila zménu v organizaci
SPC, kdyZ se ,,shodou okolnosti nechténé dovolala té nasi specidlni pedagoZce uplné
kvili necemu jinymu a zjistila jsem, Ze je to ona a ona mé pak donavigovala. A ona mi

to pak cely rekla.”

Také Marta dokazala vytéZit z ndhodného setkani sjednou z maminek pfi pobytu
s ditétem v laznich: ,Ale jak jsou tam ty nemocné déti, tak ty maminky tam spolu, tak
jak to probirame ted’ my, tak se tam jako uklidriujou, Ze jo. No a jedna pani mé tam
jako nechala vykecat a ona fikala: ,Nejste vy celiaci?’ Ja rikdm: ,Ale my mdame negativni
protildtky na lepek.” A ona mi rekla jednu vétu: ,Ale je prosté ctyfi procenta celiakie,

ktefi nemaji protildtky, ale jsou celiaci.’ Tahle jedna véta mi stacila, abych to udélala.”
e Podpora osobni x neosobni (adresnost)

Osobni ¢i neosobni podpora jiz byla charakterizovana v kapitole 9. Na tomto misté Ize

shrnout, Ze obé tyto formy maji své misto a opodstatnéni v podpore rodi¢t déti s VD.

Z hlediska subjektivniho vnimani rodic vyzniva z rozhovoru fakt, Ze osobni zkuSenosti
s podporujicim ¢i danym prostfedkem poskytovanim podpory prikladaji ucastnici
vyzkumu vétsi vahu neZz zkuSenosti neosobni (napf. recenze na internetu). Pavla:
LA logopedky, logopedky byly jakoby problém. (...) A upozortiuju, Ze vsechny logopedky
jsem si hledala na Zndmym lékafi s pozitivnima recenzemi, jo, jako. Ze by to nebylo, Ze

tady zavolala prvni babé.”

Marta na zakladé série doporucéeni zménila o¢niho |ékafe syna a tim pro néj ziskala

efektivnéjsi podporu: ,,Pak mi néjakd dobrd duse fyzioterapeuticka rekla, jestli jsem
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slysela o zrakové terapii, a rekla jsem, Ze ne. Tak mé poslali do vedlejsiho mésta a tam
mi pani zrakovd terapeutka vlastné poradila, Ze ¢im ddle se z naseho kraje s o¢arema,

tak tim lépe.”
e Podpora zaméfend na dité x zamérena na rodice

Jak uz bylo predeslano v uvodu kapitoly 9, v podpore rodi¢i déti s VD sehrava roli
nejen podpora poskytovana rodi¢lim, ale v nemensi mife také podpora zacilena na dité
a jeho potreby. Poskytovani podpory ditéti v podstaté cili na jadro problémd,
tj. pficinnych podminek sledovaného jevu, a k zakladu prozivani rodi¢e ve vztahu
k ditéti. Pokud vSak dochazelo pouze k poskytovani podpory, resp. péce ditéti s VD,

rodi¢e hodnotili tuto situaci zpétné jako neefektivni, v urcité mire zazivali deficit.

Anné ve spolupraci s logopedkou chybélo blizsi vysvétleni postupt: ,Spis nam rekla:
Tak, budete si fikat tohle. Ted' ukdzala ndm obrdzky, ukdzala, zkusila, prozkousela si
ho... (...) Takze mi, jsem vlastné nevédéla, jako co by mi vliastné mélo chybét. Vis, jakoze
tak néjak jsem myslela, Ze teda takhle by to, takhle to asi chodi, takhle to asi je
a mozZnd Ze my mdlo pracujem. Pripadala jsem si u ni, jakoZe kontroluje ne toho kluka,
ale mé, jestli jsem délala néco jd. Ne jestli se lepsi ten kluk, ale jestli ja jsem s nim

opravdu trénovala, mné to prislo, takovej ten pocit jsem méla.”

Naopak Lida vnimala, Ze ji logopedka vede a vychovava z ni koterapeuta: , Tak ona mi
vZdycky fikala, Ze: ,Ja z vds musim udélat tak trochu logopeda, aby vy ste s nim mohla

(“«

trénovat tak, jak to ma byt.

Pokud ovsem byla podpora poskytovana pouze rodici, v nékterych pfipadech tuto
situaci hodnotili jako vhodnou (relaxace s kamaradkou, konzultace problému rodice
s psychologem atd.), jindy pfispivala k jejich frustraci, protoze byly ukraceny potieby
ditéte, které jsou pro rodice zdsadni. Karin o navstévach svych rodicQ: ,Oni jezdijou
kazdou sobotu kndm {(...), ale je to takovy, Ze oni jezdijou za mnou, coZ mné treba
hrozné jakoby vadi. A bracha, mam starsiho brdachu, on ma maly déti a on se s tim

nedokdZe srovnat jako, jakoZe oni tak nemaj vztah k tém détem.”

Karin oceniuje pristup svého tchana: ,,A von prosté prijel a bral si kocdr vZdycky a sel
s déckama jakoby na vychdzku, to bylo prosté uZasny. Tady po tom dvore prosté
vZdycky s nima jako néco jako podnikal, néco jim ukazov-, mné by to nebavilo upiné, jo,

on jim tady tohlencto. A nebo na hristé byl ochoten s nima jako jit. A ted'si vlastné bere
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k sobé, no ted' uZz moc ne, protoze on ted’ chodi do prdce, ale jako vim, prosté jeho to

bavi, jeho to bavi s téma déckama, jo, a to mné, to se mné treba jako hrozné libi, no.”

Pokud ma byt podpora zamérend na dité a poskytujici potfeby ditéte zanedbavj, je to
rodi¢i hodnoceno velmi negativné. Karin o hipoterapeutovi, ktery se nevénoval ditéti:
,Ale tfeba ta hipoterapie, to bylo hrozny, to jsme natrefili na takovyho bldzna... (...) tam
byl chlap, kterej to jako ved!, a on ju teda na toho koné posadil — on to fakt mél, ten
certifikdt, jo — a on ju na toho koné posadil a pak jsme $li a vykladal mi, co vsechno
zvladl, jaky mél milenky, to bylo strasny... (...) Jsme tam byli asi trikrat, potreti jsem
fikala manzZelovi, Ze musi jet se mnou — tak to uZ se chlap vo nds nestaral, dal nds

nékomu jinymu.”

Zda se tedy, Ze z hlediska zacileni podpory na rodice ¢i dité je efektivni podpora takova,
kterd je vtomto smyslu vyvazend a senzitivni na potreby/priority potfeb jednéch
i druhych.

e Podpora zaméiena na praktické potfeby x na psychologické potieby

V referencich rodi¢ll se objevovalo mnoho vyroki o podpore pfi feSeni potreb
praktickych, zvladani problémf, tj. feSeni VD, rozvoj ditéte a zvladani ndasledk( této
situace v praktickych oblastech Zivota. Z toho vyznivd, jakou vadhu pfrikladaji rodice
zvladani potrfeb praktickych ve srovnani s potfebami psychickymi (v neprospéch
zvladani psychiky). Zde je nutno jesSté rozdélit dliraz na zvladani psychickych potreb
ditéte, které maji v subjektivnim vnimani rodi¢e prioritu pred jeho vlastnimi
psychickymi potfebami (¢astecné jsou pak timto rodicovské potieby syceny). Prozivani
rodicl (vé. mimoslovnich prostfedk( vyuzitych béhem rozhovoru) a v podstaté i jejich
Ucast na tomto vyzkumu vsak svédc¢i o vyrazném deficitu v oblasti potfeb psychickych.
Pokud je obecné rodic¢i poskytovana podpora zamérena pouze na praktické problémy

a psychické potreby jsou ignorovany, zvladani rodicl se tim komplikuje.

Olga ocenuje hlidani dcery prarodici: ,No a myslim si, jako Olivka tim, Ze byla prosté
prvni vnouce, je strasné oblibend, strasné radi si ji tam berou. Byt ndm ji i teda strasné

radi vracej.”

Olga byla nadsend z praktickych rad logopedky, ale zaroven se citila z jeji strany
ocenéna: ,Jo, ta prosté fakt jako... mné vZdycky, vZdycky jako strasné nasmérovala, Ze

ona to tahala vZdycky jak krdliky z klobouku. Tak tady na to to bude uzZasny. (...) TakZe
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jo, vZdycky jsme prosté odesli prosté z ty, fakt jako spokojeny. A pochvdleny a tak, jako
no. Bylo to fajn.”

Iveta zd(irazriuje nutnost psychologické podpory rodicl ze strany odbornik(: , Ty rodice
moZnd jsou toho hodné pini a v podstaté potfebujou o tom mluvit. Miné to nékdy prijde.
A nékdy, kdyZ pfijdu na logopedii, tak pul hodiny pomalu mi pfijde, Ze mi déld vic
terapeutku ona mné... (...) Tak kdyzZ kdyzZ to je, tak tak si myslim, Ze dokdZe, tim nastoli

tu spravnou atmosféru k tomu, aby potom ten rodic s tim ditétem pracoval.”

vvvvv

pocit, Ze se mi snaZi jako kdyby pomoc to trosku nadlehéit, abych se z toho, abych jd

neméla z toho depky.”

V poskytovani podpory je vSak patrnd také urcitd mira specializace poskytujicich, kdy
v naplfovani potfeb psychickych a nejbliz§i rodina a zaangaZovani odbornici pak

v naplfiovani potreb praktickych.

Stanislav: ,Mdm ten ten uZasnej dar a milost, Ze mam pdr lidi, nevim, s kteryma miZu

mluvit uplné o vSem. Néjak. A v podstaté s nékteryma skoro kdykoliv...”
KH: ,,Jsou spis z kategorie prdtel, nebo rodiny?“

Stanislav: ,Ne, z rodiny ne, rozhodné ne.”

To, jakym zpUsobem poté dopada poskytovani podpory na jednotlivé oblasti, bude

rozebrano v podkapitole 12.3.

Lze tedy konstatovat, Ze efektivni podpora citlivé rozpozndva a reaguje na potreby

obou kategorii.

11.2 Casovost

Casovost popisuje ¢asové aspekty poskytovdni podpory. Souvisi svékem ditéte,
vyvojem jeho stavu a obtiZi a s rychlosti reakce podpory na potfeby rodice i ditéte
s VD. Diky vyvojovému charakteru VD hraje cas v pribézich rodi¢l a jejich déti s VD
dllezitou roli — kromé procesu vyvoje zde probiha také proces diagnostiky a terapie,

navic samotné prozivani rodice je také procesem.

Stanislav ma zkusenost, Ze ¢asovy soubéh jednotlivych krokl podpory sehral roli v jeji
(ne)efektivité. Mluvi o spolupraci s ucitelkou v MS: ,,Ona mi tfeba fikala: ,Kdybych

méla...” — a jako to je ta... ,Hlava 22°, jo? ,Kdybych jé méla papir, Ze md odklad, tak ja
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bych k nému pristupovala, Ze neni predskoldk.” A ja jsem rikal ,No jo, ale my jdeme na
pohovor teprve na zacdtku brezna... a papir dostaneme s odstupem nékolika tydni. Ale
my vime, Ze uZ nepujde jako do Skoly, Ze ho tam nechceme ddt.” A ona rikd: ,Ale jé
musim mit papir. (smich) (...) Dokud nemdm papir, Ze je predsko-, md odklad, tak jé ho
povazuju za.. béiné dité a poZaduju tydle véci..” Ale zdroveri ty ten papir driv
nedostanes, protoZe té pozyvaji k pohovoru kvuli odkladu nékdy v unoru, v bfeznu, Zejo.
A tvoje dité je uprostied toho, a kdyZ ta ucitelka nechce nebo se boji, Ze ji sprdnou, Ze
nevykazuje tabulky, tak to odnese to dité, potaZmo vy. (...) Ona potrebuje papir, Ze... Ze
dité spadd do kategorie ,s odkladem*;, ,Doneste mi papir’, ale jd ten papir donést
nemdzu, protoZe — kdyZ jsem tam volal v listopadu, tak mi rekli...: ,Dfiv neZ v unoru vds
nevezmeme.’ Tak ale, tam jsou tfeba Styry mésice, kdy ty vis, Ze to dité to nezvlddd, ale

je v kategorii predskoldk!”

Proces diagnostiky VD ma své ¢asové naroky a souslednost. Diky tomu Tana povazuje
otdleni se zahajenim feseni VD za nestastné: ,Vsecko to pohofi na tom pediatrovi, jo?
VSak ma cas, a je to kluk a prosté to, a vSak on se jako vyjddri... Jako ja nerikam — jako,
nefikam prosté, Ze nemizZe. Samoziejmé Ze muze, jo? JenomZe, co kdyzZ ne? A co do té
doby? A neZ, neZ prosté jako, to neni, jakoZe vam vypise Zddanku a do tydne nékam

jdete a jdete to resit”

e Vcasnost poskytovani podpory — Ve vyzkumném vzorku jsem identifikovala
podporu véasnou a oddalenou, v jednom ptipadé byla téZ zminéna podpora
predéasnd. Z hlediska efektivity je klicova podpora véasnd, protoZe napliuje
realné potreby v aktudlnim case. Naopak podpora predcasnd cili na potreby,
které jesté nevyvstaly, a podpora odddlena se opozduje za aktudlnosti potreb.
Pottfeby rodicl déti s VD se odvijeji od stavu obtizi ditéte. Ty se vyvijeji, takze
zatéze, které sehrdvaly roli v prozivani rodi¢e ve véku 3—-6 let, uz pro néj

v mladsim Skolnim véku nejsou palcivé.

Mnoho rodi¢i zminuje odkladani feseni VD ze strany odbornikd. Anna: ,No my uZ jsme
vlastné, ja nevim... no my jsme zacali v téch, jd po prvy jsem byla asi v téch péti letech,
kdy jako hodné... mi bylo rfecCeno, nebo i to, Ze jako na vsechno je ¢asu dost. Jo, takovej
ten pocit, Ze jesté, no, dyt to je jesté dobry. Jako jo, vZdyt néktery déti se uci mluvit jesté
v prvni tridé, Ze jo. TakZe zase takovej ten muj pocit, jakoZe kdyZ chci zav¢asu néco zacit
délat, tak je na to jesté cas. A pak to dohdnime, jako jo. V hodné vécech mi to tak

pfijde, jo Ze ¢asu dost. Dyt to se, jako jesté doZene.”
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Lida: , TakZe jsme opravdu zacali na tu logopedii dochdzet — moZnd aZ kdyZ mél pét

a pll. Jo, nevim. MoZnd jsme mohli zacit driv tfeba, protoZe opravdu mluvil spatné.”

Karin lituje, Ze skupinu na socialni siti objevila az v posledni dobé: , Prdvé to, Ze tam
vlastné lidi jako sdilejou ty svoje zdZitky, pocity — jenomZe bohuZel tam jsou vSechno
vesmés maly décka, tam jako, kdyZ se nékdo na néco ptd. Tak tam jako ty prispévky, co
Ctu, tak jsou vétsinou ty maly décka, coZ se mé aZ tak jakoby netykd, takZze to mé jako

nebere uplné.”

Také o rané péci se néktefi rodi¢e dozvédéli v dobé, kdy z ni uz namohli tézit. Karin:
,Po dvou letech nebo ja nevim, prosté jsme tam jeli, do toho SPC, a my jsme tam cekali
v Cekdrné a ted tam byly jako néjaky letdcky a jd jsem tam nasla tu ranou péci a tam
bylo prdavézZe aj pro ty décka, co maj jako problém v ty reci. To mé hrozné tehdy mrzelo,
Ze jsem to tam nasla, Ze jsem to nevédéla, jo, Ze by to bylo jakoby fajn, uzZ proto, Ze by

se Clovék treba néco dozvédél, néjaky zkusSenosti, néjaky ndpady.”

Jarmila vyprdvi o kamaradce, ktera ve svém case nemohla z jejich zkuSenosti tézit
(podpora predcasnad): ,.Jo a ted'shodou okolnosti ta moje nejlepsi kamarddka, kterd v ty
dobé Zadny dité neméla, tak md taky dva dysfatiky. Ted uz. A prdvé mi fikala, Ze v tu
dobu, kdy jsem se o tom s ni bavila, Ze ona nevédéla. Ze prosté se ji to netykalo,

nevédéla mi jakoby, co mi mad na to rict, nebo tak, no.”

Pavla si prosadila zapoceti diagnostiky jiz pred tfetim rokem syna s NVR: ,A nasla jsem
si jinyho pediatra, kterej mné teda Zddanky sepsal, a v podstaté jsme si obéhli to
klasicky kolecko foniatr, neurolog, psycholog, logoped. Ve dvou letech jsem méla
novyho pediatra a v podstaté neZ to ¢lovék jakoby dostal ke vsem, tak uz mu bylo dva
a pll, kdyZ uzZ jsme méli obéhany, tedy to kolo cely. (...) Ja jsem zacala jakoby hned resit
obecné to, obecné jsem to vidycky reSila hrozné jakoby zavéas a hrozné jako brzo

vSechno. TakZe to zas jako vsichni ti specialisté samoziejmé kvitujou...”
e Akutnost podpory

Mnoho rodi¢ll uz vraném véku ditéte vnima nutnost fesSeni recovych obtizi jako
naléhavou. Kapacita odbornych pracovist je ¢asto v akutni fazi prekazkou k zahajeni
spoluprace s odbornikem. FrantiSka potfebovala odbornika pro syna s epileptickymi
obtizemi: ,KdyZ ndm fekli ,Najdéte si neurologa’, tak jsem obtelefonovala celou Prahu,
kdo by nds mohl co nejdrive vzit — vSichni méli plno nebo by nds vzali tak za dva — tfi

mésice, jo, ale ja jsem potifebovala pomoc ted, Zejo.” Tato kategorie také Uzce souvisi
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s ¢asovou dostupnosti podpory, at uz odborné ¢&i laické. Cekaci doby na odbornych

pracovistich jsou velkym problémem v ocich vétsSiny rodicu.

e Pravidelnost a trvani podpory — Vrozhovorech se objevila podpora
jednorazova, kratkodobd, dlouhodobd, kazdodenni, pravidelna i nepravidelna.
Z hlediska efektivity ma kazda z téchto podkategorii své misto, podstatné je,

zda a jak vhodné reaguje na realné potreby rodicu a ditéte s VD.

Helena vyuzivala sluzeb psychologa spiSe narazové, kdyZz néco intenzivnéji resila:
,ProtoZe ja jsem, nékdy ja nevim, dcera kdyZ prichdzela do puberty, tak to bylo taky
takovy hodné divoky, takZe jsem chodila k psycholoZce, kvili détem taky chvilku,

néjakej rok zhruba.”

Po nalezeni vhodnych odbornik(i a zakladni diagnostice nasleduje pravidelna péce
o dité. Néktefi rodice se spokoji se zakladni frekvenci terapie. Jarmila o kamaradce
a jejich détech: ,Diagndzu maj, taky chodi do ty logoskolky. Chodi jednou, nevim,

jednou za ¢trndct dni na logopedii, ale tim to pro ni hasne, jo.”

Frantiska je prikladem rodice, ktery pro své dité s VD vyuZil mozZnost intenzivniho
diagnosticko-terapeutického pobytu. Dozvédéla se o ném ve skupiné na socialni siti:
,Prinosem to u mé pro mé bylo urcité v tom, Ze jsem se dozvédéla, Ze... foniatrickd
klinika v Zitné v Praze, tak déld diagnostické nebo rehabilitacni staciondfe pro déti
s vyvojovou dysfazii. (...) No, a v poradniku jsme byli rok a pul teda. Abysme se dostali...

Je ten pobyt za nadma, v prosinci pravé tam byl syn.”

Jarmila je prikladem rodice, ktery vyuZivd vysokou frekvenci ndvstév odbornikd,
tj. rGznych zdroji podpory (zejm. primarné cilenych na dité), které se navzajem
dopliuji (maximalisticky pfistup): ,My jsme jesté jezdili k logopedovi pak do Prahy asi
dvakrat mésicné, jakoby jesté k ty nasi logopedii, a ten s nim pravé délal hodné tady ty

pocitacovy programy.”

Jednotlivé setkani poskytujiciho mize byt uskuteénéno v ¢asovém Useku o rlizné délce.
Pro efektivni podporu neni tak podstatné, jak dlouhé setkani se uskutecni, ale jaka je
jeho kvalita. V ptipadé odbornik( maze byt délka ¢asu vénovaného rodici a/nebo ditéti
s VD upravena systémem. Anna: ,Bylo to vétsinou tak na téch dvacet minut, dyl jsme
tam nestravili. Sli jsme a pfisli jsme za mésic. A tfi tydny s tim, Ze teda jako opét
kontrola toho, jestli teda se néco naucil, jestli uz to fika lip. Ale nic novyho. Nic, co by

jakoby, nds posunulo.”
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V nékterych pripadech se odbornik rozhodl tento ¢as prekrocit, zpravidla v situaci
feSeni naléhavé potreby rodice. Takové vyboceni ze systému bylo rodi¢i hodnoceno
velmi pozitivné, protoZe reagovalo na skutecné aktualni potfeby, bylo k nim vnimavé.

Zaroven se do této strategie promitaji osobnostni rysy poskytujiciho.

Véra si cenila pfistupu synovy ucitelky: , V covidu, v sedm hodin vecer, v pyZamkdch,
i pani ucitelka i déti, na monitoru, a ona jim Cetla pohddky. Kazdy vecer, kazdy vecer.
Jo? Délala jim prosté, predtim, neZ zacala ¢ist pohddky, tak jim dala pdl hodiny, aby si
mohli povidat, protozZe fikala, Ze oni se nevidi, aby si utuZovali kolektiv, takZze ona jim

vénovala hodinu a pal svého ¢asu, kaZdy vecer — sama mad dvé déti, jo?”

Edité velmi pomohl ¢as, ktery ji vénovala logopedka pfi prvnim setkani: ,Jd jsem ji
navstivila, ona mé ten den vzala a byla tam se mnou opravdu asi... asi o dvé hodiny dyl,

neZ ji koncila, kdy? ji skoncila pracovni doba. A jé jsem tam opravdu vsechno vylicila...”

V nékterych pfipadech rodi¢e a odbornici vnimali rozdilné potifebu ukonéeni
spoluprdce s odbornikem. Olga o spolupraci s logopedkou: ,,0Ona uZ nds moc nechce, se
priznam. Ona uZ tedka jako mad pocit, uZ viubec posledni treba rok nebo dva, tplné jako
vZdycky fikd: ,Ja uzZ jako nevim prosté tedka, co s vami, kam vds jako posunout.’ ProtoZe
ta Olivie, kdyz takhle jako ona ji znd a je to jako face to face, tak je, tak je jako dobrd.
Jako ona samozrejmé ji nevidi, jak se prosté chovd mezi ostatnima détma, a Ze prosté
tam prosté ty agramatismy jako pordd jako hodné jsou. A ten syntax, Ze tam je porad

strasné mizernej a kdesi cosi.”

11.3 Dostupnost

Dostupnost podpory je jednim z nejsilnéjSich faktoru, které ovliviuji jeji efektivitu. Ve
shromazdéném vyzkumném materidlu jsem identifikovala nékolik hledisek dostupnosti
poskytovani podpory, jak budou predstavena nize. Obecné je moziné miru kazidé
jmenované charakteristiky vyjadfit na Skdle od snadno dostupné pres obtiiné

dostupnou po nedostupnou podporu. Tato hlediska jsou:
e Existence podpory

U osob poskytujicich podporu toto hledisko vypovida predevsim o tom, zda poskytujici
Zije C¢i neZije. Znacna ¢ast rodich mluvila o umrti jednoho nebo obou prarodici ditéte

a absenci jeho podpory v Zivoté rodiny. Néktefi dotazovani neméli Zadné sourozence.

Radka: ,Tak to je pravé takovy ten nejvétsi bod, co mé jako tak nejvic jako takto i tizi

stéma nasima, Ze taky i.. vim, jak tfeba moje mamca taky, jak byla kreativni
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a vSechno, tak to se uplné tak jako kolikrat predstavuju upiné, co by s nima vsechno
délala... A tatka, to byl takovy kutil Tim. Ze taky, a uplné jsem si fikala — tak ten by

s nima urcité chodil, tyjo, aj do lesa, vSechno by s nima to, tak. Mrzi mé to, no, ale...”

ITys

Z hlediska efektivity podpory je neiZijici podporovatel nedostupny a tedy neefektivni.
Muze vSak pretrvdvat vliv jeho spolecné historie s rodici ditéte s VD (nebo i s ditétem

samotnym) a podporu mUZe pfedstavovat pfedana zkusenost nebo sdilené hodnoty.

Ctirad: ,Asi starsi bratr, ten byl takovej vzor béhem toho obdobi détstvi a dospivani
v néjakejch téch praktickejch prosté charakterovejch vlastnostech, nebo v tom chovadni.
ProtoZe ten otec teda u nds byl, ale velice zfidka. Jednou za cas, no. No, takZe tohlecto.
Vzory jsem mél urcité ve svym tchdnovi. V tatinkovi moji Zeny. To byl takovej sprdvnej,
nebo je takovej sprdvnej chlapdk. A tady to vsechno. Velice spolecenskej, to je takovej
mdj, jako vzor spolecenskyho otce, kterej tak néjak néjakym zpusobem je jako tou

autoritou v tom prirozenym, v tom pfirozenym slova smyslu.”

Kromé kategorie poskytovani podpory osobni laické se toto hledisko uplatnilo
i v poskytovani podpory odborné. Prikladem je situace, kdy zemrel odbornik poskytujici
podporu matce v oblasti zdravotniho stavu (sic neni spojen pfimo s VD). Marta: ,A v té
dobé ndm pomohla zase skupina na socidlni siti ohledné celiakie. (...) A tam jsem se
zase pfihldsila, nacetla, napsala pribéh, lidi mi napsali ndzory a zdroven se mi tam ozval
jeden pan doktor. Taky nebyl uplné v Zivoté vZdycky nejlepsi. Asi nemél nejlepsi stavy.
Ale prosté v té dobé, a do tedka, bohuzZel ted v cervnu umfrel. Byl velice zdsluzny
a pfispival do té skupiny a vyjadfoval se k tomu. A tehdad si udélal ten ¢as a fikal, Ze
ndm zavold. Ja jsem mu zavolala, pét minut, on rekl: ,Podivejte, tak tak, tak, tak. Pokud
nechcete prispévek na péci, nebo ne na péci... Ten prispévek na... Na stravu. Kterou

stejné ddvd jenom pojistovna ta VZP, ostatni nemaji... tak... ja uZ bych do toho nesel.””

V nékterych pripadech doslo u dotazovanych k situaci, kdy sice zdroj podpory existuje,
je nazivu (zejm. se to tykalo starnoucich prarodicli), ale prakticky neni moiné jej

vyuZivat.

Edita: ,,Jd si myslim, Ze on (manzel) taky dlouho nemluvil. Ale bohuZel mm... jd jsem to
nevédéla. ProtoZe jeho tdta uZ neZije, mama bohuZel nekomunikuje. Mdma je... jeho

mdma md velmi Spatny zdravotni stav, a jd jsem se to prosté dozvédéla od jeho tety.”

Helena o svém tchanovi: ,Vime, Ze Zije, jednou za rok posle prdni k Vanocim, déti mu

neodpovidaj a ja se do toho nemontuju. Je to takovy trosku neprijemny, treba pro

228



Honzu, protoZe nemd toho dédu, a tomu to tfeba vadi. Ze dédu neznd. Ze vi, e nékde

existuje néjakej déda, kteryho nikdy nevidél, a druhej déda umfrel, kdyZz mu byly tfi.“

V ¢asti vyzkumného vzorku se objevily ve vztazich rodich s poskytovateli podpory
konflikty (opét se to tykalo rodinnych pfislusnikd, v urcité mife ale taky odborniku

v dosahu rodiny). Tato okolnost prakticky znemoznila vyuzivani danych zdroj(i podpory.

Tana sdili zkuSenosti dalSich maminek: , Tak jak se k tomu postavi ta rodina, ti nejbliZsi,
ti ktefi by vds méli podporit, méli by se o to prosté zajimat, protoZe to je jejich vnucka,
jo? Nebo netef... nebo prosté tak, jo? A ted oni vds potopijou. — ,Proc to resite, proc to
resis, proc to furt na riu prosté tlacis? A ty ji chces diagnostikovat a ty chces, aby jako
brala léky a ona, ona a bude prosté jako blbd a ona bude prosté nékde zaviend

a nebude schopnd to, a je to tvoje vina.””

Pavla: ,Na osmndcti mésicni prohlidce jsme se teda s pediatrou rozhddaly tak, Ze uz
jsem tam pak nikdy nesla, protoZe pro ni ja jsem byla hysterickd matka, kdy dité je

naprosto v porddku a jeji jedind starost byla bodnout do néj dalsi ockovani.”

Existence i neexistence se tykda také forem podpory, prostfedkd (financnich,

materialnich, informacnich, pomucek, diagnostickych prostredk( aj.).
e Nabidka podpory

Dotazovani se v nékolika pripadech vyjadtili k dostupnosti podpory z hlediska nabidky.
Tento aspekt se tykd prfedevSim podpory osobni (v mensi mife podpory neosobni).
V pfipadé, Ze podporujici aktivné vyjadfil nabidku své podpory, citil se rodi¢ v tomto
vztahu svobodnéji, nez kdyz o podporu potreboval explicitné pozadat (nebo opakované

Zadat).

Gréta o moznosti vyuZiti asistenta v MS pro syna: ,...Ze by tam potfeboval asistenta,
nebo jakoby... nefesej to tam. Ze tfeba... Gabriel by mél ndrok, u Gustika mi to nikdy

nerekla. Ani logopedka, ani ta pani psycholozka, u Gabriele mi ho nabizely.”

Pokud je podporujici ochoten podporu poskytovat, ale aktivné ji nenabizi, ma rodic
v nékterych pfipadech zabrany o ni Zadat, pokud jeho potfeby nedosahnou jisté miry
a charakteru. Citi se vice svazany. Gréta o spolupraci se tchyni: ,Jakoby se na ni
obracime, kdyZ pravé jakoby potfebujeme na... jakoby hned to hliddni. S mamkou si to
domlouvdme jako dlouhodobé, kdyz nds jako néco cekd. A tady vlastné, kdyZ néco

jakoby vyvstane, néjakad situace. (...) Oni uZ jsou starsi, takZe to ma taky néjaky jako
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limity svoje. Ze to neni, jako Ze by samo sebou, to hliddni no. (...) Je to pro ni prosté jako
ukol no. (...) Tady jak jsme defakto pordad v dispozici, tak néjakd ta spontdnni nabidka
chybi. TakzZe jd kdyz se zeptam, tak jako vétsinou se snaZej vyhovét, ale je to spis jako:
,Jo, kdyZ teda jako potrebujete, tak jo.” Ale neni to, Ze by jako spontdnné treba

vymysleli vylet pro ty déti.”

To, zda o podporujicim nebo prostfedku podpory rodic¢e védi ¢i ne, Cili obezndmenost
s podporou, také méni jeji dostupnost. Mnoho rodicl referuje o sluzbach a podpore,
o0 jejichz existenci nevédéli, a tak ji nemohli vyuzit. Takova podpora je pak logicky

neefektivni.

Pavla: ,A ted'ndm viastné jako nikdo nefekl, Ze to SPCécko skoncilo. A ja bych jako s tim
pocitala i do ty skoly a najedou bych zjistila, Ze tam to SPCécko uZ neni. On to zrusil
magistrdt, nebo zrizovatel, nebo nékdo. Ale jako my jako rodice jsme bez informace

tady o tom.”

Negativni formou je podpora odmitnutd, kdy rodi¢ potencidlniho podporujici oslovil se
zadosti o podporu a nebylo mu vyhovéno. V pfipadé odborné pomoci k této situaci
mUzZe dojit nejen v dlsledku neochoty osloveného, ale napf. i kvali naplnéni kapacity
pracovisté. Ani v pripadé podpory laické nemusi jit o dlsledek neblahych osobnostnich
rysi potencidlniho poskytujiciho, ale napf. o konflikt harmonogram( ¢i aktudlnich
potieb. Odmitnuti (jak v pfipadé podpory laické, tak odborné) pak mize byt docasné

nebo trvalé.
o Casova dostupnost podpory

Toto hledisko vypovidd o tom, zda ma poskytujici ¢asovou kapacitu k poskytovani
podpory rodi¢i a ditéti s VD. Zaroven se tato kategorie prolind s kategorii ¢asovosti.
Casové dostupnost se promita do poskytovani viech &tyf kategorii podpory. Podpora
osobni (jak laickd, tak odbornd) je zpravidla z hlediska c¢asové dostupnosti
problematictéjsi, protoZze zde existuje nutnost sladéni ¢asovych harmonogramu rodice
a poskytujiciho. Casové nedostupnd nebo téce dostupna podpora zpravidla snizuje jeji

efektivitu.

Nedostatek kapacity odbornikl je velkym problémem péce o déti sVD. Frantiska
o zahdjeni logopedické péce: ,My jsme Cekali v tom poradniku... asi jenom dva mésice,
diky tomu, Ze to bylo pres tu kamarddku, tak jsme cCekali dva mésice, jinak kdyzZ jsem

treba nékam volala jinam... tak mi rekli tfreba ,Ne, vubec.’ Jo? Nékde mi rekli,No, tak asi
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zhruba pudl roku...” (...) Ted' je to teda hrozné. | vlastné na psychologické vysetreni, tak

jsme cekali... rok.”

Problémy s dostupnosti se nevyhybaji ani vétsSim méstim. Tana: ,Jsme teda jakoZe
v krajském mésté a dostupnost, jako lékafri, tady jsou, ale problém je prosté zacinajici
pediatri, ti prosté odmitaji vyddvat Zddanky a to teda strasné brzdi. A za druhy, ee sice
tady mdame jakoZe vétsi pocet lékart, neZ prosté v néjakych mensich méstech, ale mdte
klidné taky cekacky dva aZ Sest mésicd, klidné, jo. TakZe zase to neni takovd vyhra, Ze

prosté se objedndte a jdete za tyden, to urcité ne.”

Pracujici prarodice jsou limitovani v poskytovani praktické podpory. Marta: ,Moje
mamka, jo, ale pordad jesté prosté ji bylo lito — jako jeji maminka $la do dichodu v pét
a padesdti. — A ona fikala: ,Jé bych ti byla tak k ruce.” Ale prosté... A jesté ji chybi asi rok
ted'do duchodu.”

Gréta: ,No manZel md prdci tady ve mésté, co? je pfijemny, kdyZ se cokoli stane. Ze
tfeba eh, jsme méli jako uraz, Ze Gabriel jako si rozfiz ruku. Tak je to takovy, Ze jd mazZu

zavolat, a on jakoby pribéhne a muZem to resit jako spolu.”

Oproti tomu je neosobni podpora z hlediska ¢asu obvykle snadno dostupnd, vétsina
prostfedkl této formy podpory je k dispozici nepretrzité. Vyjimkou jsou vzdélavaci
aktivity. Frantiska: ,Tak ono na tom internetu, na to kdyZ si vlastné prohlédnete ten
obor, tu strukturu toho oboru, tak se tam nechd zjistit tfeba knizky, ze kterych se ty
studenti musi ucit — no a ja jsem udélala to, Ze jsem Sla do knihovny a ty kniZky jsem si

putjcila nebo koupila.”
e Geograficka dostupnost

Dojezdova vzdalenost vyjadrena v kilometrech neni jedinym kritériem tohoto hlediska.
Geografickd vzdalenost souvisi s ¢asovymi a finan¢nimi ndklady na dosazeni dané
podpory. DUlezité jsou také moznosti vyuziti dopravnich prostfedkd a vynaloZena

energie (sily téch, kdo se potrebuji ke zdroji podpory dopravit).

Pavla: ,A ja jsem si musela, musela jsem synovi prihlasovat trvaly pobyt do Prahy,

abych se tam do ty skolky dostala.”

Lida ma do okresniho mésta asi 50 minut jizdy autem, cozZ je sice daleko, ale jesté to
povaZuje za zvladnutelné: ,KdyZ tam clovék ma dvakrat trikrat do tydne, tak se vam

nechce.” | proto by ji vyvhovovalo: , kdyby ten logoped byl tireba pfimo... ve skolce.”
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Marta vidi jako problém svou zavislost na manzelovi pfi pomoci s dopravou, proto chce
zacCit vice fidit: ,Ale uz to bude o tom, Ze ja si odjedu k doktorovi, nemusi mi nikdo

hlidat déti, zaplatim si kondicky.

Pro Jarmilu byla snadna dostupnost velkou vyhodou: , TakZe jsme viastné zacali chodit
na logopedii, do rany péce. Tam, my jsme ji jesté zrovna méli i v ulici... (...) Ve Ctyfech
letech jsem si jesté nasla ergoterapeutku. Taky pani, co to délala doma, protoZe byla na
matersky. Zase jsme to méli u bardku. Ve Ctyfech letech zacal chodit do logoskolky, tu

jsme taky méli pred bardkem. To byla takovd dobrd shoda okolnosti...”

Toto plati zejména v ptipadé podpory odborné, kdy je obvykle potfeba pravidelného
a osobniho setkavani. Naopak u podpory laické je trochu jina situace, slabsi geograficka
dostupnost neni tak dualezitym aspektem, protoZe podpora (napf. rozhovor, sdileni
fotek, materidlld aj.) se mlize do urcité miry uskutecnovat i distancné, pres telefon,

internet apod.

Vzddlenost pratel mlize mit dokonce vyhody — ddva rodici vice svobody ve sdileni
(nemUGzou nic vyzradit, nejsou tolik vtazeni do déni okolo rodice) a s odstupem jsou
schopni poskytnout nadhled. Frantiska: ,Mdm néktery pradtele, ktery... jako se kteryma
se sice neviddm, protoZe jsou tieba na Slovensku, takZe se vidime jednou za... rok, za
dva, ale jako jinak jsme v kontaktu denné, tak... a to jsou takovy moje vrby... kterejm
jako se muzu svérit, mizu jim rict vsechno...”

i geografickd). Marta jezdi k o¢ni |ékaFce pres celou republiku: , TakZe tam budem jezdit
trikrat rocné, mame ortoptiku psanou do aleluja. (...) A prosté... zaplatime si détské
kupé, zajedeme tam, potkame se s pfijemnou pani, kterd nds vétsinou bere v obédové
pauze. (...) Ale mam ty zpravy. Mdm zprdvu, kterou mizZu ddt obvodacce, mam zprdvu,

které mizZu dat SPCécku.”
e Emocni dostupnost

Toto hledisko predstavuje ochotu poskytujiciho naslouchat a poskytovat emocéni
podporu. Na emocni dostupnosti se vyrazné podileji osobnostni faktory poskytujiciho
(zralost, ochota, zdjem aj.). Tento aspekt hranici s kategorii komunikace (napf. rodic¢e
Ucastnikd, ktefi se nezajimaji o starosti svnoucaty, nedd se snimi o emocnich

zalezitostech mluvit — pohlidaji a to je vse).

232



Tana mluvi o divodech, pro¢ s manzelem vyrazné omezili kontakty s ¢asti rodiny: ,Ale
jako jeho primo jako rodi¢e a potom, protoZe se jako rozvedli, (..) muj manzZel, je
nejstarsi z téch déti a prosté najednou byl, ale prosté, no, mamince se narodil v 18, jo,
nebyl chtény a ten punc md furt, i kdyZ (...) dobrfe vydéldvd, za holkama nechodi,
negamblefi, nepije, jo, prosté normdini ¢lovék, jo? Pohodovej jo, Ze s nim je sranda. Tak
furt je prosté branej jako néco ménécenného a to mél jako furt, protoZe tam byl prosté
problém asi s tim ADD, prosté... (...) Prosté a mél furt takovy prosté punc jako blbecek.

I v dospélosti, coZ je hrozny, coZ je jako hrozny.”

Pavla o vztahu s tchyni: ,My nemdme spolu tplné jako dobrej vztah bych rekla, protoZe
ja jsem ta, co rozvedla toho jejiho syna s tou prvni manZelkou (...) TakZe samoziejmé to
jako byla dlouhd negace, dlouhy roky. Pak teda vznikly ty dvé déti, tak se ta negace
stala korektnim vztahem. (...) Ale uZ se jako tolerujem, uZ jako pochopila, Ze ty dvé déti
nebyly jako néjakej rozmar, ale Ze ty dvé déti jsou tam, Ze jo. A ty ona jako miluje a o ty

se jako stard. Tohle to je jako dobry, ale jako my dvé kdmosky fakt nebudeme.”

Manzelé (a muZi obecné) se se Zenami méné sdileji, coz plsobi dojmem emocni
nedostupnosti. FrantiSka: ,0Ono prdvé.. moc se o tom jako doma moc nebavime
(smutny hlas), jo, protoZe manZel se o tom jako uplné bavit nechce, jo... TakZe ja nékdy
ani nevim, jak jako on to jako nese, protoZe on se mi jako nesvéfuje s tim, Ze by ho to
néjak trdpilo nebo néco. TakZe si nékdy fikam, kdyZ jako mdm prosté ty slabsi chvilky,

jestli viibec jako ho to néjak jako resi nebo jestli je mu to jedno, jo?”

Ve smyslu efektivity nabyva emocni dostupnost vyznamu v pfipadé podpory osobni,
zejména pak laické, kdy v soukromych vztazich (rodinnych, pratelskych) rodi¢ ve
zvySené mife muUZe napliovat své potreby psychické. Své misto vSak ma také ve

vztazich s odborniky (viz podkapitola 11.4).
e Materialni dostupnost

Dostupnost pisemnych materiali, pomdcek a terapii se odviji od materidlnich, resp.
finanénich moznosti rodiny ditéte s VD. Nékolik rodicd zminilo tento aspekt jako
podstatny pro efektivitu poskytované podpory. Gréta o vybéru MS: ,ProtoZe kdo
prosté md neomezeny finance, tak to resi soukromejma, protoZe si vyberou néjakou
dobrou, kde je dejme tomu sedm déti. Ale to prosté je jenom pro pdr jako, no. Tady je

treba soukromdad skolka a nds by to vyslo asi na Sestndct tisic jako za mésic.”
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Mnoho rodi¢d volilo placené sluzby odbornik(i namisto sluzeb hrazenych z verejnych

prostfedkud. Dlvodem byla jejich ¢asova dostupnost a kvalita.

Dalsimi prvky v této kategorii je obéanska vybavenost lokality nebo dostupnosti IT
prostfedkl, véetné IT gramotnosti uZivatell na strané osob poskytujicich podporu i na

strané prijemce podpory.

Blanka: ,Tady v téch knihovndch je docela, jako bylo k sehndni néjaky ty knizky, {(...)
takZze myslim, Ze asi jsem, jako jd, se s nim snaZila néjaky ty bdsnicky a tak jako, ne Ze
bych jako vyvozovadni hldsek, to asi ne, ale néjaky prosté véci, Ze jsem se mozZnd snaZila

tady z téch kniZek jako délat.”

Gréta: ,CoZ na internetu je prosté jakoby mraky tfeba i diplomovejch praci jakoby, téch

lidi, ktery to studovali. A to je nejlepsi, protoZe to je néjakej jakoby divéryhodnej zdroj.”

Vyhodou on-line material( je jejich snadnd dostupnost za predpokladu, Ze pfijemce
podpory vlastni a ovlada IT. Ty jsou v soucasnosti v bézné domdacnosti s détmi prakticky

samoziejmosti.

11.4 Komunikace
Do charakteru komunikace poskytujiciho se promitd to, jak pracuje s informacemi, jaké

vyuziva prostredky a jaky pristup k rodici a ditéti s VD zvoli.
e Pristup

V pfistupu poskytujiciho se vyrazné projevuji jeho hodnoty a osobnostni rysy. Rodice si
u osob poskytujicich podporu vysoce cenili peclivosti, angaZovanosti, uvédomeélosti,
zajmu, vstficnosti, ochoty, pochopeni a naslouchdani. Ocerfiované pfistupy poskytujicich
presahuji formalnost vztahl (v rodiné nebo odborné praxi), jde to o setkani clovéka
s ¢lovékem, Sly za hranici nejnutnéjsiho, povinného. Nevybocily nutné ze svych
kompetenci (i kdyz v nékterych pripadech ano), ale vyuZily jich plné ve prospéch
podporovaného. Dulvéra a soucinnost ve vztahu a v komunikaci na obou stranach
(poskytujici podpory — prijemce) vyrazné prispiva k efektivité podpory, ne-li je pro
efektivitu podpory klicova. Rodice vtéchto vztazich potiebuji citit bezpedi, jistotu

a svobodu.

Véra popisuje ponékud absurdni vyuziti posudku z PPP ve spolupraci se S$kolou:
,Rousku nemusely nosit déti, kterych rozumové schopnosti na to nestaci, a my jsme se

s pani reditelkou shodly. ProtoZe jsem mu ji samoziejmé ddvat nechtéla. Ja potrebuju,
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aby se mu okyslicoval mozek. S pani feditelkou jsme se dohodly, premyslely jsme, jak to
udélat. A ona rika: ,Jezis, vidyt vy mdte ten blbej posudek, Ze? Jd, Ze ano, vZdyt on je
uplné blbej podle toho posudku. A ona, Ze ,Jestli vdm to nevadi, tak jd, kdyby néco, tak

ho vytasim.’ Ja Ze: Vytaste ho.”

Edita mluvi o tom, jak logopedka, ktera ji velmi pomohla, pfi prvnim setkani Sla za svou
povinnost: ,TakZe ja jsem ji navstivila, ona mé ten den vzala a byla tam se mnou
opravdu asi... asi o dvé hodiny dyl, neZ ji koncila, kdyZ ji skoncila pracovni doba. A jd

jsem tam opravdu vsechno vylicila...”

Véra o prvnim setkani s logopedkou: , Tak tedka jsme zacali fesit, porod, vSechny véci,
pani doktorka pfesné mné fikala, bud' byl cisafem a nebo nedorotoval v porodnich
cestdch, nesel néjak? (...) VSecko prosté, vyvoj se mé ptala — bylo to tak a tak asi — no

presné jak kdyby, jak kdyby s nama Zila, jo.”

Olga: ,,A ona obecné prosté pani logopedka je takovd, ona strasné umi pochvdlit i ty
rodice. Jo, Ze prosté, jo, Ze s vdma pracuje tak, jakoZe odchdzite: JéZis, to bylo super...

takovy jako to.”

Jako nejdUlezitéjsi v pristupu druhého rodice vidi prakticky vSichni dotazovani jednotu
v pfistupu k ditéti a podporu usili o pomoc ditéti. Marta: ,Mdm obrovské Stésti, Ze
nemusim bojovat s vlastnim manzZelem a s otcem ditéte o tom, Ze tomu ditéti chceme

pomoct. To je to, co kolikrat ty maminky mivaj. Jednoznacné jsme v tom zajedno.”

Pro pfistup kditéti sVD a jeho rodi¢cdm vidi Stanislav jako zasadni spravnou
interpretaci obtizi ditéte: ,Nase dité breci ve Skolce. No tak je to co, jako? Tak je
uffiukané, jo. Rozmazlené. Nebo... maminka zrovna byla v nemocnici, tak mélo téZké
obdobi. Ano! To miZe byt. A nebo... a nebo spolu s tim prosté... md natolik omezené
komunikacni dovednosti, Ze svoji frustraci vyjadiuje pldcem.” Zménu uUhlu pohledu

pojmenoval Stanislav jako zménu paradigmatu.

Pro rodice je velmi dllezité, jaky vnima pfFistup poskytujiciho k ditéti. V tomto sméru
ocenovali dotazovani hravost, nenasilnost, tvofivost, flexibilitu, pohotovost, citlivost,
vnimavost a trpélivost. Gréta o logopedce: , TakZe to je prosté spis, Ze mdte pocit, Ze
s nima vibec nedéldte tu logopedii, ale ono jak je to vsechno dohromady jako takovej
celkovej rozvoj, tak vlastné jakmile se zlepsi tfeba ta jemnd motorika, tak to jde i s tim
mluvenim. TakZe — jako to mné... ona pfijde hodné dobrd. No a tfeba ty materidly,

ktery ona pouZivd, tak mi pfijdou dobry. Ze to, Ze md riizny, Ze nemd jenom jeden typ.
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Ze pouZivd karticky, pouZivd rizny loutky. JakoZe... prosté md takovej irokej zabér, Ze
by nejela jenom néco prosté. Ze se hlavné snazi. JakoZe si pak ke Gustikovi proslapdvala

cestu...”

Oproti tomu povazovali rodi¢e u podporujicich za velmi problematické prvky pfistupu
nelaskavost, hrubost, lehkovainost, nedbalost, rigiditu ¢i naschvaly. Karin: ,S tou
neurolozkou, protoZe ona, jd jsem vZdycky odchdzela a vZdycky jsem méla z ni pocit, Ze
tu Kacku mam vzit, zmackat a hodit do kose, takhle mi to prislo — to bylo takovy jako
jedndni, takovy to, jo... TakZe to, to mné hrozné vadi, jakmile se na riu nékdo zacne
chovat sSkaredé, ale to teda aj déti no, to jd su tak jako hnedka... Mm, nikdo se k ni

chovat Spatné nebude.”

Helena o synovych vzpominkach na prvni MS: ,Ale pak jako kdy# jsme chodili kolem ty

skolky, tak vZdycky rikal, dlouho, Ze to je ta zld Skolka, kde jako ho nemaji rddi.”

Stanislav: ,, Prosté ta ucitelka ma rdada sSkatulky. A ve chvili, kdy to dité neni skatulkové,
tak se s tim néjak bud’odmitd — typu kdyZ jsem ji rekl, jestli miZe ddvat ukoly na doma

a nebo Ze si to doma dodéld — ne! to nejde.”

Rodice se Casto setkavali s bagatelizaci problému ditéte, na néz upozornovali (je to
kluk, je dost ¢asu), ponizovanim, narazkami a dehonestaci matek. Véra: ,KdyZ jsem to
fikala doktorce, tak mné rekla: ,Ale jeZismarija, vZdyt je to kluk, on z toho vyroste, ale
tak kluci jsou pomalejsi, jo. Nesmite ho tak pozorovat! Vy jste starsi matka, jo, vy

vsechno moc resite.””

Edita: ,Jd jsem oslovila pediatra, pediatr mi fikal, Ze to mdm vsechno vycteny, Ze to
opravdu je chyba ve mné, Ze at jesté chvilku cekam, Ze to neni mozZny. (...) A bylo mi
opravdu lito, Ze to nepoznal pediatr, kterej mi pordd fikal, Ze prosté... U mé ne, Ze je
zanedband. U nds Ze je moc preucend, Ze je preucend mnou... Ze na ni mam nékolik

otdzek a Ze ona mé prosté ne... nestihd, Ze ona to nezvilddad.”

Edita o situaci v MS a obtiZich adaptace dcery s VD: , Tak uZ po dvou mésicich mi Fekli,
at uZ ji nechdm doma, Ze... A fekla mi to ucitelka takovym osklivym zptsobem, {(...) kdyZ
mi rekla: ,Nechte to dité, to vase mentdlni dité doma’, tak, tak to se mnou prosté

zahejbalo.”
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Olga: ,Ja vim, Ze jako neni nutny védét tu diagndzu. Ale prosté ja jsem, ja jsem ji
z néjakyho divodu prosté potrebovala, se o néco jako oprit, jo. A tedka tady prosté se
mi to jako nedarilo. Vy jste ta ucitelka, Ze jo... Jo, prosté takovy jako prosté neméla jsem

v téch odbornicich jako uplné jako oporu.”“

Nevhodné postoje a chovani se nejvice vyskytovaly u cizich osob, pfi nahodnych
setkdni. Ddle se vyskytovaly ve formé predporozuméni u nékterych odbornikd. V urcité
mife se projevily také v reakcich rodinnych pfislusniki. Néktefi rodice se setkali
s nardzkami na vysi svého vzdélani a v jednom sledovaném pfipadé se Sikanou rodicl

ze strany Skoly.

Komunikace v rodiné se odviji také od jejich zvyklosti. Nékteré rodiny spolu komunikuji
méné. Casto to zaznélo v souvislosti s rozdilnosti komunika&nich zvyklosti v manzelové
rodiné. Pavla: ,, TakZe tam, myslim si, Ze to tak maj vsichni v ty rodiné. TakzZe oni si fakt
pustéj televizi a koukaj na televizi.” Iveta: ,,Oni prosté musej se vidét, ale potom spolu
nejsou! (...) Jako se sejdou, ale ale Ze by potom ale... Jo u obéda si pokecaj, to jo. (...)

Pro mé tohleto bylo od zacdtku hrozné Sokujici.”

Jednim z klicovych prvk( komunikace poskytujicich srodi¢i a ditétem sVD byla
empatie. Lida: ,Ale pfece jenom na tu logopedii musite toho, to dité, trochu poznat.

A védét, jo, co a jak md mluvit a jakou mad vadu.”

Stanislav mluvi o dUlezZitosti ,podpory... a pochopeni. A to myslim v kontextu hlavné

jako kdyby rodiny, jo. Jako ve smyslu rodiny, pochopeni pro tu... pro tu situaci.”

Néktefi U€astnici povaZovali za problém fakt, Ze pfed svymi rodi¢i nemohli byt ve svém
prozivani autenticti, protoze ti (zejména babicky ze strany matky) nesli obtize ditéte
s VD hure neZ rodi¢e samotni. FrantisSka: , Tak... mé to trdpi dost, Zejo, protoZe jé nad
tim potom premejslim taky, premejslim nad tim jesté vic, neZ nad tim premejslim
normdlné, no... (...) Tak ja nad tim potom premejslim, rikdm si — opravdu jsem tfeba
fakt $Spatnd matka? Treba to fakt déldm Spatné, jo? TakZe jako — mé to trdpi, no. Ze
jako nékdy jako ta moje mdma asi, aniZ by si to uvédomila, tak... mi uplné nepomdhd.
LJeji starostlivost jesté zesili tu, tu vasi uzkost.” FrantiSka: ,Presné. ProtoZe jad se
navenek snazim pusobit tak, Ze jsem v pohodé, jo... ale v pohodé nejsem. Jenom prosté

to musim délat, Ze jsem v pohodé.”
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Iveta poukazuje na duleZitost empatické opory v manzelovi: ,Je to vlastné jedinej
clovék, u kteryho jsem tfeba byla schopnd v Zivoté plakat. Jd jsem takovej typ, kterej
prosté se neni schopnej jednoduse rozbrecet tieba. Ted uZ moznd vic, ale... Ze jsem, jo,
Ze jsem to méla v sobé tak jako, Ze tak jakoZe prosté. A musim bejt ten, ta silnd, kterd

vSecko zvlddne. A... takovd prosté jsem ddl, ale... s nim umim bejt, nebyt silnd.”

Efektivni podpora se nejen dokaze vcitit do rodice, ale dokaze mu také zprostfedkovat
empatii s ditétem. Helena: ,Jo, tak jako, nebo respektive, ja ten muZskej ndhled
potrebuju, jo. (...) A ten Zenskej pohled je prosté jinej. TakZe prosté jako... uZ jsem to
néjak jako cejtila, Ze to potfebuju uchopit z toho muZskyho pohledu. A Ze to potrebuju
slySet od nékoho jinyho, neZ od manZela. ProtoZe to od toho partnera, to vZdycky
vnimdte jinak neZ od nezucastnény osoby. TakzZe jako eh, on s nim ted  bude pracovat
od zdri, ten pdn, takZe to jako byla prvni otukdvacka, Ze jsme si dvé hodiny povidali.
Apro mé to bylo velmi pfinosny a prosté jako jo. Prosté v podstaté mé utvrdil
v nékterejch vécech, ktery mi fikal manZel, ale jsem si fikala: To takhle neni. Tak prosté

kdyz to slysite jesté od ciziho chlapa, tak to vnimdte jinak a je to urcité dobry.”

Empatie zaloZzend na nespravnych predpokladech vsak je neefektivni. lveta o své
vysokoskolské ucitelce — logopedce: , Prosté nic mi nefekla. Ze by to, Ze by tfeba — kdyZ
jsem ji potom napsala, Ze to je vyvojova dysfdzie, tak vsSichni si fikali: ,Jo jo, my jsme si
to mysleli.” A ja jsem méla v tu chvili takovou: Jak je mozny, Ze jste si to mysleli a vibec
mi to nezminite, navic mné, u ktery vite, Ze — Ze prosté, e o tom vim! Ze prosté... jako
kdyby, mné staci zminit a jd si najdu prosté materidly, vSechno. Jako ne- nejsem c¢lovék,
kterej by prosté vibec... (zasméje se) Tak to mé eh... to mé nastvalo. To mé stvé hrozné
moc, hrozné moc mé to nastvalo. (...) Pfitom ndm fikali, jak nds nechtéli vydésit, ale

pfitom nds désili autismem, Ze jo. Jako to pfece neni argument, Ze mé nechtéli désit.”

Podpora (pomoc) mGze byt vyzadana i nevyzadana (resp. vitand a nevitana). Caste¢né
tato charakteristika souvisi s nabidkou podpory, jak byla predstavena v oddile
o dostupnosti podpory. Vyzddand pomoc sama o sobé jeSté nemusi byt efektivni
a naopak nevyzadand pomoc muze byt za urcitych okolnosti prospésna. Efektivita
podpory je zde ovlivnéna faktory jak na strané poskytujiciho, tak pfijemce. Obecné je

ale nevyzadand podpora (zejm. vnucend) ¢astéji vnimdana rodici negativné.

Edita o nevyzadanych radidch a komentafich: ,Fakt negativni, fakt negativni véci...
A setkdvala jsem se s tim jd. | pravé ta kamarddka: ,No, kdybyste, kdybyste se jim

pordadné vénovali.” To jsme slyseli. A od naseho souseda jsme slySeli: ,Nevim, mdte
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néjaky... To ona neumi mluvit, ona je néjakd pitomd.” A opravdu jsme to vidéli, i kdyz
jsme sami sli na hristé, Ze ty mdamy se na nds koukaly prosté, jak kdybysme byli z jinyho
svéta. ,No podivejte se, oni ty déti maj néjaky mentdlni!* No pro¢ s nima nejdou
k doktorovi?’ Jo, fakt samy negativni reakce jsme zaZivali. A bylo to teda hrozné

nepfijemny. Ja jsem teda to hodné téZce nesla jako.”

Nevyzadana pomoc je vitand, pokud se rodic ocitne v nahlé krizi a skutecné potrebuje
akutni pomoc nebo je nevyzadané ale vhodné osloven nékym, kdo mu pomoc/podporu
nabidne. Pokud vSak je podpora nevyzadana a nevhodné poskytnutd nebo ji rodic

neciti jako potfebnou, tak neni takova podpora vitana.

’

Tana o zazitku s dcerou: , Ted' jesté vona Ze se prosté nechce drZet, ted vam utikd, ted
uzZ jsem ju vidéla jako pod Salinou, jo, jakoZe pod tramvaji, ted’ty lidi jakoZe vsichni jako
koukaji, jako vidijou prosté maly décko, ktery se Zene nebezpecné k saliné, a prosté
téhotnou matku kouli, kterd prosté se pldcd, se zadychdvd a neodchytnou décko
a nefeknou: ,Maminko, jé vam ji tady hned preddm.’ Nic! Vsichni cumijou, prosté, jo?

Co bude? Ja nevim jakoZe, co Cekaj...!”

S pfistupem podporujiciho souvisi téZ jeho formalnost a neformalnost. V soukromych
vztazich je vy$Si mira formalnosti nezadouci. Véra: ,A tchyné se tvdfila jako ucastné,
ale jsme ji... docela na saldmu jako, jo, ale ona se tak vZdycky tvdri, ale... Ze by nékdy
zavolala a zeptala se, jak se déti maji, to ne. Pokud nezavoldme my, kdyZ ji, tak jo,
dobry, tak to je sladounkd — ale Ze by zavolala, jak se maji kluci nebo co u vds nového,
to ne, jo? TakZe, takZe tam jsme se to odnaucili vibec s prarodicema néjakym
zpusobem resit. (...) Vasik k téhle babicce nechce, protoZe tam, on to vnimd, Ze on — oni
jsou tydle décka hrozné empaticti a on to vnimd, Ze tam ten vztah z toho, od téch

tchdna neni.”

V profesionalnich vztazich je jistd mira formdlnosti (udrZovani profesniho odstupu)
samoziejmosti. Pristup odbornika se vSak mize pohybovat na Skadle od neosobnosti
(strohosti) pres vyvazenou formdlnost az po pratelsky pristup. Jak uz bylo zminéno
v kapitole 9, poskytujici a prijemce podpory ve vztazich osobné-odbornych nékdy

navazou blizsi vztah nebo pfimo pratelstvi.

Gréta o logopedce: ,Gustik, jak je silnej introvert, tak ona obcas, jak na néj jakoby
hlasité, a tak jakoZe nastoupi, tak mi to tfeba uplné nevyhovuje. Ale zase ja nemam,

neméla jsem problém se ji jako zeptat. Ze od zacdtku na mé neplisobila néjak strojend.”
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Helena: ,A s tou ucitelkou v podstaté shodou okolnosti jsme zjistili, Ze ma chatu jako
kousek od nds. TakzZe ted’ uz jsem si potykaly, protoZe uz tam Honza neni, takzZe uz jako
jsem spolu kamarddi, ona je uplné stejné stard s ndma. A viddme se s ni do tedka,

Honza prosté ji miluje. To je takovd ta Idska na celej Zivot.”

Dalsi variantou je spoluprace s odbornikem, ktery uz pred jejim zahdjenim byl pfitelem
rodice. | vtéchto vztazich na hranici profesnich a soukromych je vsak pro efektivitu
poskytovani podpory vhodnd ¢i dokonce nutnd spravnd vyvaZenost aspektu
formalnosti, aby se v takové situaci obé strany (podporujici i podporovany) citily dobre
a aby mira (ne)formalnosti nenarusovala hlavni cil/zamér podpory. Z hlediska efektivity
podpory predstavuje problém jak formalni/odtazity clovék v soukromych vztazich, tak

pfilis neformalni odbornik, ktery vytvari dojem nezdvaznosti.

Radka: ,Radecek mi to vlastné nefekl, tak jsem jako vyzvidala vidycky ve Skolce
hlavné... A... ona mi fekla: , Ty Radko, ja ti nevim, jestli to nékdy bude dobré.” A to mé —
jako to je ale véta, kterd mé jako... polozila na... jako delsi dobu jsem z toho byla jako,
Ze uplné: O co ja se tady vlastné snaZim, vZdyt to viastné k nicemu nevede, ty tady

vlastné selhavds. Nedélds pro to dité to spravné, co bys jako mohla, aby to bylo lepsi...”

Rovnocenny pristup — rodice touZi po vyrovnaném vztahu s poskytovateli podpory.
V soukromych vztazich se projevuje spiSe jako partnersky pfistup, ve vztazich
soborniky jako vztah koterapeuta a odborného vedouciho (,prodlouzend ruka
odbornika®). Ve vztazich poskytujiciho a pfijemce mlZe dochazet ke vzajemnému

obohacovani.

Radka o spolupraci s logopedkou: ,Je to... formou hry, a jenom jako, a navést tim
spravnym zplsobem, tak jako — také se chodi k logopedii, aby se stejné vlastné
pracovalo doma. O tom to stejné hlavné je, jako co ¢lovék zviddne za Ctyrycet minut,
coZ.. doma miZe vlastné... pordd néco. | na ty seSity, c-co mdme treba jako, my
madme... My toho mdme, jako toho vseckého tolik... My tfeba, u nds je taky jako — jd
miluju Kvido. Tam jako vsSechny ty jejich sesity a i ty roztancené fixy, i ty hry co tam
maji, nebo takové ty... No jako maji toho strasné... my toho mdme strasné moc...

(smich) Ze Rdda si vZdycky vybere.”

Pokud se rodi¢ citi pfijaty a ma pocit, Ze na ném a jeho nazoru zdlezi, vyrazné to

zvysuje efektivitu podpory a navozuje iniciativnost rodice.
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¢ Informace

Skrze poskytnuté informace dostdava rodi¢ mozinost nahledu. K tomu pftispivaji také
osobnostni dispozice rodice, charakter vztahu s poskytujicim (resp. dlvéra) a forma
podanych informaci. Informace mohou byt zneuZity jak poskytujicim tak pfijemcem
podpory. Rodi¢e si uvédomuji nutnost tfidéni kvality informaci. Lida: ,KdyZ se tfeba
Ldda narodil, tak ja jsem neméla ve svém okoli moc, asi dalo by se rict holek, které by
mély tak malé déti. Tak ja jsem se snaZila vsechno, kdyZ mé néco trdpilo, nebo kdyZ
jsem chtéla néco védeét, fakt docist se na tom internetu. (...) Jd jsme hodné chodila na ty
internetové diskuse. Ale ono je to takovd slepicdrna. Jako tam se fakt da najit néjakd

rada, ale kolem toho je stopadesdt riiznych véci, které clovék nepotiebuje védét, jo.”

To, jak je poskytujici informovan a jaké informace poskytuje, povazuji rodice za jeden
z klicovych ryst podpory. Na tom, jak podporujici zuZitkuji dostupné informace do
kvalitniho pfistupu k ditéti a rodici, zavisi efektivni podpora. Tana o détské lékarce:
,Nerekla mi to uplné prosté, co to presné je, kam madte jit, jaky mdte mit prosté jako

kdyby presné vysetfeni, mdte moznost ranné péce, jo?“

V rozhovorech se pomérné ¢asto objevovaly fraze jako ,,to vdm nikdo nerekne” nebo
»to se nikde nepise”. Véra: ,Pozdéji jsem pochopila, Ze on v té jeho hlavicce ty slova
mél, on presné védél, co mné rikd, akordt nechdpal, pro¢ jé mu to tfeba nechcu splnit,
nebo ddt, nebo udélat jo? ProtoZe mu ty slova z ty pusinky nesly, jo? A to jd jsem tehdy
samozrejmé nevédéla, jo, jako prosté to, nikde se o tom nepise. Tohle jsem si vSechno

musela dostudovat sama. Jo, protoZe nikdo vam to nerekne...”

Uvédomélost a informovanost podporujiciho souvisi také s impulzy k feSeni feCovych
obtizi ditéte. Ve vétSiné rozhovor( zaznélo, Ze iniciativa byla na strané rodica.
V nékterych pripadech davali podnéty kfeseni reci ditéte prarodice, zfidka to ve

sledovanych pfipadech byl pediatr.

Sdileni informaci mezi rodici a podporujicimi mize byt obousmérné. Pavla: , Chvilku
jsme si docela jako povidali s ranou péé&i. Ze jsme jako Fesili a navzdjem jsme si
dohazovali tfeba zubare, nebo néco takovyho.” Rodi¢ se pak o to vice citi jako

rovnocenny partner.

Z hlediska komunikace ma poskytovani podpory svou formu a obsah. Obsah muze byt
kvalitni (pravdiva rada, potiebné hlidani, Zddanka), ale poskytnuty nevhodnou formou

(nevyzadana, neptijemné sdélend, mrzuté provedena pomoc). Naopak muze byt obsah
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bezcenny (zavadéjici info, plané chlacholeni) a mlZe byt prezentovan pfijemnou
formou, ale nevede k produktivnimu vysledku — ma to tedy vliv na to, jestli bude

podpora smysluplna, ucinna.

Gréta ocefiovala zpUsob, jakym ji logopedka vysvétlovala podstatu VD: ,Ze vdm to umi
podat prosté jako pro laika. KdyZ vibec nevite, co byste s tim ditétem méla, tak vlastné
vdm to fakt vysvétli a ukdzZe. ProtoZe mné eh... ono je to takovy, Ze treba kdyZ jsem se
to snaZila vysvétlovat v rodiné, co s nima maj délat, tak ja jsem to viubec neuméla

jakoby vysveétlit.”

Pro Lidu bylo tézké cerpat podporu od jeji matky: ,Ale moje mamka je takovy...
generdl. TakZe tam, tam moc pochvalu od ni necekdm. A ona mi vZdycky rikala, Ze
mdme na tu logopedii jit dfiv a ona mus- mad vZdycky pravdu — pro déti by se rozdala,

samozrejmé, to jako je prvni posledni.”

Olga dava priklad ponékud narocné komunikace s milujicimi prarodici jejiho manzela
(a ¢astecné i s manzelem): ,,Déda taky neni jako Spatnej, vZdycky kdyZ jsem potiebovala
s né¢im poradit, tak mi prosté poradil. Ale (...) prosté zeptdte se na to, jaky je pocasi
a dostanete brutdini pfedndsku prosté o tom, jak se to pocasi tak jako ritizné posouvd,
kde to... a prosté — je to takovy to, no. (...) Jako mdte vzdycky pocit, kdyZ s nim mluvite,
tak on déla z lidi blbce. Ale ne Ze by jako hm... to byl zamér. On prosté chce preddvat ty
informace, ale prosté preddvd vdm informace, o kterych uZz ddvno vite, mdte je prosté

zaZity, nedejboZze jste z oboru.”

Pro rodiée je problematickd i situace, kdy potencidlni zdroj podpory poskytuje
nekvalitni informace nevhodnou formou. Marta: ,,A pak jsou nasi tchdnovci, ktefi jako
jsou tady pul kilometru, ale viastné cokoli délame, délame blbé. ProtoZe kdyZ chceme
pro dité asistenta, tak co se o ném tady na vesnici bude povidat!? (...) A kdyzZ po roce
vidi, Ze ten asistent a vSechno pomdhd, tak jako ne Ze by rekli: ,Tak to jste udélali
dobre. To se vdam nevede.’ A pak: ,Vy chcete ddt dvouletému ditéti bryle?! (...) To mu

Il//

zkazite oci

| dobfe minénd kvalitni podpora nemusi vidy jejimu pfijemci vyznit jednoznacné
pozitivné. Ctirad: ,MoZnd urcitym zplsobem takovd sdilend obava ze strany nasich
sourozenct, nebo myho sourozence. Nebo jeho rodiny. O tom, jak se mu (synovi s NVR)
bude dafit v ty skole. Jestli to skutecné uZ k tomu je. Takovy zkoumavy dotazy, jestli je

to vhodny ho do ty skoly ddvat. NesnaZit se o néjakej ten odklad.”
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Z hlediska formy komunikace jsem vysledovala interakci téchto dvou faktor( pfi
poskytovani podpory. Vysledny efekt takového poskytovani podpory shrnuje Tabulka
8. Je-li obsah komunikace kvalitni a forma pro pfijemce podpory subjektivné vhodn3,
podpora bude produktivni (resp. bude mit potencidl byt produktivni). Nevhodnd forma
podpory s uzitechym obsahem plsobi na pfijemce rozpacité, ambivalentné.
Subjektivné pfiznivd forma s nekvalitnim obsahem vSak ma potencial pfijemci uskodit,
ackoli mu mlze byt prilemna — vtom je prdvé jeji nebezpedi, protoze je ukoléban
a neuvédomuje si neblahé ndasledky. A nakonec nekvalitni obsah a nevhodnd forma

maji na prijemce odpuzujici efekt a jsou vpodstaté opakem podpory po vsSech

strankach.

Obsah/forma Vhodna Nevhodna

Kvalitni Produktivni podpora Rozpacitd podpora

Nekvalitni Zavadéjici podpora Odpuzujici podpora
= nepodpora

Tab. 8 — Efektivita podpory z hlediska jejiho obsahu a formy

e Prostiedky komunikace

Soucasti komunikace a jeji efektivity je také wvyuziti a funkénost komunikacnich
prostfedku. Pavla o jedné z logopedek, k nimz dochazeli: ,,Se druhou to skoncilo vlastné
na komunikaci v tom smyslu, Ze se pul roku ¢ekalo na objedndni, pak se udélala vstupni
prohlidka pak uZ se ji ¢lovék uZ nikdy nedovolal a nedostal se k néjaky dalsi akci. Prosté
uplné jako nezvedala telefony, neodpovidala na smsky, na mail. A nebyla schopnad

dodat jako termin teda normdadlni bézné té.”

Vyuziti modernich prostfedk( komunikace, vyuZziti rlznych médii a prostredk( osvéty
vede zpravidla ke zvysSeni efektivity podpory rodi¢ll déti s VD. Véra o komunikaci
s rodici déti, které dochazeji do jejich krouzk(: ,Ja vétsinou tém rodi¢im jesté pisu do
mailu, co jsme délali a pdr rfadek konkrétnich k jejimu, k jejich ditéti. Vétsinou je tam
spolecny ukol a pak, kdyzZ vidim, Ze u nékterého ditéte tam néco hapruje, tak jim posiu
tfeba néco konkrétniho nebo doporucim néjakou techniku, jo, tady ten prosté, bych

vam doporucila, tuhle délejte, todle délejte.”
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Zvlast aktudlni bylo vyuZiti IT vdobé koronavirovych karantén. Lida: ,Nase pani
ucitelka vlastné jesté hned (...) VSichni mluvili o tom, Ze bude online vyuka. Ona ndm
posilala vzdycky v nedéli ukoly, které mame mit na cely tyden. Ale eh, napsala ndm, at
se ji nahldsime na online vyuku. CoZ probihalo tak, Ze ona dvakrdt tydné, podle toho,
jaky jsme si vybrali ¢as, takzZe jd teda vZdycky aZ po prdci, tak dvakrdt tydné volala mné
na telefon, na messenger a treba tfictvrté hodiny se s nim opravdu ucila. Vysvétlila mu
nové véci. Jo a méla ho na tom hovoru samotného. Hm, takZe to bylo super. Jo, takzZe

jsme to zvilddali.”

Marta o on-line realizaci neurokognitivni rehabilitace: , Pak zacla korona. Pak byly dvé
skajpové konzultace. Tam Miki pfekvapil, protoZe s ditétem stejné starym, protoZe to
byla skupinka, eh, byli tam dva tfi kluci a on tak jak komunikuje pres skype jenom tak
s babickou s dédou. Tak zavolali ty psycholozky a na dalsim okné byl ten chlapecek. A jd
jsem si rikala, Ze on rekne tak jedno dvé tri slova a nashle a to. A on celou tu pal hodinu
udrZel pozornost a snaZil se neustdle komunikovat s tim chlapeckem, ktery teda ale uz
tam chodil asi dva roky a hlavné mluvil... jako na to, Ze jako md asi Sest let, tak byl
hrozné moc dopredu. (...) Ale naopak, on vlastné byl motivovany s tim. TakZe fakt jako

ptl hodina skajpového rozhovoru.“

Multimédia jsou dileZita pro Sifeni osvéty. Véra publikovala o VD a ptibéhu jejich
rodiny ¢lanek na mainstreamovém webu. Jarmila vytvarela blog o VD. Frantiska
s manzelem se zapojili do projektu, ktery popularizuje informace o rGznych typech
handicapl a prezentuje zaznamenané pribéhy na internetu. Tana si mysli, Ze by napf.
vztahlim v rodinach pomohlo: ,Ze by si ta babca nékde zkusila sehnat prosté jako, kdyZ
uZ neni internetové znald alesporni jako vytisténou publikaci, nékde prosté
v knihkupectvi nebo v pujcovné knih, nebo poZadala prosté tu maminku, aby ji teda
néco sehnala a potom si to zkusila u kdavy jako precist. Nebo zkusila se prosté podivat
na ten porad Kli¢ — co by ji to nebylo prosté jasny, tak prosté fict, hele, kdy vy jdete k ty
logopedce? A vzali byste mé s sebou? A potom bysme $li tfeba do cukrdrny a proberem

“

to.
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12 MOZNOSTI RODICOVSKYCH KOMPETENCI
(NASLEDKY POSKYTOVANI PODPORY)

V jadru poskytovani podpory rodicdm a jejich détem s VD je zdmér ovlivnit jejich
situaci, rodicovské kompetence, zvladani, jeho strategie a v dusledku ovlivnit
poskytovani pomoci ditéti s VD. Jak bylo popsano v predeslych kapitolach, k tomuto
ovlivnéni mlze dojit jak v pozitivnim tak negativnim sméru, tj. ndsledkem poskytovani

podpory miZze dojit jak ke zlepSeni tak zhorSeni zminénych polozek.

12.1 Vlivy/zdroje rodi¢ovskych strategii

Poskytovani podpory rodiclm déti sVD bylo ve vyzkumnych rozhovorech
identifikovano jako vyznamny faktor ovliviujici rodicovské zvladani. Kromé toho
ovliviiuje rodic¢ovské zvladaci strategie jesté nékolik dalSich faktor(. Ty maji zaroven za
nasledek to, jak rodi¢ s poskytnutou ¢i neposkytnutou podporou nalozi, jak ji zuzitkuje

nebo jak ji vnima.

Pti poskytovani podpory osobni muze poskytujici bezprostfedné vnimat dopad své
aktivity na rodic¢e (popf. dité) a podle toho pak dale modifikovat interakci, jako napft.
v pfipadé Véfiny spoluprace slogopedkou: ,Pani doktorka mné fikd: ,JakoZe jak
nechodi do skolky? Ja rikam: ,No dyt, vZdyt se podivejte jaky je.” Ona: ,Jakovy, jaky je,
taky je, sup do Skolky, hned voldm reditelce, domluvim to tam s ni, ja ji zndm, ona je

uzasnd.” Podpora neosobni tuto moznost zpravidla neskyta.

e Znalosti

Informace, které ma rodic¢ k dispozici, védomosti, které ziskal skrze vzdélavani nebo
zkuSenosti, ovliviiuji pojeti VD na strané rodie a nasledné jeho pfistup ke zvladani
zatézi vyplyvajicich z obtizi ditéte. Ktomu muizZe prispét profesni zaméreni a ziskané

odborné znalosti a zkusenosti rodice.

Olga: , Prosté ja ac specidlni pedagog, tak ja jsem prosté logopedii nesndsela, jsem se ji
vyhejbala prosté, se¢ mi sily stacily. A pak jsem toho ukrutné litovala jako, jo. TakZe
ehm, prosté vsechno jsem si pak musela jakoby nastudovat... (...) A tam jsem prosté, jak
uZ jsem méla teda jako nastudovdno, co by to tak jako mohlo byt, nebo jakym
zpusobem by ten logoped s tim ditétem mél pracovat, tak tam jsme byli jednou. Tam si

ani nevzpomenu na tu pani, jak se jmenovala, ale uz jsem tam prosté znova nesla.”
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e Individudlni charakteristiky rodice

Vék, pohlavi i osobnostni charakteristiky vytvareji predpoklady k diferenciaci
rodicovskych strategii. Ve vyzkumném souboru ovlivnil reakce rodic¢l na poskytnutou
podporu jejich temperament, aktivita, reaktivita, Uzkostnost, potfeba kontroly,

hodnotovy systém rodice ¢i vztahové charakteristiky.

Pavla citlivé reagovala na nonverbalni signaly détské lékarky — povaZzovala je za
lékarcinu domnénku, Ze Patrik trpi autismem: ,Byla tam zrovna jako pani, kterd
v podstaté eh, ona to jako nefekla, ale ja jsem to na ni vidéla. JakoZe to bylo takovy to,
takovy to hrozné litostivy jako, (...) v téch dvou letech, kdy opravdu ten Pdta tam jen
vbéhl, zakricel, odbéhl, viibec nereagoval na jméno, prosté viibec se nezajimal, co tam
ukazujeme, délame, bylo mu to uplné putna. A eh, ona pak méla, méla takovej

soucitnej jako vyraz uplné a to bylo vilastné to nejhorsi, co mohla udélat.”

e Osobni a sdilena historie

Strategie rodicl byly ovlivnény jejich minulymi zkuSenostmi ve vztazich, v kontaktu
s odborniky ze zdravotnictvi, Skolstvi a dalSich oblasti, zkusenostmi s handicapem
u nich samotnych i v jejich okoli. Zarovenl byli ovlivnéni zkuSenostmi druhych lidi,
zejména rodinnych pfislusnikd a pratel. Cerpali od nich vzory (vzorce) zvladdani
a inspiraci. Tyto vlivy pusobily na ocekavani, predporozuméni a interpretaci rodica
smérem k podporujicim i k sobé samym a jejich predstavy o vlastnim zvladani (co rodic

ocekdva sam od sebe).

Zita jako dyslektik, si vice uvédomuje potfebu PO, usiluje o asistenta pro dceru: ,Jako
ja vam, jsem treba dyslektik, za mé se to uplné jako mdm to zjistény teda az od treti
tridy, takZe taky docela pozdé. Ale Ze uz, jakoZe se s tim tolik nepracovalo, jako se
pracuje ted. Ze ty déti jsou potom jako, my jsme tfeba jakoby i normdiné chytry, mohli
bysme jako mit i lepsi zndmky, ale kvili tomu, Ze se nadm nékdo nevénoval, tak treba

jsme zbytecné v nékterych predmétech pomalu propadali.”

Véra mluvi o tom, jak zkuSenost s handicapem ovlivnila jejiho muze: ,ManZel viastné se
narodil s rozstépem rtu a byl, on fika vZdycky, poznamenané dité, jo? ProtoZe si zaZil
v téch sedmdesdtych, osmdesdtych letech jako — vysméch, vSechno to prosté bylo jinak,
jo?(...) Ze prosté jako si zaZil spoustu véci a... strasné ho sebralo, kdyZ jsem mu Fekla, Ze
s Vaskem néco je. (...) Tak on... hrozné zac¢al makat, hrozné zacal makat i na sobé,

prosté i, i protoZe samoziejmé déti zrcadli rodice a vsechno, takZe i po terapiich chodit,
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jo, tam se sebou, vSechno, protoZe jeho jediny cil byl, aby Vasek nebyl jiny, aby
nezazival to, co von.” Naopak Pavla ma dojem, Ze jejiho muze, ktery v détstvi prekonal

DMO, zkuSenost s handicapem ve vztahu k synovym obtizim nijak zasadné neovliviiuje.

Jarmila si uvédomuje, Ze jeji vnimani a zvladani ovlivnila kromé jeji povahy také
vychova: ,CoZ jakoby ja s tim mdm problém prosté obecné. To neni jako vyloZené
jenom ve vztahu k diagndze, ale prosté celkové. No, tak to je takovd ta vychova, hodnd
hol¢icka dokonald. Jo. Takovy musis mit samy jednicky, musisS byt hodnd, musis
poslouchat, jinak té nikdo nebude mit rdd. To uzZ asi v dnesSni dobé vsichni védi, ¢im to
je, no. Ale za nds to prosté bylo, ta vychova. A s tim teda jakoby hodné, s tim hodné
bojuju, pravé abych jd to tém détem nedélala. SnaZzim se to nedélat, ale myslim si, Ze

vnitfné jakoby ten tlak asi cejtéj i tak.”

Nékteré rodi¢e ovlivnily zkuSenosti se starSim ditétem, takZze se nechali ukolébat
a reSeni vyvojovych obtize druhorozeného odkladali. Stanislav: ,Jinak jako ten vyvoj byl
tak néjak jako normdlni — s tim, Ze problémy s fec¢i jsme si uvédomovali, ale spis jsme
Cekali, Ze jeho bratr, ten viastné brblal, jako brblal rychle, hodné, ¢asto, ale nikdo mu
nerozumél. (...) ...aZ jsme z toho méli potiZe, nebo vnitiné néjak jako otdzky a i doktorka
ndm fikala — ,No, to jsou ty lini kluci, to nespéchejte’ a podobné. A v podstaté u néj

najednou — pink! Rétor... prosté k nezastaveni”

ZkuSenost s prvnim ditétem, které trpi VD, mlzZe ale byt pomoci pfi zvladani,pokud se
fecové obtize vyskytnou u dalSiho ditéte v rodiné. Jak fikd Dobromila, uz védéli: , asi jak
to bude, jak to fesSit dal no. ProtoZe uZ jsme jenom preci od toho Dominika méli...
néjakou urcitou zkusenost, tak my jsme védéli, za kym jit. UZ to pro nds nebylo tak jako

slozité jako u Domci, no. UZ jsme védéli, co nds ¢ekd a... No asi... jako u Domci bylo asi

vvvvvv

e Zdroje

Financni a materidlni moznosti rodiny ditéte s VD ovliviiuji to, zda urcity druh podpory
chce nebo vibec muze vyuzit. Marta: ,Ted jsme Zddali o prispévek na péci. TakZe
pokud ndam vyjde jednicka, to by bylo fajn. Kdyby nam vysla dvojka, tak neni lepsiho
¢asu ne? ted. Ze jsem pfipravend, Ze jesté mam pil roku rodicdk, Ze jsem pfipravend byt
minimdlné ted’ pilroku doma. | vlastné kvili tém dietdm. ProtoZe bych méla v idedInim
pripadé dopoledne navarit a v téch jedendct hodin servirovat ve skolce naprosto cerstvé
kvali tomu histaminu. (...) PGl roku budu doma a budu se vénovat jako i sobé. Jo, a budu

naprosto legdlné na rodicdku, néjaky prispévek tam bude. Pokud tam bude néjaky
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prispévek na péci, o to vic si dostuduju vlastné vsechnu tu... ne omacku, ale to prosté,
jak s nim sprdvné pracovat. A v momenté, kdy prosté bude dcera ve sSkolce, tak bud’si
ho vezmu po dvandcté hodiné, ale uz to bude o tom, Ze ja si odjedu k doktorovi, nemusi
mi nikdo hlidat déti, zaplatim si kondicky. Ja si myslim, Ze momentdlné v mém stavu,
takovém jako vyfluslém, kdyZ to feknu, by asi nikde ani v prdci jako...” Podobné to plati
se zdroji informaci, jak ostatné bylo pojednano v kapitole 11 o efektivnim poskytovani
podpory.
e Obtize ditéte a jejich vyvoj

Reakce rodi¢e na poskytovani péce dale ovlvifiuje stav samotného ditéte. Anna: ,Na
moje vyzadani jsme chodili na Vojtovku. Kde jsme byli podle tabulek asi o ctrndct dni
pozdéjc, neZ ostatni déti. (...) TakZe to bylo spis preventivni teda i z ty, i z toho hlediska
ty nasi doktorky, kam jsme chodili na tu Vojtovku. | ta naznala, Ze to neni nic jakoby
akutniho, ale Ze teda posilit ty svaly. TakzZe jsme posilovali ty brisni svaly s tim, Ze jsme
tam nechodili dlouho. Mésic? Dva mésice? S tim, Ze pokud to zacal délat prosté uplné
v pohodé, tak ja jsem nechtéla mit brecici miminko od rdna do vecera. A kdyZ jsem
vidéla, Ze prosté nemd problém, tak ja uz jsem teda potom nesla k ty pfisny pani
doktorce az tak moc. Ale sla jsem k nasi a tam jsem se s ni domluvila, jestli jako

mdZeme skoncit, jestli to neni nic tak tragickyho a ona Ze prosté Ze v pohodé.”

Stanislav popisuje, jak soubéh s dalSimi zdravotnimi obtizemi ditéte zpUsobil odsunuti
fedeni NVR na druhou kolej: , Tyjo, u nds je to asi téZké tim, Ze jak je to, je to prekryté
tou... To je prosté — jako kdyZ mds zdravé dité, tak prosté ta dysfdzie je jako to, co

vycnivd, jo. U nds je to... jako slaby odvar toho, co Fesime na té urovni té alergie, jo.”

12.2 Charakteristiky rodicovskych strategii
Z nasbiraného materidlu vyplynuly zejména nasledujici charakteristiky rodi¢ovskych

strategii, zejm. s pfihlédnutim k vyuziti podpory:
e Strategie adaptivni a maladaptivni

Ackoli je ve valné vétsiné pripadl u rodic¢li jednoznacné patrna touha zvladat vyvstalé
situace produktivné, smérem ke zlepseni (at uz naplfiovani potreb ditéte nebo svych),
nékteré strategie vedou spiSe ke komplikacim. V nékterych pfipadech rodi¢e zdmérné
ignorovali opodstatnéné rady téch, kdo jim poskytovali podporu (napf. vhodné
doporuéeni OSD), jindy na zékladé poskytnutych doporuéeni pozdrieli Fedeni obtizi

ditéte apod., také jak zaznivd v mnoha pfrikladech uvedenych ve vysledkové ¢asti prace.
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Véra o praci v krouzku: ,, Néktefi rodice odpovidaji: ,Ja jsem véera na ten vas mail ¢ekala
a tésim se a uzZ jsem to zkouseli’ — a fotky posilaj... A nékteri nic, ale furt mné ty déti
vodéj. Jo? A pak se zeptdm, pak se zeptdm: Sebiku a... délali jste s maminkou ten ukol?

Ne, maminka fikala, Ze je to na prd.”

Problemati¢nost strategie nespocivala pouze v jeji kvalité, ale také v jeji intenzité.
Napr. Jarmila litovala, Ze se synem travila drtivou vétSinu ¢asu terapeutickymi
aktivitami a mdlo budovala spole¢ny vztah. Na otdzku, co spolu radi délaji, odpovida:
,No hele, dneska uZ nic. On, on prosté prijde ze skoly, jde se ucit, jde s kamarddama.

My ten cas spolu jakoby netrdvime sami.”
e Strategie aktivni x strategie pasivni

V dUsledku (ne)poskytovani podpory bylo mozné ve vyzkumném vzorku sledovat
u rodicll jak strategie aktivni, tak pasivni. K produktivnim pasivnim strategiim patfila
trpélivost, kterd (na rozdil od rezignovanosti) na realné potreby ditéte reaguje
snizenim tlaku a aktivity. Gréta: ,Ale asi u téch dysfatickejch déti fakt chce, jim nechat
¢as a netlacit na... na pilu no. ProtoZe je to vsechno o hrozny trpélivosti.” Pro rodice je
pak velkou ulevou, kdyz sdm neni ze strany rodiny, odbornik(i a jinych pod tlakem.
Anna: ,KdyZ mu nerozuméli, tak si to nechali zopakovat. TakZe nikdo na néj taky

netlacil asi z rodiny nebo tak.”

Dale muUzZe byt vyhodnd a produktivni strategie ,pockame a uvidime”. Musi vsak
odpovidat redlnym potfebam (stavu) ditéte. Radka litovala, Ze cdstecné podlehla
premlouvani détské lékarky, ktera ji tvrdila: , ‘Tedko s tebou jako nikdo nic nebude
délat, to se vsecko resi prosté aZ od téch tri let. To prosté tedko po ném jako nemiizes
nic chtét. Bud' to jesté tfeba doZene, do téch tri let, a nebo... prosté od tfi let s tebou
jako néco zacneme fesit. Do té doby... nic nedélej. Tak ja jsem... poslechla, no.” Dodava
vSak, Ze se presto snazila syna na vlastni pést rozvijet a ziskavat informace, protoze

instinktivné citila, Ze se vyvoj neubira optimalnim smérem.

Obecné prikladali néktefi rodi¢e velkou vahu vyjadreni autorit (lékafl, logopedd,
uciteld). V urcitych pripadech pak v nich vzbuzovali podporovatelé faleSny pocit klidu
a bezproblémovosti. Lida: ,,Podle mého hlediska a ani podle hlediska tfeba pani ucitelky

v materské skolce to na asistenta urcité nebylo. TakZe to jsme nefesili.”

Rodice se dale ligili vtom, jakou miru kontroly uplatfiovali ve svych strategiich. Cast

rodicu pti reSeni VD ditéte vice spoléhala na impulsy od blizkych lidi a odbornika.
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Néktefi rodice vsak kontrolu uplatriovali velmi vehementné, pokud nabyli dojmu, Ze
jsou pro to patficné dlvody, zejm. z hlediska potreb ditéte. Dobrym pfikladem je Karin,
ktera sama fika, Ze ma rada nad détmi kontrolu. To ovliviiuje také vztahy s jejimi rodici:
,JakoZe by Kdtu posuzovali — ne, ne, ne, to by si nedovolili, to uzZ jako... Jd jsem celkem
jako rdznd, jako kdyZz se mi néco nelibi, tak si to rychle vysvétlime, Ze tudy cesta

nevede.”

U drtivé vétsiny Ucastnikl patfilo ke strategiim zvladani to, Ze si vytvareli sité podpory.
Stanislav: ,Za to jsem zase vdécny, jo, Ze kaZdy hrdl trochu néjakou roli, jo. Ta
kamarddka psycholoZka, Ze ndm fekla ten ndzev a bylo to jenom takové nezdvazné
a ona to vubec oteviela. Rozhovor s tebou... TakZe takové jako — vnéjsi support nebo
néjaka sit takova — kterou bych vlastné pral vsem tém rodi¢im, které to maji — protoZe
kdyZ to vcas budou mit a zorientujou se v tom, tak budou moct vcas néjak... vysvétlit to

— jako my, rodi¢im, sourozenciim a podobné.”

Vétsina rodic¢u také na poskytovani podpory reaguje tim, Ze v néjaké formé pak chtéji
byt podporou dal$im osobdam v podobné situaci. Edita: ,,Jd jsem strasné moc rdda za
to, e jsem pomohla i tedkon, i v ty pFedesly prdci, spousté détem. Ze jsem jim pomohla
a... i kdyZ si ty rodice neocenili, Ze jsem opravdu... (...) A poslala jsem je k tém
odbornikiim.” Zaroven poskytuji podporu svému ditéti a lidem ve svém okoli, coz mlize

byt soucasti zvladacich strategii rodice.

Priklady aktivnich strategii budou uvedeny v nasledujici kapitole Projevy ndsledkdi

poskytovani podpory v oblastech zdtézi 12.3.
e Strategie vyuzivajici podporu x strategie vyuZivajici vlastni zdroje

Rodice se ve svych reakcich liSili v tom, zda podporu vyhleddvali nebo se ji vyhybali. Ve
vysledkové ¢asti je mnoho prikladd vyhledavani podpory ze strany rodi¢ nebo
spoléhani na podporu, jako v pfipadé Lidy: ,Jd jsem vidycky véfila tém panim
ucitelkam. KdyZ fikaly, Ze to tam prosté naskoci. ProtoZe oni méli nejvétsi zkusenost
s téma détma.” Uvedu tedy na tomto misté spiSe strategie, které se konkrétni podpore

vyhybaly nebo cerpaly pouze z vlastnich zdrojl rodice.

Véra je prikladem rodice, ktery si mezi poskytovateli podpory vybiral: ,Absolvovali, ale
ja jsem to kolecko trosicku zredukovala, jo. ProtoZe ja jsem zdsadné nesSla cestou SPC,
protoze mdame SPCcko tady, spddové a... nechtéla jsem, aby my dité mélo ndlepku

mentdla, jo? ProtoZe oni velmi Casto ddvaji, ee davaji eee... posudky mentdini
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retardace.” V takovych pfipadech vsak rodi¢ necerpd z vlastnich zdrojd, ale zvoli si

podporu, kterd mu vice vyhovuje.

Pavla uvadi, Ze potfeba vyhleddvat podporu ma svou dynamiku v zavislosti na vyvoji
situace: ,Md to néjaky cykly, vZdycky to je problém, kdyzZ se néco resi a kdyZ je problém
chvilkové néjak jako vyresen, tak jsem zase jako v klidu. TakZe chvilku to byl problém,
kdyz se reSila skolka. Ted to nastane néjakej problém, aZ se bude resit tieba skola

a adaptace ve skole.”

Ctirad a Cilka dostavali signaly o vhodnosti OSD pro syna z nékolika stran, na zakladé
uvedenych dlvodi se vsak rozhodli jednat v rozporu s radami: ,.Jo, dokonce i u zdpisu.
Pani, pani ucitelka u zdpisu se nds na to taky ptala. Jestli si myslime, Ze uZ je zralej.
TakZe tohle to, s tim jsme se setkali. Ale my jsme prdvé vnimali hodné tu jeho socidlni
zralost. Ze on v tom kolektivu se prosté umél pohybovat a nebyl tam stresovane;.

vvvvvv

to, jestli umi zcela dobfe mluvit.”

To, ze rodi¢e podporu necerpali a ,,ZivoFili“ z vlastnich zdroj, mélo vice ddvodd. Casto
Zzeny mluvily o tom, Ze svymi starostmi nechtéji zatéZzovat manzela (popfr. pratele nebo
blizkou rodinu), aby je nepfetiZili nebo se v jejich reakci nezklamali. Frantiska: ,Ze to
nemusim nijak jako cenzurovat nebo se tvdfit — jako jo, vono se vlastné vibec nic
nedéje — jako musim treba pred rodinou, pfed manzelem, hlavné.” KH: ,Citite, Ze se
musite pred rodinou a pfed manzelem drZzet?” Frantiska: ,Stoprocentné.” KH: ,Co si pfi
tom rikadte, (...) ten divod, proc¢ se pred nima snaZite ovlddat?“ Frantiska: ,ProtoZe...
nevim vlastné, nezndm, jestli jako oni mé vlastné chdpou, jo? (sklicené, pauza) Nevim,

jestli mé chdpou, proc ja to takhle jako... téZce proZivam, jo?”

Ivetina strategie by se dala nazvat strategii naraznikové zény. Mluvi o manzelové
vztahu se synem: ,Tatinek to tak upiné nezvlddd. On je takovej, on je taky jizan a kdyZ
prosté, nemd s nim tu trpélivost, takZze spiS vybouchne. Ja trpélivost mdm a tak jako
kdyby, aby tatinek nevybouchnul, (sméje se) tak to hodné beru na sebe. Jo, Ze ty... Ze se
snaZim vyhleddvat ty spolecny, aby ty spolecny situace byly pfijemny a hezky, a aby...
TakZe jako kdyby... Ze by si ho, Ze by si ho Isaac, manZel, Ze by si ho vzal na cely jedno
odpoledne a ja méla volno, tak to se prosté nestalo.” Snahu ,brat véci na sebe” jsem

v néjaké mire vysledovala u valné vétsSiny matek ve vyzkumném souboru.

V nékterych pfipadech si rodiCe své potfeby neuvédomuji a/nebo nedokazi je

komunikovat. Karin: ,, Vlastné kdyZ se Kata narodila — ano, byla to svym zplisobem moje
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chyba, ja si neumim fict o pomoc, jako Ze bych potiebovala pomoc — a on byl vZdycky
zvyklej, Ze jako tak néjak funguju a vsechno funguje a nemusi nic moc jakoby resit. (...)
Ale mné schdzela prdvé ta, ta emocni rovina a kdyz jsem s Kacenkou jezdivala na ty
rehabilitace, tak ja jsem to uplné neddvala. Jd, jsme tam jezdili 3x tydné, Kvétusce byly
3 roky, takze ja jsem tdhla to trilety dité vZdycky s sebou, hodinu jsme cvicili, ta Kdta
fvala, ted’ta Kvétuska se tam jako vyslovené nudila a bylo to hrozné ndrocny. JenomZe
ja jsem si rikala: JakoZe nemizu rict Kamilovi, ja ridim, jé tam dojedu, tak prece on
nemduzZe 3x tydné se mnou nékam jezdit. A ono nebylo potifeba asi, aby tam jezdil 3x
tydné, ono by stacilo tfeba obcas nebo néco takovyho... Ale to jd jsem mu jakoby
nerekla a takze to potom jako vygradovalo do takového, Ze potom asi po tom tfictvrté
roce jsem tak jako byla uplné vyrizend z toho vseho, takZe jsem udélala strasnou scénu

samoziejmé...”

Za urcitych okolnosti vSak mUize byt nevyuzivani podpory smysluplné. Lida: , S logopedii
ne, to mdme ten sesit, podle kterého jedem. Tak to déldme vyloZené jenom spolu. Ty
cviceni rtizné, co od zacdtku jsou, tak to déldme jenom my dva spolu. To ani manZel se
moc nezapojuje. Takové to opravovdni té vyslovnosti, kdyZz on néco spatné fekne, tak to
ano. To déldme vsichni. Ale pfimo z toho seSitu, tak to cvi¢ime jenom spolu. ProtoZe

vlastné, i jd jsem na vsech téch kontroldch byla s nim, tam nikdo jiny s nim nejezdil.”
e Zaméfeni na potieby dité x zaméreni na potieby rodice (popf. obou rodica)

Jak uz bylo popsano v kapitole 11.1, rodi¢e velmi citlivé vnimaji to, zda jsou naplhovany
potfeby ditéte, a uprednostnuji je na ukor svych vlastnich. Od toho se pak odviji také
strategie vyuzivani podpory. lveta: ,TakZe... to vSecko to zménilo mné, jako kdyby
pracovni néjaky jako kdyby moje pracovni pldny no. Ale... vSak vsecko se toci vlastné
kolem toho. (trochu se sméje) Mnohem vic nez... VZdycky se vSechno toc¢i kolem déti,

ale ale tohle to mi prijde, Ze se to jako kdyby toci vic jesté.”

Radka doufala, Ze vyuZitim MS pro syna naplni jak potieby ditéte, tak potfeby své.
Adaptace na MS viak neprobihala podle o¢ekavani: ,Ale asi, jako takto zpétné bych to
takto asi neudélala, Ze mu to jako spiS mohlo vic uskodit, neZ to, ale taky jsem si fikala,
at je... s téma vrstevnikama, at je ve skolce, jako u déti. On taky mad rdad déti — a ja jsem
pravé méla jako novorozeného Rostika, (...) a tam byl pravé problém, Ze on zase nespal
v noci. TakZze — a manZel potfeboval chodit i do prdce a vSechno a ja jsem... taky
potrebovala prosté nékdy jako si odpocinout, (...) tak jsem taky potifebovala ten spadnek,

Ze to bylo takové... viechno se vsim. Ze tak jako, toto bylo pro nds jako, v tu chvili to
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bylo pro nds nejschiidnéjsi feseni, Ze zkusime s Radou tu skolku. A... a bylo to pravé, Ze
on tam prvni den ve skolce, kdyZ jsem ho tam nechala — upiné v pohodé. Ucitelky: ,To je
uplné super, uplné pardda‘ Jd, ze mé spadlo takovy kamen ze srdce, fikam: Tak tys to
zvlddl uplné, ty jsi takovy mildcek... A druhy den to probrecel, to rdno. A pak to tfeba
bylo tyden v kuse, ale ono to bylo, Ze on brecel, Ze se tam, Ze tam nechce, Ze chce

maminku, a kdyZ jsem pro ného prisla, tak brecel, Ze nechce ze skolky.”

Dominantni touhou (motivaci) rodi¢e ve vztahu k ditéti s VD je, aby mu bylo dobfre.
Karin: ,Jo, maji, maji jiny potfeby, nebo tak jako, si osobné myslim, Ze to je dileZity,
tadyty pocity, a ty déti jsou pro mé prosté duleZity a hlavné chcu, aby se cejtili jakoby
dobre.” Podle toho, jestli se dité citi dobfe, hodnoti pak rodic, jestli ve své roli selhava

nebo ji dostal — jestli je ,,dobra mama“ nebo ,dobry tata“.

Radka si uvédomuje, Ze je neustale v napéti mezi touhou byt dobrym rodi¢cem a mezi
redlnymi potfebami sebe a ditéte: ,To, clovék se pordd uci. A kaZdy den jsou nové
situace, kdy... taky kolikrat clovék si fikd, jak ma jako zareagovat, jak je to sprdvné
a ted’ ja su kolikrdt, jako stojim a koukdm...” VD samotna a NVP obecné v3ak rodici
tento sebeobraz narusuji a okoli je vtom utvrzuje. Frantiska: , Aby lidi méli néjakou,
néjaky povédomi o tom, Ze dysfdzie neni omluvenka toho rodice, Ze zanedbal péci.

ProtoZe to fakt neni.”

e Zaméreni na zvladani psychickych potieb x zaméfeni na zvladani praktickych

problému

Jak uz dfive zaznélo, pokud rodi¢ vi, co a jak ve vztahu k ditéti s VD délat a jak mu
rozumeét, povazuje zpravidla problém za zvladnutelny. Véra: ,Tak jako dobry, néco se
s tim dd délat.” Zda se, Ze ve vztahu k VD tedy tato zvladnutelnost saturuje zaroven

psychické potreby rodice, zejm. potfebu oteviené budoucnosti.

To, jak rodi¢e vyuZivali podporu ke zvladani problém(, bylo leitmotivem vsech
rozhovor(. Podrobnéji budou nékteré priklady zvladani uvedeny v nasledujici kapitole
12.3.

e Strategie matek x strategie otcl

Strategie vyuzivani podpory ze strany otcl a matek déti s VD se od sebe ¢astecné lisily.
Matky ve vyzkumném souboru byly vétsSinou iniciativnéjsi, péci o rec¢ ditéte pokladaly

za bytostné matersky Ukol, ujimaly se ho tedy se snahou neprendset tuto

253



zodpovédnost na manzela (popf. prarodice), pokud to nebude nutné. Usilovnéji také

vétsinou vyhledavaly pomoc odbornou, jak osobni, tak neosobni.

V nékterych pfipadech vSak matky ve své iniciativé Sly tak daleko, Zze své muie
z hlediska péce o dité s VD, popt. jeho rec, ukolovaly. Nutno dodat, Ze v ramci
vyzkumného souboru otcové tato zadani plnili ochotné, s dlvérou vZenu, Ze
zodpovédné posoudila potreby ditéte. Navic do péce o dité muzi vkladali svij otcovsky
punc, tj. jisty druh kreativity, svobody nebo hravosti. Véra vypravi, jak otec podporoval
syna s VD v rehabilitaénim cviceni: ,A museli jsme jako — pejsek prosi a pejsek curd,
zvednout tu nohu, jo, a pejsek se natahuje, jo, a pejsek Cichd a pejsek pije vodicku, jo,
a my jsme tohle délali celd rodina, aby ten Vasik to délal, protoZe on to nechtél délat.
TakZe my vsichni, aj mij manZel, stary motorkdr, jo, vyhdckovany potetovany (smich),
lozil, Stékal, zvedal noZku, ochcdval tam roZky, jo. Vasek s ndma, no prosté kdyby nds
nékdo natocil, tak fekne: ,No tidle se uplné zbldznili, jo.”” Jejich spolecnou strategii pak
byl mj. humor. Pokud otcové podporovali své partnerky ve snaze pomoci ditéti, bylo

ze strany Zen velmi ocenovano, jak uz zaznélo dfive.

Pokud mély matky podporu ve svych mutzich, jejich dalsi vyraznou potfebou bylo
sdileni. Nebyla to sice strategie vyhradné Zenska, avSak muZi ji vyuZivali podstatné
méné. Zeny ¢asto mluvily o tom, Ze se potiebuji nékomu vypovidat, aby je pochopil, Ze

potiebuji obecné o vécech mluvit, aby si utfidily myslenky nebo ventilovaly své pocity.

Obecné se na prvni pohled ve vypovédich jevilo, Zze faktor pohlavi je resilientnim
faktorem pfi zvladani VD ditéte. PFfi blizSim zkoumani se vSak ukdazalo, Ze zdanlivé
kifehké Zeny byly ve svych strategiich aktivnéjsi a vytrvalé, i kdyz situaci dramatictéji
prozivaly. Dokonce jejich emotivnost ¢astecné byla hnacim motorem reSeni problém{

ditéte.

Tana byla velmi iniciativni v prosazovani zajma rodicl a jejich déti s VD, méla vzor ve
své matce: ,,No, vite co jako, nasazeni — za prvy... jako, podle typu moji maminky, kdy...
(povzdech) to reknu hloupé, jo? Maminka byla prosté invalidni dichodkyné, jo, uz
vlastné ve triceti letech. A... e pfece to prosté byla obycejnd Zenskd, ale prosté ja jsem
byla jeji jediny dité, ktery prosté chtéla, a prosté kdyz jsme resili jako kdyby na zdkladce
sikanu, ze strany pedagoga, tak jako jedinej rodi¢ na tridnich schizkdch prosté rekla, Ze
je to prosté pruser, a vsichni ty lidi prosté do té doby, co drZeli pusu: ,Ano, ano, mdte

pravdu pani Vomadckova...” A do druhyho dne jsme méli jinyho pedagoga.“
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Naopak zdanlivé klidni a vyrovnani muzZi nebyli zdaleka k obtizim ditéte netecni,
vnimali je velmi citlivé a byly pro né palcivé. Zdenék se obava toho, jak jeho dcera bude
zvladdat naroky 3koly: ,Jd uZ jsem si tak néjak asi na to i zvyk jako. Ze jako tak néjak
doma jo, chovdme se k tomu mluveni jako trosku néjak jinak. A trdpi mé viceméné jako
tady to. Jako zaclenéni jako do ty spolecnosti, aby prosté to dité potom jako psychicky

zbytecné nestrddalo jako a pak se tieba jako neuzaviralo vici spole¢nosti a takhle no.”

Nezfidka zasahovaly jejich muziské ,ego” nebo predstavy a ambice, které do ditéte
promitali. Véra popisuje zkusenosti s tatinky: ,Mdm to tady v kurzu. Kdyz jsem tfeba
fikala mamince: Vemte nékdy i tatinka — (...) jakoZe na soukromou konzultaci, kdy jim
ukazuju, jak maji cvicit, divam se, jak to délaji. (...) A ona: ,No.., von by s ndma nikdy
nesel’. Rikdm:* A pro¢ by s vdma nikdy nesel?’ —,0n mi Fikd, Ze to pfehdnim, a Ze jako
malej je v porddku a Ze z ného délam blbce jd, jo?’ TakZe ti tatinci jsou takovi, jakoZe

prece jejich potomek nemdZe byt jiny, Ze? ProtoZe sami jini nebyli...”

Jejich role Zivitele (tvlrce zazemi) jim vSak davala zaminku unikat z ohniska déni, a tak
se chranili bezprostfedniho tlaku. Ziskdvani prostfedkd pro rodinu zaroven vnimali jako
svlj zpUsob boje za dité a pro jeho blaho. Zita: , Tak jeden musi vydélavat, kdyzZ druhej
musi litat po doktorech.” Jejich odstup a mald angaZovanost ve vzdjemném sdileni pak
plUsobi na matky odtazité. Pavla: ,Jd se jako vypoviddm, no. MuZi se nevypoviddm,
nebo tomu to muzu vist monolog a to mné uplné neuspokojuje, potrebuju k tomu tu
reakci. A jeho reakce na vétsinu, protoZe jak je jako fakt nemluvny, tichy, tak udéla:
,Hm.” (obé se zasméji) Tak eh, to se prizndm, Ze mé zhruba po péti minutdch monologu

prestane bavit. TakZe, takZe si poviddme s kamarddkama.”

12.3 Projevy nasledktl poskytovani podpory v oblastech zatézi
Dusledky poskytovani podpory se projevily v prozivani a zvladani rodic v konkrétnich

prikladech v jednotlivych oblastech, jak byly popsany v kapitole 8:
a) Vnimani ditéte a jeho handicapu

Véra dostala od logopedky instrukce, jak pracovat sditétem, a to ji uklidnilo
i aktivizovalo: , Prosté kdyZ se s tim dd néco délat, tak... to je pro mé potom takové, ma

to, kdyZ to ma néjaké reseni.”

EvZen na rozdil od Edity dokazal zuzitkovat podporu své tety: ,Jd se priznavdm, Ze jsem
to opravdu hodné téZce nesla. Jd jsem se s tim nemohla... ManZel, manZel ten to bral.

Ten to bral upiné v pohodé. On rikal: ,Ne, ona bude mluvit, vZdyt jsi slysela tetu. Jd jsem
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taky chodil pozdé, ja to nebudu prosté resit. Do... aZ mné nebude v 6 letech mluvit, tak

to budeme teprve takhle resit.” Ale... jd jsem to teda jako téZce nesla.”
b) Vztah rodice a ditéte s VD

Helena vzdy dostala od psychologa dobré podnéty a nové pohledy na syna, se kterym
pak mohla |épe budovat vztah: ,Jd Uplné nemdm cas ¢&ist odbornou literaturu, takZe ja
prosté spoustu véci délam intuitivné a jednou za cas si nechdm poradit odbornikem,
kdyz uz jako mam pocit, Ze to jako, Ze to neni uplné jako... Ze bych potfebovala néjaky
jako vedeni, tak oblas si nechdm poradit. Ale uplné nacteny odborny literatury moc
nemdm, jak se to md délat. Nikdy jsem nejela Zddnou Nevychovu, nebo Respektovat
a byt respektovdn, nebo zndm, tyhle véci jenom jako... Ze, Ze se to md délat. Ale jako
jenom diky podnikdni na to nebyl ¢as se v tom moc pitvat, takZe spoustu véci jsme

délali za chodu a velmi, velmi intuitivné.”

Karin diky psycholozce Iépe porozuméla své dcefi s VD: ,Tfeba psycholoZka, jsem se
jednou na to ptala, vysvétlovala, Ze ona to prosté jako nedokdZe pojmenovat. Rikém:
Ale jé jako potom jako nevim, jak ona se cejti, a vlastné nevim, jak ju mdm jako
nabidnout néjakou jako podporu nebo néco takového? A tohleto mi hrozné vadi na téch
dysfatikach teda, jo, jako Ze alespori tak mi to bylo receno, Ze oni nechdpou ty

abstraktni pojmy, Ze s tim maj hroznej problém, tak to mi tfeba vadi nejvic.”
c) Komunikace s ditétem

Mnoho strategii se zamérovalo na komunikacni obtize ditéte. Olga mluvi o praci
s komunikaénimi kartami nebo komentovani cCinnosti (metodé samomluvy). Radka
dostala radu, jak rozvijet porozuméni pokynim: ,A to nam pravé taky, nds navedla
takto pani logopedka, Ze...: NeZ si obujes ponozky, tak si oblec tricko. Jako takové uzZ ty
ponozky, dej si tricko a bézZ jesté potom zhasnout do koupelny. A, jako uzZ rozsifujeme to

takhle a zvladad to.”
d) Traveni casu s ditétem

Néktefi rodic¢e radi mezi své potieby dostatek ¢asu na dité, aby se mu mohli vénovat.
Zalezi vSak na prostiedcich a poskytovatelich podpory, jestli jim to umozni. Gréta: ,No
Ze on jakoby hodné Casu, prosté vydrZet. Ze jakoby béiné tfilety dité uz mluvi ve vétdch,
povidd. Ale asi u téch dysfatickejch déti fakt chce, jim nechat Cas a netlacit na... na pilu

no. CoZ prdvé bere s sebou to, Ze s nima zustanete doma. ProtoZe jinak prosté to neni
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mozZny. Ja si myslim, Ze jinak kdybysem nastoupila do prdce, tak vibec nemdam pak

energii jako délat... ProtoZe je to vsechno o hrozny trpélivosti.”

Nékteri rodice se pfi volnocasovych aktivitach délili o péci o déti (v¢. déti s VD) podle
svych naddni a zajm0. Olga mluvila o své (ne)chuti hrat spolecenské a rolové hry,
kterou svou vyvaZzuje otec déti. Obdobné se dopliiovali Pavla a jeji muz: ,Tak s nima
jezdi prdvé bud' se koupat, anebo nebo néjaky kolobézky a tak. Ze ten se jako, ten ten
nejezdi nikam autem potom pryc, to jezdime pak spolecné hodné, protoZe mé moc
nebavi se courat tady po okoli, to bavi muZe. TakZe jé pak mdam potfebu pldnovat

néjaké aktivity mimo.”
e) Péce o dité vdomacim prostiedi

Véra mohla vyuzit hned nékolik prostfedk( podpory k tomu, aby podpofila syna
v rozvoji udrzovani Cistoty: ,.Jo a on se pak aj prestal pocurdvat, po té kranidlce. On se
odplenkoval, béhem, po prvnich tfech sezenich se mné odplenkoval, jo, ona mné prosté
fikala, pani logopedka rikala: ,UZ mu neddvejte plinky, prosté kdyZ se pocurd, tak se
pocurd.” A on fakt jako sedl, po té treti kranidlce, sadm sedl na nocnik, ktery jsem
nechala v obyvdku. Ne-, sundala jsem mu plinky a on prosté s-se Sel, vyciral se, ale
uplné, jako kdyby to délal kazdej den jo? Prosté mu to secvaklo, on védél, co se s tim

nocnikem déld, vidél brachu, protoZe ten je o rok a pll, takZe on vsecko vidél.”

Dobromila se diky informacim z ¢lanku vice zaméfila na prdaci s emocemi ditéte s VD:
,ProtoZe my doma kdyZz s nim hrajem hru a nevyhraje, tak udéld hroznou scénu.
A vypadd, Ze v té Skole jako, to jde i v klidu. No Cetla jsem nékdy ¢ldnek, Ze dité se mad
naucit doma prohrdvat, protoZe doma mizZe ho vypustit ty emoce a mizZes ho to naucit,

a potom v tom... kdyZ to hraje nékde v té skole nebo nékde, tak on uz to umi.”

Radka vnima3, jak se emocni a komunikacni potize ditéte prolinaji, a ocenuje podnéty
z webinara: ,Ted jsem narazila na webindfe Nevychovu, jsem zacala sledovat ve
velkém, online, a tam jako kolikrdt, jak jako aj ten rodi¢ tam ditéti jako zasemeni to:
Ne! Z ¢eho to vsechno to vznikd, Ze to zacne jako u takovych téch mali¢kosti: Ne-neber
tu IZicku, jako to ubliZis si, to nedélej, to jako to — a diky tomu to dité taky jako mad
kolikrat jako to obdobi ,,Ne!” A Ze to ti rodice v tom ditéti zasemeni, Ze to chce vZdycky
takovy spis ten pozitivnéjsi pristup, uplné jako: Rostiku dej mi tu IZicku, protoZe by sis
mohl ubliZit. Jako, prosté bez vynechdni toho ne a proc to ten rodic tak mini, prosté

hlavné vysvétlovat, vysvétlovat, vysvétlovat. Je to urcité lepsi neZ... jedno velké Ne.”
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f) Odborna péce o dité

Mnoho rodicd méni odbornika, pokud napt. logopedka nejevi dostatecny prehled.

Pavla: ,No ta prosté vi, ta vi, co déld. TakZe u té ted' jako zistanu.”

Rodi¢e si mezi sebou predavaji kontakty a vyménuji zkuSenosti ohledné kvality
a odbornosti jednotlivych specialistl. Pokud mda néktery dobrou povést, brzy se mlze
zahltit jeho kapacita. Jarmila dostala kontakt v rodicovské diskusi na internetu: ,A tam
pravé jsem dostala kontakt hned na tu osvédcenou psycholozku. A v tu dobu to bylo
jesté takovy, jak to nebylo jakoby, to je vlastné kolik, no, jedendct let, Zejo, dvandct

skoro. Ze to nebylo jesté tak rozsifeny, takZe nds vzala do t¥i mésici.”
g) Skolni zafazeni ditéte

Zvladani rodi¢t napomaha vstricnost a vedeni uciteld. Bez nich se ¢asto v problematice
podpory a systému péce nemohou zorientovat. Pavla: , TakZe mi i jako feditelka radila,
co s tim mdm délat, jak to mdm udélat. A jako jako v tomhlectom, v tomhlectom

v podstaté byli vSichni, byli vSichni vZdycky jako ndpomocni.”

Sami ucitelé vSak casto potrebuji podporu, aby ji pak mohli poskytovat ddle détem
a rodicm. Stanislav: , TakZe viastné i ta logopedka mné potvrdila, Ze vlastné, Ze ona
nesmi fikat jenom ,dysfdzie”. A ja jsem ale myslel, Ze kdyZz se rfekne ucitelkdm
v materské sSkolce ,dysfdzie” (...), tak Ze budou védét — to znamend — jedna, dva, tfi —
aspori. Ale ona mi fekla: né — a Ze to musi — jako i to zvyrazriuje, jo, takZze méla
pochopeni, Ze potiebujem papir, méla pochopeni, Ze potfebujem zménit skolku a méla
pochopeni, a hlavné, pro ni to byl ten kontrast, jak je moZné, Ze Simon tady
spolupracuje... TakZze musite takhle, takhle, takhle, jo? No a ted' chodi mésic do sSkolky,
chodi tam rdd, ukoly nejsou problém, ukoly vlastné déld a podle ucitelky dobre

a v podstaté nevybocuje — a svét je v poradku, jo.”

Gréta o moznosti vyuziti asistenta pedagoga pro syna: ,KdyZ jsem vlastné jakoby se
zeptala ve skolce, jestli tam pro né neni ten Gabriel zatéZ néjakad a jestli by nechtéli, tak
to vyloZené jakoby... hodné rezervované pani feditelka odmitla. JakoZe ani ndhodou. Ze

jako ve chvili, kdy bych ja chtéla asistenta, tak at si najdu jinou skolku.”

Nékdy fesi rodice adaptacni obtize ditéte kompromisné. V tomto pfipadé sehrdlo roli
zapojeni babicky a pracovni moznosti obou rodi¢u. Olga o dcefi: ,ProtoZe mdm jako
takovej pocit, Ze ona v té tridé jakoby, ona nebyla strasné spokojend ve skolce. Ono to

bylo jakoby hodné vidét i na nemocnosti. Ona tam opravdu jako cely ty tfi roky opravdu
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strasné nechtéla. Nikdy. Md teda vyhodu, Ze maminka tatinek jsou oba dva ucitelé,
takZe trdvime, hodné ¢asu jsme doma. Mdme dlouhy, dlouhd volna. TakZe to néjakym
zpusobem za pomoci babicky Slo vZdycky jako vyresit, Ze tam byla tfi dny a dva dny byla
doma.” Diky tomu se Olivie také hlre zaclenuje do kolektivu, ktery dal pokracoval na

zakladni Skolu: ,Ale osobné si myslim, Ze prosté v ty jeji tfidé jako neni v pohodé.”
h) Domaci pfiprava a prace s ditétem

Odbornici uci rodi¢e konkrétni dovednosti v prdci s ditétem. Karin: ,,A pani je uZasnd,
pani je takovd jako hodné akcni, takZe jako nds ucila — jednak co miGZeme chtit, aby
nase Skola poskytla, a jednak jak jé s riou mdam pracovat, pomucky ndm napdijcovala
rtzny, aby, to bylo tfeba hrozné dulezity, protoZe, kdyZ ¢lovék jako nevi, co md délat,
a nikdo mu neporadi, tak je to takovy pitomy. TakZe jsme zacali s globdIni metodou

Cteni a ta Kacce bdjecné sedla.”

Olgu naucila logopedka ,,metodu samomluvy” nebo strategii zpétné vazby pfi Cteni:
LA i jsme jakoby hodné tedka v prubéhu tfeba prvni tridy jsem i jako hodné resili to
Cteni. Jo, Ze Ze ona ndm jakoby radila, jakym zplsobem se na to jakoby postavit jako
jinak. | jsme jako zkouseli tu prosté Olivii jakoby nahrdvat a zdroven ji to poustét,
protoZe ona méla takovy jako obdobi jako: ,Mné to nejde.” Tak abychom prosté aby
i ona vidéla, tak koukej, prosté kdyz cCtes ten stejnej text, kterej jsi ¢etla pred tydnem, Ze

tam je ten posun.”

Lida pofidila synovi hry, se kterymi rad pracoval na logopedii: ,....TakZe to jsme pofidili,
vid. Po logopedii. Jo, jako spoustu her mdme takovych na procvicovdni té paméti
a postfeht a tak. To jsme poridili vic takovych her.” Podobné Stanislav ocenil tip
logopedky na materialy k procvi¢ovani: ,,A bylo vidét, Ze... ta knizka nesmysli, Ze se
u toho sméje, a (...) Ze to tam néjak funguje. A ho to bavilo. TakZze my jsme si na zdkladé

toho to koupili a pak je to daleko jednodussi doma délat, jo.”

Ackoli rodic¢e potrebuji odborné vedeni, Véra vidi velkou roli vlastni iniciativy rodice:
,Ta logopedka tady neni proto, aby vdm sestavila prosté program, ty rodice musi

trosicku byt proaktivni. A musi to zaclenit.”
i) Vztahy ditéte v rodiné

Stanislav diky realizované diagnostice VD a podpore logopedky vidi jako dllezité, ze
syn: ,md diagndzu, mad oporu, ve skolce to rozumi, berou to vdazné, — vlastné, babicka to

najednou chdpe... jedna druhd... (...) coZ ja u sebe vidim tady jako jednak pro nds
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dulezita, babicka se uklidnila — jedna i druhd — jedna Ze neni autista, a druhd... snad

byla ochotnd prijmout, Ze to neni rozmazlenost, jo.”
j) Vztahy ditéte mimo rodinu

Diky vhodné podpofe mohou rodi¢e podporovat dité v dobrém zaclenéni ve skupiné
vrstevnik( i v komunité. Gréta: , A fekla mi to vlastné poprvy ta nase jakoby logopedka.
Ja jsem vibec do ty doby jako ten pojem neznala a ani vds nenapadne jako laika...
TakZe... Ze prosté rodice déti, ktery normdlné mluvéj, tak oni jako to neznaj. TakZe pak
o dusledku diagnosticko-terapeutického pobytu pro syna: ,Jd myslim, Ze mu to

pomohlo asi v tom, Ze... se mozZnd nestydi tolik mluvit...”
k) Budoucnost ditéte

Otdzka nadéje pro dité je pro rodice velmi citlivd. Véra: ,KdyZ jsme teda o nds
publikovali ten cldnek, jedna maminka ho tam hodila (na socialni sit) a.. nékteré
maminky se mohly prosté, jim z toho mohla rupnout cévka (...) A... Ze zbytecné ddvame
lidem nadéji, Ze se to zlepsi, tam dokonce jedna napsala. Ale jé si myslim, Ze ta nadéje

je sakra dileZitd. Ja jsem Zila jenom z té nadéje, Ze bude dobrej.”
I) Vnimani sebe sama a druhého rodice

Jarmilu povzbudila reakce jeji pFitelkyng, také matky déti s VD: ,Ze prdvé jakoby upiné
chdpe, Ze jsem na to byla sama, protoZe jeji chlap se tomu strasné vénuje. Ze ona sama
na to neni, jo. Jo, Ze oni kdyZ zjistili, Ze tohle, tak on taky hledal po internetu, prosté
jakoby se hodné zapojoval. Tak mi pravé fikala, no, Ze to pro mé asi muselo bejt hrozny,

Ze prosté jsem to neméla s kym resit.”
m) Vzajemny vztah rodicu

Diky podpore pratel (zejm. sdileni) a rodiny (hlidani) mohou rodice Iépe budovat svuj
vztah. Radce pomadha s hlidanim Svagrova: ,,...tak taky si dokdZzeme s manzZelem taky

spolu odpocinout, taky potiebujeme nékdy ten Cas i pro sebe.”
n) Bydleni

V dobé rozhovoru bydlela rodina Ivety vrodinném domé, ktery ji patfil, v malém
mésté. Pro syna se stiedné tézkou smisenou VD potiebovali logopedickou MS, kterd je

v krajském mésté, coz by znamenalo stravit denné na cestach témér 2 hodiny a syna by
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to priliS vycerpavalo. Iveta s manZelem se rozhodli hledat si prondjem bytu
a zaméstnani v krajském mésté&, aby mohl syn MS navitévovat. Z komunikace po roce
od uskuteénéni rozhovoru vim, Ze se skute¢né do krajského mésta prestéhovali a do

pavodniho bydlisté dojizdéji na vikendy.
o) Logistika rodiny a organizace rodinného Zivota

Za rozhodovanim Marty o volbé ZS pro syna stoji vice ddvodil, ma viak plan, jak
zvladnout logistiku dojizdéni: ,Pdjde na pét roki nékam jako na logopedickou... Jako
manZel furt, aby se s détma... Jako mné to je uprimné jedno, Ze nebude tady chodit se
svymi vrstevniky. ProtoZe v momenté, kdy v prvni tridé byl naprosto jasny ten mezi
nima rozdil, tak oni by sice védéli, ktery je Miki, ale védéli by, Ze to, ted to reknu
pfenesené, protoZe déti jsou, vime, jaké muzZou byt déti, to by byl ten Miki blbecek. Uz
ted' je to ten Miki, ktery nemdiZe jist to, co ostatni. TakZze v momenté, kdy se nékde na
logopedicky nauci Cist, psdat a pocitat kvalitné, tak ja ho uZ v klidu na druhy stuperi
mdZu klidné dat tady zpdtky. Ale uz ho privedu mezi pubertdaky, kterym bude relativné
roven. Nebude tam ten zddrhel od zacdtku. Ale samozrejmé, Ze pokud by dojel celou
logopedickou, prosté je tady patndct, dvacet kilometrd, to je kousek. Je to tady jako
blizko. To je i to, pro¢ jd chci mit kondicky, abych tam byla schopnd vozit. A do tedka

jsme vlastné s manZelem museli jezdit oba.”
p) Zaméstnani, materidlni zabezpeceni

Diky pomoci babicky mohla Lida skloubit praci s odbornou pééi o dité: ,A za druhé, ti
doktori vétsinou neordinuji po obédé a pro mé je to limitni. Ja si tolik nemizu brdat
propustky z prdce. To by neslo. Jedna babicka je pojizdnd, takZe s tou to resime tak,
protozZe s tou jezdil na cviceni s o¢ima. A to jezdil, to bylo kazdy tyden. To jsme se

stridali, jela bud babicka, nebo ja.”

Vére se dostalo podpory pro jeji aktivity pro déti s NVP: ,Strasné bysme potrebovali
néjakyho sponzora, protoZe opravdu, to délame na ukor viastné svych ostatnich
podnikdni, Ze? ProtoZe to neustdle dotujeme a dalo by se to rozjet i ve vétsim, dalo by
se téch kurzu délat vic, ale ja prosté ty lektorky nezaplatim, Ze? (...) Tedka ndm tady
jeden mistni vinaf s pani, pani vinarka, kterd u nds ma dité, slibila, Ze ndm, Ze by ndm
snad mohli, Ze sem si ji stéZovala, Ze nadm nikdo nepomuZe, Ze bysme potrebovali

néjaky pomlicky (...) Tak je ve mné takovad nadéje...”
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q) Sebepéce rodice

Gréta diky angaZovanosti manzela a tchyné ma moZznost rozvijet svou profesi: ,No a jd
chodim relaxovat tady do mistni Iékdrny. (trochu se zasméje) Dvakrdt za tejden, Ze tam
jdu na vypomoc. TakZe to je takovy jako dobry... Ze jsou to jako jenom dvé hodiny,
vlastné dvakrdt za tyden, ale jako pomdhd mi to hrozné, Ze jak trosku si popoviddte
jakoby s téma kolegynéma, i jako o ty vasi, nebo v ty vasi, v ramci ty profese a neresite

jenom prosté ty déti no.”
r) Vztahy rodice v rodiné

Vysvétleni a vedeni logopedky pomohlo Grété v komunikaci o obtizich déti s jeji
rodinou: ,KdeZto tahle ta pani logopedka asi jakoby zas je takovd... Ze vam to umi
podat prosté jako pro laika. KdyZ vibec nevite, co byste s tim ditétem méla, tak viastné
vdm to fakt vysvétli a ukdzZe. ProtoZe mné eh... ono je to takovy, Ze treba kdyz jsem se
to snazila vysvétlovat v rodiné, co s nima maj délat, tak ja jsem to vibec neuméla
jakoby vysvétlit. ProtoZe vsichni prosté klasicky: A Fekni mama, fekni misa. A takhle,
a takhle ty déti prosté dysfaticky nereagujou, Ze by vopakovaly.” Ne vidy se ji to vSak
dafilo: ,,Postupem &asu si jako clovék Fekne, e vdm ty lidi miZou bejt jako jedno. Ze
jako... jd mam treba hodné dobrej vztah s mamkou, ale... viastné se mi nikdy nepoved|o
ji vysvétlit, co to je ta dysfdzie. ProtoZe ona md jakoby svoje ndzory a ona tieba hrozné

dlouho mi fikala, Ze jsem tém klukiim méla vic Cist.”
s) Vztahy rodice s lidmi mimo rodinu

Gréta se také naucila vyrovnavat s reakcemi cizich lidi na jejiho syna, ktery ma vyrazné
zasazenou vyslovnost: ,TakZe je jakoby hodné slyset, a ted zacne, takovy ty pohledy.
(trochu se sméje) A jakoZe to neni nékdy prijemny, ale zas mné uZ je to, ted uz néjak to
nefesim. JakoZe mé... to i posililo. Ze jsem si Fikala, Ze jsem jako jé to méla takovej

dusevni trénink. Ze vlastné pfestanete resit to okoli. “
t) Predjimani vlastni budoucnosti

Predstavy rodiée o vlastni budoucnosti se zna¢né odvijeji od Uvah o moZnostech ditéte.
Marta: , To je dalsi véc, co bych tfeba do budoucna. Zas jako prevedu do toho vdzného
tématu. Aby se Miki naucil ist a psat a pocitat. ProtoZe aZ tu jednou nebudem, tak si
bude muset tu stravu bude obstarat sdm. (...) A aby si ho obstaral dietné, tak si to musi
umeét jaksi dovysvétlit, precist, co si ty véci jako obsahuji a bude si muset umét sam

uvarit. TakZe to je tfeba do budoucna, jakoZe se nadm ¢asem postavi ten dim, takZe tam
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mdme velkou spajzku, velkou kuchyri, takovy ten pult, kde bysme viastné s téma détma

méli varit. Ja doufdm, Ze se to stihne, neZ to ty déti prestane bavit.”

Stanislav se radéji orientuje na pfitomnost, mluvi o tom, Ze pfemysleni o vzdalenéjsi
budoucnosti je ohroZujici kvili nejistoté synova vyvoje: , TakZe, jako asi — kdyZ to Feknu
uplné natvrdo — kdyZ se, kdyZ se za deset let jako budeme jako ee... funkcni rodina...
a zustaneme spolu a budeme se néjak mit radi a vydrZz- a zvlddneme to, tak to... eee...
tak em... (pauza) Pak vsechny ostatni véci beru tak, Ze... pak je néjak uvidime a... s BoZi

pomoci...”

12.4 Typologie rodi¢ovskych strategii

V rdmci vypovédi dotazovanych ve vyzkumném vzorku jsem vysledovala nékolik typl
strategii zvladani a v nich prvky vlivu podpory. Predkladané typy se mohou navzajem
prolinat, v pripadé konkrétnich rodici se mlze vyskytovat i nékolik strategii, a to jak

soucasné, tak v pribéhu vyvoje situace/feseni VD ditéte.

a) Strategie , Nehas, co té nepali“

Rodi¢e nemaji dostate¢né dlvody fesit fe¢ a obtize ve vyvoji svého ditéte, sami si
neuvédomuiji, Ze by u ditéte dochazelo k opozdovani ve vyvoji, protoZze nemaji srovnani
s dalSimi détmi, nemaji dostatek informaci nebo nepfikladaji stavajicim projeviim
ditéte zasadni vahu. Ti, kdo jim poskytuji podporu, je v jejich postoji utvrzuji (,je
malej“, ,to kluci mivaji“), pfipadné davaji podnéty k feSeni obtizi ditéte takovym

zpUsobem, Ze tomu rodic nepfriklada vahu, stavi se do opozice, unika z jejich vlivu.

Anna: ,To je takovy to, Ze vime, co chce, takZe jako dobry. Pak vlastné s tou, s tim, Ze uz
potom chodil do ty skolky, tak se to zacalo i néjak resSit a bylo mi fec¢eno, Ze jesté casu
dost. TakZe jsem to tak néjak jesté asi moznd nechdvala. Ze jsem neméla takovej jo
velkej podnét: Hele byl s tim velkej problém. (...) No... néjak jsem ho nehnala. Jako kdyz
jsem si fikala, nebude umét cist v prvni, predtim, nezZ pujde do prvni tridy, nevadi, on se
to mad naucit v ty prvni tfidé. To samy s pocitanim a vsim, co se tykalo skoly. Tak
protozZe on nejevil zndmky toho, tak jsem nebyla ten, kterej by: Pojd, budem si hrdt na
skolu a podobné. Jako méli jsme cvicebni sesity, takovy ty predskoldcky. KdyZ ho to
bavilo, tak to délal, kdyZ ho to nebavilo, tak jsem ho nenutila. TakZe ja jsem byla
v nékterych vécech jakoby laxnéjsi, nez jsem mohla bejt. Ale... tak néjak jsme to

prozivali, ale s tim, Ze jsme nestresovali nikdo “
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b) Strategie ,Délej, co je potieba, ale moc to nepiehanéj”

Rodice si uvédomuji nutnost fesit vyvojové obtize ditéte, ale neptikladaji jim zasadni
vahu. Poskytovatelé jejich podpory jim nedavaji dostate¢né signaly k tomu, aby se
ditéti vénovali intenzivnéji, maji ve svém Zivoté jiné priority a zatéze, které je potieba
zvlddat mimo péci o dité, popf. je podpora takového charakteru, Ze neumoznuje

rodi¢im vénovat do rozvoje ditéte vice usili.

Helena: ,Vy urcité zndte z ty skupiny tu (jméno), ta tehdy byla jedinej clovék, kterd
méla blog o vyvojovy dysfdzii. TakZe jd jsem se mraky véci ucila od ni. Ale protoZe ona
je takovd prosté strasné pecliva a zase vyplynulo z téch jejich prispévku, Ze ona zase
uplné blbé ddvala, Ze to jeji dité je jiny, neskutecné s tim klukem drela ty prvni roky.
TakZe ja jsem vZdycky, kdyZ jsem vidéla, co vSechno s nim déld, jsem si fikala: JeZis
Maria, to jsem uplné neschopnd matka... TakZe ja jsem se vlastné uplné jako se v tom,
jako spis jsem to nechdvala na téch vzdéldvacich institucich. Uplné jsem prosté jako jd
sama v tom jako neutdpéla tu svoji energii. Navic jsem prosté vidéla, Ze ten vyvoj jde
dobre a Ze vlastné ty problémy nejsou... Jo, obcas jsem si néco precetla, ale opravdu
jsem jako toho moc nestudovala. Jsem takovd, takovej, jak fikam, intuitivni clovék. Mné

z téch vsech metod mi nejprirozenéjsi ,liny rodicovstvi’, jestli o tom néco zndte.”
c) Strategie , Rozvijej své dité, ale také si uZivej Zivota“

Pro rodice, ktefi vyuzivaji této strategie, je reSeni VD ditéte prioritou a uvédomuiji si
dllezitost investovaného Usili, casu a prostredkd. Zaroven vsak zdUraznuji daleZitost
vzajemného vztahu s ditétem i dalSimi osobami (at uz v rodiné nebo v kruhu pratel),
spole¢nych pfijemnych chvil, radosti ze Zivota obecné. Vyuziti této strategie
predpokladd dostatec¢nou informovanost rodi¢e o problematice VD a takovou miru ¢i
charakter podpory, aby rodice mohli bez vycitek opustit tlak na svij vykon v péci o dité.
Do hry vstupuje temperament a zralost rodiCe. Tato strategie se zdd byt jako
nejzdravéjsi pro vsechny zucéastnéné a nejvyvaienéjsi. Podporujici mohou k této
vyvazenosti blahodarné prispét, a to jak vhodné volenymi dlirazy pfi podporovani, tak

zpétnou vazbou o pokrocich ditéte.

Jarmila o kamaradce: ,,Chodi jednou, nevim, jednou za ¢trndct dni na logopedii, ale tim
to pro ni hasne, jo. Doma nic a prosté ona mi rekla, Ze nehodld jakoby celej Zivot
podfFizovat dysfdzii. Ze oni chtéj Zit normdiné. Takze jakoby v tomhle to md jinak neZ

“

ja.
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U Karin se tyto postoje promitaji do uvah o budoucnosti rodiny: ,No, doufdam, Ze
budeme vsichni spolu spokojené vychdzet, ale jakoZe, si budou, tfeba Kvéta, nékde
jakoby pryc¢ ve skole nebo tak, takZze sem bude rdda jezdit, Ze se tady bude cejtit, jako
chtéla bych, v kaZzdym pripadé bych chtéla, aby tenhle dum fungoval tak, jako Ze tady
vSichni budou spokojeni, kdyZ pfijedou nebo kdyz tady budou bydlet samozrejmé, ale ne
jako mama hotel — to bych taky nechtéla, jakoZe bych tady obskakovala vsechny porad

do kola, jako to ne, takovej, takovou pohodu a Zddnej velkej prisvih.”

d) Strategie ,,Maximalni rozvoj“

PFi této strategii si rodice nejen uvédomuji nutnost rfeSeni VD a jeji disledky do Zivota
ditéte, ale mimoradné citlivé tuto situaci prozivaji. Proto je pro né rozvoj ditéte
takovou prioritou, Ze jsou ochotni obétovat znacné mnozstvi ¢asu, sil a prostfedkt, aby
dité dostalo maximalni moznou péci, kterd je dostupna. Déje se tak ovsem na ukor
jinych oblasti rodice (zdroje rodice jsou vice vyCerpdvany nez u jinych strategii) a nékdy
i na ukor budovani vztahu s ditétem. Strategie maximalniho rozvoje predpoklada
zaangaZovanost vice zdroji podpory, zejména odbornych. Rodice, ktefi k ni inklinuiji,

maji ¢asto Uzkostné rysy a/nebo jsou zaméreni vykonové.

Jarmila: ,Jo, pofdd se resila jenom diagndza. Jo, dokud, dokud on z toho nebyl venku
aja jsem neméla dalsi déti, tak prosté to bylo jedinej smysl myho Zivota resit tu
diagnozu. CoZ zase nevim, jestli tfeba byl i vliv okoli, jakoby Ze jsem tfeba neméla
partnera, neméla jsem Zadny moc jako aktivity. Jsem byla vyloZzené zamérena jenom na

todle.”

Marta: ,,Jd doufdm, Ze tomu ditéti ted’ ddvame maximum a on ndm ddvd, nebo ne nadm,
ale zase jako davd maximum i zpdtky.“ Vidi smysl ve vyuziti vSech moznych dostupnych
prostiredkd pomoci sobé a ditéti. ,Jo, jako... vite, toZ jako... kamarddka rikd: ,No ale tak
ja radsi do téch lazni nepojedu, jako by byly déti, které jako vic...” Ja Fikam: ,Jo, ale ty
s tim ditétem budes Zit cely Zivot a ¢im vic to dité vymakds ted, tim do budoucna bude
v uvozovkdch pro tu spole¢nost pfinosnéjsi.’ (...) TakZe a stejné tak to mdm
s pfispévkem na péci. Pokud to prosté pljde, tak jé budu délat maximum pro to, Ze ty

penize Mikovi efektivné dam.”
e) Strategie ,,Rozvin a posli to dal“ (byt sdm druhym oporou)

Tato strategie je jakousi nadstavbou dvou strategii predchozich. Rodice investovali

mnoho ¢asu a sil do rozvoje ditéte a touZi po tom, aby jejich zkuSenosti nepfisly
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nazmar. Rodice, ktefi byli pfijemci podpory, se stavaji témi, kdo podporu poskytuiji.
Rysy této strategie se objevovaly u vSech dotazovanych z predklddaného vyzkumného
vzorku, vyraznéjSi misto vSak méla u Véry, Jarmily a Tani. Jejich iniciativa méla
dlouhodoby charakter, byla systematictéjsi, zamérné;jsi (intencionalnéjsi, nenahodila)
a propracovanéjsi. Usili vlozily také do ddkladngj$i pfipravy na aktivity, kterymi
vytvarely pfileZitosti podpory rodin déti s VD. Uvédomovali si, Ze jako ti, ktefi si danymi
peripetiemi prosli sami, maji nejlepsi porozuméni pro potfeby svych nasledovnikd.
Jarmila: ,TakZe jediné ta podpora téch lidi, proto jsem vlastné jakoby i zaloZila tu

skupinu. Aby i ty ostatni lidi méli néjakej bod. ProtoZe se o tom jesté moc nevédélo.”

Jarmila vnima, Ze z hlediska angaZovanosti rodicu je problém, Ze vétSina se jen chce
,Vveézt”, uzivat vyhody podpory ostatnich. DalSim problémem je (oproti PAS, DMO, aj.),
Ze VD se z vétsi ¢asti vykompenzuje a rodice dal neciti potfebu se aktivné zapojovat (uz
to neni pro né, nic z toho nemaji). Tana a dalsi rodice si uvédomuji potfebu kontinuity
a diky tomu v poslednich letech vznikaji podp(irné skupiny, skupiny na socialnich sitich,
obéanskd sdruzeni a dal$i aktivity, které podporuji rodice a jejich déti s VD/NVR. Téana:
LAle my prosté se snazime to prosté resit teda ne jenom aktivné, jako pro nase déti
tedka, ale i... prosté pro ty... rodice prosté co pfijdou po nds, Ze. ProtoZe aby kaZdy
nastartovdval, furt jako zjistoval, furt po novu ty informace... (...) Prosté méla by byt,
néjaky prosté informace, dany, pro ty rodice, pevny, kdy, kde se to dozvédeét, jak, jakou

podporu prosté hledat, jo?”

Rodice, ktefi této strategie vyuzivali, méli dobfe vybudovanou self-efficacy, védéli, co
a proc délaji. Jejich motivy pro poskytovani podpory dalsim rodi¢im se pohybovaly od
touhy byt pro druhé tim, co mohli dostat oni sami od svych zdroji podpory, az po
touhu poskytnout druhym to, co oni sami potiebovali a v urcité mire dostat nemohli

(ackoli jim to chybélo).

12.5 Nasledky poskytovani podpory v rodi¢ovskych kompetencich

V dusledku poskytovani efektivni podpory dochazelo k obohacovani rodi¢ovskych
kompetenci a jejich rozsifovani, jak bylo doloZzeno v podkapitole 12.3. V dlsledku
nevhodnych pfistupl poskytujicich vSsak dochazelo k omezeni ¢i stagnaci rodi¢ovskych
kompetenci, rodi¢e pocitovali zvySenou zatéz, kterou museli zvladat. Upoustéli pak od
aktivniho zvladani a vyskytovaly se rysy selhavani v poskytovani péce ditéti i sebepéce
rodi¢e, dochdzelo k naruseni socidlnich vztahl rodi¢e. Tento neZadouci stav jsem
nazvala ,kolabujici rodi¢“ a stoji v protikladu k aktivnim a proaktivnim zvladacim

strategiim. Efektivni podpora je prevenci rodi¢ovskému kolapsu. Prvky kolapsu se
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vyskytovaly u nékterych dotazovanych rodi¢l (napf. socialni izolace u Frantisky), ve

vétsi mife vykazovala znamky kolapsu Dobromila, kdyz v urcité fazi feseni Skolnich

obtizi u syna prozivala paralyzujici Uzkosti, misty selhdvala v péci o rodinu a projevily se

u ni poruchy imunity.

Rodi¢/Poskytujici

P. nenapliuje své

P. pfimérené

P. zasahuje do

kompetence napliuje své kompetenci rodice
kompetence
R. nenapliuje své Oboustranny Deficit na strané Premrsténé plnéni

kompetence

deficit — negativni
dlsledky pro dité,
mozna frustrace

rodi¢e — negativni
dlsledky pro dité,
frustrace a

na strané
poskytujiciho —
mozné negativni

rodice pretizeni nasledky pro dité,
poskytujiciho mozna zdavislost
rodice
R. pfiméfené Deficit na strané Oboustranné Konflikt na strané

napliuje své
kompetence

poskytujiciho —
negativni disledky
pro dité, frustrace
a pretizeni rodice

uspokojivé plnéni

poskytujiciho —
mozné negativni
disledky pro dité,
frustrace rodice i
poskytujiciho

R. zasahuje do
kompetenci
poskytujiciho

Premrsténé plnéni
na strané rodice —
mozné negativni
disledky pro dité,
mozné pretizeni
rodice

Konflikt na strané
rodi¢e —mozné
negativni nasledky
pro dité, frustrace
poskytujiciho

Oboustranny
konflikt rodice a
poskytujiciho —
negativni nasledky
pro dité, mozna
frustrace rodice i
poskytujiciho

Tab. 9 — MoZnosti kompetenci — ve vztahu rodice a poskytujiciho

Poskytovani podpory ovlivnilo dynamiku rodi¢ovskych kompetenci, jak ukazuje

Tabulka 9. Z hlediska disledkd poskytovani podpory a dopad@ na dité s VD/NVR byla

dllezitd vyvadzenost kompetenci rodi¢d a poskytujicich. Prejimani kompetenci (resp.

prekracovani zodpovédnosti jednotlivych aktér(l) nebo jejich nenaplfiovani tuto

rovnovahu narusilo,

neblaze zasdhlo do proZivani rodi¢e (nebo poskytujiciho)

a negativneé ovlivnilo péci o dité.




Ve vyzkumném souboru se objevily jak situace, kdy poskytujici zasahoval do

kompetenci rodice, tak situace, kdy rodi¢ interferoval s kompetencemi poskytujiciho.

Pavla o spolupraci s aktudlnim pediatrem: , Ten potom, co si teda precetl ty zprdvy,
ndsledné od téch specialistl, ktery jsem mu tam donesla, tak zacal mit potfebu
néjakych ve smyslu toho: ,Dejte mu rybi tuk.” A nevim néco jesté. Tak jsem mu fekla, Ze
si jako troufnu Fict, Ze uZ jsem to asi jako nastudovala i vic, neZ on. S ¢im on jako zdhy
odsoubhlasil to a fekl mi, Ze jako: Délejte, jak umite. ProtoZe sam si je védom toho, Ze
jako nemd tolik informaci, co ta matka, kterd to vlastné jako, rok se hrabe v internetu,
aby o tom vsechno zjistila.” Tento pristup je rizikovy, protoze odbornik se vzdava svych
kompetenci ,ve prospéch matky” — ovSsem ta nemusi mit dostatecny vhled, aby zajistila

potiebnou péci o dité.

Olga uvadi priklad toho, kdy je rodi¢ s ditétem s VD ponechan bez potfebné podpory:
,V nasem regionu se tém détem neprizndvd takovd vyse podpurnych opatreni jako
nékde jinde. Prijde mi to. A mdm i, mam i nékolik jakoby lidi kolem sebe takhle, kteri
mayji prosté dité s vyvojovou dysfazii, takZze vim, Ze jsme to nebyli jenom my. Nevim, ¢im
to je, jestli maj prosté néjaky, néjaky normy v uvozovkdch na tohle. Jo, pani mi to prosté
néjakym zplsobem vZdycky vysvétlila. A ja jsem to prosté vzala. A musim Fict, Ze musi
byt strasné tézky pro rodice, kteri nemaji viibec Zddné zkusenosti a potrebuji prosté pro
to dité to nejlepsi.” Ona sama vnima vyhodu v tom, Ze je specidlni pedagog a ucitelka,

takze se v systému podpory vcelku dobfe orientuje.

Rodi¢ muUZe od podporujiciho ocekdvat vice, nez je v kompetencich podporujiciho
(napf. psychologickou péci od pediatra ¢i logopeda, hlubsi odborné znalosti od
prarodicll). Valna vétsina vypovédi dotazovanych vsak dokazuje, Ze nejvétsi pomoci pro
né bylo, pokud podporujici naplnil kvalitné pravé své kompetence a projevil pfi tom
citlivost a vnimavost na potreby ditéte a rodi¢l. Pak mohl rodi¢ rozvijet a rozsifovat
kompetence své, jako napt. Radka: ,Ze jako logopedie ndm jako strasné moc pomobhla.

Jako, Ze-Ze jsme fakt jako $li tim spravnym smérem.”

Pozoruhodnym zjisténim vyzkumu je, Ze rodiclm nedostaCuje pouze jediny typ
podpory. Vyuzivani samotné odborné podpory by bylo neefektivni bez podporujicich
z kategorie laikl. Samotné neosobni poskytovani podpory je nedostatecné bez
podpory osobni. Kazdy z aktérd sehrava svou roli, kompetence a mozZnosti rdznych

typl podpory Ci poskytujicich se doplnuji, i kdyZz se ¢astecné prekryvaiji.
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Model zdroji a dlsledkl self-efficacy predstaveny v podkapitole 6.7 teoretické casti
jsem aplikovala na poskytovani podpory rodi¢@im déti s VD/NVR. Z hlediska vytvéreni

self-efficacy jsou pro rodice zasadni:

e Prvky podpory odborné, tj. vysvétlovani principld, podstaty VD, moZnosti
terapie, preddvani metod, dovednosti a dalSich nastroju rodicim

e Vedeni rodice k samostatnému uchopovani téchto dovednosti ve vztahu k sobé
i ditéti (zpétna vazba) — coz vede k rozvoji rodice jako koterapeuta

e Vlastni zkuSenosti rodite s poskytnutymi ndstroji, vyuzivdnim zdroju
a informaci, vlastni vyhledavani informaci a zdroj(

e Sdileni sdal$imi rodi¢i déti sVD a lidmi v podobné situaci (peer-learning,
sdilena zkuSenost). Toto souvisi téZ s emocni podporou blizkych

e A vneposledni radé pokroky ditéte, které davaji rodici posilujici zpétnou vazbu

o tom, Ze jeho Usili je zaméreno spravnym smérem

Tak se rodi¢ upevnuje v potfebnych dovednostech, ziskdva kontrolu nad situaci
prakticky i emocné a vnima, Ze miZe a ma $anci obtize ditéte souvisejici s VD a NVP

zvladnout.

Zazniva to mj. ve vyrocich Edity, kterd z po¢atku svou situaci nesla téZce a nevédéla, co
délat, jak obtiZe své dcery zvladat, stejné jako u Véry, kterd zacala citit nadéji ve chuvili,
kdy zjistila, Ze s VD ditéte da pracovat: ,Prosté kdyZ se s tim dd néco délat, tak... to je

pro mé potom takové, md to néjaké reseni.”

Pokud rodi¢ mlze Cerpat z vice typ( podpory, pak do sebe jednotlivé prvky zapadnou,
spravné se to sejde, jak fika Stanislav: ,Ten papir, ten asi ten papir potvrdil tu
domnénku té kamarddky, tvoje pozorovdni pres Skype — a nase pozorovdni, jo, jako

I//

takové jako... (mlaskne) je to ono

Toto zjisténi ukazuje na dllezité misto poskytovani podpory laické, tj. neodbornikiim,
popf. zdrojam jako popularizaéni materidly, internet a socidlni skupiny, které skytaji
rodi¢cdm moznost sdileni a vymény zkusenosti mezi lidmi v podobné situaci. Pavla: ,Ta
skupina na socidlni siti funguje velmi dobre, tam se ¢lovék dozvi ndsobné vic informaci
neZ od vsech doktort a dalSich lidi, ktefi by ty informace méli poddvat.” Tyto zdroje
tedy nepredstavuji pro rodice jen riziko neodborného pfistupu, ale ¢asto pravé naopak

mUZou tento zasadnim zplsobem podpofit ¢i doplnit.
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12.6 Vyvojovy aspekt rodicovskych strategii
V této podkapitole budou shrnuty rodiCovské strategie zvladani obtizi ditéte
s pfihlédnutim k nasledkim poskytovani podpory v chronologickém sledu dle vyvoje

ditéte a jeho obtizi.

- Vpfipadé rizika naruSeného psychomotorického, resp. feCového vyvoje
v raném véku ditéte rodiCe zvySovali zaméreni své pozornosti na tyto oblasti.
Rodic¢e ve vyzkumném souboru ¢asto uz okolo 2 let véku ditéte konzultovali
obtize ditéte s odborniky, signalizovali své obavy pediatrim a vyhledavali
informace na internetu.

-V pfipadé dalSiho nepfiznivého vyvoje feci ditéte zintenzivnili zejm. matky usili
o rozvoj ditéte a aktivné vyhleddvaly informace ohledné podpory ditéte ve
vSech dostupnych zdrojich, obzvl. pak na internetu. Matky upozorfovaly
pediatra na obtize vyvoje tfeci ditéte a mezi 2. — 3. rokem ditéte vyzadovaly
zahdjeni odborné péce (logopedie a podparnych diagnostickych obort).
V ptipadé nevstticnosti odbornika pak ménily Iékare.

- Cast matek ve vyzkumném souboru odkladala fe$eni NVR ditéte z ddivodu malé

informovanosti o obtiZzich vyvoje feci, nedostatecnych nebo dokonce
negativnich podnétli ze strany poskytovatell podpory (pediatfi, prarodice,
pratelé, manzel) nebo pfitomnosti stariiho ,nositele“ OVR v rodiné (jeden
z rodicq, starsi sourozenec).

- Vraném obdobi se vyraznéji lis§ilo vnimani naléhavosti feeni NVR ditéte
z pohledu matky a otce. Otcové navenek neprozivali vyvojové obtize ditéte tak
dramaticky, vnitfné je vSak zasahovalo. Matky vétSinou apelovaly na brzké
Fedeni NVR, aktivné&ji vyhledavaly pomoc a byly aktivngjsi v kognitivnim rozvoji
ditéte. Castéji také upravily svou pracovni situaci ve prospéch péce o dité
(vjednom pripadé tak ucinil otec). Zaroven matky zddrazriovaly nutnost
citlivého reagovani na potreby ditéte, ¢asto vyjadfovaného slovesem ,netlacit”.

- Vprabéhu diagnostiky recovych obtizi ditéte rodi¢e vyhledavali kontakty
a doporuceni na odbornou pomoc ditéti, nékdy sami vyhledali odbornou
psychologickou pomoc. Podle dostupnych informaci kontrolovali kvalitu péce
o dité a v pripadé nepresvédcivé odbornosti nebo konfliktli ménili odbornika.
Dale si aktivné shanéli informace o obtizZich ditéte a jejich feseni.

-V obdobi diagnostiky hledali rodi¢e psychologickou podporu zejm. u pratel

nebo ve sdileni na socidlnich sitich. Emocni podpora v ramci rodicovské dvojice
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fungovala jen castec¢né, do této oblasti se promitaly rozdily v muzskych
a Zzenskych strategiich (sdileni) a pojeti muzské a Zenské role v rodiné.

Po absolvovani diagnostiky a nalezeni kvalitnich terapeutl (dle subjektivniho
hodnoceni) se rodi¢e ve vyzkumném vzorku fidili jejich vedenim a instrukcemi,
s ditétem navazovali zejm. na logopedickou praci v domacim prostredi, nékdy
do terapie zapojovali dalsi ¢leny rodiny. V nékterych pfipadech dale vyhledavali
moznosti rozvoje ditéte (pridavné terapie), tém ho v pfipadé potreby
a finanénich mozZnosti podrobovali, popf. se sami zacali vzdélavat
v pedagogickych oborech nebo v ramci kurz( pro Sirokou verejnost. Jini rodice
pouze vyuzivali sluZzeb odbornikli a dalSi moZnosti terapie nevyhledavali.
V nékterych pripadech aktivita rodicd v domaci praci postupné polevila, a to
jednak vzhledem k Upravé obtizi ditéte nebo vzhledem ke kolizi s dalSimi
prioritami v Zivoté rodiny.

Dotazovani rodice zahajovali dochdzku svych déti do MS mezi 3. a 4. rokem
ditéte. V pripadé obtizi v adaptaci upravily matky svou pracovni angazovanost,
aby mohly pruznéji reagovat na jeho potteby. Ve spolupraci s SPZ vyhledavali
néktefi rodi¢e podporu pro své déti v MS a nékolik rodiéd ziskalo také prispévek
na pédi o ditd. V pfipadé subjektivné vnimaného nevhodného pfistupu MS
k ditéti volili rodice zménu MS nebo prestup do logopedické MS/logopedické
t¥idy pfi bézné MS.

Rodiée pectlivé zvaZovali zhodnoceni $kolni zralosti dit&te s VD/NVR, vybér $koly
a rizika SPU/Skolniho selhavani. Néktefi rodi¢e se snazili aktivné predchazet
vzniku ¢i rozvoji SPU u svych déti sVD, a to volbou rozvijejicich aktivit,
program(l prevence SPU nebo dalSich terapii, stejné jako rozvojem ditéte dle
instrukci logopeda.

V pfedSkolnim a mladsim Skolnim obdobi rodi¢e vyhleddvali podporu na
sociadlnich sitich a v pratelskych vztazich, tyto strategie pak pouzivali i ve
Skolnim véku. Néktefi rodice aktivné vyhledavali pratele pro své déti s VD podle
potieb ditéte. Nékteri rodi¢e zdmérné vice vyhleddvali spole¢nost rodic¢l déti
s handicapem, aby zvladali své proZivani obtizi vlastniho ditéte. Rodice
zapojovali v nékterych pfipadech prarodice do péée o dité nebo logistiky
rodiny, ve valné vétsiné vsak logopedickou praci s ditétem zajistovala matka.
V pfipadé konfliktd v rodinnych vztazich se rodice déti s VD témto vztahim

spiSe vyhybali.
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Ve valné vétsiné sledovanych pripadd zvolili rodi¢e pro své dité s VD/NVR
odklad $kolni dochdazky, spolupracovali na ném se SPZ. Odkladovy rok zpravidla
vyuzili pokratovanim nebo zintenzivnénim rozvoje ditéte, nékdy tuto roli
nechdvali na logopedické MS, ktera poskytovala intenzivni rozvoj.

Rodice téch déti, které uz v dobé vyzkumu navitévovaly ZS, zvolili ZS v béiném
vzdélavacim proudu, vétSinou sPO dle doporuceni SPZ. Za vyhodné&jsi
povazovali mensi kolektivy. Néktefi rodi¢e déti, ktefi v dobé vyzkumu byli
v pfedgkolnim véku, zvazovali vyuziti logopedické ZS pro své dité.

Z hlediska domaci Skolni pfipravy svych déti s VD museli jejich rodic¢e vidy
vynaloZit zvySené usili, a to jak v obsahu pfipravy, tak ¢asto i v motivaci ditéte.
Na rozvoj prvkl SPU reagovali rodi¢e konzultacemi s dosavadnimi
zaangazovanymi odborniky (zejm. logoped) a spolupraci se SPZ. Po zavedeni PO
se aktivné zasazovali o jejich aplikaci ve skolnim i domacim prostiedi. V jednom
pripadé sledované dité jiz nastoupilo na SS a rodina pokracuje ve vyuzivani PO
a spolupraci s poradnou. Volbu povoldni (resp. smérovani ditéte vtomto
sméru) pfizplsobuji rodi¢e dispozicim ditéte.

Ve skolnim véku nabyvali v prozivani rodicd na vyznamu kamaradi ditéte.
Rodic¢e aktivné podporovali proces socializace a hledani sebehodnoty svého
ditéte. Jesté ve Skolnim véku pretrvaval vyznam prarodi¢l v Zivoté rodiny.
Rodic¢e aktivné podporovali jejich vztahy s ditétem a v nékterych pripadech je
zapojovali do péce o déti a domacnost.

Z hlediska celkového vyvoje s Casem narUstaji védomosti a zkuSenosti rodicu
a postupné se kompenzuji obtize ditéte, coz celkové pfrispiva k rodicovskému

zvladani.
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DISKUSE

V diskusi nejprve budou shrnuty nejdulezitéjsi zavéry vyzkumu formou analytického
pribéhu, ktery vychazi ze selektivniho kddovani a je zobrazen kauzalnim modelem.
Poté budou postupné zodpovézeny vyzkumné otazky a ke kazdé provedena diskuse.
Soucasti diskuse je také rozvaha nad limity vyzkumu a podnéty pro praxi. Vzhledem
k nizkému poctu praci publikovanych o rodi¢ovstvi ve vztahu k VD/NVR budu vysledky

porovndvat také s poznatky o jinych handicapem (zejm. NVP) ve vztahu k rodiovstvi.

Analyticky pribéh (zakotvena teorie)
V dasledku VD u ditéte se specificky proméniuje situace jeho rodiny a rodice musi Celit

vwvs

znacnému mnoizstvi komplexnich zatézi praktického i emocniho charakteru v mnoha
Dulezitym faktorem prozivani obtizi ditéte rodicem je fakt, Ze prozivani rodice je
podminéno obtizemi a proZivanim ditéte, je tézké urcit hranice mezi jeho vlastnimi

pocity a pocity (resp. vnimanim) ditéte.

Ve své situaci rodi¢e nutné potrebuji vyuZivat poskytovani podpory. Rodi¢e vyuzivaji
4 zakladni typy podpory: Odbornou osobni, odbornou neosobni, laickou osobni
a laickou neosobni. Tyto podpory jsou c¢astecné diferencované podle potieb, které
u ditéte s VD ¢i jeho rodi¢e napliuji. Podpora je jednim zrozhodujicich faktort
ovliviujicich rodi¢ovské prozZivani a zvladani souvisejici s obtizemi ditéte. Mezi
odborniky sehravali nejdllezitéjsi ulohu pediatfi, logopedi, podplirné diagnostické
obory a utitelé MS a ZS. Mezi laiky byli pro rodiée kli¢ovi jejich vlastni rodi¢e (prarodice

ditéte) a pratelé, zvlastni roli sehrdli pratelé — odbornici.

Jako intervenujici proménné ve vztahu k poskytovani podpory rodicim se ukdazaly
osvéta (u laikd) a odbornost (u odbornikii), individualni charakteristiky a systém, ve
kterém je podpora poskytovana. Nizké povédomi laiki a dokonce ¢&asti
zaangazovanych odbornikG v CR negativné ovliviiuje pfistup k rodi¢cdm déti s VD.
Nejvétsi slabinou systému je nedostatec¢nd saturace nabidky odborniki a chybéjici
korekéni mechanismy v situacich nevhodného poskytovani podpory. Nejsilnéji pak
efektivni poskytovani podpory ovliviiovaly individudlni (zejména osobnostni) rysy

podporujicich, které mély potencial podpofit nebo oslabit vliv dalSich dvou polozZek.

Jako efektivni podpora se projevila takova, ktera citlivé a pruzné reagovala na realné
pottfeby ditéte a/nebo rodice, a to potieby praktické i psychologické. Dale se efektivni

podpora vyznacovala dobrou dostupnosti ¢asovou, geografickou, emocni a financni. Je
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poskytnuta v€as v zavislosti na realnych potfebach rodice a ditéte a jejich vyvoji. Pro
efektivni komunikaci je priznacnd empatie, rovnocenny (partnersky) pfistup k rodici

a vhodné vyuzivani dostupnych informaci a zkuSenosti poskytujiciho.

Rodice na poskytovanou podporu reaguji na zakladé dostupnych informaci,
zkusenosti, dostupnych zdrojli a vnimani potieb ditéte (v¢. stavu vyvoje rfecovych
obtizi). Efektivni poskytovani podpory pak u rodice podporuje rozvoj a rozsifovani
rodicovskych kompetenci, duleZitou roli sehrdva rodicovska self-efficacy. Timto je
zasadnim zplUsobem ovliviiovana péce o dité s VD, stejné jako sebepéce rodice a jeho

dalsi zapojeni ve vztazich.

V disledku poskytnuté podpory se rodie rozhoduji pro vyuZiti dalS$i podpory nebo
Cerpani zvlastnich zdrojl, voli rGznou miru aktivity, popf. proaktivity a dlsledky
poskytnuté podpory aplikuji do oblasti, ve kterych pocituji zatéze. Tim je ovlivnéno
jejich zvladani. U dotazovanych rodic¢l bylo popsano 5 typa zvladacich strategii, které
jsou popsany mirou aktivity a dopadem poskytnuté podpory. Protipélem rodice
zvladajiciho je tzv. rodi¢ kolabuijici, tedy selhdvajici ve vztahu k ditéti, k praktickému
fungovani, k sobé i dalSim lidem ve svém okoli. Jednd se o nezddouci stav, kterému je
mozno diky efektivnimu poskytovani podpory predchdzet a tim také pfiznivé

ovliviiovat péci o dité s VD.

Zakladni motivaci rodice je, aby potieby ditéte byly dostatecné saturovany (aby mu
bylo dobre), vlastni potfeby rodi¢ odsouvd na vedlejsi kolej. Z hlediska vlastniho
prozivani je pro rodi¢e nejvétsi touhou byt dobrym rodi¢em, zvladat své rodiovstvi —
nikoli selhdvat (viz kolabujici rodic¢). To ve vnimani rodi¢i znamend predevsim kvalitné

napliovat potieby ditéte. DulezZitou roli pak hraje potfeba oteviené budoucnosti.

Vyse popsana zakotvena teorie je vyjadrena kauzdlnim modelem (na Obrazku 7), ktery

vznikl na zakladé selektivniho kddovani.
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Obr. 7 — Kauzalni model

Odpovédi na vyzkumné otazky
V této podkapitole budou struéné shrnuty odpovédi na vytyéené vyzkumné otazky — ty

byly pfedstaveny v podkapitole 7.1 Vyzkumny problém, cile a vyzkumné otdzky.

VO 1: Které subjektivné vnimané oblasti Zivota rodici déti s VD (otci i matek,

ddle jen ,rodi¢(i”) jsou ovlivnény v diisledku obtiZi ditéte?
Vyzkum ukazal, Ze VD zasahuje citelné prakticky vSechny sféry Zivota rodi¢t déti s VD.
Prvni skupinou oblasti jsou ty, které se pfimo dotykaji VD ditéte a rodicovské péce

o dité. Sem patfi:

e Vnimani ditéte s VD (v€etné vnimani handicapu ¢i handicapt ditéte)
e Vztah rodice a ditéte s VD

e Komunikace s ditétem

e Trdveni ¢asu s ditétem

e Péce o dité vdomacim prostredi

e Odborna péce o dité

e Skolni zafazeni ditéte

e Domdci pfiprava a prace s ditétem

e Vztahy ditéte v rodiné

e Vztahy ditéte mimo rodinu

e Budoucnost ditéte
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Druhou skupinu zasaZenych oblasti tvofi ty, na které VD ditéte dopada druhotné. Tyto
oblasti by v Zivoté rodi¢ovské dvojice figurovaly, i kdyby vSechny jejich déti byly

intaktni. Vyskyt VD u jednoho ¢i vice déti je vSak specificky modifikuje. Patfi sem:

e Vnimani sebe sama a vnimani druhého rodice

e Vzdjemny vztah rodicl

e Bydleni

e Logistika rodiny a organizace rodinného Zivota

e Oblast zaméstnani, profesni orientace a materialniho zabezpeceni rodiny
e Sebepéce rodice

e Vztahy rodice v ramci rodiny

e Vtahy rodice s lidmi mimo rodinu

e Predjimani vlastni budoucnosti

Ve vSech téchto oblastech vypUsobila VD zatéze, kterym rodi¢e museli Celit, citlivé je
prozivali, pfikladali jim v rozhovorech subjektivni vyznam a v jejich feSeni vyuzivali

néjakou formu podpory.
DISKUSE VO1

Z hlediska mnozstvi a typu zasazenych oblasti je VD ve vnimani rodic(i v pfedstaveném
vyzkumném vzorku do znaéné miry srovnatelnd s téz$imi handicapy jako DMO,
mentdlni retardace, PAS atd. (Vagnerova, Strnadova, & Krejcovd, 2009; Kunhartova et
al., 2017). Dlsledky VD se obzvlast vyrazné promitaji do socializace, emocniho ladéni
ditéte a vzdélavani ditéte, jak potvrzuji i nékteré zahrani¢ni vyzkumy (Di Renzo et al.,
202; Lloyd-Esenkaya et al. 2021; Coales et al., 2019; Gough Kenyon et al., 2021; Lisa et
al.,, 2019). Na rozdil od tézsich typl handicapu se zasaZené oblasti liSi v zavaZnosti

naruseni a zejména rozloZeni zatézi v ¢ase (viz VO5).

VD je v mnoha parametrech porovnatelna s dalSimi NVP. Podobné jako se prolinaji
pfiznaky NVP, také prozivani rodi¢l déti s rlznymi diagnézami (obtizemi) z kategorie
NVP jsou v mnohém blizké. Bilkova (2012) mluvi o frustraci rodi¢t déti s ADHD
v zavislosti na jejich chovani, hledani odborné péée a komunikaci se Skolou. Koufilova
(2013) zaméfrila svlij vyzkum na zvladani matek déti s SPU a identifikuje u nich zdroje
zatéze jak v oblastech kazdodenniho rodinného Zivota (Uprava rezimu), tak v situacich
spojenych se Skolou a $kolni pfipravou (domaci uceni, komunikace se Skolou aj.).

Bursikova (2019) zjistila souvislost mezi kvalitou Zivota déti (potazmo rodi¢d) a mirou
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stresu ve vztahu k sebepojeti Skolni Uspésnosti, pficemz pro rodic¢e bylo rozhodujici, jak

se dité ve sSkole citi, vice nez jaké ma studijni vysledky.

Mikulajova & Rafajdusova (1993) pak mluvi pfimo o détech s VD, které zkoumaly a
s nimiZ pracovaly na prelomu 80. a 90. let 20. stoleti. Mezi jimi zjisténymi oblastmi
rodinného Zivota, které jsou ovlivnény VD, patti zejm. traveni volného casu. S vysledky
mé studie se shoduji v otazce mensi samostatnosti déti, vybéru mladsich kamarada,
vétsi zavislosti na rodic¢ich a inklinaci k aktivitam nezavislym na verbalnich
schopnostech. Déti v jejich vyzkumném vzorku vSak nerady sportovaly a nevyhledavaly
pohyb, na rozdil od déti (a celych rodin) vmé studii, kde rodi¢e referovali
o kompenzaci obtizi pohybem a ¢astym vybérem pohybovych aktivit jako volnocasové
naplné pro déti ¢i s détmi. Tento posun prikldddm posunu ve vnimani pfistupu k détem

a spole¢nému casu rodin za posledni tfi desetileti.

VO2: Jak rodice déti s VD vnimaji handicap svého ditéte a které faktory
ovliviiuji toto vnimdni?

Vsichni dotazovani rodi¢e vnimali VD, resp. NVR ditéte jako okolnost, ktera ovliviiuje

jejich Zivot. Rodice se lisili vtom, jak intenzivné toto ovlivnéni vnimali a proZzivali.

Shodovali se vSak v presvédceni, Zze rfeCové obtize ditéte je vhodné ¢i nutné resit

vraném véku, predchazet jejich rozvoji ¢i prohlubovani a predchazet druhotnym

nasledkdm v oblasti vzdélavani a socializace ditéte.

Néktefi rodice vnimali feCové obtize svého ditéte jako postizeni, jini jako urcitou
charakteristiku, ktera jejich dité a celou rodinu nijak dramaticky neomezuje. Vétsina
rodi¢d spatrovala v pritomnosti VD a jejich dusledcich ve svém Zivoté nejen zatéze, ale
také obohaceni — napf. rozsifeni obzorli, nové kontakty, nebo impuls pro zménu
hodnot a u nékolika Ucastnikll i zménu profesniho zaméreni. V nékterych pripadech se
liSily explicitni vyroky rodi¢l od prozivani promitnutého do podtextu vypovédi, tj.
ackoli deklarovali, Ze VD pro né nepredstavuje zasadni komplikaci Zivota, velmi barvité
pak vyjadrovali své obavy a emotivné popisovali prozité zkusenosti. Jejich vnimani VD
se promitlo také do vyuZitych verbalnich prostredkll, kterymi pojmenovavali obtize

ditéte.

Uéastnici vyzkumu méli pomé&rné pfesnou a vystiznou predstavu o podstaté VD, jejich
dlsledcich a redlnych moznostech jejiho feseni. Jako zdroj informaci jim v raném
obdobi poslouzil zejm. internet, socidlni sité a pratelé ¢i znami, dulezitou roli

v nékterych pfipadech sehrdli pratelé — odbornici. Pfi feSeni VD cerpali informace od
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odbornikd, obzvl. logoped(, pracovnik(i rané péce a pracovnik(i SPZ. Poté sami hledali
dalsi informace na internetu, v médiich, v literatufe (véetné odborné), u rodic¢t déti
s podobnym handicapem a u dalSich odbornikd, a to nejen pfi navstévach s ditétem,

ale néktefi také prostrednictvim vzdélavacich aktivit.

Rodic¢ovské vnimani VD a dalSich obtizi ditéte pramenilo jak z mnozstvi informaci, které
méli k dispozici, charakteru zdroji, odkud je nacerpali, ale také z jejich vlastnich
zkuSenosti s lidmi s handicapem (osobni historie), z individudlnich charakteristik rodice
(v€. véku, pohlavi a profesniho zaméreni), zejm. pak osobnostnich ryst (Gzkostnost,
temperament). V neposledni fadé ovlivnilo vnimani rodice to, jakd mu byla poskytnuta

podpora a zda citil ve vztahu k VD nadéji ¢i bezmoc (téma kontroly).

Z hlediska prozivani rodi¢li se zda, Ze jedinecnost pfitomnosti vyvojové dysfazie u
ditéte spocivd v komplexnosti a mnohovrstevnatosti priznakd i oblasti dotéenych
obtizemi ditéte. Rodice prozZivali otdzky souvisejici s vyvojem ditéte pomérné
dramaticky napfic¢ spektrem zdvaznosti poruchy feci. Komunikacni obtize nebyly vidy
v popredi jejich prozivani. Naopak jejich proZivani bylo ovlivnéno vékem ditéte (tzn.
stadiem rozvoje pFiznak(l a Ffeseni VD/NVR), osobnostnimi rysy rodi¢e a kvalitou
poskytnuté podpory. Oproti nékterym jinym typlim handicapld se VD vynofuje
postupné a jeji pfiznaky se prekryvaji s dalSimi NVP, coZ pro rodice predstavuje pocit
ohroZeni ditéte vaznymi diagndézami. VD neni handicapem viditelnym, komunikacni
schopnosti ditéte Casto kontrastovaly s jeho fyzickou vyspélosti a rodi¢e se museli
vyrovnanat s nepfimérenym hodnocenim a reakcemi okoli. Do rodi¢ovského vnimami
ditéte s VD se vyrazné promitaly také dalsi zdravotni obtiZe ditéte. PFitomnost NVR u
ditéte predstavuje pro rodi¢e ohroZeni budoucnosti ditéte, a to zejména z hlediska
dosazeni urcité Urovné vzdélani, socializace ditéte a jeho potencidlni samostatnosti,

nezavislosti.
DISKUSE VO2

Dostupné vyzkumy rodiovstvi ditéte s handicapem se shoduji vtom, Ze vnimani ditéte
rodi¢em je zasadné ovlivnéno mnozstvim informaci dostupnych rodi¢iim (Kunhartova
et al., 2017; Végnerova, Strnadova, & Krejéova, 2009; Bilkova, 2012; Kouftilova, 2013).
Dale tyto vyzkumy mluvi o vlivu pohlavi rodiée a o vlivu typu a zdvaznosti handicapu na
vnimani (a nasledné zvladani) rodice ve vztahu k ditéti s handicapem. Bursikova (2019)
zaznamenala vztah mezi vys$Sim vzdélanim rodicl déti s epilepsii a zvySenymi

hodnotami Urovné stresu, Uzkosti a deprese — to by mohlo podle ni souviset pravé
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svnimanim ditéte, resp. rodicovskymi ocCekavanimi, které jsou nenaplnéné. Bilkova
(2012) zddaraznuje, ze to, jak rodice (a také ucitelé) vnimaji a interpretuji obtize
v chovani u déti s ADHD, ma vliv na jejich naslednou reakci — pro nakladani s frustraci
rodice se ukazuje jako efektivnéjsi, pokud sméfuje interpretaci chovani ditéte mimo
jeho osobnost a zaméry. S tim koresponduje vyjadreni o ,,zméné paradigmatu”, které
v predloZzeném vyzkumu formuloval jeden z otcl. Zajimavy pohled na rozdil mezi
vnimanim déti sVD ocima rodicl a vnimani déti samotnych pfindsi vyzkum
sebereportovaného wellbeing (Gough Kenyon et al.,, 2021) — liSili se zejména

v kognitivnim posuzovani.

Zda se, ze kurcitému posunu ve vnimani déti sVD doSlo za poslednich 30 let.
Mikulajovd & Rafajdusova (1993) referovaly ve své praci o vlivu uvédomeéni jinakosti
ditéte matkou na komunikaci s nim. Néktefi rodice méli pro dité velké pochopeni a
poskytovali mu rozumné vedeni, ¢astéji vSak rodi¢e povazovali své dité s VD za ,velké
zklamani“ nebo dokonce , ostudu rodiny“. Ackoli se mliZze v postojich rodicl vyskytovat
druhy typ vnimani i v soucasnosti, ve svém vyzkumu jsem jej prakticky nezaznamenala
a v zavislosti na sledovani komunity rodic¢ déti s VD si troufam tvrdit, Ze je aktualné
spiSe v mensiné. Zaznival vSak zprostfedkované usty nékterych zastupcl generace
prarodi¢li. Tyto autorky (ibid.) také uvadéji, ze rodice vnimali své déti s VD jako
usldpnuté, nevyrecné. Zde je zajimava souvislost s mymi vysledky, kdy néktefi rodice
interpretuji mensi feCovou produkci a vétsi socidlni izolaci ditéte s VD jako mirnou
povahu a introvertnost. Tento vztah by stdl za peclivéjSi prozkoumani, domnivam se
totiz, Ze plati jen ¢astecné a z Casti je copingovou strategii déti s VD, jak zvladat pfisun
podnétl a vztahové interakce. Tomu by nasvédcovaly i zavéry vyzkumu Lloyd-Esenkaya
(2021).

VO3: Které resilientni faktory plsobi a jaké copingové strategie pouZivaji
rodice déti s VD pFi Feseni problému a zvladani zatéZe spojené s péci o dité a

s obtizemi ditéte?
Predkladany vyzkum ukazal signifikantni vyznam poskytovani efektivni podpory jako
resilientniho faktoru pfi rodicovském zvladani zatézi vyplyvajicich z obtizi ditéte s VD.
Poskytovani podpory je ovliviiovano informovanosti podporujiciho, at uz jde o laika
nebo odbornika, jeho zkusenostmi, individudlnimi charakteristikami (vékem, pohlavim,
osobnostnimi rysy) a systémem, v némz je podpora poskytovana. Za nejvyznamné;jsi
ztéchto vlivi Ize povazovat osobnostni rysy, které silné modifikuji pfFistup

poskytujiciho k ditéti s VD a jeho rodic¢dm, ovliviuji vyuzivani informaci a naplfiovani
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moznosti systému. Za daleZité rysy poskytnuté podpory rodice oznacovali pochopeni,
naslouchani, kvalitu poskytnuté péce ditéti, vedeni (v€. informaci poskytnutych rodici)

a dostupnost péce.

Dale se jako duleZité resilientni faktory ukazuji mnoiZstvi informaci a kvalitni
porozuméni rodie problematice vyvojové dysfazie, které jsou rodici dostupné. S tim
souvisi mira osvéty v otdzce VD ve spolecnosti, ktera také ovliviuje jiz zminéné
poskytovani podpory. Resilience rodice pfi zvladani predkladanych obtizZi souvisi také
s jeho individualnimi charakteristikami (vékem, pohlavim, profesi, osobnostnimi rysy).
Zeny vnimavéji proZivaji obtize ditéte a jeho prospivani, vice své proZivani ventiluji a
sdileji s témi, kdo jim poskytuji emocni podporu. MuZi se zdaji navenek odolnéjsi vici
riziku psychického kolapsu, ale v nékolika pfipadech se v rozhovorech projevila hlubsi
rovina jejich proZivani, kterou za bé&Znych okolnosti neventiluji. Zeny viak vétSinou byly
aktivnéjsi pfi zvladani praktickych zatézi vplyvajicich z obtizi ditéte s VD, pfi nichZ byly
hlavnimi iniciatorkami. Aktivni spolupraci s manZzelem ¢i Zivotnim partnerem vsak
pokladaly za klicovou pro celkové dobré zvladani, tj. za resilientni faktor. Rozhovory
ukazuji na traumatizaci rodicl v disledku VD ditéte napftic¢ spektrem typ( a zdvaznosti
VD, obzvlast citlivé pak obtize svého ditéte proZivali rodice, jejichz dité v minulosti
prozilo Zivot ohrozujici situaci souvisejici s porodnim traumatem nebo jinou zdravotni

zatézi.

Jako resilientni faktor byla také identifikovana rodicovska self-efficacy, ktera pfispivala
k mire rodiCovské aktivity a charakteru zvladani. Pfi formovani self-efficacy rodicu
sehrdvalo roli vyuziti rGznych typl podpory, tj. diferencované poskytovani podpory,
které se doplfiovalo ve svych funkcich a tak naplfiovalo Siroké spektrum rodi¢ovskych

potreb.

Rodi¢e se ve svych copingovych strategiich zamérovali jak na dité, tak na sebe
samotné, pritom vSak zrozhovorli jednoznacéné vyplyvd, Ze potreby ditéte
uprednostiuji pred potfebami vlastnimi. Zvladani praktickych problém( stalo
v popredi explicitnich vypovédi rodicli, zaroven vsak emocni ladéni vypovédi svédcilo

o silném deficitu naplfovani rodi¢ovskych psychickych (zejm. emocnich) potieb.

Na zakladé analyzy sebraného materidlu byly pojmenovany zakladni typy zvladacich
rodicovskych pristupt v predlozeném vyzkumném vzorku, které se odvijeji zejm. od
miry aktivity rodic déti s VD a vyuZiti poskytované podpory. V jednotlivych rodinach se

vyskytovalo vZdy vice typ( strategii v zavislosti na vyvoji feSeni VD ditéte, zavaznosti
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stavu ditéte a pohlavi rodic¢e. Sefadime-li je od pasivnich pres aktivni po proaktivni,

vyskytly se tyto typy zvladani:

e ,Nehas, co té nepali“ (nizkd mira podpory a nizka mira rodi¢ovské aktivity)

e ,Délej, co je potieba, ale moc to neprehdnéj” (relativné nizka mira podpory,
relativné nizkd mira rodicovské aktivity ve vztahu k obtizim ditéte)

e ,Rozvijej své dité, ale také si uzivej Zivota” (relativné vysokd mira podpory a
relativné vysoka mira rodic¢ovské aktivity s prihlédnutim k rovnovaze naplfiovani
dalsich potreb ¢len( rodiny)

e ,Maximalni rozvoj“ (vysokd mira podpory a velmi vysokd mira rodicovské
aktivity)

Ill

e ,Rozvifl a posli to dal” (vysoka mira rodi¢ovské aktivity na zakladé vysoké miry

podpory, kterad nasledné usti v rodi¢ovskou proaktivitu)
DISKUSE VO3

Z hlediska zvladani Zivota ditéte s handicapem obecné opét dochdzi z velké ¢asti ke
shodé se studiemi, které byly pro muUj vyzkum inspiraci (Kunhartovd et al.,, 2017;
Vagnerova, Strnadova, & Krej¢ova, 2009). VD se tak fadi po bok dalSim handicaplim, a
to i vaznéjSiho charakteru. Tito autofi také mluvi o celé paleté zvladacich strategii ve
vztahu ke zvladani handicapu ditéte. Kunhartova et al. (ibid.) povaZuji za nejdUleZitéjsi
strategii viru (ve zdarné tesSeni Ci zlepSeni obtizi ditéte) a nadéji, coz koresponduje
s nékterymi vyroky v mych vysledcich. Mezi dalsi uZite€né strategie patfily konzultace
s odborniky, setkavani s jinymi rodiéi a ziskavani jistoty v péci o dité. Vysoka uzitecnost
byla stanovena u strategie ,nebrat to tak vainé” — zde je souvislost se strategii
pojmenovanou , Rozvijej své dité, ale také si uzivej zivota“ v mém vyzkumu. Domnivam
se, Zze ve vybéru rodicovské strategie sehrava dulezitou roli Rotterdv koncept lokusu

kontroly (viz téma kontroly), nevysvétluje vSak volby rodi¢ovskych strategii uplné.

Pro cca polovinu otcli byla uZitecna strategie verbalizace emoci, naopak matky ve
vyzkumu Kunhartové et al. (ibid.) tuto strategii vyuzivaly mnohem hojnéji. Zde je opét
shoda s mymi vysledky. Stejné tak v konstatovani, Ze otcové vyhledavali podporu méné
Casto nez matky a méné vyjadrovali (zejm. verbalné) své emoce. Z hlediska uniku otcl
od rodiny se na rozdil od vaznéjsich handicapi tato situace nevyskytuje v rodinach déti
s VD s takovou frekvenci nebo v plné formé. Otcové v mém vyzkumném vzorku vsak
casto méli sklon unikat k praci ¢i konicklim a ponékud si drzet od déni mezi matkou a

ditétem odstup (to by se dalo povazovat za formu vnitfniho uUniku ze situace).
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Kunhartova et al. (ibid., s. 156) k tomu fikaji: ,Pokud rodinny systém funguje a otec
zhodnoti péci (komplexné) jako efektivni, ma o divod méné fesit svou situaci Utékem

Ci jinak pro rodinu nepfijatelnym zplsobem.”

Jako vpodstaté neuZiteCnou strategii oznacuji tito autofi vyhledavani duchovni
podpory — zde se mé vysledky do urcité miry lisi, protoZe proti této strategii se nikdo
nevyslovil negativné; naopak ti, ktefi ji vyslovné zminili, ji povazovali za uZite¢nou.
Rozsah vypovédi a jejich frekvence v zachycenych rozhovorech vsak obvykle
neodpovidal realnému praktikovani duchovniho Zivota, vypovédi byly mnohem
skromnéjsi. Vysvétleni pro tento jev nachdzime u HoSka (2012) — ¢eskd spole¢nost ma
sice vyrazné rysy spirituality (v¢. té alternativni), ale ta je znacné

neinstitucionalizovana, vira je velmi soukromou zaleZitosti.

Rodi¢ovské zvladani by zajisté i v predkladaném vyzkumu bylo mozné nahlédnout
z jinych nebo dalSich hledisek. Koutilova (2013) napf. sledovala zvladani matek déti
s SPU z pohledu prace s ditétem. Jako rozpoznané strategie uvadi domaci uceni,
posilovani zvladani na strané ditéte, matcino hledani vlastnich zdroja (v€. informaci),
zajistovani skolni situace, hledani a vyuzivani socialni opory a odborné pomoci. (Diskusi
k poskytovani podpory bude vénovdn samostatny oddil nize.) Opét zde nachazime
podobnost SPU a VD. Jak Koufilova, tak Kunhartova et al. (2017) poukazuji na tendenci
matek pretéZovat se a upozadriovat své potieby ve prospéch ditéte a péce o né.
Vtomto se mé vysledky shoduji jen ¢astecné, jak ostatné dokazuje také popsana

strategie ,Rozvijej své dité, ale také si uzivej Zivota“.

Jako resilientni faktory pak Kunhartova et al. (ibid.) oznacuji ¢as srodinou, ¢as
o samoté, pocit kontroly nad situaci, fukéni systém péce, schopnost situaci
reinterpretovat a pochopit jeji vyznam. Mnoho vyzkum( se pak shoduje v tom, Ze
silnym resilientnim faktorem jsou informace na strané spolecnosti i rodi¢e (Bilkova,
2012; Kunhartova et al., 2017; Koufilova, 2013; Ash et al., 2020). M{j vyzkum dosel

k obdobnym zavérim.

VO4: Které své potreby oznacuji rodice déti s VD za klicové v souvislosti se
zvladanim obtizi svého ditéte?
Jak bylo predeslano, rodi¢e ve svych vypovédich kladli diraz na potfeby souvisejici

s ditétem a potreby praktického razu. Sem patfi zejm.:

e Dostupnost kvalitnich informaci

e Nalezeni vhodné odborné pomoci pro dité
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e Vzajemna spoluprace odbornikl

e Informovanost verejnosti i odbornikli o problematice VD, ktera je zadkladem
vhodného pftistupu k ditéti s VD a jeho rodi¢lim

e Vzdjemna spoluprace rodica v pristupu k ditéti s VD (,,tahnout za jeden provaz”)

e Prakticka pomoc s péci o dité, zejm. hlidani déti

Poskytnuti kvalitnich vystiznych informaci povaZovali rodi¢e za jednu ze svych hlavnich
potfeb ve vztahu k VD ditéte a jeji naplnéni pak za vyznamnou podporu ve své situaci.
Ackoli psychické potteby rodicl byly v rozhovorech pojmenovavany, byl jim explicitné
vénovan mensi prostor, o to vice se pak vynofovaly v podtextu vypovédi

(probleskovaly). Jedna se o potieby:

e Byt slySen, sdilet se

e Byt pochopen, ne hodnocen (otevienost vlci redlné situaci rodi¢e, bez
predporozuméni)

e Potieba bezpecného vztahu a davéry

e Potreba oteviené budoucnosti (,,nadéje”)
DISKUSE VO4

Je potfeba konstatovat, Ze kategorie potifeb se vyrazné promitd do kategorie
resiliencnich faktord, jak byly diskutovany v predchozi otdzce VO3. Proto zde zminim
jen informace, které dosud nezaznély. Kunhartova et al. (2017) zminuji vyssi potiebu
casu o samoté u muzl a naopak vyssi potrebu zapojeni do komunity a verbalniho
ventilovani emoci u Zen. Dale mluvi o potfebé kvalitni odborné péce. Souckova (2009)
mluvi o nejednoznacnosti rodicovskych potreb, kdy v jejim vyzkumném Setfeni rodice
sice vyjadrovali, Ze by potfebovali vice informaci, popf. néjaky kurz, jak pracovat
s ditétem, ale nebyli ochotni k vétSimu ¢asovému a finanénimu zdvazku, jenZ by takovy

kurz vyZzadoval.

VOS5: Jak se v pribéhu casu méni proZivani rodici déti s VD v souvislosti
s obtizemi ditéte?
Z vyvojového pohledu je pro rodice déti s VD klicovym slovek ,,pokrok”. V prvni fadé se
u ditéte s VD nedostavuje ocekavany pokrok v prvnich letech vyvoje — pokrok ve vyvoiji
feci, ale také v dalSich oblastech psychomotorického vyvoje. Nedostatek pokrok(i nebo
jejich odlisnost od normy je pro rodice zdrojem stresu a frustrace. Nedostatek pokroki

viak je také signdlem, Ze je tfeba stav ditéte resit, a motivatorem rodic k tomu, aby za
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zlepseni (pokrok) zacali bojovat. Po zahajeni péce o dité je pokrok naopak nejvétsim
zdrojem radosti, touzebné ocekavanou zndmkou zlepSeni. V neposledni fadé je
v tomto obdobi pro rodi¢e pokrok dikazem (zpétnou vazbou), Ze s ditétem pracuje

spravné a ze dité dostava dobrou péci od odbornik(, ujiSténim v nastoupeném sméru.

Rodic¢e ve vyvoji ditéte sleduji vyvojové milniky a s urcitou Uzkosti porovnavaji stav
ditéte s vnimanou normou. DuleZité jsou pro né zejména schopnost ditéte navazovat
ocni kontakt a ukazovat v prfedfe¢ovém obdobi, prosloveni prvnich slov okolo prvniho
roku a spojovani kratkych vét okolo druhého roku. Po zjisténi obtizi rodic¢e usiluji
o ziskani podpory v odbornicich, ¢asto jsou ale frustrovani zejm. reakci pediatr(, ktefi
bagatelizuji vyvojové opozdovani ditéte s NVR. Naopak blizci rodinni pFislugnici jsou
pro rodice v pocatcich feSeni reCovych obtizi nékdy spiSe zdrojem stresu, kdyz vyjadfuji
své obavy o dité a hledaji pfi¢inu v jeho rodicich. Rodice se lisi vtom, jak naléhvé
vnimaji nutnost reseni obtizi vreci a vyvoji ditéte. Dulezitym prvkem rodi¢ovského
prozivani je stanoveni diagndzy ditéte, vétSinou referuji o tom, Ze je pro né
osvobozujici. BEhem feSeni VD rodi¢e monitoruji sluzby poskytované ditéti, hledaji
nejlepsi moznou péci, pokud jsou pristupem odbornik( zklamani, hledaji k nim
alternativu (méni odbornika, dalS$i mozZnosti terapie atd.). V predskolnim véku je také
pro rodice velkym tématem vybér a kvalita materské Skoly, v nékterych pfipadech téz
nastaveni podplrnych opatfeni. Dllezitym zlomem v Zivoté rodiny ditéte sVD je
nastup do 1. tfidy ZS, je$té pred tim je hojné diskutovanym a zvaZovanym krokem
vyuZiti OSD. V obdobi prvniho stupné ZS rodice nejsilngji prozivaji osvojovani trivia,
popf. nastup a feSeni priznakl SPU (Skolni Uspésnost), kamaradstvi déti s VD
(Uspésnost ve vrstevnickych vztazich) a chovani ditéte. Na druhém stupni poté upinaji

své myslenky k vybéru profesniho zaméreni svého potomka.

Rodice predskolnich déti a zakl s VD prozivaji obtize svych déti rozdilné. V predskolnim
véku dominuji obavy o diagnosticky zavér, fesSeni obtizi v komunikaci, idedlni rozvoj
ditéte a dosaZzeni normality z hlediska kompenzace obtizi prfed nastupem S3kolni
dochazky. Ve skolnim véku je komunikace s ditétem uz funkéni, rodi¢ ma dojem, Ze
hlavni problémy byly prekonany, a do popredi proZivani se dostava skolni Uspésnost,
samostatnost a misto ditéte s VD ve spolecnosti. Kfivka vyvoje rodicovského prozivani

ma tedy vice vrcholl v zavislosti na konkrétnich symptomech a vyvoji stavu ditéte.

S pfibyvajicim ¢&asem roste mnoZstvi informaci, které rodi¢ ma, zkuSenosti i
kompetence rodicli s VD. V pfipadé poskytovani efektivni podpory s ¢asem narusta

rodicovska self-efficacy, rodi¢ se stava zralejSim a ve své roli jisté&jsim.
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DISKUSE VO5

Vsechny prace, které se zabyvaji zvladanim, kvalitou Zivota nebo konceptem wellbeing
u rodich déti s VD konstatuji, Ze tito rodice zaZivaji zvySenou miru stresu a nepohody,
obecné narocnych Zivotnich situaci (Souckovda, 2009; Di Renzo et al., 2020; Coales et
al., 2019; Ash et al., 2020; Gross Denmon, 2020; Gough Kenyon et al., 2021; Lisa et al.,
2019). Podle Lisa et al. (ibid.) sehrava v mife zatéze roli to, zda je u ditéte ptritomna VD
s pfevahou obtizi v expresi nebo v percepci — rodi¢e druhé jmenované skupiny déti
zazivali vétsSi miru stresu. Di Renzo et al. (2020) dale porovndvaji miru subjektivné
vnimaného stresu u rodica déti s VD a rodich déti s PAS, pficemZ konstatuji, Ze rodice
déti s PAS zaZivaji vétsi miru stresu. Pokud budeme pocitat se zasadnim vlivem
prozivani déti na prozivani rodi¢li, mohou byt zajimavé vysledky Coales et al. (2019),
které sice ukazuji na normdlni hodnoty kvality Zivota (HRQOL) u déti s VD s vyjimkou
dimenzi ,Nalady a emoce” a ,Socialni pfijeti/Sikana” (tyto byly pod normou); pokud ale
byly porovnany vysledky déti s VD a déti s PAS a byla provedena kovariance dlsledk(
neverbalnich schopnosti a jazyka, byly rozdily mezi nimi statisticky nevyznamné nebo

Zadné.

Z hlediska dynamiky vyvoje rodi¢ovského prozivani NVP u déti jsou zajimavé poznatky
Bilkové (2012), kterd hovofi o dllezZitosti, resp. uZitecnosti v€asné diagndzy a ochranné
funkci diagndzy na prozivani rodi¢l. Dale mluvi o momentu prestupu ditéte s ADHD do
1. tiidy ZS, kdy, na rozdil od rodi&tl ze zahraniénich vyzkuma, matky v jejim vyzkumném
souboru neprozivaly tolik obavy, ale spiSe nadéji vztazenou k novému zacatku. Za
dllezité pro adaptaci ditéte na prostredi Skoly povaZovaly nejen faktory na strané
ditéte, ale mnohem vice faktory na strané ucitelky. Bilkova (ibid.) konstatuje, Ze rodice
se postupem casu zacali citit ve vztahu ke zvladani ADHD ditéte jistéjsi, z toho pak

plynul jejich pristup ke spolupraci rodiny a sSkoly.

Koufilovd (2013) sledovala ve svém vyzkumu promény rodi¢ovskych strategii, které
jsou odrazem rodicovského vnimani a prozivani. Z hlediska vyvoje zjistila, Ze Casem se
strategie matefského zvladani SPU ustaluji a stabilizuji. To vSak neznamend vidy
zklidnéni a nalezeni uspokojivého rdmce zvladani SPU, muZe dojit k zacykleni
v zaCarovaném kruhu nezvladani. Ve své dynamice je materské/rodicovské prozivani
SPU odlisné od VD, protoZze VD ma dle mého zjisténi nékolik vrcholl rodi¢ovského
prozivani. Jednim z nich mlze byt ale pravé reSeni SPU u ditéte, které pak odpovida

poznatklm Koufrilové. Jeji zavéry také ukazuji, Ze intenzita matkou proZivané zatéze
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spojené s SPU ditéte se odviji nejen od projevl ditéte a jejich vnimani matkou, ale téz

od toho, jak matka posuzuje své moznosti SPU ovlivnit.
Diskuse k poskytovani podpory

Podobné jako v predkladaném vyzkumu je poskytovani podpory rodicdm déti
s handicapem nahliZzeno i v dalSich pracich jako dllezity faktor rodi¢ovského zvladani
(Souckova, 2009; Koufilovd, 2013; KodySova, 2013; Kunhartova et al., 2017; Kosatkova,
2016; Ash et al., 2020; Gross Denmon, 2019). Koufilova (ibid.) konstatuje, Zze vliv
odbornikl a lidi, které matka vnima jako radce, ma potencial jeji strategie upravovat,
promeénovat nebo obohacovat, ovliviiuje také vnimani SPU jako zatéze. Kunhartova et
al. (2017) poukazuji na pfinosnost zamérovani podpory odbornikd na oba rodice ditéte
s handicapem, ne pouze na matku. Zaroven vidi prostor napf. pro specidlniho
pedagoga nebo psychologa poskytnout prostor pro naplnéni nékterych potreb
(verbalizace emoci, kontrola nad situaci rodice skrze ptisun informaci a vedeni
v praktické praci s ditétem aj.). Pfitom se ale stale pohybuji v rdmci kompetenci svého
oboru. Tito autofi také zminuji duleZitost vzdjemné spoluprdce obou rodi¢l a
konstatuji, ze také v jejich vyzkumném vzorku se v nékterych pfipadech prarodice
stdvali zdrojem stresu a ne oporou. Vdagnerovda, Strnadovd, & Krejcova (2009)
upozornuji na dulezZitost zapojeni rodic¢li (obzvl. Zen) do komunity. Ve zminénych

prvcich podporuji tyto prace zavéry mého vyzkumu.

Ash et al. (2020), ktefi pomoci metody zakotvené teorie zkoumali proZivani matek déti
s VD, dosli k poznatku, Ze matky ne vidy divérovaly nebo rozumély logopedovi, ktery
se staral o jejich dit&, ackoli byly spokojené s pédi, jiz dité dostavalo. S touto situaci se
v predkladaném vyzkumném vzorku setkavame téz, rodiCe povazovali dUvéru
v odbornika za duleZitou slozku spoluprace. Na dlvéru mezi rodicem a odbornikem
klade téz ddraz vyzkum Sikorové & Birtekové (2011). Gross Denmon (2019) povazuje za
vyhodné a uzite¢né on-line podplirné skupiny pro rodice déti s handicapem, rodic¢e
z vyzkumného souboru z nich tézili. Podplrnou skupinu pro rodi¢e déti s VD vsak
v USA kontextu neidentifikovala. Autorka zdlrazriuje nutnost posuzovani kvality
informaci na téchto platformdach. Podporuje to poznatky v mém vyzkumu o pfinosnosti
on-line podpory v rodi¢ovskych skupinach na socialnich sitich, se kterymi rodi¢e méli
prevainé dobré zkusSenosti. V nasem kontextu existuji skupiny pfimo zaméfené na

rodice déti s VD.
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Postoje rodicd a uciteld podle Bilkové (2015) zasadnim zplsobem ovliviuji adaptaci
ditéte ve sSkole a jeho Zivot vrodiné. KodySovd (2013) zkoumala vliv podpory
zdravotnického personalu béhem porodu na materkou self-efficacy a zjistila vyznamny
vztah mezi témito dvéma veli¢inami. Law et al. (2019) pfinasi poznatky o nepfimé
terapii vraném véku, tedy terapii zamérené na rodi¢e déti s VD, ktefi pak dale
zprostredkovdvaji terapeutické aktivity svym détem. ZdUraznuje, Ze pfinosem muze byt
zapojeni vice ¢len( rodiny do prace s ditétem. Také Souckova (2009) prosazuje ve své
praci myslenku prace srodic¢i déti s VD jako prostfedku k pozitivnimu ovliviovani
ditéte. Pfinesla uceleny prehled o ve své dobé aktualnich terapeutickych pfistupech, ve
kterych je zapojen rodic, a pfipravila kurz, ve kterém by si rodice budovali kompetence
ve vztahu k ditéti a zvladani VD. Ackoli konstatuje, Ze o jeji kurz rodice jevili pouze
chaby zdjem, a tak ho nemohla realizovat, domnivam se, Ze pfistupy zamérené na
rodi¢e by mély dostdvat v soucasnosti vice prostoru, at ve formé individualni nebo
skupinové. Mezi rodici jsem v rdmci svého projektu zaznamenala narUstajici proaktivni

pfistup a takovéto aktivity dnes jiz nachazeji pozitivni odezvu.

Zajimavym prvkem mych zjisténi byla dllezitost role pratel — odbornikli nebo vznik
pratelstvi mezi rodi¢i a odbornikem. Podobny postfeh méla Kosatkovd (2016), ktera
zkoumala kompetence péstount. Pratelstvi mezi pracovnikem poskytujicim podporu a
péstounem nepovazuje za problém, ale za dlkaz kvality podpory a miry spoluprace,
podpora ma rysy respektu a vielosti. Zaroven nepovaZuje situaci, kdy mezi odbornikem

a péstounem pratelstvi nevznikne, za dlikaz nizsi kvality péce.

Jednim ze zdroja poskytovani efektivni podpory je informovanost poskytujicich
v tomto vyzkumu oznacena jako osvéta a odbornost. Bilkova (2012) na zakladé zjisténi
Ohan doklada uzitecnost seznamovani vychovatell s problematikou ADHD, protoze
vy$si mira informaci o ADHD vede k tomu, Ze ucitelé poskytuji ditéti vice podpory.
Pridélena diagndza vsSak u nich zvySovala obavy zprdce sditétem. Z hlediska
spoluprace rodiny a Skoly povazuje pak Bilkova (ibid.) za vhodny model spolupraci
svysokou mérou participace a sproménlivou mérou difuze, tj. prerozdéleni

kompetenci mezi rodiée a Skolu v zavislosti na vynofujicich se problémech.

Ve vyzkumu Ash et al. (2020) referovalo mnoho matek déti s VD o tom, Ze od
odbornikll dostavaly matouci, nedostatecné nebo irelevantni informace ohledné
diagndzy jejich ditéte. S touto situaci se Zel setkdvam i ve vysledcich svého Setfeni.
Mostafa & Ahmed (2018) pak zjistovali postoje respondentd k ¢asné intervenci déti

s NVR. Jednim ze zjité&ni tohoto vyzkumu bylo, 7e nékteré profese (napf. ucitelé)
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podceriovali vyznam ¢asné diagnostiky NVR/VD u déti okolo 2 let, co? do znacné miry

koresponduje s vysledky mého Setfeni.

Limity vyzkumu
Limity metody: Kvalitativni vyzkum a zejm. hloubkové rozhovory jsou pro nékteré
rodi¢e ohroZujici, pfili§ intimni, a tak do urcité miry definuji charakteristiky Gcastniku
realizovaného vyzkumu. Této otazky jsem se uz dotka v podkapitole 7.2 Vyzkumny
vzorek. Mnohem vyssi ochotu projevuji rodi¢e pro vyplfiovani dotaznik( a kratkych
anket — ty maji zaroven vyhodu mensi casové narocnosti. Po dikladném ohledani
terénu tedy povazuji tyto metody za perspektivni pro dalsi vyzkum, aby kvantitativni i
smiSeny pfistup potvrdil a ddle upresnil souvislosti formulované v zakotvené teorii
mého projektu. Zajimavé vysledky by mohlo pfinést upresnéni vztahl mezi
copingovymi strategiemi a osobnostnimi rysy at uZ rodi¢d nebo poskytovatell podpory
pomoci osobnostnich dotaznikd nebo hodnoceni rodi¢ovské self-efficacy pomoci jiz

existujicich ndstroju.

Limity vyzkumného vzorku: Kvalitativni vyzkum si neklade za podminku
reprezentativnost vyzkumného vzorku. Téma rodi¢ovstvi ditéte s handicapem
vzhledem ke své intimité vyselektovalo skupinu ucastnikd, dilezitou roli sehrala divéra
v osobu vyzkumnika. V pfipadé mého projektu pokldaddm za vyhodu jeho pestrost
z hlediska véku, socioekonomické situace ci regionalni prislusnosti jednotlivych rodicu.
Jeho nejvyraznéjsi nevyvaienosti je Ucast témér vyhradné kompletnich, funkcnich
rodin a rodicu, ktefi se o své déti aktivné zajimaji. Je otdzka, zda by bylo mozno ziskat
rodice, ktefi se o své déti malo zajimaji, alespon pro vyzkum kvantitativni (resp. méné

zasahujici intimitu respondenta).

Pfedmétem vyzkumu tedy byly rodiny vice méné stabilni. | v téchto méla VD u ditéte
dopady do vztahu, organizacnich a materidlnich narok(, plsobila napéti a v néjaké
mife vykazovala desintegracni ucinky. Tyto byly zpracovany, neprekrocily socialné
Uunosnou mez a nevyustily v Zzadném z pripadl v rozpad rodiny (se vSsemi nepfiznivymi
nasledky pro dité). Nasobné vyssi ucinky pak musime opravnéné ocekdvat u VD
v rodinach, kde vztahy mezi rodici jsou oslabené nebo zavainé narusené a kde pak VD

nasobi svou desintegraéni energii v premorbidnim stadiu.

Z hlediska vyvazenosti Gcasti obou pohlavi rodi¢li odpovidd pomér zucastnénych otcl
(6) oproti matkam (19) zjisténim Kunhartové et al. (2017), Ze otcové se stale jesté

zapojuji do péce o dité s handicapem ve vyrazné mensi mife nez matky, avsak jejich
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zajem o tuto oblast nardsta. Dotaznikového Setfeni Souckové (2009) se zucastnily tfi
dvojice otec-matka, osm matek a jeden otec. Ackoli tedy mUj vyzkum neposkytuje
srovnani pfiblizné stejného poctu otci a matek, domnivdm se, Ze ziskané vysledky
davaji nahlédnout nékteré rozdily ve strategiich, vnimani a proZivani obou partnera.
Navic byly nékterymi vypovédmi matek subjektivné popsany také zkuSenosti a pfistupy

jejich partnera.

Z hlediska tématu poskytovani podpory je jistym limitem jednostranny pohled rodica.
Téma by bylo moiné (a vhodné) zpracovat také z pohledu odborniki nebo osob

poskytujicich rodi¢lim podporu v soukromych vztazich.

Podnéty pro praxi

Ze ziskanych vysledk( vyvozuji nékolik podnétl pro aplikaci v praxi.

Vyzkumné deniky: Nékolik ucastnic vyzkumu pouzilo metodu vedeni heslovitého
deniku s orienta¢nim hodnocenim zaznamenanych zazitkG na Skale -5 az +5 podle
emocniho naboje. Tyto Zeny referovaly o urcité mite jejich terapeutického efektu.
PovaZuji tedy vedeni podobnych denik( za potencialné slibnou metodu v praci s rodici
déti s VD a jejich sebereflexi, napf. pod vedenim psychoterapeuta nebo poradenského
psychologa. Predpokladam jeji cetnéjSi vyuziti u zZen, které maji vyssi potrebu
verbalizovat své prozivani, nevylucuji vsak ani prospéch u muzll. Dalsi moznosti vidim

také ve vyuziti v ramci kvalitativniho vyzkumu.

Kontrolni a korekéni mechanismy v systému péce o dité s VD: Vzhledem k ¢astému
zaznamenanému selhani lidského faktoru (nevhodny pfristup kditéti sVD ¢i jeho
rodicim) povazuji za dlleZité zkoumat a rozvijet moznosti posileni kontrolnich a
korekénich mechanism( v oblasti poskytovani osobni odborné podpory. Systém
samotny ma dobry potencidl napliovat potrfeby rodin déti s VD, ackoli nedostatek
kvalitnich odbornik(i je nékdy pro rodi¢e znacnou prekdzkou. Systém vsak neni ve

vSech regionech a vSemi odborniky aplikovan v souladu s jeho plvodnim zamérem.

VD a osvéta: Vzhledem ktomu, Ze vétSina dotazovanych rodi¢l upozorfiovala na
nedostatek osvéty v otdzce VD v Ceské spoleénosti, povazuji za nutné prozkoumat a
rozvijet moznosti intenzivnéjsiho Sifeni informovanosti jak verejnosti, tak odbornikd,
napt. cestou odborného tisku a konferenci, internetu a dalSich sdélovacich prostredku

nebo letdkovych kampani v ordinacich détskych Iékara.
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On-line podpora: V ocich odbornikd maji internet a socialni sité punc pochybného
zdroje a irelevantnosti pfi feSeni zdravotnich obtizi. Bezesporu je nutné vénovat
pozornost kvalité informaci cerpanych z on-line zdrojl, vysledky predkladaného
vyzkumu vSak poukazuji na silny podpUrny potencidl jak webovych stranek a platforem,
tak skupin na socialnich sitich. Povazuji tedy vySe zminény postoj za nelnosny. Jsem

o

presvédcena, Ze jeho prosazovanim (,to mate z téch internet(”) degraduji odbornici

svou pozici a narusuji vztah s rodici.

Rozvoj vztahu rodi¢—dité: Z hlediska plsobeni odbornika na rodice se setkavame
pfevainé se zaméfenim na feSeni praktickych problém(, plnéni ukoll, sledovani
tabulek atd. Zjisténé rodi¢ovské strategie, které berou v potaz miru podpory a miru
aktivity rodice, vsak poukazuji na to, Ze stejné dulezity je diraz na rozvoj vztahu rodice
a ditéte s VD, resp. jeho podpora ze strany odbornika. Podobny uhel pohledu je

potieba aplikovat také v poskytovani podpory laické.
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ZAVER
.t takes special person to hear what a child cannot say. — Je tfeba nékoho

vyjimeéného, aby byl schopen slyset, co dité nemaize Fici.“*

PfedloZzend dizertacni prace si kladla za cil pomoci kvalitativnich metod (zejm.
polostrukturovaného rozhovoru, denikové metody a pozorovani) zmapovat situaci
rodiny ditéte s vyvojovou dysfazii, resp. narusenym vyvojem teci, a zodpovédét otazku,
co je a jaké ma byt efektivni poskytovani podpory témto détem a jejich rodi¢iim.
Vyzkumného Setfeni se zucastnilo 25 rodi¢d ze 20 rodin (5 otcd a 19 matek), které
pochdzely z9 rdznych krajd CR a méli jedno nebo dvé& déti s vyvojovou

dysfazii/narusenym vyvojem reci ve véku od 3 do 13 let.

Vysledky ukazuji na dalekosahlost souvislosti vyvojové dysfazie (specificky naruseného
vyvoje feci) jako neurovyvojové poruchy u ditéte. Sekundarné tyto disledky dopadaji
na rodinu, zejména pak na rodice ditéte. Dramatické proZivani rodic je oprdvnéné,
v ohroZeni je totiz jakysi odznak lidstvi jejich potomka a zaroven jeho budoucnost.
Vzniklé zatéze jsou komplexni a srovnatelné s jinymi, na prvni pohled zavaznéjSimi

handicapy. Proto je rodi¢ nemuze zvladat pouze z vlastnich zdroju.

Efektivni podpora rodicd déti s VD vyvéra z povédomi laik( i odborniki o dané
problematice, vcetné zkusenosti s osobami sVD. Zavisi vyrazné na individudlnich
rysech poskytujiciho (zejm. osobnostnich) a realizuje se v rdmci systému péce o dité a
vztah( rodic¢e. Efektivni podpora musi byt dostupnd zejména casové, materidlné,
emocné a geograficky. Musi byt poskytnuta véas a v zavislosti na vyvoji stavu ditéte.
Musi poskytovat kvalitni informace vhodnou formou. Musi byt dostateéné citliva
k potfebdam rodice i ditéte a pruzné, vyvazené na né reagovat. Rodice potrebuji citit

partnersky pristup, svobodu a bezpedi ve vztahu s poskytujicim.

Rodice na poskytovani podpory reaguji rliznou mirou aktivity, od pfistupu vlazného po
maximalisticky z hlediska pUsobeni na dité. Specifickou formou zvladani je pfistup
proaktivni, kdy rodi¢e sami vytvareji podporu jinym rodi¢dm déti s VD/NVR. Tito rodice
si uvédomuiji, Ze konzumni pristup k podpore je nedostatecny, neskyta kontinuitu a tim
devalvuje tézce nabyté zkuSenosti. Rodi¢e a poskytujici funguji ve vztazich, v nichz
panuje dynamickd rovnovdha kompetenci (zdopovédnosti). Vhodnda (efektivni)

podpora pfispiva krodiCovské self-efficacy a tim vyrazné ovliviiuje pomoc

19 pieklad KH (Free delivery worldwide on all books from Book Depository, n.d.)
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poskytovanou ditéti. Nezadoucim jevem je rodi¢ kolabuijici, jehoz vztahy s ditétem, se

sebou samym i s dalSimi osobami jsou poSkozené a on selhava ve své rodicovské roli.

Touto praci bych rada vzdala hold rodi¢im déti s vyvojovou dysfazii a narusenym
vyvojem teci, stejné jako tém, kdo jim byli, jsou a budou Uc¢innou oporou. Pfesto, Ze se
situace, jak se zda, postupné vyviji k lepSimu a priklad(i dobré praxe ve prospéch déti
s vyvojovou dysfazii pribyva, stdle celi rodiny i ti, kdo jsou zdrojem poskytovani

podpory pro tyto rodiny, mnoha prekazkam.

Za vznikem moji disertacni prace je devét let mého Zivota — v roviné odborné i osobni.
Mnohému jsem se mohla v obou smérech naucit, a prestoze byla tato etapa casto
narocnd, jsem za ni velmi vdécnd. Vyzkum i jeho zpracovani mé velmi obohatilo.
V pribéhu prace na projektu jsem si mnohokrat kladla otdzku, jestli jsem pro tento
ukol vhodnym ¢lovékem. Jeden z rodicl (Stanislav) se tohoto problému sam dotknul:
,Prijde mi, Ze je dulezitd a skvélé — napric obory a humanitnich obzvldsté, Ze nékdo |...)
md na dostatek citlivé srdce, pochopeni pro ty rodiny... pro tu situaci, pro ty déti —
zdrovefi md na to ten mozek, aby byl schopen napsat néjaky ¢ldnek. (...) KdyZ se potkd
nékdo, kdo je schopen byt rozkrocen, reknéme, mezi univerzitou, praxi, tak muze byt
duleZity mezi¢lankem, jo, to v tom je.” Timto presné vyjadril zamér, s jakym jsem svij
vyzkum provadéla. Mym velkym pranim je, aby ziskané dovednosti i poznani mohly
skrze mé samotnou i dalsi, ktefi je mohou vyuzit, slouzit ve prospéch déti a rodin
s naruSenym vyvojem reci dale a aby se rodice téchto déti citili na své cesté bezpecné,

odvaziné a plni nadéje.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

ADHD/ADD — syndrom poruchy pozornosti s hyperaktivitou/bez hyperaktivity
DMO - détska mozkova obrna

IVP — individualni vzdélavaci plan

LMR —lehka mentalni retardace

MS — matefska $kola

NKS — narusend komunikacéni schopnost
NVP — neurovyvojové poruchy

NVR — narugeny vyvoj feci

0SD - odklad 8kolni dochazky

OVR — opozdény vyvoj feci

PAS — porucha(y) autistického spektra

PO — podpulrna opatreni

PPP — pedagogicko-psychologicka poradna
SPU — specifické poruchy uceni

SPC - specidlné pedagogické centrum
StVP — stfedisko vychovné péce

SPZ — $kolské poradenskeé zafizeni

VD — vyvojova dysfazie

ZS — zakladni kola

Zak/dité se SVP — zak/dité se specialnimi vzdélavacimi potfebami
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PRILOHY

Priloha €. 1 — Schéma rozhovoru

Prosim, predstavte mi svou rodinu.
Co je typické? Rodinny erb.
Kdy je vdm spolu jako rodiné dobre? Kdy je to naopak naro¢né?

Jak to vypada s feci vasSeho ditéte? (co je na tom tézké, narocné... v éem to zasahuje,
do jakych oblasti) Jak byste mi predstavili své dité? Jaky je jeho/jejich pribéh

s reCovymi obtizemi? Jak to bylo od zacatku? (Vypravét pribéh...)
Jak vypadd fungovani doma, mezi lidmi, na logopedii aj. — jak reaguje logoped?

Vyvoj od téhotenstvi, raného vyvoje, procesu dgnostiky,.. — doptat se na klicové

milniky, pokud nepovi sami
Co dité umi, co ma rado, co je spolecné tési, co déld spole¢né radost. Na co jste pysni?

Jak jste to proZivala/ proZivali (obtiZe s feci, diagnostiku)? Jak jste reagovali na

diagnoézu? Zkusenosti s odborniky sk./zdrav., s institucemi...

Co déla radost, co starost, jak prekonali, kdo pomohl atd. Kdy se citite se svym ditétem

dobre? (i v rizn. obdobich)
Odkud jste cerpali informace potiebné pro feSeni obtizi?

Jak reagoval

- Druhy rodic?

- Sourozenci? konkrétnéji (jak na to reaguje bracha, ze dité Spatné mluvi)
- Co nato babicky a dédecci?

- Okoli — pratelé, sousedé? S jakymi reakcemi jste se setkali?

Jak to ovlivnilo

- Partnersky vztah

- Vztahy v rodiné

- Vztahy s prateli a v okoli
- Pracovni uplatnéni

- Materialni zabezpeceni
- Traveni volného casu



Jaké jsou nejvétsi zdroje vasi frustrace/stresu? Co je pro vas na dané situaci nejtézsi?

Co vam pomaha/pomahalo prekonavat obtiZze nebo téz frustraci? Jakym zplsobem
se vyrovnavate se stresem? Jaké druhy/typy psychohygieny provozujete/vyuzivate?
Musel/a jste nékdy vyhledat odbornika/y v disledku svych vlastnich zdravotnich obtizi,

které byly disledkem obtizi Vaseho ditéte? (nebo s nimi Uzce souvisely?)
Kdo je vam oporou? (povzbuzenim)

Jakym zpUsobem vds ovlivnila skupina rodi¢li déti s VD? V ¢em pomohla? V ¢em Vas

zaujala?
PFistupy blizké ve vychové

Jaké jsou 3 nejnaléhavéjsi potieby, vas jako rodi¢u a rodiny jako celku, v situaci, kdy se

dité potykd s NVR?

Co pfinosného (pozitivniho) pfinesla situace vaseho ditéte do vaseho osobniho Zivota

a do vasi rodiny?

Jak si predstavujete Zivot vasi rodiny a vaseho ditéte s NVR za 10 let? Na co se t&sjte?

Ceho se do budoucna nejvic bojite v souvis.s Fe&i?

Co vam pfrinesl nebo vzal tento vyzkum? (Popf. jestli povaZuji za potfebné jesté néco

zminit, dodat?)

Popf. pak jesté se vratit k dotazniku charakteristiky a k denikim



Priloha €. 2 — Informovany souhlas ucastnika
INFORMOVANY SOUHLAS RESPONDENTA

S ucasti na vyzkumném projektu k dizertacni praci Mgr. Katefiny Habrdové

Vazeni rodice,

deékuji za Vasi ochotu zapojit se do mého vyzkumu Zzivota rodin déti s vyvojovou
dysfazii (VD), resp. narusenym vyvojem fe¢i (NVR). Tento vyzkum provadim za
ucelem vypracovani dizertacni prace v ramci doktorského studia na Pedagogické fakulte
JihoGeské univerzity v Ceskych Bud&jovicich, Katedfe pedagogiky a psychologie. Mym
Skolitelem je doc. Mgr. Jifi Jost, CSc. Pracovni nazev dizertacni prace je ,, Vcasna
diagnostika jazykovych kompetenci a mozZnost jejich priznivého ovliviiovani
V predskolnim veku “. VErim, ze VaSe nazory a zkuSenosti ptisp€ji k osvétleni problémii,
kterych se vyzkum tyka.

Vyzkum je tvoren nasledujicimi soucastmi:

e Vedeni stru¢ného deniku v priubéhu cca 4 tydnii (viz zaslany zaznamovy list)

e Dotaznik charakterizujici rodinu ditéte s VD/NVR a jeho prostiedi

e Shromdzdéni Iékaiskych a dalSich odbornych zprav, tj. podkladi pro
charakteristiku ditéte a jeho obtizi

e Osobni setkani a vyzkumny rozhovor s alespoil jednim z rodict ditéte

Zminény vyzkumny rozhovor bude trvat asi 1 hodinu, bude zaznamenan na diktafon
a nasledné proveden jeho piepis a zpracovani kvalitativni analyzou. Nebudou pouzity
¢asti zaznamu, které by mohly vést k identifikaci respondenta (tj. G€astnika vyzkumu).
Zvukovy zaznam bude po dokonceni a obhajeni dizertacni prace vymazan. Rozhovor
neni zatizen Zadnym rizikem. Pokud by Vam vSak ncktera otdzka byla nepiijemna,
nemusite na ni odpovédét. Mate také pravo, kdykoliv rozhovor pferusit a 1 bez uvedeni
divodi v ném nepokracovat. Kdykoliv muzete pozadovat zastaveni zadznamu ¢i
likvidaci jakéhokoliv jiz potfizeného zaznamu.

Vyzkumnice se zavazuje zachovat anonymitu respondenta. Veskeré informace ziskané
V tomto vyzkumu jsou povazovany za diaveérné. Piistup k udajim bude umoznén pouze
¢lenim pracovniho tymu vyzkumnice, kteti s nimi budou pracovat v souladu se
zédkonem o ochrané osobnich udajia. Lékatrské a dal§i odborné zpravy nebudou v praci
pouzity jako celek, poslouZzi pouze k popisu obtizi ditéte.



Vysledky vyzkumu budou publikovany v odborném tisku a prezentovany mezi
odbornou vetejnosti naptf. na konferencich. Pii téchto pfilezitostech mohou byt
publikovany také denikové zaznamy Ci piepisy rozhovord, resp. jejich Casti, a to pfi
zachovani diivérnosti a anonymity respondentt.

’ , ’ . . . r . ’ 20 ’
Prosim Vas timto v souladu se zasadami etické realizace vyzkumu®™ o poskytnuti
souhlasu s Vasi ucasti ve vyzkumu. Na Vase dopliyjici otazky souvisejici s vyzkumem
Vam rada odpovim.

Mgr. Katefina Habrdova

Datum @ POdPis: .oueineiit e

Prohlaseni a souhlas ucastniku s jejich zapojenim do vyzkumu:

Souhlasim s ucasti na vySe popsaném vyzkumném projektu Mgr. Katefiny
Habrdové. Prohlasuji a svym niZze uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, Ze
dobrovolné souhlasim s ucasti ve vySe uvedeném projektu a Ze jsem mél/a moznost si
fadn¢ a v dostatecném Case zvazit vSechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se
na vSe podstatné tykajici se ucasti ve vyzkumu a Ze jsem dostal/a jasné a srozumitelné
odpovédi na své dotazy. Byl/a jsem poucen/a o pravu odmitnout t¢ast ve vyzkumném
projektu nebo sviij souhlas kdykoli odvolat bez represi resp. mého ditéte. Obdrzel/a
jsem kopii tohoto souhlasu.

Rozumim tomu, ze mohu kdykoliv zrusit tento sviij souhlas. Musim tak uc€init pisemnou
formou do rukou Mgr. Katetiny Habrdové.

Adresa trvalého bydlisté ucastnika:

Podpis Gcastnika: ...

20 Vigeobecnou deklaraci lidskych prav, natizenim Evropského parlamentu a Rady (EU) ¢. 2016/679 o ochrané fyzickych osob v
souvislosti se zpracovanim osobnich udaji a o volném pohybu téchto tdaji a o zruseni smérnice 95/46/ES (obecné nafizeni o
ochrané osobnich udajii) a dalsimi obecné zadvaznymi pravnimi ptedpisy (jimiz jsou zejména Helsinska deklarace prijata 18.
Svétovym zdravotnickym shromazdénim v roce 1964, ve znéni pozdéjsich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013), zdkon ¢. 372/2011 Sb., 0
zdravotnich_sluzbach a podminkdach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich sluzbdach), ve znéni pozdéjsich predpisi, zejména
ustanoveni jeho § 28 odst. 1, a Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a
mediciny: Umluva o lidskych pravech a biomediciné publikované pod ¢. 96/2001 Sb. m. s., jsou-li aplikovatelné).



http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372
http://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372
http://www.slg.cz/umluva-o-lidskych-pravech-a-biomedicine

Priloha €. 3 — Denikovy arch
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Priloha €. 4 — Dotaznik — charakteristika respondenta a rodiny

Vazeni rodice,

mate pied sebou dotaznik, ktery je soucasti vyzkumu k dizertacni praci Mgr. Katefiny
Habrdové (doktorandky na Katedfe pedagogiky a psychologie Pedagogické fakulty JCU
v Ceskych Budgjovicich), v némZ mapuje situaci rodiny ditéte s vyvojovou dysfazii
(dale jen VD), resp. s naru§enym vyvojem feci (dale jen NVR). Dotaznik bude slouzit
jako vychodisko pro vyzkumné rozhovory a jako soucdst osobni a rodinné¢ anamnézy.
Jeho vyplnéni Vam zabere asi 30 minut.

U otazek s moznostmi vybéru oznacte, prosim, vSechny hodici se odpovédi, a to tak, ze
zaSkrtnete Ctverecek u kazdé z vybranych odpovédi. V pfipad¢ otevienych otazek ¢i
struéné). Neni vSak potieba uvadét podrobnosti, které by mohly vést k identifikaci
respondenta (napf. nazev vesnice, zije-li v malé obci). Dotaznik bude anonymizovany,
ato dle informaci v ,Informovaném souhlasu respondenta”, se kterym vyjadiujete
souhlas. Mym pfanim je, abyste se pii vypliiovani citili svobodné, bez obav z jakéhokoli
negativniho hodnoceni Vasich odpovédi. U kterékoli otdzky mizete odpoveédét ,,nevim*
nebo ,,nechci odpovidat® — v takovych piipadech, prosim, uved'te tuto skute¢nost do
dotazniku pisemné.

Deékuji za cas a usili, které tomuto dotazniku vénujete!

A. RESPONDENT

A 1. [ jsem matka 1 jsem otec

A2. Vék: ..........
A 3. Bydlisté:

] Hlavni mésto 1 Krajské mésto
1 Jiné mésto/vesnice — ¢as dojezdu autem do nejbliz§iho krajského/hl. mésta: ......

A 4. Region (kraj):

71 HI. m. Praha 1 StredoCesky 1 JihoCesky 1 Plzensky

"] Ustecky "] Liberecky " Kralovéhradecky  [J Pardubicky

] Moravskoslezsky "1 Jihomoravsky ] Zlinsky "1 Vysoc€ina

] Karlovarsky 1 Olomoucky O Mimo CR — stat:

A 5. Jaké jsou Vase zaliby?



A 6. Mate néjaky handicap &i onemocnéni, které Vas v soucasné dobé omezuje?
Pokud ano, prosim, upiesnéte:
Ll Ano 1 Ne

A 7. Trpél/a jste v détstvi néjakym handicapem i vazinéjsim onemocnénim?

Pokud ano, prosim, upiesnéte:
L1 Ano I Ne

B. PRACOVNI SITUACE RESPONDENTA

B 1. DosaZend urover vidélani:
UZS T vyucni list 1SS 1 VS (troven Bc., Ing., Mgr.) 71 vys$si VS vzdélani

B 2. Obor studia:

B 3. V jakém oboru v soucasnosti pracujete (popr-. jste pracovala pred ndstupem
na materskou/rodicovskou dovolenou)?

B 4. Soucasnda pracovni situace:

[J Mateiska/rodicovskd [! Plny prac. avazek [] Céstecny prac. uvazek
dovolena — prosim, upfesnéte ........................
1 0SVC "] Nezaméstnany/a 1 Jiné — prosim, uptfesnéte ....................

B 5. Prosim, ohodnot’te svou soucasnou praci na Skdle od -5 do +5
(zakrouzkujte zvolenou hodnotu, -5 nejméné odpovida uvedené viastnosti, 0 je neutralni
a +5 danou vlastnost nejvice vystihuje)

v - ;. v er n o
a. POVale_]ete Svou praci za naplnulel? 5 4 -3 2 -1 0 +1 42 +3 +4 +5

v ;o . I4 v ) P—0——0—0—@0——+—o—+ \
b. Povazujete svou praci za ndrocnou” S 4 3 2 1 0 41 +2 43 +4 45

S

p . o
c. Povazujete svou praci za stresujici T 4 3 5 1 0 +1 42 43 4 48




C. DRUHY RODIC DITETE S VD/NVR
C 1. [J matka ] otec

C2. Vek: ......

C 3. Forma spolecného souZiti:

{1 V manzelstvi ] Nesezdané [ Druhy rodi¢ nezije [ Druhy rodi¢ se
partnerstvi s dit¢tem ve spolecné s dité¢tem
ve spolecné domécnosti, ale pravidelné
domaécnosti pravidelné¢ se s ditétem nesetkava, ale dité
setkdva jej zna
] Roli druhého (I Roli druhého [ Zadny druhy rodi¢ [ Jiné:
rodice hraje rodie hraje Vv zivoté ditéte nefiguruje ...l
novy  manzel novy partner (v tomto pripadé tidaje 0 ------vreeeeeeeinns
respondenta respondenta druhém  rodici  ddle ........................
(nesezdany) nevypliiujte)

C 4. Dosazena uroveri vidélani: 5
UZS T vyucni list 1SS 1 VS (troven Bc., Ing., Mgr.) 71 vys$si VS vzdélani

C 5. Obor studia:

C 7. Soucasnd pracovni situace druhého rodice:

[ Matetské/rodicovskd [ Plny prac. ivazek [ Césteény prac. ivazek — prosim,
dovolena UPTesnete .....oovvvvvveennnennnnnn
71 0SVC "] Nezaméstnany/a ] Jiné - prosim, upfesncte

C 8. Ma druhy rodic néjaky handicap & onemocnéni, které jej v soucasné dobé omezuje?
Pokud ano, prosim, upiesnéte:
L1 Ano 1 Ne

vvvvvv

Pokud ano, prosim, upiesnéte:
'l Ano "1 Ne



D. JAZYKOVE PODMINKY RODINY

D 1. Hlavni jazyk ditéte/déti:
[l Cesky jazyk L Ny JAZYK: o

D 2. Je dité v rodiné ¢i v okolnim prostiedi v pravidelném kontaktu s vice jazyky?
L1 Ano I Ne

D 3. Pokud jste k pifedchozi otizce odpovédél/a ,,ano*, prosim, vypliite ndsledujici:

Cesky jazyk Jiny jazyk

a. jazyk matky v komunikaci s ditétem | [

b. jazyk otce v komunikaci s ditétem O
C. jazyk v ZS/MS O
d. jazyk okolniho prostiedi O

e. Jiny kontakt ditéte s cizim jazykem — prosim, upiesnéte:

E. DETI V RODINE

E 1. Pocet déti, které vychovavite: ............

E 2. Ziji s Vami déti ve spoleiné domdcnosti?

T Ano, vSechny 1 Ne, néckter¢ zmych déti ziji s druhym
rodi¢em

[] Neékteré z déti mam ve stiidavé [ Jiné uspofadani:

PECT

E 3. Sourozenci podle véku a pohlavi:

Vek: Chlapec Divka

diteé

dité

dité

dité

O O Oy O O] o

[]
[]
[]
dité []
[]
[]

o 9 B W e

dité

E 4. Maji Vase déti, které netrpi VD/NVR, néjaké chronické & zdvainé onemocnéni,
handicap, ¢i jiné obtize? Pokud ano, prosim, upiesnéte (nevyplitujte v piipadé, Ze
nemdte $ddné dité bez VD/NVR):

C] Ano "I Ne




F. DALSI OSOBY ZIJiCi VE SPOLECNE DOMACNOSTI

F 1. Vztah osoby k ditéti vek Pokud  je potieba, uved'te
(napf.  babi¢ka, bratranec, podobnosti:

chuiva...)

d.

b

C.

d

G. Dit: s VD/NVR
(popt. starsi dité s VD/NVR)

Gl Vék: .......
G 2. Pohlavi:
1 Chlapec 1 Divka

G 3. Typ obtizi, resp. diagnoza dle odbornikii, je-li stanovena:

G 4. V jakém véku byla diagnoza stanovena? ..........

G 5. Kdo z edborniki diagnozu stanovil?
] Pediatr 1 Foniatr 1 Psychiatr 1 Spec. pedagog

1 Neurolog 1 Logoped 1 Psycholog 0 Jiny odbornik:

G 6. Trpi dité néjakymi dal§imi obtizemi i handicapem? Pokud ano, prosim,
upresnéte:
L1 Ano "1 Ne

G 7. Skolni zaiazeni (v piipadé potieby dopliite nebo informace upiesnéte):

0 Dité zatim [ Jesle 1 Détska skupina
nenavstévuje Zadny
kolektiv
] B&zna MS ) Specialni MS (] Ptipravna tfida ZS
71 Bézna ZS ] Specialni ZS 1 Doméaci vzdélavani
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H. DitE s VD/NVR
(mladsi ditd s VD/NVR)

Gl Vék: .......
G 2. Pohlavi:
] Chlapec 1 Divka

G 3. Typ obtizi, resp. diagnoza dle odborniki, je-li stanovena:

G 4. V jakém véku byla diagnoza stanovena? ..........

G 5. Kdo z odborniki diagnozu stanovil?
] Pediatr 1 Foniatr 1 Psychiatr 1 Spec. pedagog

] Neurolog 1 Logoped 1 Psycholog 0 Jiny odbornik:

G 6. Trpi dit¢ néjakymi dalSimi obtiZemi i handicapem? Pokud ano, prosim,
upresnéte:
LI Ano I Ne

G 7. Skolni zaFazeni (v piipadé potieby dopliite nebo informace upiesnéte):

O Dité zatim [ Jesle 1 Détska skupina
nenavstévuje  zadny
kolektiv
] B&zna MS (] Specialni MS () P¥ipravna t¥ida ZS
] B&zna Z8 (] Specialni ZS 1 Domaci vzdélavani

R 5 1 T



|. ZKUSENOSTI S ODBORNIKY

| 1. Jaké odborniky ve zdravotnictvi jste kvili obtizim svého ditéte (resp. déti) navstivili
a spolupracovali s nimi?
(u stupnice spokojenosti zakrouzkujte zvolenou hodnotu;, -5 znamena , naprosto
nespokojen/a“, 0 je neutralni a +5 znamenda ,, naprosto spokojen/a*)

Nav- Délka Spolu- . ,
Stivili | gpoluprace | Prace Spokojenost se spolupraci
jsme dosud
- U—0—0—0——@—0—+—o—+—¢
a. Pediatr 5 4 3 2 -1 0 +1 42 43 +4 45
———0—0—@0—0—o—+—0+—¢
b. Neurolog 5 4 3 2 -1 0 +1 42 +3 +4 45
- QY—o0——0—o0——o—QO—0——0—0—0—
c. Foniatr 5 4 3 2 1 0 +1 +2 +3 +4 +5
Nav- Délka Spolu- . ,
Stivili | gpoluprace | Prace Spokojenost se spolupraci
jsme dosud
—0——0——@0—0—o—o—+—¢
d. Psycholog 5 4 3 2 -1 0 +1 +2 +3 +4 45
v , —0—————@—0—o—o—+—¢
€. DetSkY 5 4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5
psychiatr
Y—o0——0—0—0—Q@9—o0—0—0—0—@
f. Logoped 5 4 3 2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5
R O
g. Fyzioterapeut 5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 43 +4 +5
Dalsi:
O—o——o——o———O>——0——o——————>—O
h. 5 4 -3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 45
I 5 4 -3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 45
- P—o0—o0—0—0—Q@9—0—0—0—0—@
] 5 4 -3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 +5

I 2. Se kterymi dalSimi odborniky a institucemi jste kviili obtiZim svého ditéte (resp. déti)
navazali spolupraci?
(u stupnice spokojenosti zakrouzkujte zvolenou hodnotu; -5 znamend ,, naprosto
nespokojen/a“, 0 je neutralni a +5 znamena ,, naprosto spokojen/a“)

Nav- Délka Spolu- . ,
Stivili | gpoluprace | Prace Spokojenost se spolupraci
jsme dosud
, I U—0—0—0—0—@0—0—0—0—o—¢
a. Rana péce 5 4 3 2 -1 0 +1 42 +3 +4 45
S —0—0—0—0—@0———o—+—¢
b. Spec. ped. 5 4 -3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 +5
centrum
U—0—0—————o—o—o0—¢
c.  Ped.-psych. 5 4 -3 2 -1 0 +1 +2 43 +4 45
poradna
vz X U—0—0—0—0—@0—0—0—o—o—¢
d. Bézna MS 5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5
1y X, o
e. Specialni MS 5 4 3 2 -1 0 +1 42 +3 44 45
v s X, o
f. Bézna ZS 5 4 -3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 +5




e

J1

Vek

vzdélani

Profese

g. Specialni ZS 5 4 3 2 1 0 +1 42 +3 +4 45
Dalsi:
00—
h. 5 4 3 2 -1 0 +1 +2 +3 +4 45
. @ —0—+—0+—+—¢—+—+—+—+—¢
I 5 4 3 2 -1 0 +1 +2 +3 +4 45
- ——0—0——@0—0—0—o—o—¢
J- 5 4 3 -2 -1 0 +1 42 +3 +4 45
J. PRARODICE
Jak daleko od
Dosazené sebe

bydlite?
(prosim o pfiblizny

casovy udaj)

a. Babicka
Z matciny strany

b. Dé&decek

Z matciny strany

c. Babicka
V4 otcovy strany

d. Dé&decek
V4 otcovy strany

Dalsi osoby v roli prarodict:

J 2. Podileji se prarodice néjakym zpiisobem na péci o Vase déti?
Pokud ano, prosim, stru¢né upiesnéte:

[ Ano

"] Ne




K. DALSI DULEZITE OSOBY V ZIVOTE RODINY

K 1. Sjakymi dalSimi osobami jste v castém kontaktu, kdo je pro Vas a Vase déti
diileZitou
osobou?(napi. clenové sirsi rodiny, sousedé, pidtelé, spolupracovnici rodici aj.)

Osoba Vek Komentat (je-li potfebny)

a.

b
c.
d




Priloha €. 5 — Prepis vybraného rozhovoru

Rozhovor s pani Editou (dcera s VD: Ema, 6 let; starsi dcera Erika, manzel Evzen)
K — K. Habrdova, U — ucastnik

K: Dobra, Evi. Takze jdeme, jdeme nahravat teda rozhovor eh... k mojemu vyzkumu.
A... prvni véc, o kterou t&€ poprosim. Pfedstav mné prosim svoji rodinu.

U: (hlasity nadech) No tak moje rodina je ctyrélennda. Do moji rodiny patrim ja, miij
manzel a moje dcera, ktery bude za 2 mésice 1,5 a moje 6... 6 a piil letd dcera Ema.

K: Tak e... to dit¢, kter¢ ma vyvojovou dysfazii, je Ema. To uz jsem si fikaly.
U: 4no.

K: A... jak eh... jakym zplisobem... eh... bys vasi rodinu charakterizovala? Co je pro vas
typické? Zkus... co je, co je pro vas typické.

U: (nddech) Hm... typicky je pro nds, Ze my Zijeme viastné, viastné pro druhy, jo. My
Zijeme vlastné pro ty, my s manzelem Zijeme predevsim pro ty nase 2 dcery. A kdyz jsme
zjistili, Ze ta druhd dcera se nevyviji tak, jako ta prvni, tak nam to bylo prosté uz divny.
Ja si myslim Ze manzel to tak ani tak nevidél, protoze ma sestru, ktera ma autisticky dite.
A poradd 7ikal, ze si ty diagnozy vylozené hledam. Ale ja jsem u ty Emy vidéla, Ze se
odlisuje od ty Eriky. Ktera je viastné o 9 a pil roku starsi. Proste ta Ema eh...
nechodila, do 15 mésicu nechodila, sama nelezla. Celkove to bylo opozdeény, ten celkovy
vyvoj byl opozdeny. A kdyz nam uz zacla lizt, tak nam prestala mluvit. A mné mné to
opravdu bylo di- divny a ja jsem studovala hodné véci na na tom internetu a na spoustu
veci jsem se na tom facebooku ptala. A mné to strasné moc pomohlo, ze v tom nejsem
prosté sama, protoze mné ty informace nikdo nedal. V knihovné treba ty knizky byly
strasné stary, ja uz jsem o tom prosté, ja jsem ve svym okoli neméla nikoho, kdo by
proste vyvojovou dysfazii mél. Viitbec, mné nikdo neporadil. Mné poradila az opravdu ve
3 letech, kdyz jsem si zasla, ja jsem chodila k pediatrovi, ten mi porad rikal, Ze, Ze to
mdm vycteny, Ze jsem, zZe jsem (trochu se sméje) urcité matka ucitelka, ale ja jsem to
prosté vycteny samoziejmé méla. A ja jsem vidéla, Ze ty déti se odlisSujou. Protoze ja
jsem méla... ze se ta Ema rozlisuje. Ja jsem méla ve svym okoli... muj bratranec mél
stejné starou holku, jako jako ja mam Emu, kterd je o 14 dni starsi nez Emu. I opravdu
jako ve svym okoli, kdyz jsem chodila na tu prochdzku, tak jsem videéla, Ze se ta Ema
odlisuje. Ze ta Ema jenom stoji, stoji v pozadi. Tak jsem si porad fikala, Ze ona je
introvertni, ale... ale ona prosté nerekla ani slovo. A kdyz jsem pak sla Zadat vilastné pri
zapisu do Skolky, tak jsem to i sama ¥ikala pani Feditelce, Ze ona nemluvi, a ona: Ne,
ona se nam rozmluvi, prosté vy jste takovd, Ze prosté za ni spoustu véci deldte. To je
pravé to, co délate, je chyba prosté ve vas. Tak jsem si Fikala jo, asi je opravdu chyba ve
mné, ale tam jsem prosté zjistila, Ze ta holka to opravdu to nezviadala. Tak uz po 2
meésicich mi rekli, at’ uz ji necham doma, Ze... A Fekla mi to ucitelka takovym osklivym
zpiisobem... Tak diky tomu ja jsem zacal studovat pedagogickou skolu. A (uchechtnuti)
ta ucitelka tedka pracuje se mnou, nepracujeme spolu v jedny tride, ona pracuje
naproti, naproti... naproti nasi tridé. Jako komunikujeme spolu, ale kdyz mi rekla:
Nechte to to dité, to vase mentalni dité doma, tak, tak to se mnou prosté zahejbalo. A i
tedkon kdyz prosté vidim Ze jsou ve Skolce, Ze jsou deti, Ze se odlisujou. Samoziejmé Ze
se ty lidi odlisuji, Ze se ty deéti odlisujou. Tak ja opravdu bych todleto nikdy nerekla.
Protoze vim, jak to boli. Protoze to vim, jak to boli tu mamu. Protoze ktera se snazi pro
to dité dat prosté maximum...

K: Hm, hm. Takze prosté eh, ty zacatky byly narocné...

U: Prosté ona studovala, ona studovala... ona prosté byla jesté tou dobou taky taky



nekvalifikovanad, jako jsem tedkon ja. A prosté to rekla uplné tak na plnou pusu. Coz
ona je tedkon vyborna ucitelka, my se spolu treba tedkon bavime o pracovnich vécech,
ale ja ji to proste nedokazu... nedokazu ji tudle tu vétu prosté odpustit. A nerekla to
Jjenom mné. Rekla to i ty moji kamarddce, ktery, kterymu tomu chlapci byl zjistén
mentdalni retardace, a tomu to rekla taky, Ze je prosté blazen. Prosté ja i kdyz tedkon
jsem ve Skolce a vidim... mam autisticky deti, tak prosté s téema rodicema mluvim
opravdu Setrnée jo. A premejsim o kazdym slové, protoze vim, jak to ty rodice boli. A
vzdycky, vzdycky kdyz to rikame my dvé s kolegyni, protoze... protoze ty rodice uz to
dneska otocej proti ty ucitelce. A je to opravdu hrozné moc neprijemna situace. Ja jsem
si vzdycky myslela, Ze ta neprijemna situace je jenom u toho rodice. A ted’ uz to vidim i z
ty druhy stranky. Tak je ta neprijemna situace i pro me, jako pro ucitelku. Protoze vy s
tim ditétem Zijete. Jestli nejste normalné takova ta ucitelka, ktera si udela tu svoji
osmihodinovku, a s cistou hlavou jde domii. Coz my s tou kolegyni nejsme. Tak my s
tema detma opravdu Zijeme, my s néma trpime. My prosté zjistujeme, jaky ty déti jsou.
My tam pozorujeme i jak ty deéti se chovaj. Kdyz se, kdyz se rodice rozvadej, to ma
strasné velkej viiv na tydlety ty predskolni déti. My to tam prosté pozorujeme, zZe nam ty
deti vylozené zvracej. Tatinek se zamiluje uplné do jiny do jiny maminky, a to dité tak
trpi, to dité nam tam vylozZené zvraci v ty skolce.

K: Hm... takze prosté, ty jsi vlastné tikala, zZe jsi zménila povolani, abys...

U: Jd jsem zménila povolani... Ja jsem uplné zménila diky svy dceri uplné povolani. Ja
jsem pracovala, ja jsem pracovala v bance na klientskym centru. A zménila jsem ho
uplné, protoze jsem, protoze jsem chtéla pomoct ty Emé. Ja jsem ji chtéla pomoct tim
zpiisobem, abych ji treba jednou délala tu asistentku. Nevim, nevim, jak se to bude
vwijet dal. Udélala strasné moc velkej pokrok. Uz ted teda komunikuje, jesté ma
moc, ale vidim ten pokrok. Tedka uz ji je 6 a piil roku a za ty za ty 3 roky udélala strasné
velkej pokrok. Myslim si, ze velkej pokrok udélala tim, Ze jsme chytli opravdu vybornou
tu logopedku, ktera se mi opravdu snazi pomoct, a ktera byla opravdu jedina, ktera mi
Fekla: Ano, vase dcera ma vyvojovou dysfazii. Opravdu vy jste se nespletla. A bylo mi
opravdu lito, Ze to nepoznal pediatr, kterej mi porad rikal, Ze proste... U mé ne, Ze je
zanedband. U nds Ze je moc preucend, Ze je preucend mnou... Ze na ni mam nekolik
otazek a Ze ona mé prosté ne... nestiha, ze ona to nezvlada. Ale opravdu to... opravdu
Jjsem videla, Ze je prosté jina.

K: Hm... A jak teda vypadal... eh, jak vypadala fe¢ Emy na zaatku, kolem téch, jak
1ikas, téch 3 let, kdyzZ jste to zacali... nebo feSit problém?

U: Kolem 3 let no... opravdu ona nekomunikovala. Ona... ja jsem se, i ta logopedka, my
Jjsme se baly, aby neméla, ted’ mné to vypadlo, mm, tu Septavost, mm... eh... no. Eh... Ja
Jjsem se strasné... Mutaci!

K: Mutismus.

U: Aby nemeéla mutaci, elektivni mutismus. Aby neméla ten elektivni mutismus. ProtoZe
ona opravdu jenom Septala. Ona se strasné bdla a strasné bala mluvit, protoze ona si
byla jista, ze ona strasné spatné mluvi. A... kdyz mluvi, ty jeji slova byly opravdu strasné
malo. To byl iko, to bylo déda, mama byla mama. Ona do 3 let prosté ii bylo piti. To
Jjsme ji opravdu rozuméli jenom... jenom opravdu ta nejblizsi rodina. Nikdo jinej. Ona
se, ona nezvladala. Ona opravdu nezvladala. Ona nezviadala chodit do toho
predskolniho zarizeni (nadech) na cely den. Ona tam chodila opravdu jenom na ty 2
hodiny a... Myslim si, Ze ji ani ty ucitelky nepomohly. Nepomohly ji, opravdu ji
nepomohly.

K: Hm. TakZe eh, prosté kolem téch 3 let méla potize viibec fungovat v kolektivu. Nebo
v jiném prostiedi.



U: Méla potize. Méla opravdu potize. A ta ucitelka byla opravdu, na to Ze studovala, tak
tak prosté pouzivala takovy ty metody, kdyz chce na zdachod, kluci, oni uz tam byli takovi
ty kluci, ktery meli odklad, kterym bylo uz 6 a piil roku. Anebo na vas ze zachodu
vyskoci pavouk. A prosté ona ve 3 letech opravdu tomu vérila jako dité, a ona opravdu
prestala uplne tam chodit na zdachod. Takze my jsme opravdu tam chodili na, do ty
Skolky hodinu, 2 hodiny. Vic ne. Ja jsem opravdu zustala s ni ty 2 roky doma. Jsem byla
uplné doma, protoze jsem videla Ze, Ze... Zze ona by to prosté nezvladla uplné psychicky.
Ze ona byla viplné, uipIné uipIné na tom Spatné.

K: 2 roky, to znamena, Ze do toho asi 5. roku ze, az ten 6. predskolni rok vic zacala
chodit zacala vic chodit naplno do kolektivu, rozumim tomu?

U: Hm, hm.

K: Jo, a... kdyz jste teda vidéli, Ze, Ze eh... jak jsi fikala, se nevyviji upln¢ typicky, tak
jsi mluvila o tom, Ze jste oslovili pediatra. Je to tak?

U: Jd jsem oslovila pediatra, pediatr mi Fikal, Ze to mam vsechno vycteny, Ze to opravdu
je chyba ve mne, ze at jeste chvilku cekam, Ze to neni mozny. Jenze ja jsem ten den
prosté si zavolala na logopedii, a byla to opravdu vyborna doktorka (jméno), ja jsem ji
vylicila tenhleten problém, ze se domnivam, jestli, zZe se ta Ema... Jestli by se mi na ni
nemohla podivat, ale bohuzel, zZe jsou fakt cekaci doby pul roku. Pul roku na tu
logopedii. Ja uz jsem byla opravdu ochotna i s ni jezdit do ty Prahy, i si to hradit.
Jenom aby nas nékdo, nékdo... nékdo mi poradil, co s tim mam viibec délat, protoze ona
nerekla ani slovo. Ona nepozdravila. Ona nerekla Ahoj, ona nerekla Dobry den, ona
nerekla viibec nic.

K: Ani v rodiné, ani mimo rodinu?

U: Ani v rodiné, ani mimo rodinu. To bylo opravdu... to byly jenom... to to byly jenom
skreky. Opravdu to byly jenom skieky. TakzZe ja jsem ji navstivila, ona mé ten den vzala a
byla tam se mnou opravdu asi... asi o 2 hodiny dyl nez ji koncila, kdyz ji skoncila
pracovni doba. A ja jsem tam opravdu vsechno vylicila, a ona mi opravdu po téch 3
hodinach rekla: Jako vy jste se nespletla, jako ona tu vyvojovou dysfazii opravdu ma.

K: Hm. A uz jsi tam jela s Emou, nebo jenom sama?

U: Ja jsem tam byla s Emou, ja jsem tam jela s Emou. Bylo to opravdu po 3 hodindch,
ja jsem byla uplné uplné zpocend, strasné unavend. (nddech) I Ema byla unavena.
Prosté mi rekla: Opravdu, ona tu vyvojovou dysazii ma. No a pak zaclo takovy to to
kolecko, zZe jsme Sli na foniatrii, pak jsme Sli k psychologovi, a tam ndam to... na ty
foniatrii ndm to taky potvrdili no. Ze ma vyvojovou dysfazii expresivniho typu.

K: Hm, a jeSté... se zeptam k té pani eh, logopedce. Jak daleko k ni jezdite?

U: My jezdime, je to 7 kilometrii.

K: Jo, takze je pomérné v dosahu.

U: Hm.

K. A... které ty odborniky jste teda pak navstivili, kdyZ jsi fikala kolecko.

U: Eh, ja jsem byla u pediatra. Ja jsem teda, kdyz mi ta pani logopedka rekla, Ze jsem se
opravdu nemylila, tak jsem pediatra zménila, takze chodim k pediatrovi. Byla jsem i na
neurologii, protoZze mi opravdu do téch 15 mésicii sama nelezla, ani nechodila. Takze
Jjsme byli i na neurologii, pak jsme byli na na... foniatrii, a nakonec jsme byli u klinicky
psycholozky.

K: Hm, hm, jo. A... tim padem jste m¢li n¢jaké materidly, které¢ podkladaly, ze tam
potize v feci jsou. A jak jste... jak jste dal teSili eh... vlastné jednak logopedii jste...
navstévovali a... jeSté n¢jakou jinou... feknéme terapii jste em... absolvovali, nebo m...
navstévovali?

U: No tak my chodime porad na tu logopedii, chodime, snazime se chodit tam
pravidelne, kazdy ty 3 nedéle. A... na tu foniatrii, tam jsme opravdu byli jenom jednou.



Tam ji vysetrovali i sluch, jestli to... jestli neni problém ve sluchu. Tam probléem nebyl
a... a pak jsme byli jenom na ty na ty psychologii. Jo, u ty psycholozky.

K: Hm.. No a... jak jste teda prozivali eh, tu situaci... ty uz jsi mluvila o tom, jak jsi to
prozivala ty. Vlastn& Ze to bylo pro tebe naroéné, ze. Ze jsi méla o hol¢icku obavy.
Chces k tomu jesté néco fict?

U: (nadech) Ja si myslim, Ze ten manzel to tak neprozival tak intenzivné jako ja. Ja si
myslim, zZe on taky dlouho nemluvil. Ale bohuzel mm... ja jsem to nevédéla. Protoze jeho
tata uz nezije, mama bohuzel nekomunikuje. Mama je... mame, jeho mama mad velmi
Spatny zdravotni stav, a ja jsem se to proste dozvédela od jeho tety. Kdyz ji bylo 80 let,
Fikala: Jezis, Evzene, vzdyt ty jsi viastne taky ve 4 let... do 4 let vitbec nemluvil. No
manzel vika: Ja jsem tohle viibec... nikdy nevédel. Miij tata nezZije a... a prosté jak ja
Jjsem to moh nékdy vedeét. A... takze tenkrdat se to taky neresilo jo. Tenkrdat se to neresilo.
On mozna treba tu vyvojovou dysfazii tenkrat mél v uvozovkdach taky. Ale tenkrat...
tenkrat se to tieba vitbec neresilo. Tenkrdt se to... protoze je mu 45 let a mozna zZe meél
opozdeény vyvoj reci, jak nam porad se Fikalo... ale...ale mozna Ze ji tenkrat teda taky
mél. Protoze v soucasny dobé i ON ma tu patlavost. I ON Spatné mluvi. I ON sSpatné
vyslovuje, ty souhlasky.

K: Hm, hm. A kter¢, jestli se mizu zeptat?

U:RR RR.

K: Jo, a jesté... ty ses teda zminila o tom, Ze... eh... manzeluv tatinek nezije a dfiv jsi mi
tikala, Ze to je... Ze to je asi kolik. 6 let, co zemiel?

U: Eh... je to, je to 8 let. (vydech)

K: Uz 8 let. TakZe vlastné Ema je$té ani nebyla na svété, kdyz zemfel.

U: Hm, nebyla.

K: A pak ses mné¢ taky zminovala, Ze vlastné manzelova maminka eh, od t¢ doby tak
né&jak celkové schazi.

U: Ona uplné... ona z toho psychicky od ty doby, co prosté tchan umrel, tak to psychicky
prosté nepobrala, a... a prosté to psychicky prosté nezvlada. Prosté uz jenom... v
uvozovkach jenom lezi, eh... prosté uz se nepohybuje. Myslim si, Ze to u ni udeélalo
hrozné moc ta psychika. Ze kdyby prosté nékam sla. Sla si sednout s néjakejma téma
seniorama... tak, tak by ji to pomohlo. Ale ona se prosté... ona je prosté... jenom jenom u
ty svoji televize, a... a nic.

K: Upadla to takového stavu apatie jako.

U: Hm, hm, hm... presné tak.

K: A tikala jsi, Ze jste 1 navstivili riizné 1ékare, Ze, a vlastné eh...

U: Prosteé na jsme zadnou diagnozou, oni neprisli, viibec na nic.

K: Hm, hm... dobfe. Ehm... Takze vlastn¢ tady tihleti prarodi¢e do toho, do toho vaseho
fungovani bud’to nevstupujou vitbec v téhle situaci, anebo...

U: Nevtupujou vitbec...

K: Anebo, anebo spi§ jako, jesté vlastné je to, jak jsi fikala, narocné, ze o tu tchyni
néjakym zplusobem musite pecovat, ze?
U: Hm, hm.

K: Jo, a... eh... Vlastné kdyz, kdyZ se Ema narodila, tak tchyné jesté néjakym zptisobem
komunikovala?

U: (nadech) Eh, tchyné jesté néjakou, jesté ten piil roku komunikovala, dokonce prisla
do ty porodnice, ale videéla jsem uz tenkrat i v ty porodnici, Ze ona prosté pospichda, Ze
ona musi vidét néjakej ten svuj serial, musi, tou dobou jestée méla psa. Tak kdyz méla
psa, tak aspon méla néjakou povinnost, prosté jit, jit pred tu bytovku a vyvencit toho
psa. Ale od ty doby co prosté ten pes umrel... I, ale on uz ji pak unavoval ten pes. Ona
uz pak s nim ani nechtéla chodit, ona uz ho pak nechavala proste... Ani ten pes uz ji



nebavil.

K: Hmm, hmm. A, m... Takovy ten stav, kdy pfestala i komunikovat, nebo... vlastné
komunikuje v soucasnosti, tchyn¢?

U: Hele ona tak néejak komunikuje, ale prosté ona je jak... ona je takova uz pasivni,
protoze... protoze ona vlastné, jak ona nikam nejde, nema Zadny kamarady, nema...
Vilastne tam se u ni stiidaj akorat ty lidi, ktery ji prinesou vlastné ten... ty z ty charity ji
prinesou jenom to jidlo. Takze to je vilastné jeji jeji kontakt s lidma. Jinak nikdo.

K: Takze se eh... bavite o vasem fungovani, o vasem zivoté?

U: (nddech) My se o tom bavime, ale... ona ona vitbec nereaguje, ono ji to ani nezajima.
Ona to vyslechne, ale ale neodpovi a... m... myslim Ze to ani neposloucha.

K: Jo, no tak to je takova specificka situace, Ze? Ze vlastné eh... o ni pe¢ujete a eh... na
na jednu stranu n¢jakym zptisobem nevstupuje aktivné do vaseho zivota.

U: Hm.

K: Tak se vratime jest¢ k Emé. To byla takova drobna odbocka, ale vlastné e... zaroven
to je vlastné soucast silna vaSeho Zivota, Ze, tak proto jsem k tomu tak odbéhla. A...
kdyz se vratime k Emé¢, tak eh... jsem se chtéla zeptat, co ma Ema rada, co ji tési, co
umi? Jestli bys mné o ni takhle mohla néco povypraveét.

U: Ema rdda tancuje. Ema v soucasny dobé rada zpiva, Ema rada tancuje. Ema ted’kon
rdda recituje. Dokonce i letos na vanocni besidku tam sama méla prednes. A vzdycky
Jjsem videéla, nebo i na svoji starsi dceri jsem videéla, Ze kolikrat byla nervni, ale letos
Jjsem prosté vidéla, jak ona si to prosté vychutndva. Zatancovala tam a (trochu se sméje)
wilozené jsem vidéla, ze ma takovej... takovou tu rytmiku. Takovej... Rada zpivd. Ze ona
opravdu ma prosté takovou... takovou tu chut tancovat a prosté opravdu, opravdu to ji
bavi. Bavi ji i tedkon vypravet pohadky, ktery si pamatuje. Takze si sama povida, rada
maluje, tedkon rada maluje vodovkama. Rada vari, rada pece. Ona ma rdada takovydle,
takovydle véci. Co ji teda nejde je opradu brusleni. To ji, to ji opravdu, ona se boji. To
neni tim, ze ona by se to nenaucila. Ona se boji, Ze Ze ona spadne a ze by mohla mit
uraz a zZe by se néco mohlo stat. Ale... ale jinak je ona strasné Sikovna.

K: Hm. Eh, dé€late néco spolecné tieba s Emou? Jako ty a ona, nebo...

U: Spolu malujeme. Malujeme. Dneska jsme spolu malovaly.

K: Jo, a... tfeba jak ted’ byly Véanoce, pekly jste spolu? Nebo takovéhle aktivity...

U: Peceme spolu, peceme spolu.

K: Hm. Tak jo, takZe prost¢ jak jak takhle v té roding€ bézi to fungovani, tak se spole¢né
n¢jak zapojujete.

U: Hm, urcité. Jo, ona je strasné moc Sikovnd. Ona je na uklid, ona si vidycky kazdy
vecer vSechno uklidi. A na hromadku si pripravi to obleceni, ktery si veme. Pak si
vzdycky pripravi jinou sukynku. Ona zkoumad, aby ji to ladilo. Ona miluje kosmetiku,
ona miluje koralky, ona miluje prstynky. Ona opravdu, ona je... Tedkon chce bejt Elza,
ona uplné... ona se rdda, ona se rdda... ona kdyby mohla, tak se maluje s tou starsi
dcerou, to... to ona miluje prosté tydle ty véci.

K: Hm. Jakou m& Ema povahu?

U: No, ona je strasné naladovad. Ona je naladova, protoze... ona kdyz nechce, tak... tak
to nedelad. To jako ja tu starsi dceru vic prinutim, ale ona Ema si rekne Ne, a Ema to
prosté neudéld. Ema se nafoukne, otoc¢i se a opravdu to nedeéld a treba tam hodinu
trucuje. A opravdu to neudeéla. Ale pak prijde a Feknu: Ne, Emo, uklid’ si to, nebo udélej
si to. A ona zase se naspuli, a nakonec to teda udela — ale jinak je hrozné naladova.
Neskutecné ndladova je. Myslim si, ze neni introvert. Introvert neni. Myslim si, Ze bude
Spis ex... extravert.

K: Hmm. Jo. A... co mas$ na Emé rada? Co, co prosté... je pro tebe supr?

U: Ja ji mam rada, ona se odlisuje od ty starsi dcery strasné moc. Eh... protoze Erika je



opravdu introvertni, nic mi nerekne... neprisla ani jako dité, aby se pomazlila. nerekla
mi a nerekne mi ani ted’ — Slusi ti to. Nebo — Tohleto si vem, tohleto si neber. A... a Ema
tohleto presné udela. Ema za mnou prijde... prijde se ke mné pochovat, prijde mi rict
Tohleto tricko je hezky, tohlecto neni hezky. No todlecto ti slusi. Ona umi povzbudit.
Todle to ja treba u ty starsi neznam. Ta je prosté, ta starsi je jako miij manzel. Ta taky
nic nerekne, a Ema je, Ema je povahou jako ja.

K: Hm, hm. Jste si blizké.

U: Hm, hm...

K: Hm, jo. Kdy je vam spolu jako rodin¢ dobie?

U: Kdyz jsme spolu. Kdyz jsem spolu, ona nemusi do Skolky a ja nemusi do prace, to je
prave ted. My si radi prispime, ona vi, Ze nikam nemusi, ona taky nema rdda takovy ty
povinnosti. Ona, ona opravdu trpi, kdyz ja jdu do Skoly. Kdyz ja jsem celej tejden v
praci a... a mam jit do skoly, tak to... to ja, to ona je opravdu nervozni a ja jsem
vychytala ty okamziky, kdy ja proste odejdu rano v piil 7, a prijdu v 7 hodin vecer v
sobotu a v nedéli, tak ja presné vim, Ze pondeli utery nebo, nebo v patek nez jdu do
Skolky, ze se pociira. To ja presné mam uz vychytany, protoze... protoze vim, Ze je néjaka
zmeéna. Ona nevi, Ze to je jednou za mésic. Nebo ona Vi, Ze to je jednou, a porad se pta:
Kdy piijdes do ty skoly? A Fikam: Jeste Emo, jesté to ne, jesté to dobre neumim. A pak
vim, Ze vidycky je pak nervozni, a Ze vidycky se pocurd. To je pravidelne.

K: Hm. Jinak s tim poc¢iravanim nema problém?

U: E-e, nema.

K: Hm. Prosté... kdyz kdyz... jako vi doptedu, ze...?

U: Ona nema rdda tyhle ty zmeny. Ja kdyz nejsem tieba... treba ty dva dni doma, tak to
to uz pak v pondeli, v pondéli uz je uplné, to ja uz mam vzdycky ranni, takze to ji odvadi
Erika do Skolky, a ja si vidycky pro ni prijdu, a to ona opravdu uz cekd. To ona uz
rekne: Mami, ty jsi nebyla ten... ty jsi nebyla tu sobotu a nedéli, ty jsi nebyla o vikendu
doma, ja té prosté potiebuju. A to opravdu celej tejden je uplné upiné Silena. To se chce
maczlit, to mé chce mit opravdu jenom pro sebe.

K: Hmm, hm. Si to vynahrazuje. A... kdyz se zase zamysli§ nad véama jako rodinou, co
je pro vas narocné? Co je pro vas nepiijemné?

U: (del§i nadech) Ja uz myslim, Ze ted'kon uz jsme to zvladli. Ze tedko uz je to... uz je to
v§echno, vSechno dobry. Ale co je pro nas hrozné narocnéjsi, je to reknes, a ona ona...
prosté to zapomene. Jo, ona na mé koukd nebo... Prosté narocny je asi to, Ze ji to musis
Fikat i jinyma slovama. Jo, ona to pochopi, ale kdyz ji to prosté... kdyz ona to nechdpe,
tak ji to prosté musime vysvetlit jinejma slovama, a kdyz to ona nepochopi, tak pldce.
Vzdycky, a dela to i ve skolce.

K: Hm, hm. Kdyz prosté néjakym zptisobem nerozumi t¢ situaci...

U: Nerozumi, nerozumi tém slovam. Hm.

K: Hm. A, eh... Co je, co je pro vas jesté kromé jako Eminy feci naro¢né? Jako obecné v
zivoté rodiny.

U: 4si, asi jenom ta mluva. Myslim si, Ze tedkon jesté jenom ta mluva.

K: Hm, jo. A... a fekne§ mné prosim t¢, jak to vypada v soucasnosti s Eminou fec¢i?

U: Ema uz ted’kon mluvi. Nemluvi uz na... mluvi nahlas, nemluvi uz potichu. Nestydi se,
chodime pravidelné na logopedii, eh... Pravidelné opakujeme logopedii. Neumi C, C, R,
R. Takze uz jenom dopilovat todlecto... a... a mame vyhrano.

K: Hm. Fajn. Takze... se s ni v soucasnosti jako dobie domluvite, komunikuje doma i
mimo domov.

U: Hm, hm. Hm. Domluvime se. Urcité domluvi se i mimo domov.

K: Fajn. Eh... kdyz jste prochdzeli... eh... tim Eminym vyvojem doposud, co vam, co
vam pomahalo eh, ptfekonéavat potize?



U: (nddech) Covece... (vydech) eh... nemiizu rict co. Ale asi nejvétsi oporu jsem méla v
ty moji kamaradce. Ona se, on se ten kluk narodil, Sebik se narodil o tyden pozdéjs nez
moje Ema. A mél a mél 1iplné ipiné vSechno stejny jako jako Ema. Uplné. Nechodil,
nelezl, nechodil, nemluvil... a ja jsem vidéla, Ze jsou na tom... obé dvé déti opravdu
stejné jo. Ale... ona mi prosté pomahala tim zpiisobem... Ze Fikala, Ze to bude fakt lepsi.
To bylo asi... ktera mné fakt pomohla. (rozechvélym hlasem) I kdyz on tedkon ma
mentdalni retardaci, tak... A zvlada to vyborné. Ja vitbec nevim, jestli ja bych to zviladla
Jako vis jako, situaci takhle. Takze, takze asi, asi ona. Protoze my jsme od sebe opravdu
uplne stejne. Akorat ze Ema se... rozvinula. A nebylo to tim, Ze... Ze... ona se na néj
vykaslala, jak prosté slysim tady ve vesnici. Proste... uz mu byla diagnostikovana ta
ment... mentalni retardace jo, ale... asi to. Asi to, zZe jsme si prosté byly souzeni, protoze
mame ty dveé deti opravdu obé dvé stejné narozeny, jsou oba dva v breznu. Eh... a druhy
déti jsou oba dva v cervenci. Mdame je taky po 9,5 letech. A... asi to. Ze ona to bere, ona
to bere uz prosté jako jako... jako souzneni. Prosteé ona uz se, nebo jako smireni spis,
jako smireni. A kdyz jsem s ni ja jedu se podivat nékam do toho zarizeni pro ty autisticky
deti s ment, nebo i ty mentalni retardace v ty specialni skole, tak si rikam: Tyjo, vzdyt on
je na tom jesté dobre. Vzdyt on, on je na tom jesté dobre oproti tem jinejm détem. Ale
nevim hele, jak ja bych reagovala, kdyby to bylo moje dité jo.

K: Hmm. Tak nejvétsi oporou ti byla kamarddka. A byl jesté¢ n€kdo dalsi, o koho ses
mobhla opfit? O... co dalsiho jesté ti pomahalo.

U: Covece, asi rodice.

K: Tvoji rodi¢e, hm?

U: Hm, moji rodice. ProtoZe nase mama taky rikala, Ze uz to neni mozny, protoze ja
Jjsem opravdu méla ve svym okoli ty bratrance a sestienice, ktery taky méli dite, a vidéla
Jjsem opravdu, jak ty deéti chodéj, jak ty deéti Zvatlaj, Fikaj jim mama, tata, tleskaj, votdacej
se, a fakt ta Ema nic. A mama rikala: Ne, to uz prosté s ni musis néco déelat. A kdyz jsem
Sla opravdu za tim pediatrem, tak vika: Kazdy dité je jiny, jako kazdej jedinec je jinej.
Ale to uz jsi vidéla, Ze se to dité prosté neotoci, ono neudéla prosté nic. Jsem si Fikala:
Paneboze, co, co to je? Tak rodice.

K: Tvoji rodice. A jak oni, jak oni reagovali eh... jednak reagovali tak, Ze vlastné... taky
m¢eli obavy o fe¢ Emy, a jak potom...

U: Prosim te, oni méli snad jesté vetsi obavy nez ja jako. ProtoZe nase mama, ta to brala
opravdu uplné jako tragédii, jo. Nase mama to méla v§echno, tou dobou se jesté lécila
jesté na rakovinu, takze jako ono to bylo zrovna fakt nelehky obdobi. Takze méla svy
problémy, a jesté stou Emou. Fakt, fakt ja na tu dobu hrozné nerada, nerada
vzpomindm. Ale... asi asi jsme to tak nak zvladli, protoze mnée na facebooku hodné
pomohly ty Zensky, ktery rekly, ze opravdu s tim vékem se to bude lepsit a lepsit. Pak
Jjsem nasla kamarddku, kterd diky tomu zacla studovat taky UJEP... V Ustni nad Labem,
protoze ma treti dite, tak je ucitelka ve Skolce a Fikala: Hele, ono se to opravdu bude
lepsit, neboj se, to neni... eh... To oni nebudou hloupi, Ze by ziistali nékde v néjaky
specialni skole. Ale... ono to je jenom v ty Feci. Asi to, asi to mi pomahalo. I ty holky na
tom facebooku.

K: Hm. A... tviy tatinek, jak na to reagoval? Na, na tu situaci...

U: Covece... to byl prosté chlap, tos... Ten... ten prosté Fikal: Délej s ni néco, ty na ni
malo mluvis... Oni to zpocatku brali, Ze ona je to prosté... dité jo. Ze ona je... vyloZené
na internetu, ty tam furt néco hledas, naky kravoviny, a holka se ti nevyviji. No a pak
kdyz uz jsme s ni mluvili, a prosté prvni véta, kterou ona vyslovila, opravdu veta, byla:
Mama... — jede... — autobusem. Todle to bylo ve 4,5 letech, kdyz uz jiny jiny lidi, jiny
deti uz uméj... spoustu vet. A ona proste tudle tu vétu... A pak uz to slo, pak kdyz uz se
naucila tuhletu veétu, jak mi rekla tady nase logopedka: Tak ted uz to pomalu, pomalu



pude. Ale je pravda, Ze ja jsem asi, asi... jak jsme na ni cela rodina, Ze jsem na ni chrlili
hrozne moc podneti, hrozné moc. My jsme pro ni, po ni hrozné moc, a treba se mozna i
sekla tim.

K: Takze prosté jste se snazili co nejvic ji podpofit v tom vyvoji.

U: Hm. Urcite.

K: Hm. A, eh... jak na to reagovala ta stars$i sestra, Erika?

U: No... Ona tou dobou zacla chodit na gympl, na osmiletej gympl, takze si myslim, Ze
meéla (uchechtnuti), Ze méla tou dobou (rozvazng) svyho uceni hodné. Protoze prisla ze
ze... protoze prichazela z vesnicky Skoly na méstkou Skolu. A... takZe toho méla hodne,
ale myslim si, Ze ji to mrzelo taky. Protoze prisla ke kamaradce a rikala: Tyjo mami,
(skoro Septem) ta Marinka je o rok a pul mladsi, a normalné tak krasné mluvi. To my tu
Emu mame fakt asi jako divnou, délej s ni néco. Rikam: No ale Eriko, co jd s ni mam
delat jako? Ja s ni chodim po doktorech. — No ale mami ona vitbec nic neumi. Ona je
fakt uplne divna. Takze i ona to vidéla jako.

K: Znepokojovalo ji to. Hm, jo. Jaky maji holky mezi sebou vztah?

U: Holky se milujou. Holky se opravdu milujou. Ty se maj radi, i kdyz je tam taky néjaky
to skadleni, takovyto nadavani. I takovy ty... takovy ty véci, co mi Fika pani ucitelka: No
vite, to opravdu tydle ty slova pouzivate, pani ucitelko, doma? Ja vikam: Jezismarja,
todlecto ne. No tak ona to asi slysi u svoji pubertalni sestry, ze jo. Uf... a ja Fikam: No
my todlecto doma (sméje se) opravdu nepouzivame. Chce taky chodit stavkovat... proti
proti globdlnimu oteplovani, chce vSechno jako starsi sestra délat.

K: Hm, prost¢ je to jeji velky vzor.

U: Hm, hm. Hm, hm.

K: Jo. A Erika, prost¢ ji ma rada, jo?

U: Erika ji ma jako... Ona ji vede jako do ty Skolky, do ty Skolky ji vede, nebo ji privadi
ze Skolky jako mama. Oni tam... ona to tam ma Ema opravdu jako dobry, oni ji ty holky,
teda ty z toho gymplu, chodi pro ni do Skolky treba tri, ¢tyri holky, se tam opravdu
vratej (zasméje se) do svyho deétstvi. A ona je Ema rada. Ema rekne: Jé, jsou tady, pani
ucitelko, pro mé vsechny holky i ségra!

K: (smé&je se) Hm, to je hezké. To... vidis to...To je docela vzacné. TakZe Erika se viibec
za sestru nestydi, naopak, neciti jako pfitéz...

U: E-e.

K: ...prosté je... Dokonce jesté k tomu zlaka kamaradky.

U: Noo, oni tam opravdu sami. Oni tam sami chtéj, ja nevim, ono se tam strasné libéj
asi ty obrazky nebo ja nevim co...

K: (smé&je se) Jo. A... jesté se zeptam. Eh, setkali jste se s né€jakyma reakcema na Emu v
okoli? Jako u ptatel, u sousedt.

U: No jo, hodné, hodné. A vétsinou to byly fakt negativni. Fakt negativni, fakt negativni
veci... A setkavala jsem se s tim ja. Je pravé ta kamaradka: No, kdybyste, kdybyste se
Jjim poradné vénovali. To jsme slySeli. A od naseho souseda jsme slyseli: Nevim, mate
néjaky... To ona neumi mluvit, ona je néjakd pitoma. A opravdu jsme to videli, i kdyz
Jjsme sami Sli na hristé, Ze ty mamy se na nds koukaj prosté, jak kdybysme byli z jinyho
sveta. No podivejte se, oni ty déti maj néjaky mentdlni! No proc s nima nejdou, proc¢ s
nima nejdou k doktorovi? Jo, fakt samy negativni reakce jsme zazZivali. A bylo to teda
hrozné neprijemny.

K: Hm. Jak ses s tim vyrovnavala?

U: Ja jsem teda to hodné tézce nesla jako. Ja se priznavam, Ze jsem to opravdu hodné
tezce nesla. Ja jsem se s tim nemohla... Manzel, manzel ten to bral. Ten to bral uplné v
pohodé. On rikal: Ne, ona bude mluvit, vidyt jsi slysela tetu. Ja jsem taky chodil pozde,
ja to nebudu prosté resit. Do... az mné nebude v 6 letech mluvit, tak to budeme teprve



takhle resit. Ale... ja jsem to teda jako tézce nesla. Ja kdyz jsem vidéla u toho myho
bratrance, jak ta Aneta prosté tancuje, zpiva... a my prosté nerekneme ani AHOJ. Ja
Jjsem to  fakt nesla tezce. A nasi taky a Erika taky.
K: Hm, hm. Jo, Erika se tfeba i za Emu néjakym zptisobem styd¢la tehdy?

U: Hmm. Myslim si... nemyslim si, Ze se stydéla, ale... ale bylo ji to taky neprijemny,
protoze vidéla, Ze ten bratranec... cas ne, travil s tou holkou vyloZené jenom v
hospodach, a my se fakt ty holce vénujeme. A nam nemluvi, (zasméje se) a jim prosté
tancuje a zpiva a... a mluvi.

K: Hm, hm, jo. A... odkud, odkud jsi Cerpala informace, kdyz jsi potfebovala jako eh...
fesit Eminy problémy?

U: Ja jsem hodné na internetu. Opravdu na tom facebooku a na tom internetu. Mné to
strasné moc pomohlo.

K: Jo. Em... a... ted’ by m¢ zajimalo eh... jak to, jak eh... jak ta situace s Eminou feci
ovlivnila eh, vasi rodinu. Nebo jestli se mam zeptat jesté konkrétnéji...?

U: Covece... Zpocatku jako to bylo hrozny. Ja jsem myslela, Ze jd to prosté nezvladnu.
Ja jsem nevedela vitbec, co s ni mam délat. Protoze ja jsem todleto nikdy nevidéla, nebo
nikdy neslysela, Ze by todlecto nékdo mél. Kazdy rikal: JeZisimaria, tak bude mluvit
pozdéjs. Ona ti chodila pozdejs, bude mluvit pozdejs. Ale kdyz uz bylo 3 a piil, 4, a ona
opravdu mluvila jako minimalné. Si Fikam: Tyjo, tak jestli ty ona viibec slysi. Je, m... ja
Jjsem to teda brala uplné jako jako uplné jako svoji prohru v zivoté jako. Fakt, fakt ze jo.

K: Ovlivnilo to n¢jakym zplisobem vztahy ve vasi rodiné?

U: Myslim si, ze to neovlivnilo. E-e.

K: Jakoze neovlivnilo negativné, hm?

U: Hm, myslim si, Ze ne. Myslim si, Ze to bylo vSechno... kdyby to bylo asi hele mozna i
dyl. Kdyby to bylo i dyl, tak tak... nevim, jak ja bych to zvlddla. Ja... no urcite, urcité
bysme to jako rodina zviadli, ale... ale... covece, ja ti nevim. Ona pak zacla nastesti
mluvit, nastésti nam to neovlivnilo, ale, ale... Treba ta moje kamaradka... jak mu zjistili
tu vyvojovou dysfazii, autismus a mentalni retardaci, tak jsem si opravdu myslela, Ze ten
manzel, Ze to ten manzel opravdu nezvladne a odejde od ni. Protoze je to takovej svym
zpusobem podés, ale oni opravdu... Tady kdyz se to stalo, tak se ta rodina tak semkla, Ze
on ji pozadal viastneé, kdyz to reknu, po 13 letech o ruku a oni se vzali, a jsou fakt
Stastny jo. Takze jako... Asi bysme to urcité zvladli, protoze ta moje, ta moje svagrova
md taky autisticky dité, urcité bysme to jako rodina zvladli, ale... ale opravdu je to
strasné narocnd situace. Jako opravdu. Ja tem rodinam, kdyz maj takhle postizeny dité,
opravdu nezavidim. Je to opravdu, opravdu strasna obét pro tu rodinu. A predevsim pro
tu mamu, kterd je... opravdu ma tu 24 hodinovou péci.

K: Hm, hm. No, ovlivnila skute¢nost, Ze Ema méla problémy s feci, ovlivnilo to néjak
vaSe vztahy s prateli a s okolim?

U: (nadech) Oh, myslim si, Ze ne, ale kolikrat jsem slysela: Prosim té, vy Zadnou dysfazii
nemdte, to dneska pisou kazdymu. Kdo ktery dité nemluvi, tak napise: Vyvojova dysfazie
expresivniho typu. Takze kolikrat to ty, ty pratelé jako se to snazili zlehcovat. No, to se
dneska pise. Kdo nema, kdo nema diagnozu, neni in, jo. Jenom tak.

K: Hm, hm. A ovlivnilo ta situace néjak tvoje pracovni uplatnéni? Protoze vlastné uz
jsme se o tom trosku zminily.

U: Ja jsem musela opustit prosté praci, protoze jsem vidéla... Ja jsem pracovala
opravdu ve vedlejsim méste, ja jsem dojizdéla. Do penzijni spolecnosti. A ja jsem tu tu
situaci prosté musela resit odchodem. Coz jsem, coz jsem hodné, hodné dlouho eh...
zkousavala, opravdu. Protoze jako ja jsem tu Emu nemohla nechat v ty skolce na to, na
celej den. Protoze ta Ema opravdu... opravdu to nezvladala. Opravdu ne, ja si to
musim... ja si to opravdu musim uznat, ze to opravdu nezvladala. Ale... ted’ kdyz to vemu



zpetné a delam ja ve Skolce, a vidim to z druhy strany, tak si myslim, Ze i byla velka
chyba i v tech ucitelkach. Jo, byla chyba i v tech ucitelkach, protoze i ta kolegyné, kterd
mi to vyslovila, tu hriuzu, samoziejmé studovala ten pedak, a samoziejmé se musela
docist o ty vyvojovy dysfazii. Jako ja jsem se docetla o spouste. O mutismu, a taky jsem
si myslela, Ze to nikdy nebudu pouzivat. Jako o surdopedii, a o vsechnéch téchle
diagnozach, a... Prosté oni mi rekli: No ale my nevime, co s tim. Tak si s ni néco délejte.
Mi prineste néjaky materialy, a ja si to mozna, ale fakt jenom mozZna prectu, jak se k ni
mam chovat. Nebo si ji dejte uplné jinam, to bude nejlepsi. A ja kdyz to hele vemu
zpétne, ja bych todleto treba nevyslovila. Ja kdyz tFreba néco nevim, co mné reknou,
protoze delam eh... ve Skolce u nemocnice, kde je prevazna cast eh... rodicii jsou to
lékari, nebo zdravotni sestry, nebo porodni asistentky. A kdyz taky néco reknou, tak si to
prosté v uvozovkach vyhledam. Abych nevypadala pred nima hloupé. Ale ja bych todleto
treba nevyslovila.

K: Hm, hm. A ovlivnila ta situace n¢jak tvoje traveni volného casu? Nebo vas jako
rodiny obecné? Volny cCas.

U: Mm... myslim si, Zze ne, myslim si, Ze ne. Ona je prosté v pohode, ona vsechno
zvladne, ona zvladne v§echno jako my. Ona uz tedkon umi. Ted uz ji je 6 a pul, ted uz.
Ona vsechno zvladne. Ale je pravda, ted’ se mi... ze kdyz byly Velikonoce a byly ji 4 roky,
ja ji mam nahranou. Tak, tak se opravdu, tak ty Erice bylo strasné trapné, a to mi rekla,
Ze se strasné stydéla, Ze ta Ema prosté nezvladla hodovat. Ale ne Ze ona by to neuméla.
Ale Ze ona to opravdu neuméla vyslovit. Ale kdyz... ji ta Erika pomdhala, treba: Hody...
tak ona po ni se snazila opakovat. A Erika Fikala: Mami, ja jsem se tenkrat strasné
stydela. Ale pak, nasledujici rok, to opravdu jako zvladla uplné super. To opravdu rekla
takovou dlouhou bdsnicku. Ale je pravda, ze v téch 4 letech, nebo v téch 3,5, kdy bylo to,
kdy byly ty Velikonoce, to bylo, Ze Erika mi opravdu rikala: Mami, ja jsem se strasné
stydela. Ty déti opravdu umély tak krasné mluvit, a Ema nerekla ani ani ani slovo. A ja
opravdu tedkon zpétné vidim, jak furt na ni ty ucitelky tlacili, jak ona musela pred tou
tridou prosté na tom komunitnim kruhu vystoupit... Ze ji muselo bejt hrozné hrozné. Tak
kdyz to zpétne vemu, protoze my to taky delame ve skolce. A ja treba u toho chlapecka
v my tride vim, Ze prosté taky nepromluvi, tak mu prosté toho plysdka do ty ruky prosté
neddm, anebo se mu snazim néjakym zpiisobem pomoc. Reknu mu: Tome, byl jsi? A on
treba jenom kejva hlavou, abych mu to takhle néjakym zpiisobem usnadnila. Protoze i ty
deti, i v ty skolce prosté... jsou rivalové, prosté jsou zakerni.

K: Hm, hm. No, eh... Jesté... jesté néjaké zmeény piineslo em... Ze jste feSili Eminu fec?
Pfineslo to jesté néjaké zmeény do vasi rodiny?

U: Mm, myslim si, Ze ne.

K: Dobtfe. Am... A pfineslo to néco pozitivniho? Do tvojeho Zivota, do vaSeho
rodinného zivota...

U: Prineslo, prineslo. Mné to strasné moc pomohlo, Ze ta Emca, kdyz to reknu hloupé,
Ze jsem zjistila, Ze Ema ma tuhletu vyvojovou dysfazii. Ja jsem vidycky chtéla studovat
pedaik, ale nikdy, nikdy v Zivoté bych se ja k tomuhle nikdy neodvazila. Ja kdybych tu
Emu opravdu neméla... nebo i kdybych ji méla, a neméla tudletu vyvojovou dysfazii, tak
ja nikdy, nikdy nestuduju ten pedak. Ja vim stoprocentne, Ze bych tedkon byla v ty
kancelari, a sedela bych tam od rana do vecera. A prosté bych si tam delala to svoje
penzijko. Ale tedkon, diky ty Emé, mi to strasné otevrelo, a ja jsem strasné moc rada za
to, Ze jsem pomohla i ted’kon, i v ty predesly praci, spousté détem. Ze jsem jim pomohla
a... i kdyz si, i kdyz si ty rodice neocenili, Ze jsem opravdu... Ne, muZu Fict, Ze jsem, Ze
Jjsem videla priznaky, ktery jsou, ktery jsou podobny ty Emé. A poslala jsem je k tem
odbornikum. Fakt jsem za todle rada. Mné todlecto strasne moc posunulo, Ze ta Ema ma
tu vyvojovou dysfazii. Diky tomu jsem fakt ja zacala studovat ten pedak, kterej mé fakt



bavi. To studium uz mé teda nebavi. Ale ta prace me bavi a napliuje.

K: Hm, hm. A vlastné vidis$, ze miizeS byt piinosem i dal§im lidem.

U: Hm, napomocna, presné tak. To ja bych treba v ty kancelari takhle nemohla bejt
napomocnd.

K: Hm, vidis to jako smysluplnéj$i praci.

U: Hm, ja v tom vidim smysluplnéjsi praci.

K: Hm. A... ted’ by m¢ zajimalo, jaké jsou... Kdyby sis méla fict 3 nejdalezitéjsi potieby,
tvoje jako rodice, nebo vas jako rodict, eh... v soucasnosti, tak jaké by to byly?

U: Potreby... (hlasit¢ nadechne) eh, laska, zdravi... Jako myslis tyhle?

K: Muzes cokoli, je to... co, co mas pocit, Ze bys jako sama za sebe eh, v soucasné
chvili nejvic potfebovala.

U: Ja bych nejvic potiebovala... aby ta Ema se naucila uz to R, R, C, C, K, L. Aby to
porad nepletla. To asi.

K: To je pro tebe...

U: 4 samozrejmé dostudovat.

K: Jo. (smé&je se) jo. Takze to jsou takové véci, co t&€ nejvic ted’ka tlaci.

U: Hm.

K: A kdyz budes pfemyslet nad vama jako nad rodi¢ema, rodinou, jako vétSim...

U: Ja bych to nemeénila, ja bych to neménila. Ja bych to udélala zase uplné stejné jako
Jjsem to udélala predtim. Ja bych urcité tu Emu jen tak nenechala. Ja kdyz hele vidim, Ze
ti rodice kolikrat ty déti nechaji, a jsou to fakt doktori, a nechaj ty déti bez odborny
pomoci, tak si Fikam: Paneboze. VZdyt vy jste doktori, vy to musite videt. Ale ja, my jim
to jako pedagogové nemiizeme Fict.

K: Hm, hm. A tak miazete dat n¢jaky podnét, ze.

U: (nddech) Dame podnét samoziejmé, ale maly procento z toho néco udela.

K: Hm. No a, jak si pfedstavujes zivot vasi rodiny a zivot Emy, mizeme to oddg¢lit.
Zivota vasi rodiny za 10 let. A pak mizem zkusit pfemyslet nad Emou.

U: (nadech) No tak ja si za 10 let predstavuju... Nejenom ze budeme starsi, ale ja se,
doufam, ze uz budu mit dostudovano, zZe uz to bude klidnéjsi.

K: Hm. Dostudovat mas uz letos, je to tak? Nebo...

U: (sméje se) Pristi rok! Pristi rok. Uz jsem v zdveérecném rocniku, doufam, Ze uz
nepijdu dal. Mozna ze pujdu dal za 10 let, eh... To Emé bude 16. No to ji bude 16 a piil,
tak to uz bude na néjaky stredni Skole nebo na gymplu. A ja si v soucasny dobé
neodhaduju... Jezis, my jsme tedkon jak v téch, v téch... nebo jak se to jmenovalo. Ten
stiih po 10 letech. Eh... no tak to nevim, co bude za 10 let, kde Ema bude. Ja si myslim,
Ze onma, Ze ona... ze ona udeld néjakou stredni skolu. Ale ted’ si... ted’ nevim co, ted
nevim co. A mné to je jedno, ona by mohla byt stastna i prosté na ucnaku. Chtéla bych,
aby byla stastna jako. To je prosté hlavni.

K: Jasnég. TakZe to jsme mozna sfoukly 1 Emu.

U: ...no za 10 let, pockej ale doufam teda, Erice je 15 a piil, nebo 15, a za 10 let 25. No
tak ja uz si myslim, zZe Erika bude mit po vysoky Skole jako. (zasmgje se)

K: Hm, takZe se posunete do néjaké dalsi etapy Zivotni.

U: Ze jo, uz budeme moznd... No hele to ja uz za 10 let miizu bejt babicka vid'

K: (trochu se sméje) Hm, hm. T&SiS se? TESiS se na to, az vlastné eh... na to, co si
predstavujes? T¢SiS se na to obdobi, tiebas delsi...?

U: Eh, ja se na to, ja se na to snad... ja to asi nechavam plynout. Ja ja ja takhle do
dopredu nepocitam, co bude. Ja prosté tedkon to nechavam plynout. Ja prosté uz Ziju,
VIS co, ja uz Ziju ze dne na den. Ja uz ty pokroky vidim, Ze uz... driv jsem je proste,
Fikala: Kdy uz ten pokrok bude? Ja jsem fakt pocitala kazdym dnem, a ono to nebylo.
Tak jsem pocitala mésice, a pak to bylo treba, Ze Ze byla zmena za 3 mésice, za 2



meésice, za mesic. A tedkon uz to jde prosté tak krdasné furt v uvozovkach samo. Takze
tedkon uz to, ted’kon uz to fakt nechavam, a zZiju ze dne na den.

K: Hm. Ze prosté to beres tak, jak to ptichazi?

U: Presné tak.

K: Hm. A mas n¢jaké obavy do budoucna? Na... jaké obavy, pokud mas, dokéazala bys
vyjadrtit?

U: Covece, ja mam obavy o to, aby to, aby to néjak tak jako zvlidla. Ji uz jsem
premejslela do jaky skoly tu Emu dam, protoze Erika chodila tady sem, do ty vesnicky
Skoly, a ta ji opravdu nepripravila. Nebo... ne nedostala tam takovej zaklad, to, co by
méla dostat. Tydlety déti prosté vychazej z ty skoly. No prosté vesnicka skola. Vis co,
snazej se dat proste jednicky. Samy jednicky, aby ta vesnice si nerekla, aby ty lidi tu
ucitelku nepomluvili jo. Tady je to porad prosté zakorenény, a kdyz to vidim, zZe ta Eika
Sla na ten gympl a proste tam ty jednicky nemd, nema ani ty dvojky, a je rada za ty
trojky. A ted’ jak s tim prosté bojujeme. A ted mi ta Erika vekla: Mami, nedavej sem tu
Emu. Dej ji proste do méstsky skoly rovnou. Ale ja prosté to ty Emé udélat nemuzu. Ona
by to prosté nezviadla. Ona by prosté nezvladla... mit tridu o 35 detech. Jako jsou
dneska preplneny ty skoly. To to ona by nezviddla, to ja presné vim. To to by bylo pro ni
utrpeni. Tak ja ji asi dam sem, tady do ty, ne asi, ale asi urcité, sem do ty prvni tridy,
kde jich bude 28, no. Tak nevim, no.

K: Jo, prosté¢ mas pocit, Ze to prostiedi mensi skoly by pro ni bylo vic vyhovujici.

U: Hm, hm, hm. Ja si myslim, Ze jo no.

K: Hm. Eh... tak ted’ka vlastn¢ nejvic zvazuje$ ohledné Emy, jak dal s... se zakladni
Skolou. Rozumim tomu?

U: Hm, presné tak.

K: Hm. A jesté jsem se chtéla vlastn€ vratit vlastné k tomu... KdyZ mas n¢jaké starosti,
tak eh... co d¢las eh... aby ses tak jako zrelaxovala?

U: Hele ja uklizim. Ja prosté si musim uklidit. Ja prosté musim uklidit byt, a ja nez si
uklidim byt, tak si myslim, Ze mam cisto, a Ze mam cisto i v dusi. TakZe ja uklizim. Mné
opravdu pomdha uklizeni. Nekomu pomdaha... Ze si jde zabéhat, néekomu Ze si zahraje na
klavir, nékdo si cte. Ja si uklidim a jdu si lehnout.

K: Hm, hm. Jo, a to jsi vlastn¢ taky fikala, ze kdyZ odpocivas, tak hodné& spis, ze?

U: Jo ja si musim, ja jsem spac. Ja ja... ja rada. (trochu se sméje)

K: Dobfte. A... je néco co ti, co ti pfinesl tenhle... tenhle rozhovor? Ten nés vyzkum.

U: Covece, ten nds vyzkum mi piinesl to, Ze jsem opravdu premejslela o tom, co se i
stalo. Ja jsem... ja jsem ty otazky dopredu samoziejmé nevédéla. Mozna ze kdybych je
vedela, tak se na né lip pripravim, ale... ale opravdu jsem uplné v tu chvili zapomnéla
na to, jak ses mé tam ptala... Jestli se ta Erika nékdy stydéla za tu Emu. Ja jsem si pak
uvédomila, zZe vlastné na ty Velikonoce. Fakt Ze jo, ona mi to tak vyslovila: Ja jsem se za
ni stydela, opravdu Ze jo. Protoze ona viibec nic nerekla, a dokonce nic nerekla ani
tenkrat na ten zachod. A Erika rikala: Mami, ona se tam kroutila, ona prosté neumi
vitbec nic. A ted kdyz ja to vemu zpétné, ona ji prosté vynervovala ta ucitelka, ktera
Fikala, Ze oni tam polezou ty brouci. A tam ty déti nejsou jako dlouho, na tom zachode.
Jenze ta Ema si to vzala tak, Ze opravdu tam ty brouci vylejzaj. A proto ona fakt
nechtéla chodit na ten zachod.

K: Hm, ani doma?

U: Ani doma. Doma jsme ji davali to sedatko, protoze ona je drobna, ona je drobounka
jesté ted. I to sedatko. A ted, ted ja jsem si to ted’ zpétné uvédomila jako. Ze ona ve
skolce viibec nechtéla chodit, a ja si vzpominam, Ze kdyz jsem kolikrat za ni Sla, Ze ona
byla vipiné cervend. Rikam: Jezisi, Emo, co ti je? A ona to neuméla vyslovit. A ted ona
prosté skdkala, Ze chce ciirat, tak ja jsem se otocila a Sla jsem s ni na ten zachod, a ona



se tam vitbec nevycurala. A vysly jsme ven a ona prosté v tom lednu, v tom mrazu, venku
curala. Takze ona fakt celej den za ty 4 hodiny opravdu treba nesla na ten zachod.

K: Jo, jo. No to teda muselo byt pro ni narocny...

U: Takze ja ted’ musim premejslet i o tom sama, ja osobné, co ja i tém détem v ty Skolce
treba reknu. Aby z toho nekdo nemél prosté takovyhle trauma, jako méla ta moje Ema.
Todleto mi ten rozhovor dal teda hodné.

K: Hm, hm. Ze si tak n&jak jako zp&tng... pieberes...

U: Protoze ja jako kolikrat reknu, ne samoziejmé... nebo timhle tim, ale at zaviou
ocicka, ze treba uvidi svyho andilka, aby si to taky nékdo, ja nevim! Aby ne... ja uz, ja
uz... ja uz proste nevim! Asi todleto, covece, ten rozhovor. Ted jsem si na to vzpomnéla.
K: Prosim t¢&, a eh... m¢ jesté k tomu napada, jestli Ema ma néjaké svoje takové obavy,
nebo jestli se nééeho boji. Jestli... ¢eho, ¢eho se boji, pokud se néceho boji...

U: Covece, ona je odvaznéjsi nez ta Erika v 15. Ona je takovd nebojdicnd (zasméje se).
Eh, myslim si, Zze ne, myslim si, Ze ne. Ale obavy ma, to jsi me tedkon navedla dobre.
Ona nechtela do skoly. Viibec. Ja si myslim, Ze to jim tam rekla zase néjaka ta ucitelka,
kterd uz tam neni. Ze budou, Ze budou... Jo, ale to jsi Fekla dobre. Ona dostala cerny
puntik za to, Ze nepochopila obloucky nahoru. A ona dostala cernej puntik za to. A ona
se nam blokla a rekla, Ze nam do Skoly chodit nebude. Ale ja jsem se néjak, ja... mné to
néjak vitbec nedochdzelo. ProtozZe oni tam i na ty ndsténce méli ty cerny puntiky, a on ji
tam ten Cernej puntik strasné moc trapil. A ona od ty doby nechtéla do Skolky, do skoly,
a kdyz jsem s ni sli na logopedii... eh, kdyz jsme sli do po... do poradny pedagogicko-
psychologicky, tak ona ji tam ty doktorce rekla, Ze ona viastné do ty Skoly nechce,
protoze tam je hodné moc ukoli, a Ze by mohla dostavat i cerny puntiky. A ted mné na
to prislo, ze ona opravdu diky ty ucitelce, ktera ji dala ten cernej puntik, ona do ty skoly
opravdu ten rok nechtéla. Ted uz je to jiny, ted’ uz maj zase jinou ucitelku. Ja jsem
normalné zjisitila, ze oni od téch 3 let do tedka... (udivend) ona méla 12 ucitelek.

K: V té matetské Skole?

U: V ty matersky skolce.

K: To jsi vlastn¢ zmiilovala, Ze se ji hodné stfidaly ucitelky Ze.

U: By, ja jsem je spocitala. Vzdyt ona je tam kazdou chvili viastné nékdo jinej. A to si
taky myslim, Ze je strasné moc Spatné pro ty deti. Myslim si, Ze by to néjakym
zpusobem... myslim si, Ze uz to neni chyba v téch ucitelkach. Myslim si, Ze uz je to chyba
v ty reditelce.

K: Hmm, hm. No a eh, teda Emé& ted’ka bézi odkladovy rok, nebo uz...

U: Ano, bézi.

K: No, takze uz jste uz jste vlastné dostali odklad Skolni dochézky.

U: Dostali jsem odklad, a od zari nastoupime do Skolky. Do Skoly.

K: Dobfte, dobfe. Hm. A Ema, 11kas, Ze e... zatim spi$ ma ze Skoly obavy.

U: Myslim si, Ze tedkon uz ne takovy. Tedkon uz vi, Ze uz musi jit. Ze po velkych
prazdnindach uz do ty Skoly pujde. Byli se tam s pani ucitelkou podivat, na ty prviidcci.
Ona tam vidéla ty svoje spoluzaci ze Skolky, a vidéla, Ze oni uz i pisou, zZe i ctou, a Ze si
uz i miZou néco precist, a myslim si, ze ted'kon, ted' v tuhle chvili se tam tési. A ono je to
moznd a taky zpusobeno tim, Ze oni jsou tam 3 takhle velky déti, ty Sestilety. Jinak ona je
tam se samejma triletejma. Takze ja si myslim, Ze ono uz ji v ty Skolce viitbec nebavi.

K: Jasn¢, uz si neptipada jako se sobé rovnymi.

U: Ona si nepripada dobre. A ona se tam, myslim si, Ze uz se tam ani neciti dobre.

K: Oni teda maj smiSenou tiidu, jo?

U: Hm, hm. Maj smiSenou tiidu.

K: Jo, takze tam jich je jenom par takhle starSich. A uz citi, ze se potiebuje posunout
nékam jinam.



U: Jo, presné tak.

K: Hm. Jo. Tak jo. Napada t¢ jesté néco, co bys mn¢ méla...?

U: Ja uz, me uz ne. Ja myslim, Ze uz jsme rekly vse.

K: Dobfte.

U: Mozna zZe mé zitra néco napadne.

K: Vidis, tak mné to miize§ pripadné tieba napsat. Tak ti moc dékuju za rozhovor.
U: Ja taky dékuju.

Priloha ¢. 6 — Ukazka kodovani

Ukdzka z rozhovoru s pani Editou

Citace ucastnika Pouzité kody

Zpocdtku jako to bylo hrozny. Jd jsem Zvladani
myslela, Ze ja to prosté nezvlddnu. Ja

jsem nevédéla vubec, co s ni mam délat.

Jd jsem myslela, Ze ja to prosté Osvéta
nezvlddnu. Ja jsem nevédéla vibec, co s Prozivani matky
ni mdm délat. ProtoZe jd jsem todleto Uzkostnost matky

nikdy nevidéla, nebo nikdy neslysela, Ze

by todlecto nékdo mél.

KaZdy fikal: Jezisimaria, tak bude mluvit Reakce okoli
pozdéjs. Ona ti chodila pozdéjs, bude Dité s VD — vyvoj
mluvit pozdéjs. Ale kdyz uz bylo 3 a pul, 4,

a ona opravdu mluvila jako minimdiné.

Si rikam: Tyjo, tak jestli ty ona vibec slysi. | Dité s VD —rec
Je, m... ja jsem to teda brala uplné jako Dité s VD — vyvoj

jako uplné jako svoji prohru v Zivoté jako. ProzZivani matky




Myslim si, Ze to bylo vSechno... kdyby to
bylo asi hele moZnd i dyl. Kdyby to bylo i
dyl, tak tak... nevim, jak ja bych to
zvlddla. Ja... no urcité, urcité bysme to
jako rodina zvlddli, ale... ale... Covece jd,

ja ti nevim.

Charakteristika rodiny
Zvladani

Faktory zvladani

Treba ta moje kamarddka... jak mu zjistili
tu vyvojovou dysfdzii, autismus a
mentdini retardaci, tak jsem si opravdu
myslela, Ze ten manzel, Ze to ten manzel
opravdu nezvladne a odejde od ni.
ProtoZe je to takovej svym zplisobem
podés, ale oni opravdu... Tady kdyZ se to
stalo, tak se ta rodina tak semkla, Ze on ji
pozadal vlastné, kdyZ to Ffeknu, po 13
letech o ruku a oni se vzali, a jsou fakt

stastny jo.

Zprostfedkovana zkusenost
Srovnani — jiny handicap
Vztah manzelQ

Zvladani

Opory

A asi bysme to urcité zvladli, protoZe ta
moje, ta moje Svagrovd md taky
autisticky dité, urcité bysme to jako
rodina zvlddli, ale... ale opravdu je to
strasné ndrocnd situace. Jako opravdu. Ja
tém rodindm, kdyZ maj takhle postiZzeny
dité, opravdu nezavidim. Je to opravdu,

opravdu strasnd obét pro tu rodinu.

Siréi rodina
Srovnani — jiny handicap
Zvladani

Zatéie




Priloha ¢. 7 — Charakteristiky rodicu

Rodi¢, vék
(vzdélani, smér)

Pracovni situace
matky/otce

Rodice matky/otce

Handicap
matky/otce

Anna, 36 1,0 (soc. préce) M: ano, O: ano Obtize ¢teni
(SS, soc. prace)

Adam, 39 1,0 (fidic) M: ano, O: ano Dyslexie
(vyuc., tech.)

Blanka, 37 1,0 (pedag.) M: ano, O: ano Epilepsie
(VS, pedag.)

Bedfich, 40 1,0 (humanit.) M: ano, O: ano OVR

(VOS, humanit.)

Cilka, 40 1,0 (pedag.) M: ano, O: + 0

(VS, pedag.)

Ctirad, 38 1,0 (tech.) M: ano, O: ano OVR

(VS, tech.) (rozvod)

Dobromila, 28 MD M: konfl., O: konfl. | Dyslexie, Uzkosti
(nedok. SS, ekon.) (rozvod)

Dobroslav, 32 1,0 (tech.) M: ano, O: ano Dyslexie, nasledky
(vyuc., kuchar) urazu nohou
Edita, 40 1,0 (pedag.) M: ano, O: ano 0

(SS, ekon., pedag.)

EvZen, 45 1,0 (tech.) M: onem., O: + OVR

(VOS, tech.)

Frantiska, 31 osvC M: ano, O: ano Uzkosti
(VS, humanit.)

Ferdinand, 44 1,0 (tech.) M: ano, O: ano

(VS, tech.)

Gréta, 37 MD, brig. M: ano, O: ano 0

(VS, farmac.) (rozvod)

Gedeon, 39 1,0 (tech.) M: ano, O: ano 0

(VS, tech.)

Helena, 49 Rodinna firma M: ano, O: + 0

(VS, humanit.)

Hubert, 49 Rodinna firma M: +, O: konfl. Nasl. urazu
(SS, vieob.) (rozvod)

Iveta, 42 Brig. (prodavacka) M: onem., O: + 0

(VS, humanit.)

Isaac, 51 1,0 (tech.) M: zahr., O: zahr. Nasl. drazu
(VS, tech.)

Jarmila, 36 MD M: ano, O: ano 0

(SS, ekon., pedag.)

Rozvod

Karin, 37 1,0 (ekon.) M: konfl., O: ano 0

(VOS, ekon.)

Kamil, 41 1,0 (tech.) M: ano, O: ano 0

(vyuc., tech.)




Lida, 40 1,0 (posta) M: ano, O: ano Astigmatismus
(SS, vieob.)

Ludvik, 40 1,0 (tech.) M: ano, O: + 0

(vyuc., kuchar)

Marta, 36 MD M: ano, O: ano Celiakie

(VS, tech.)

Mirek, 38 1,0 (véda, tech.) M: konfl., O: konfl. | O (rysy PAS)
(VS, tech.)

Olga, 38 1,0 (pedag.) M: ano, O: ano Epilepsie

(VS, pedag.)

Oldfich, 37 1,0 (pedag.) M: ano, O: + 0 (rysy PAS)
(VS, pedag.) (rozvod)

Pavla, 37 MD, brig. (gastro) M: + , O: konfl. 0

(nedok. VS, soc. pr.)

Prokop, 47 1,0 (stat. zam.) M: ano, O: + Mir. nasl. DMO
(SS, tech.)

Radka, 27 MD, brig. M:+ ,0:+ 0

(SS, gastro)

Roman 1,0 (tech.) M: onem., O: ano 0

(SS, tech.)

Sona, 43 0,4 (ekon./adm.) M: ano, O: ano Zdravotni obtize
(SS, vieob.)

Stanislav, 44 1,0 (humanit.) M: ano, O: ano 0 (rysy SPU)
(VS, humanit.)

Tana, 31 MD M: + , O: konfl. 0

(SS, ekon.)

Tomas, 32 1,0 (tech.) M: konfl., O: konfl. | ADD

(SS, tech.) (rozvod)

Véra, 46 osvC M: ano, O: ano 0

(VS, humanit.) (rozvod)

Vilém, 48 0,5/vdom. M: ano, O: ano Rozstép rtu
(VS, ekon.) (obch. zast.)

Zita, 31 Nezam./v dom. M: ano, O: ano Dyslexie
(nedok. VS, ekon.)

Zdenék, 36 1,0 M: ano, O: + Dysortografie
(VS, tech.)

Vysvétlivky:

Pracovni situace matky/otce: Cislo = vySi Uvazku; Gdaj v zavorce = oborové zaméreni

v dobé vyzkumu

Rodi¢e matky/otce: M = matka; O = otec; + = Umrti; konfl. = konflikt mezi rodici ditéte

s VD a prarodi¢em; ano = funkéni vztah




Pfiloha €. 8 — Charakteristiky déti s VD/NVR

Dité s VD, vék Diagndza Dalsi obtize Sourozenci (vék)
Antonin, 8 NVR SPU, alergie 0
Béda, 8 NVR SPU, dech. zastavy, | Bratr (9), dyslalie
uzkostnost, ADHD
Cyril, 7 NVR SPU, alergie, obtize | Sestra (5)
Imunity Sestra (10)
Dominik, 7 VD, expresivni SPU, poruchy chov., | -
Dorotka, 3 OVR (VD, smieng) | alergie, ocnivada
El. mutismus, srde¢ni
vada, brachycefalie
Ema, 6 VD, expresivni fixace na matku, Sestra (14)
poclravani
Filip, 5 VD, expresivni (téz.) | Epilepsie, kortik. 0
dysplazie
Gustav, 6 VD, expres. (rezid.) | Tupozrakost Sestra (2)
Gabriel, 4 VD, expresivni 0 (vztekani)
Honza, 13 VD, expresivni ADD, Dyspraxie Sestra (16)
Ivan, 4 VD, smis. (stf. téz.) | Oslabeni motoriky, (bratr, 17 — zahran.)
pocdravani, ADHD ADD
Jakub, 12 VD, expres. (rezid.) | O/(citlivost) Sestra (4), dyslalie
Sestra (1)
Katka, 11 VD, expresivni LMR Sestra (14)
Bratr (8)
Lada, 8 VD, expresivni Astigmatismus, Sestra (5)
tupozrakost, oslabeni
motoriky
Mikulas, 6 VD, smiSena Celiakie, strabismus, Sestra (3)
tupozrakost, srdecni
vada, oslabeni motoriky
a exekutivy
Olivie, 8 VD, expresivni Citlivost, obtize | Sestra (3)
socializace
Patrik, 6 VD, smisena Travici obtize, oslabeni | Sestra (3)
motoriky (Sestra, 20 — mimo)
Radek, 6 VD, smisena Fixace na  matku, | Bratr (3)
ADHD, oslabeni
motoriky
Simon, 6 VD, smiSena TéZka potr. alergie, Bratr (11), ADHD,
ekzém, hypersenzit. OVR
Tyna, 4 VD, expresivni ADHD Bratr (0,5)
Vasek, 7 VD, expresivni O¢nivada, hypotonie, | Bratr (8)
srde¢ni vada, VVV (Bratr, 20 — mimo)
ledvin ’
Zuzana, 5 VD, expresivni citlivost Bratr (9), benig.

nador




