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1. CHARAKTERISTIKA RODINY

V kapitole bude zminéna definice rodin, spolec¢né s jejimi funkcemi. Zamétime se na
rodinu s postizenim jako dilezitd podkapitola se diky vyzkumu v praktické casti jevi

kvalita zivota rodiny pecujici o osobu/dit¢ s postizenim.

(Matéjcek, 2001) Je mnoho definic, jez se snazi popsat rodinu. Vzdy zalezi na védeckém
ptistupu, ktery se uplatituje. Rodina je jednoduché slovo, se spoustou riiznych vyznamu.
I v soucasné dobe¢ je rodina velmi dilezitou socialni jednotkou a jeji funkce se neustale
meéni, jak v zavislosti na Case, tak i na prostoru daném tradicich. (Necasova, 2008) Rodiny
se od sebe navzajem lisi v nékolika aspektech — ekonomickych, kulturnich, socialnich a
mnoha dal$ich. Ale vSechny rodiny maji jedno spolecné. Jsou to lidé. Lidé, které k sobé

vaze dulezité pouto. (Blessing, 2016)

»Podle Slovniku psychologie rodiny a rodinné terapie (The Dictionary of family
psychology and family therapy, Sauber et al., 1993) je psychologie rodiny akademicka
specializace v rdmci psychologie zabyvajici se studiem vztahli mezi jedince a rodinou.
Presnéjsi se ndm jevi vymezeni, které podal Howard Liddle, vydavatel Journal of Family
Psychology, v jeho prvnim ¢isle; hovofi totiz nejen o interakci mezi jedincem a rodinou,
ale bere v ivahu i Sir$i kontext — klade dtiraz na socialni ekologii rodiny (Liddle, 1987)*

(Sobotkova, 2001)

1.1 DEFINICE RODINY

Ivo Mozny tika, ze kdyz se fekne rodina, kazdy ¢lovek si néco vybavi, kazdy z nas rodinu
vnima v jiném vyznamu. Clovék idajné vynalezl rodinu, kdyz zjistil, Ze se ned4 nikomu
vétit. Je to uz hodné davno, ale nikdo nic lepsiho od té doby nevymyslel, fikd Mozny
(2002, s. 25) a rodinu tedy definuje takto: ,,Rodina je idealni krabickou posledni zachrany,
kdyz ptijdou tézké casy.*

Marie Vagnerova, vyznamna Ceska psycholozka, rodinu definuje takto (2008, s. 589)
»Rodina je diilezita socialni skupina, ktera plni celou fadu biologickych, ekonomickych,
socialnich a psychologickych funkci. Poskytuje svym clenim potfebné zazemi,
uspokojuje jejich potieby a zprostiedkovava zkusenosti, které nelze ziskat jinde. Kazdy

jedinec zde ma urcité role, které se stavaji soucasti jeho identity.” V jiné publikaci, z roku
-12-



2005 Vagnerova rodinu piedstavuje jako nejvyznamnéj$i malou socialni skupinu, ktera
zasadnim zpltsobem ovliviiuje rozvoj psychiky. ,,Rodina ditéti individualizované a pro ni
specifickym zptisobem zprostfedkovava sociokulturni zkusenost* (Vagnerova, 2005, s.
30).

1.2 FUNKCE RODINY

Nasledujici podkapitola vymezuje zakladni funkce rodiny.

o Biologicky-reprodukéni funkce — jedna se nejen o uspokojovani sexualnich potteb
partnert, ale také o rozmnozovani. V soucasné dobg, maji déti pro rodinu velkou
citovou hodnotu. V piivadéni potomkl na svét, hraje nemalou roli ekonomicka
situace rodiny.

o Socidlné-ekonomickd funkce — funkce zalozend na ziskdvani finan¢nich
prostredkti nejen pro nezavisly zivot, ale také pro uspokojovani dalSich potieb,
jako jsou zéliby, kultura, sport apod. (COPTKM, 2017)

o Ochranna funkce — je to dilezita funkce pro zajisténi Zivotnich potieb nejen déti,
ale také dal3ich ¢lenti rodiny. (Cadilova, 2010)

o Socializa¢né-vychovna funkce — zde mluvime nejen o vychové potomstva,
predavani zkusenosti, podpora plnohodnotného dusevniho, t€lesného a socidlniho
vyvoje, ale také pfipravu na zivot. (COPTKM, 2017)

o Regeneracné oddechova funkce — zde se plnéni funkce rodiny projevi nejvice.
Jedna se o traveni spole¢ného volného casu, o jeho miru a zplsob.

o Emocionalni funkce rodiny — velmi zasadni a absolutné nezastupitelna funkce.
Zadna jina instituce nedokaZe vytvofit potiebné citové zazemi, pocit lasky a

bezpeéi. (Cadilova, 2010)
Piehled funkénosti rodiny:

o Funkéni rodina — rodina spliiuje vSechny své funkce

o Problémova rodina — objevuje se ¢astecné naruSeni jedné z funkci, ale vyvoj déti
zpravidla neni narusen

o Dysfunkéni rodina — rodina neplni nékterou ze svych funkéni a tim je ohrozovan

vyvoj ditéte, je dilezité pfijmout opatieni k naprave

-13 -



o Afunkéni rodina — rodina nefunguje, vyvoj a zdravi ditéte je ohrozeno, déti mohou

byt z rodiny odebrany (StépafF, 2012 )

Rodinnou resilienci 1ze popsat jako ,,...schopnost rodiny rozvijet nebo udrzet zdravé
rodinné fungovani a Gispésné se adaptovat na zivotni vyzvy a rizika® (Patterson, 1997, s.
8 in Stérbova, 2013). Resilience rodiny velmi tizce souvisi jak s funkénosti rodiny, tak i
jejim zdravym fungovanim. Za zdravé fungujici rodinu, je v soucasné dobé povazovana
rodina, kterd dokaze zvladat jak narocné, tak i stresové situace v zivoté a dokaze se

prizptisobovat zménam.

1.3 FUNKCNi RODINA

Pojem funkcéni rodina ma mnoho synonym, kterd vyuzivaji rtzni autofi, kuptikladu
harmonicka a zdrava rodina. Pfesto se vétsina autori shoduje na hlavnich znacich funkéni

rodiny:

Jasna a flexibilni rodinna struktura.

Schopnost adaptace, zvladani zmén a ztrat.
Soudrznost vyvazovana osobni autonomii.
Efektivni komunikace.

Schopnost kooperace pfi feseni problémd.

Shodné ¢i slucitelné postoje a hodnotové orientace.
Subjektivni spokojenost ¢lent rodiny.

Radost ze vzajemnosti.

Rodinna hrdost.

Soulad ohledné moznosti traveni volného ¢asu (spolecné i zvlast).
Kwvalitni socidlni opora.

Humor. (Sobotkova, s.38-39 in Friedlova, Lecbych, 2015)

YV V. V V V V V VYV V V V V

K zékladnim ptedpokladim zdravé fungujici rodiny, patii i laska mezi partnery,

pracovitost, podpora rodiny i ptatel a duchovni zralost.

1.4 POHLEDY OVLIVNUJICi RODINNOU RESILIENCI

K rizikovym faktoriim, ohrozujicim resilience rodiny patii — stres, naroky a pozadavky

kladené na rodinu a jeji zranitelnost. Protektivni faktory jsou potom ty, které rodinu
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ochranuji a posiluji, tedy jsou to rezervy, zdroje odolnosti a strategie, jez i€¢inn¢ pomaha;ji

zvladat narocné situace rodiny. Mizeme fici, Ze resilientni rodina ma schopnost udrzet

harmonii mezi faktory rizikovymi a protektivnimi. (Sobotkova 2015, in Friedlova,

Lecbych, 2015)

14.1
>

1.4.2

ASPEKTY, JEZ OVLIVNUJi RESILIENCI RODINY

zavaznost stresoru — urcuje to, do jaké miry dokéaze stresor narusit stabilitu rodiny,
jaké na ni klade naroky vzhledem k realnym moznostem rodiny,

vulnerabilita Cili zranitelnost je dana je ovlivnéna interpersonalnimi vztahy a
organizacni strukturou rodiny,

zdroje resilience rodiny, jsou vnéj$i nebo vnitini. Obecné lze fici, Ze se jedna o
vSe, co ma rodina k dispozici, aby dokdzala zvladnout stresovou situaci,

strategie zvladani zatéze, jinak zvané jako cooping strategie jsou taktiky, které
rodina vyuziva, aby zatéz zvladla,

typ rodinného fungovani — ,,Optimalni je kombinace flexibilnich vzorcii chovani
s bezpecnymi a divérnymi citovymi vztahy v roding.“ (Sobotkova, s.44, 2015, in
Friedlova, Lecbych, 2015)

zptsob zhodnocend stresové situace rodinou — velmi subjektivni, rodina se
k zatézi mize postavit jako k vyzveé nebo jako k netesitelnému problému,
osobnost rodi¢ti — presto, ze vztah rodict determinuje vyse uvedené faktory, byva

casto opomijen. (Sobotkova 2015, in Friedlova, Lecbych, 2015)

MODEL RODINNE RESILIENCE DLE FROMY WASHOVE

Systém hodnot a pfesvédcen:

» ,Krize a potize maji smysl, problém je vyzvou.

» Nadg¢je a optimismus, duvéra ve zvladnuti obtizi.

» Spiritualita

Organizace chodu rodiny

>
>
>

Flexibilita, adaptibilita.
Propojenost, vzajemnost, podpora.

Vngéjsi zdroje (sit’ socialni opory, zabezpe€eni rodiny, aj.)

-15 -



Komunikace, feSeni problémil

» Jasna komunikace.
» Oteviené vyjadiovani pocitii; radost a humor.

» Spoluprace na prevenci a feSeni problémul.“ (Sobotkova, s.45, 2015, in Friedlova,
Lecbych, 2015)

- 16 -



2. RODINA A DITE S POSTIZENIM

Narozeni ditéte s postizenim, respektive samotné potvrzeni onoho postiZeni je pro rodice
nesmirnd zatéz, se kterou ve vétsSin€ pripadl nepocitaji, a to znamena, Ze nemaji Sanci se
na tuto situaci ptipravit. Takto velkou zivotni krizi, jakou je narozeni ditéte s postizenim,

se rodictim v prvni fadé narusi a pozd¢€ji i zméni chapani svéta.

Dalsim uskalim, s nim se rodice ditéte s postizenim musi vyrovnavat, je nejistota, a to
vzhledem k tomu, Ze z pocatku vétSinou neni jasné, o jak zavazné postiZeni se jedna a
jaka bude jeho prognoza. Rodice si vétSinou neuvédomuji ani dusledky postizeni. Ona
nejasna situace, kdy rodicim chybi dostatek informaci a znalosti, pasobi taktéz jako
nepfimefena zatéz. Stres, ktery nastupuje, je umociiovan bezmocnosti a bezradnosti.
Rodice by radi néco udélali, ale nevedi, co by to mélo byt. Ve chvili, kdy se dozvédi, co
se stalo a jaké bude mit postizeni ditéte nasledky pro jeho Zivot, nestava se jejich problém
mensim, ov§em mize se jim zdat mnohem snéze fesitelnym. V této chvili jiz totiz alespon
pfiblizné védi, s ¢im mohou pocitat, co mohou pro své dit¢ udélat, pesto ani v tomto

moment¢ nereaguji jen racionalné a piiméfen¢ okolnostem. (Vagnerova, 2009)

,,Dité se postizenim jiZ svou pouhou existenci, vnasi totiz do rodinného prostredi urcité
napéti a zatéz, ktera se nékdy prodluzuje i na velmi dlouhou dobu.” (Mat¢jcek 2001, s.
27) Po narozeni ditéte s postizenim vznika u rodicii rozpor mezi piivodnim oc¢ekavanim,
které bylo jak jinak nez optimistické a realnou skutecnosti, ktera nastala. K rodi¢ovské
roli se poji 1 zékladni psychické potieby ve vztahu k vlastnimu ditéti. S narozenim ditéte

N4

s postizenim je napliiovani téchto zakladnich psychickych potieb o to naro¢né;jsi.
Jedna se o nasledujici, rodi¢ovské zakladni psychické potreby:

o Potieba primérené stimulace. Dit¢ s postizenim se nechova tak, aby svou
aktivitou dostatecné stimulovala rodi¢ovskou aktivitu, vzhledem k tomu, Ze jeho
projevy nejsou stejné jako u zdravych déti. Déti byvaji apatické, spave, drazdive,
plactivé, opozdéné, neusmivaji se, Castokrat si rodice mohou myslet, Ze na né dité
nereaguje. Nékdy se také stava, ze je zevngjSek ditéte néjakym zplsobem
odpudivy a tim mtze na rodi¢ pusobit nepiijemné. Tim, Ze rodice dostavaji jiné

podnéty, nez je u zdravych déti bézné, 1isi se také jejich chovani k ditéti.
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Potfeba smysluplnosti a platnosti urcitych pravidel. Rodi¢e v mnoha
ptipadech nevédi, jaky je rozsah zmén ve vyvoji jejich ditéte a nevédi, jak by se
k nému méli chovat. Také dit¢ jim svym chovanim neposkytne adekvatni
informace a rodice mohou zazivat pocit nejistoty, vlastni neschopnosti i
bezvyznamnosti své snahy, jelikoz dité se nevyviji, tak, jak by mélo. ,,Informace
o pravdépodobném pribeh postizeni ditéte muze byt na jedné strané
traumatizujici, protoze rodice konfrontuje s nepfiznivou realitou, ale na druhé
stran¢ je to jediné moznost, jak je naucit porozumét projeviim a potfebam jejich
ditéte.” (Vagnerova,Hadj-Moussova, s.26, 2003)

Poti‘eba citové vazby. Casto se tava, Ze ditd z postizeni neni pro své rodiée citové
uspokojujici, je proto obtizné&jsi plna akceptace. I tato mince ma dvé strany, rodice
mohou zaujmout hyperprotektivni vychovny postoj, ¢i dit¢ zavrhovat nebo
opustit. Je zcela béZzné, ze rodice prozivaji pocity viny, ze vibec takové dité
zplodili ptipadné, Ze jej nedokazou akceptovat. ,,Hiife byvaji akceptovany déti se
zjevnym postizenim v obli¢eji nebo s télesnou deformaci. (Vagnerova, Hadj-
Moussova, s.26, 2003)

Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZe. rodice mohou prozivat trauma
ze své neschopnosti pfivést na svét zdravého potomka a mit tim padem i pocit
znehodnoceni sami sebe v rodicovské roli. Objevuji se i pocity ménécennosti ¢i
vyfazeni se z normalni spolecnosti.

Potreba Zivotni perspektivy. Nejen budoucnost ditéte, ale i celé rodiny je jeho
postizenim naruSend, nejasna a nejista. Rodice védi, ze dit¢ nikdy nebude zdravé,
ale nedokazi si predstavit, jak se bude vyvijet a co vSe bude péce o n¢j
ptredstavovat, jejich ocekavani byvaji v mnoha ptipadech negativni, maji obavy.

(Végnerova, Hadj-Moussova, s.26, 2003)

REAKCE RODICU NA NAROZENI DITETE S POSTIZENIM

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim, pfipadné i zjiSténi, Ze ma dit€ n&jaké postizeni,

je pro rodice narocna, stresova situace. V historickém kontextu dochazi nejen ke zménam

v nahliZeni na zdravotni postizeni, ale i zménam v terminologii.

Reakce rodict na zjisténi zdravotniho postizeni ditéte, se méni v prubehu ¢asu a ma své

typické faze.
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2.1.1

FAZE SOKU PODLE ELISABETH KUBLER-ROSS

Tato podkapitola popisuje faze Soku tak, jak je definovala psycholozka Elisabeth Kiibler-

Ross.

a)

b)

d)

Popreni a izolace — prvni a naprosto pfirozenou reakci na stresovou situaci
v podobé zjisténi t€zZkého onemocnéni nebo smrti milované osoby, je popteni. Je
to zcela normalni reakce, dalo by se fici, Ze je to obranna reakce, ktera tlumi
prvotni Sok a pfival emoci. Jedinec se uzavie pred vné€jsim svétem, coz mu
pomaha prekonat prvni vinu bolesti. (Axelroad, 2016)
Hnév — I kdyZ dochazi ke skryvani a popteni, ve skutenosti se znovu objevi
bolest. Jedinec neni pfipraven. Intenzivni emoce jedince vychyli z rovnovahy a
vyjadii se jako hnév. Mlze smefovat k nezivym objektlim, Gplné cizim lidem,
pratelim i rodiné. Hnév miize byt zaméfen na umirajici nebo zemielé blizké.
Racionalné je vsak jasné, ze ¢lovek neni na viné. V emociondlni roviné muze
jedinec osobu, ktera mu zpisobi bolest tim, Ze jej opusti nesnaset. Za takovy vztek
se poté clovek citi provinile a hnév se dale zvysuje. (Axelroad, 2016)
Smlouvani — normalni reakci na pocity zranitelnosti a bezmoci, je Casto potieba
ziskat kontrolu:

- Kdybychom mohli mit nadzor dalsiho 1ékare...

- Kdybychom pomoc hledali dfiv...

Bézné se 1idé snazi tajné¢ domlouvat s Bohem nebo jinou vyssi moci ve snaze

oddalit nevyhnutelné. VSe slouzi jako obrana pied realitou. (Axelroad, 2016)

Deprese — ke smutku se poji dva typy deprese. Prvni je reakce na prakticky
disledek souvisejici se ztratou. Prevlada zde smutek a litost. Tato faze mtze byt
zmirnéna jednoduchym uklidnénim nebo vlidnymi slovy.

Druhy typ deprese je jemnéjsi a dalo by se fici vice soukromy. Jedna se o tichou
pfipravu na odchod milované osoby. Nékde to jediné, co clovék opravdu
potiebuje, je jen objeti. (Axelroad, 2016)

Akceptace — dosazeni této faze smutku je dar, nedojdou zde vSichni. To, jak se
jedinec vyrovna se ztratou, je v kone¢ném dusledku hluboce osobni a jedinecna
zkuSenost. Pfi nejlepsi vili nikdo nemiize pomoci projit clovéku smutkem snaze,
¢i pochopit vSechny emoce. Ale pravé blizké osoby jsou v tomto procesu velmi
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2.1.2

dulezité. To nejlepsi, co pro sebe muze clovek udélat, prichdzejici smutek prozit.

Odolavani totiZ jen oddaluje proces hojeni. (Axelroad, 2016)

FAKTORY OVLIVNUJICI PRIJETI POSTIZENI

Podkapitola obsahuje vycet faktord, jez ovliviwji pfijeti ditéte ¢i clena rodiny

s postizenim.

D

2)

3)

4)

3)

Typ postiZeni — obtizné rodiCe piijimaji deti se stigmatizujicimi malformacemi
pohled viditelné neni. Obecné lze fici, Ze mentalni postizeni piedstavuje pro
rodiCe vEtsi stres nez jind postizeni, jelikoZ Casto byva zasazeno i sebehodnoceni
pravé rodicua. (Rican, Kiejcirova, a kol., 2006)

v
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situace, kdy se pii¢ina postizeni nezjisti. (Ri¢an, Kiej¢ifova, a kol., 2006)
Osobni charakteristika ditéte — zde je hraje roli osobnost ditéte, i jeho socialni
reaktivita. To, jakou ma dit¢ schopnosti ziskat si pozornost a péci, sila a energie.
Dulezity je i vék, ve kterém k postizeni doslo, vztah ditéte k 1ékaiim, ale také
dosavadni zkuSenost s nemoci a bolesti, pfipadné to, kolik odpovédnosti dité
dostane. (Riéan, Kfejcitova, a kol., 2006)

Jednotlivé charakteristiky ostatnich ¢lenii rodiny — dulezita je celkova sila a
odolnost vii¢i zatézi, osobnostni zralost, ale i dosavadni zkuSenost s postizenymi
lidmi. Vyznamné je i zvladani ostatnich Zivotnich krizi a sebehodnoceni,
sebeuvédomovani kazdého ¢lena rodiny. (Riéan, Kfejcitova, a kol., 2006)
»Struktura a organizace rodinného systému, kvalita vztahG v rodinég,
vyvojova faze rodiny“ (Ri¢an, Kiejcitova, a kol., s. 73, 2006) Obecné lze fici, Ze
VEtsi stres pii péci o dité s postizenim prozivaji svobodné ¢i rozvedené matky.
Dulezity je i celkovy pocet déti v roding. V piipade, ze ma prvorozené dité n¢jaké
postiZeni, otfasa to sebehodnocenim rodicii. Zbyvaji se bolestnou otazkou, zda
mohou mit zdravé dité. V pfipadé, Ze jsou vrodiné i1 zdravé déti, neni

vvvvvv

vzajemné pomoci, opora mezi rodici a oteviend komunikace.
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6) Coping strategie — zadny, ze zptisobu zvladani stresovych situaci nelze oznacit
za dobry Ci Spatny, ale v dané situaci, mize byt urCity styl vice ¢i méné efektivni.
V ptipad¢é chronické zatéze, jakou je péce o dité s postiZzenim, se nejvyhodngj$im
jevi styl zaméfeny na ziskani socialni podpory. (Ri¢an, Kiejéifova, a kol., 2006)

7) Prostiedi — rodiny, v nichz je dité s postizenim, mivaji tendenci se izolovat od
svého okoli. Pfitom pravé v zavislosti s naruSenim kontaktu rodiny s blizkym
okolim, narGstd stres vroding. Velmi dulezitd je socidlni podpora, pii jejim
nedostatku hrozi tyrani &i zanedbavani ditéte s postizenim. (Ri¢an, Kiejéitova, a

kol., 2006)

2.2 POZITIVNI ZISK RODICU VE VZTAHU K DIiTETI S POSTIZENIM

Ptesto, Ze narozeni ditéte s postizenim, ptipadné zjiSténi postizeni v pribchu Zivota ditéte,
je pro rodice i rodinu velmi stresujici situace, rodina se miiZe citit stigmatizovana, tim
padem se muze izolovat od okoli. Cela rodina, rodice a sourozenci, ale i dité s postizenim

jsou konfrontovani se specifickymi emocemi, jako je kuptikladu:

o stud
o vina
o smutek

a obrana proti nim, v¢etn¢ popirani atd. Socidlni podpora je mnohdy nedostatecna.

,» 10 vSe predstavuje chronicky stres, a proto jsou obtiznéj$i i normativni pfechody, je
nutnd mobilizace dalSich psychickych a télesnych sil a socidlnich a materidlnich

prostiedki.” (Stérbova, s. 68, 2013)

Stérbova (2013) ve své publikaci uvadi studii Hastingse& Taunta zroku 2002, ktera
zkouma oblasti pozitivniho zisku rodicti ve vztahu ke svym zdravotné postizenym détem,
zde je mimo jiné uvedena radost a uspokojeni plynouci z péce o dité. Rodice dit€¢ vnimaji
jako zdroj $tésti a radosti. Citi se byt kompetentni v zastavani té nejlepsi mozné péce o
dit¢ a sdileji s nim lasku. Rodictm dité ptinasi vyzvu ¢i piilezitost k u¢eni a rozvoji,
k posileni rodiny i partnerstvi, ddva novy smysl, ptipadné zesiluje prozitek smyslu Zivota.
,»Rodi¢ rozviji nové schopnosti, dovednosti a pracovni pfilezitosti, zména v lepsiho
cloveka (k veétsi smiflivosti a toleranci, k mensim sobectvi apod.) Pocit'uje zvyseni vlastni

sily nebo sebedlvéry, rozsifeni vztahové sité, prohloubeni spirituality, zménu vlastni
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zivotni perspektivy (vyjasnéni, co je v zivot¢ dulezité, jasnéjsi védomi budoucnosti),
ocenéni kazdého dne, Zivot v pomalej$im tempu. Vancura (2009) v souladu s Hastings a
Taunt (2002) zmifiuje i aspekty negativni. (Stérbova, s.68, 2013) Vancura dle Stérbové
(2013) tedy uvadi, ze v poslednich letech vzriista pocet studii a dokladt o tom, Ze rodice
déti s postizenim vnimaji své specifické rodicovstvi v mnoha ohledech jako obohacujici,
coz nelze pokladat za objektivni hodnoceni vSech rodiny, které maji dité, ¢i ¢lena rodiny

s n¢jakym postizenim.

Model posttraumatického riistu, popsany v publikaci Narocni matetstvi (Vagnerova,
2009), jenz vypracovali Tedeschi a Calhoun (2004), tvrdi, Ze posttraumaticky rist je
vysledkem aktivniho usili o zvladnuti nadstandardni zatéze. Diky tomu se pak emocni
prozivani stava vyrovnanéjsSim, ubyvaji pocity uzkosti, smutku i bezmoci a piesto, ze tito
lidé prozivaji zarmutek, dokazi se i radovat. Méni tak v sob¢ i hodnoceni traumatizujici
situace, ktera se zpocatku zdala byt z14, nezvladatelna, neovlivnitelna a zcela beze smyslu.
Postupné se situace zacina jevit mnohem srozumitelnéjsi, zvladnutelné;jsi, smysluplné;jsi
a Clovek je pak schopen si v ni najit i pozitivni aspekty. V této fazi pak rodi¢e dochazeji

k zavéru, ze zivot s dité¢tem s postizenim sice neni jednoduchy, ale zaroven dojdou

N 21

Vysledkem posttraumatického ristu byva u rodi¢li zména hodnot a postoje k Zivotu, také
zmeéna postoje k lidem, a nakonec i zmén¢ sebepojeti. Postoj, k némuz posttraumaticky
vyvoj vede, lze charakterizovat jako ,fundamentdlni pragmatismus®. V dusledku
traumatu, které cloveék prozil a ztoho plynouci zivotni moudrosti, dokdze pfijmout
skutecnost, ze v lidském Zivot¢ neni nic jisté a nikdo nikdy nevi, co ho mtize potkat, a Ze
to muze byt hodné tézké. Také dokaze akceptovat vlastni zranitelnost a omezenost
moznosti ovladat sviij zivot, dosahl vyrovnanosti, kterd je projevem hlubsiho poznani.
,»Lidé, ktefi prozili néjaké trapeni, byvaji tolerantnéjsi, smirlivéjSi a empatictéjsi,
zejména vuci tém, kteti jsou v podobné situaci, vlastnosti zkuSenost ptispiva k lep§imu
porozumeni jinym. Jsou ochotnéj$i pomahat, ale naucili se o pomoc pfijimat, kdyz jsou
vétsinou presvédceni, ze své trapeni musi stejné zvladnout kazdy sam. Védomi, ze jejich
zivotni zkuSenost miize nékomu pomoci, ji zhodnocuje a dava urcity vyznam.*

(Vagnerova, s.111, 2009)
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2.3 KVALITA ZIVOTA OSOB PECUJICIiCH O CLENA RODINY

WHO! definuje kvalitu Zivota jedince, jako jeho vnimani svého mista v Zivote, a to v
kontextu systému jeho hodnot, danych kulturou a prostfedim ve kterém zije. Zaroven vsak
ve vztahu k jeho osobnim cilim, o¢ekavanim, standardiim a obavam. Je to Siroky koncept
ovlivnény komplexnim stavem jedincova fyzického zdravi, psychického stavu, mira
nezavislosti, socidlnich vztahli, osobniho pfesvédéeni a vztahu k zivotnimu

prostiedi.(WHO,1997)

'WHO neboli World Health Oraganization — Svétova zdravotnicka organizace, je organizace, ktera vznikla
7.dubna 1948. jak je uvedeno na oficialnich internetovych strankach organizace, snazi se vybudovat lepsi
a zdravéjsi budoucnost pro vsechny lidi. WHO je fidicim a koordina¢nim organem pro mezinarodni zdravi
v ramci OSN. Poskytuje vedeni ve vécech dulezitych pro zdravi. Utvati vyzkumny program a podporuje
tvorbu, preklad a Sifeni dulezitych poznatkt. Stanovuje normy a standardy, poté sleduje jejich prosazovani
a provadéni. Poskytuje technickou podporu, kterd podnécuje zmény a budovani udrzitelnych
instituciondlnich ~ kapacit. Sleduje  zdravotni  situaci a  hodnoti  zdravotni  trendy.
(http://www.who.int/about/what-we-do/en/)
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Obrazek 1. Model oblasti ovliviiujici kvalitu Zivota jak osob se zdravotnim

postiZenim, tak osob pecujicich
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2.3.1 POSTIZENI A JEHO SOCIALNi ROZMER

Postoje, jez lze povazovat za obecn¢ platné klidem s postizenim ¢i nemocnym,
charakterizuje ptevaha citové slozky a nedostatek informaci o jejich skute¢nych
moznostech a omezenich. Emocionalni vztah k témto lidem ma Castokrat ambivalentni

charakter.

Postoje, jez ¢loveék zaujima k lidem s postizenim a nemocnym, nejsou vrozené, ale
vytvari se uCenim. Jsou tedy pfimo zavislé na prostiedi, ve kterém jedinec Zije. Mnohé
jsou stereotypni, a tedy i t€Zko ovlivnitelné novou zkusenosti. Hodnoceni moznosti, a
Pole i omezeni osob s postizenim pak byva mnohokrat nespravné. Lidé maji tendenci ve
svych postojich generalizovat. Hodnoceni laické vefejnosti nejvice ovliviluji zjevné
napadnosti a projevy Clovéka s postizenim ¢i nemoci, méné se pak vaZe na samotnou
podstatu choroby, ktera neni laiky vétSinou ani pochopena. (Vagnerova, Hadj-Moussova,

2003)

Postizeni ¢i nemoc mé nepochybné svlij subjektivni vyznam. Avsak i v tomto ptipadé

pusobi stereotypy nazort spolecnosti, ve které clovek Zije a je jejich soucasti.

Zdravotni postizeni &i nemoc, predstavuje spoledensky handicap. Clovék s postizenim
ziskava urcitou socialni roli, ktery mu sice pfinasi n¢jaka privilegia, avSak také mnoha
omezeni. Trvalé postizeni, ptipadné chronické onemocnéni potom mize byt hodnoceno
jako stigma. Vzhledem ktémto skutecnostem, se zhorSuje postaveni Ccloveka
s postizenim, jelikoz mu byva pfisuzovano mnohem vic negativnich vlastnosti, nez
odpovida jeho skute¢nému stavu. Lidé s postizenim potom maji tendenci vyuZzivat rizné

obranné pozice. (Vagnerova, Hadj-Moussova, 2003)

Postoje zdravych jedincii klidem s postizenim nebo lidem nemocnym vyplyvaji
z riznych psychickych potieb. Kuptikladu je zde tendence k tabuizaci lidi s postizenim,
¢i nemocnych, kterd ma sviij zaklad v potfebé bezpeci a obran proti potencionalnimu
ohrozeni. Pravé vzhledem k postojim laické vefejnosti, mohou mit lidé s postizenim
obtize v uspokojovani nékterych svych potieb, jako je napiiklad oblast seberealizace.
Pii¢ina vSak nemusi byt vzdy jen vomezeni daném zdravotnim stavem jedince

s postizenim, ale spis jeho socialnimi dusledky. (Vagnerova, Hadj-Moussova, 2003)
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2.3.2 RODINA PECUJICI O SVEHO CLENA SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

V soucasné dob¢ je rodinam s postizenim vénovana mnohem vétsi pozornost, nez tomu
bylo dfive. Velky vliv na to ma dozajista témét neomezeny pristup k informacim nejen u
rodici déti s postizenim (odborné publikace, internet, publikace tvofené piimo rodici),

ale 1 u laické vefejnosti.

.,V zivoté Cloveka existuje jen velmi malo tolik naro¢nych situaci, jakou je ta, v niz se
dozvida o tézké nemoci ¢i zdravotnim postizeni blizké osoby (dité, rodice, dalSiho

ptibuzného).* (Michalik, 2013, s.68)

V pribéhu zivota musi rodina reagovat a fesit nové situace, nejCastéji mezi né patii

nasledujici:

e bytova situace, Gprava podminek bydleni,

e zaméstnani pecujicich osob (zkraceny tvazek, opusténi zaméstnani)
e 7ajisténi podplrnych sluzeb (socidlni, vzdélavaci, zdravotni)

e vztahy mezi ¢leny rodiny,

e socialni vazby rodiny a okoli. (Michalik, 2013, s. 68)

V deviti z deseti pfipadl je pecujici osobou zen. U vétSiny Zen, to v neposledni fadé
znamena ztratu vlastniho profesniho rozvoje a kariéry, modifikace ¢i pfimo omezeni

socialnich vazeb.

Casova naro¢nost v pééi o osobu se zdravotnim postizenim v domacim prostiedi, je
vysoka. Potvrzuje se tvrzeni, Ze ¢im t€Z§i je postiZzeni, tim vice Casu je potfeba vénovat
pfimé péci.

Taktéz ekonomicka situace byva u rodiny pecujici o Clena se zdravotnim postizenim
slozit&jsi. V pripadé t€zsiho postizeni, je pecujici osoba, ¢asto nucena opustit zaméstnani,
¢i pokud je ji to umoznéno vyuzit pracovni nabidky na zkraceny uvazek. Financné

naro¢né byvaji casto i pomticky, ¢i rizna cviceni atd. (Michalik, 2013, s.74)

Kvalita zivota osob pecujicich o ¢lena rodin s postizenim, je také ovlivnéna mirou
podpory vetejnych sluzeb. Podpora pomahajicich profesi je v domaci péci nesmirné
dilezitd. Rodiny s ditétem, jeZ ma zdravotni postizeni vyuzivaji v hojné mife sluzby
zdravotni, socialni a vzdélavaci. Mimo to, vyuzivaji veskeré dalsi vefejné systémy stejne,
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jako bézni obcané. Jak uvadi Michalik (2013), jsou tyto vetejné sluzby podpory nizkou

uroven.
Dulezitymi Ciniteli ovliviujicimi kvalitu Zivota pecujici rodiny jsou tyto faktory:

o ,skute¢na a ocekavana délka péce,
o skutecna a ocekavana naro¢nost péce,

o podminky pro péci (objektivni, subjektivni).*

Kvalitu zivota rodiny pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim v nemalé mite ovliviiuji

vztahy v rodiné. (Michalik,2013)
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3. MATERSTVIi

Narozeni ditéte je vyznamnym okamzikem v zivoté obou rodici, oba jsou stejné duleziti
po dit¢ a dit¢ pro n¢é. Narozeni ditéte s postizenim, i zjiSténi postizeni potomka je
bezpochyby naro¢né pro otce i matku. Pfesto v této praci budou o otcich pouze okrajové

zminky.

Mateistvi. Matefstvi je laska, radost, objeti, Stésti, ale i zodpoveédnost, bolest a slzy.
Matefistvi je vyznamna role v zivoté Zeny. Matka ma velkou moc ovlivnit zivot svych

déti, je to narocny ukol, ktery vyzaduje mnoho usili. Byt matkou ditéte s postizenim je

N 24

Pii vyhledavani pojmu ,,matka“, je mozno nalézt n€kolik definic. Zajimava je tato:
»Matka ¢i mama je biologicky nebo socidlni samici rodi¢ ditéte nebo potomka, zatimco

samci rodi€ je otec.” (Wikipedie, 2016)

Z pohledu ceského prava je biologickou matkou Zena, jez porodila dité. Matkou se vsak

Zena muze stat i tzv. osvojenim ditéte.

3.1 MATERSKE POUTO

Za zakladni kdmen osobnosti ditéte, je dle psychoanalytikli povazovan prvotni mezilidsky
vztah, ktery dit€ navaze. Dité si béhem prvnich dvanacti mésict zivota vytvaii velmi silné
citové pouto k matetské postavé. Jak je vysvétleno v knize Vazba, mateiska postava
nemusi byt vzdy biologicka matka ditéte. Jako o matetské, mluvime o osob¢, ktera ditéti
poskytne mateiskou lasku a ke které se dit¢ emocionalné ptipouta. Vazebné chovani jinak
také attachment behavior, je nemén¢ dtlezité jako rodicovské a reprodukéni chovani, je
mimo jiné povazovano za typ socidlniho chovani. Vazebné chovani ma u ditéte velmi
dilezitou funkci a tou je, jak se Bowlby domniva ochrana pred predatory. Coz je, jak se
domnivame u déti s postizenim je navazani vztahové vazby velmi dilezité, pravé

z ditvodu ochrany. (Bowlby, 2010)

vvvvvv

porodu. Rany kontakt matky s ditétem velmi usnadiiuje vytvoreni citové vazby a také
porozuméni détskym projeviim. BéZzn¢ zahrnuje predstavu o dobré matce to, Ze je ve své
roli §tastnd a jeji dit&, i péce o n&, ji naplituje pouze pozitivnimi pocity. Casto je viak
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situace jina, matefstvi s sebou piinasi i rizné problémy. Péce o dit¢ mize byt stereotypni,
casto unavujici a frustrujici. (Vagnerova, 2005) Mnohonasobné toto dle naseho nazoru

plati pravé u matek déti s postizenim.

Dovolime si tvrdit, e v Ceské republice je hlavni pelovatelskou osobou o dité

s postizenim, pravé matka ditéte.

3.2 BYT MATKOU DITETE S POSTIZENIM
Fakt, ze ma dité n&jaké postizeni, ptichazi v rizném obdobi jeho zivota. Pficina postiZeni
hraje vyznamnou roli z né€kolika dlivodt, jak pro jeho zjisténi, tak i z hlediska riiznych
problém, které nasledné z diagnézy vyplyvaji. Matky, jimz se narodi dit¢ kupiikladu
s Downovym syndromem, tuto skutecnost vétSinou zjisti jiZ v porodnici. V pribchu
prvnich let se s faktem, Ze ma jejich dit¢ Downtliv syndrom, néjak vyrovnaji, ale postupné
museji fesit dalsi, vyvojem podminéné obtize. Oproti tomu matky, jejichz déti maji jiné
mentalni postizeni, se diagnézu dozvidaji v prib¢hu Zivota ditéte. Spolecné je vsak pro
dit¢ ma néjaké postizeni. Problémy matek s riznymi typy mentélniho postizeni byvaji

hodné podobné. (Vagnerova, 2009)

Velmi stresujici je pro matky zdlouhavé zjistovani diagnozy, coz napt. praveé v pripadé
Downova syndromu je diagnoza jasnd v podstaté ihned po narozeni ditéte. Za vyznamny
stresor matky povazuji i zdlouhavé cekani na vysledky, nejistotu, mnoha vySetieni a
hledani 1ékafte, ktery by jim konec¢né sdélil, co ditéti vlastné je. Spousta matek se setkava
s utéchou, Ze se jedna pouze o opozdéni vyvoje a dité to Casem dozene, presto matky

vétSinou tusi, ze to tak nebude.

Samotné sdéleni lékate, predstavuje dalsi stresujici faktor pro rodice. Je to dano
predevsim skutecnosti, ze 1ékat dité definuje pfedevsim onim postizenim, kdezto pro
rodice ma dité i jiné vlastnosti a kompetence. Piesto je sd¢leni diagndzy pro rodice
paradoxné ulevou, a to i v piipadé, Ze se jedna o zavazné zdravotni postizeni. Rodice jiz

vedi, na ¢em jsou a co mohou pro dité ude€lat. (Vagnerova, 2009)

Ma-li dit¢ né¢jaké vzacnéjsi onemocnéni, matce chybi dostatek informaci. Matky nevédi,
jak o dité peCovat, hledaji informace a zkouseji vse, co se da. Touha matky po zlepSeni

stavu jejiho ditéte, je natolik silna, Ze se podrobi v§emu, co ji nabizi alesponn néjakou
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nadgji. Casem za¢nou matky rozliSovat, co je a co neni ucelné. Piestanou hledat zazracné

metody. I v tomto se projevuje mira zvladnuti situace.

Matky mivaji obtiZe s piizpiisobenim se moznostem svého ditéte. Casto po ditéti chtgji
vic, nez je schopné se naucit. Postupem Casu vsak zjisti, Ze dité opravdu jejich predstavy
naplnit nemize a surCitou litosti pifijimaji fakt, ze se dit¢ zdravym vrstevnikim
nevyrovna a zacnou se prizptisobovat realité. Obranou je matkam bud’ ptehliZeni, obcas
vSak mohou reagovat az agresivne. Pravé nepochopeni veiejnosti patii k dal$Sim ze strest,

s nimiz se matka musi vyrovnat. (Vagnerova, 2009)

Velmi zraiiujici jsou pro matky nechapajici a neptijemné reakce vetejnosti na jejich déti.
Neporozumeni Siroké vetejnosti patii k dalSim ze strestl, s nimiz se matka musi vyrovnat.
Nejcastéji se s negativnimi reakcemi okoli setkavaji matky déti s autismem, jelikoz ty
casto projevuji nejnapadnéji. Nejveétsim problémem byva v tomto piipad€ prave relativni
nenapadnost zevnéjsku, ktera lidem nesignalizuje néjaké postizeni. Matka pak miiZze mit
obtize vysvétlit pri¢inu nepriméteného chovani svého ditéte a mit pocit, ze ji okoli vnima

jako neschopnou. (Vagnerova, 2009)

V pribéhu casu se matky na svou roli adaptuji a nauci se zvladat problémy, které s sebou

péce o dité s postiZzenim piinasi, avSak stale se mohou objevit potize dalsi.

Postizeni ditéte je bezesporu zat€zovou situaci, ta ma pro Zivot rodi¢li mnohé negativni
disledky zaroven vSsak muze pfinést i néco pozitivniho, a to zejména v pfipadé, Ze se
s touto zatézi dokazou srovnat pfijatelnym zplsobem. Matky déti s postizenim jsou
vystaveny mnohem vétsimu stresu, nez je to mu u jejich vrstevnic. OvSem na druhé strané
protoze diky ni se o lidském zivoté nauéi vic. Hodnota takového poznani, je potom o tom

vEtsi, ¢im je jeho ziskani bolestnéjsi. (Vagnerova, 2009)

3.2.1 STIGMATIZACE MATKY

,Psychoanalyticky lze interpretovat narozeni postizeného ditéte jako narcistické trauma
matky, které je, jak uvadi MatouSek (1993), srovnatelné s traumatem po zohyzd’ujicim
urazu. Matka se s ditétem identifikuje, a jestlize je jeji potomek postizeny citi se
ménécennd. Otcové prozivaji podobné pocity, které se vice vztahuji k jejich muzské,
ploditelské roli. Rodice riizného pohlavi zpravidla reaguji odlisné nejen vzhledem
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k biologické a socidlni specifi¢nosti jejich role, ale i s ohledem na disledky této situace
pro jejich dalsi Zivot.“ (Valenta, 2012, s. 283) V neposledni tad¢, narozeni ditéte

s postizenim ovliviluje i partnersky vztah rodica.

3.3 MATERSKA VAZBA

Béhem prenatalniho vyvoje, bylo dit€ spojeno s matkou v jeden biologicky celek. Po
narozeni, je pro dit¢ zcela pfirozeni piijimat veskerou matetskou péci jako pokracovani
oné biologické vazby. Postupné se pak vytvaii zaklad pro dalsi rozvoj vztahu na jiné,

vy$si trovni. (Vagnerova, 2009)

Kazdé dit€¢ se rodi s vrozenou potfebou navazat se k blizkému ¢lovéku. Tou prvni
vSechny potfeby malého ditéte, je milujici, naladéna na dité, jeji chovani je o¢ekavatelné
a pro dit¢ citelné, potom se v jeho mozku ukldda informace o tom, Ze vztahy jsou
bezpecné, dobré a vzijemné. S timto pocitem potom dité roste, uc¢i se a objevuje

zékonitost fungovani svéta.

V ptipadé, ze se ditéti v raném détstvi nedostava pocitu bezpeéi, jeho potieby nejsou
napliiovany, ¢i nema tu jednu konkrétni svou stabilni osobu, ke které se mize vztahovat,
existuje velkd pravdépodobnost, ze nebude pfistupovat v pozdéjsim veéku jako
k bezpecnému mistu, stahne se samo do sebe a nenauci se, jak si vytvofit fungujici a
vzajemné uspokojujici vztah s druhym clovékem. Takovéto dité pak mize byt nenavistné
nejen vici sobe, ale 1 vici ostatnim. Odborné se v takovém ptipadé hovoii o poruse
attechmentu. Piekladu mluvime o poruse citového pouta mezi ditétem a rodicem.
(Jezkova, Cerna, 2013)

(http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/attachment-o-dulezitosti-

citoveho-pouta-v-zivote-o-jeho-poruchach-a-leceni-89.html)

3.4 BEZPECNE CITOVE PRIPOUTANI SE

Dité zhruba od dvanactého tydne Zivota zac¢ina rozliSovat své nejblizs§i osoby a reaguje
usmeévem, mimikou. Nasleduje obdobi od Sestého mésice cca do dvou let Zivota, které
byva oznacovano jako faze vyhranéného attachmentu, coz znamena, ze je dit¢ na matce

zavislé a separaci proziva velmi obtizné, reaguje na ni protestem, placem a je zoufalé.
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K postupnému osamostatiiovani ditéte dochazime mezi druhym a tfetim rokem, kdy se
snizuje zavislost ditéte na matce. Trileté dité vi, Ze i kdyz jeho matka odchazi pry¢,
neodejde navzdy, dokéaze si v hlaveé vyvolat predstavu matky, kterd ho mé rada a mysli na

néj, prestoze s nim prave ted’ neni.

,Kdyz se dafi tvofit jistou (bezpe¢nou) vazbu, matefska osoba a dit¢ jsou na sebe
»vyladéni* a potfeby ditéte jsou napliiovany, mezi pecujici osobou a ditétem vznika
divéra, dité se mize na ,,svého* dospélého spolehnout, miize se ucit a zdraveé rozvijet.*

(http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/attachment-o-dulezitosti-

citoveho-pouta-v-zivote-o-jeho-poruchach-a-leceni-89.html)

3.5 CTYRI TYPY VAZEB MEZI RODICI A DETMI

Vazba mezi rodicem a dité€tem je nesmirné dilezita, proto se jejimu rozdéleni vénujeme

v této podkapitole.

o ,Jistd vazba navozujici pocit bezpeci: rodi¢, ktery reaguje, dité je uvolnéné,
spokojené, v bezpeci

o Nejista vazba — vyhybava: odmitajici rodi¢, neptatelsky se chovajici; odtazité,
prilis samostatné dite

o Nejista vazba — uzkostnd (ambivalentni): nediisledny a nespolehlivy rodic,
dozadujici se diteé, které na rodici Ipi

o Nejista vazba — dezorganizovana: rodi¢ vzbuzujici strach, traumatizované a
prilis ostrazité dite*

http://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/attachment-o-

dulezitosti-citoveho-pouta-v-zivote-o-jeho-poruchach-a-leceni-89.html

3.6 RANA KOMUNIKACE MEZI DITETEM A MATKOU

Komunikace je definovana jako ,,vyména informaci mezi lidmi prostfednictvim jakékoli
socialni interakce, v uzsim smyslu jazykového jednani. Spole¢nym jmenovatelem j zdjem
o informaci (komunik¢), jejiho mluvéiho (komunikétora), zptisob pienosu informace i jeji
ptijeti adresatem (komunikantem), popt. zpracovani informace chapané jako cil ¢i efekt.*

(slovnik specialni pedagogiky)
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V okamziku, kdy se dit¢ narodi, v prvnich dnech a tydnech jeho Zivota, u n¢j dochazi
k velmi dilezitému mezniku. Témi jsou prvni zvuky lidské feci, které dité nikdy predtim
neslyselo piimo, s rozmanitou melodii lidskych hlast, ale i s prvnimi doteky lidskych
rukou, jez jsou doprovazeny akustickymi stimuly. Pricha (2011) nazyva jazykovym

inputem.

V nejrangjSim veéku dit¢ komunikuje pomoci tzv. preverbalniho chovani, coz zahrnuje

veskeré hlasové, mimické i télesné projevy ditéte.

Dle Priichy (2011) je nesmirné obtizné dolozit, zda a jak viilbec dokdze novorozenec
v prvnich dnech a tydnech vnimat feCové projevy matky a okoli, které na n¢j ptisobi.
Avsak je jisté, ze jazykovy input zde probiha: ,,Je to kontinualni, den za dnem se opakujici
pfisun verbalnich a neverbalnich stimulii lidské feci, jez jsou na dité zaméfeny*. (Priicha.
2011, str. 38) Samoziejmé za ptredpokladu, ze vyvoj dit¢te probiha standardné a

v rodinném prostredi.

https://books.google.cz/books?id=McJaAgAAQBAJ&pg=PA37&lpg=PA37&dg=never
b%C3%A 11n%C3%AD+komunikace+matka+d%C3%ADt%C4%9B&source=bl&ots=0
wvIMKS8YT4&sig=d4370Qz8n2ZH4Dbk3d2J 1 fNED4nE&hl=cs&sa=X&ved=0ahUKE
wjS16vYsdPOAhWGbxQKHc6gAEsQOAEISjAH#v=onepage&g=neverb%C3%A11n%
C3%AD%20komunikace%20matka%20d%C3%ADt%C4%9B&f=false

Vztah mezi rodici a ditétem se mimo jiné upeviiuje prostiednictvim jazyka. V prubéhu
socializace, si dit¢ buduje své misto mezi ostatnimi lidmi, coz zac¢ina jiz v kojeneckém
veku. Zdravy kojenec vnima to, jak na néj jeho matka mluvi i v pfipadé, Ze se nepohybuje
v jeho zrakovém poli. Je nutni si uvédomit, Ze na dit€¢ sluchovou cestou piisobi mnoho
dalsich podnéti, at’ uz je to televize, hovory dospélych mezi sebou ¢i jinymi détmi a rizné
zvuky z okoli. Pro vytvoteni vlastniho zptsobu dorozumivani se s potomkem, je dilezité,
aby matka s ditétem travila hodn€¢ casu, vSimala si jeho projevii a potieb.

http://ruce.cz/clanky/720-rozvoj-jazyka-a-komunikace-u-malych-deti

Szivani matky s novorozencem je dlouha cesta, neikuli proces. Presto by to pro matku
nemélo byt problémem. Kazda matka je od pfirody vybavena jakymsi ,,programem na

vnimani novorozence®. Rana komunikace mezi matkou a ditétem se zapocina jiz béhem
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tehotenstvi, tzv. prenatalni komunikace. Dité se na prechod do svéta ptipravuje v prubéhu

celého nitrodélozniho vyvoje.

Dalo by se fici, Ze gravidita je neustale probihajici komunikace mez matkou a ditétem, at’
uz se jedna o latkové vymény, hormonalni podnéty, ale i neméné dilezita komunikace
matky s dité¢tem, doteky, vibrace, matcin pohyb a zvuky, které mize dit¢ jiz v déloze
vnimat. Veskeré zkusSenosti z prenatalniho vyvoje si dit€¢ prenasi do svého zivota po
narozeni.http://www.onhb.cz/Article.asp?nDepartmentID=294&nArticleID=531&nLan
guagelD=1
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4. DITE S MENTALNIM POSTIZENIM V RANEM A PREDSKOLNIM

VEKU

,Mentalni postizeni je Sirsi a zastfeSujici pojem zahrnujici krom& mentalni retardace i

takové hranicni pasmo kognitivné-socidlni disability, které znevyhodinuje klienta

predevsim pii vzdélavani na bézném typu skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podpirna

opatfeni edukativniho (popf. psychosocialniho) charakteru.” (Mentalni postizeni 30)

U déti s mentalnim postizenim se pozorujeme charakteristické rysy v oblasti vnimanti,

vvvvvv

ukazatelem, ktery ovliviiuje miru postizeni ve vyse uvedenych oblastech, je stupen

postiZeni.

V nasledujici tabulce, jeZ nalezneme v knize Ceska psychopedie, je nazorné popsan vyvoj

ditéte s postizenim do Sesti let.

Urovern

Vyvoj od narozeni do Sesti let

Lehka mentalni retardace

Bézny vyvoj socidlnich a komunikacnich
dovednosti, minimalni postizeni
v senzomotorické oblasti, dit¢ byva

v tomto véku ziidka odliseno od ostatnich.

Stiedni mentalni retardace

Dité pouziva fe¢ nebo se u¢i komunikovat,
setkavame se vak se slabym socidlnim
uvédoménim, s opozdénim v motorickém
vyvoji a s potfebou vycviku v oblasti

sebeobsluhy.

Tézka mentalni retardace

Chaby motoricky vyvoj, minimalni pouzit
feCi, vyrazni problémy v oblasti
sebeobsluhy, dit¢ pouziva par slov, nema

zadné komunikacni dovednosti.

Hluboka mentalni retardace

Rozséhlé postizeni, minimalni kapacita
pro  fungovani v senzomotorickych

oblastech, potfebuje celozivotni péci.

(Ceska psychopedie, 127)
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6.1 ROZDELENIi DLE OBDOBI VYVOJE

V nasledujicim textu je popsan vyvoj ditéte s mentdlnim postizenim v jednolivych
obdobich.

6.1.1 OBDOBi NOVOROZENECKE

Délku novorozeneckého obdobi, uvadi mnoho zdroji. Uvadi se, Ze novorozenecké
obdobi trva od narozeni do 28. dne.

(http://www.prosestry.cz/studijni_materialy/psychologie/prenatalni_a novorozenecke o

bdobi) Jiné zdroje, napf.

http://psychology.inthemind.eu/index.php?title=Novorozeneck%C3%A9 obdob%C3%

AD uvadi délku novorozeneckého obdobi do Sesti tydnd veku ditéte. Dulezité vsak je, ze
vtomto obdobi lze rozeznat pouze syndromatické postizeni (Downlv syndrom,
Edwardstiv syndrom atp.), které maji typické wvné&jSi znaky. Diky odchylkdm
v motorickém vyvoji Ize pomérné brzy diagnostikovat 1 t€zké a hluboké mentalni

postizeni. (Ceska psychopedie, 127)

6.1.2 KOJENECKE OBDOBI

Kojenecké obdobi datujeme do prvnich narozenin ditéte. Dité se vyviji a déla pokroky,
jaké uz nikdy neudéla. Rozviji své schopnosti v oblasti jemné motoriky, hrubé motoriky,
socializuje se a rozviji se u n¢j fe¢. Velmi dilezita je v tomto obdobi vazba k matce

(pecujici osobg). (http://www.maminka.cz/kojenec)

Déti s mentalnim postizenim vykazuji napadné vegetativni poruchy, zaostava u nich
vyvoj pohybovych funkci, poruSena je také jemna motorika a senzomotoricka koordinace.

(Ceska psychopedie, 127)

6.1.3 BATOLECIi OBDOBI

Jedna se o obdobi mezi prvnim a tfetim rokem véku ditéte. Dité rozviji vzptimenou chlizi,
symbolické uvazovani a fe€. Dit¢ dokdze manipulovat s pfedméty podle daného navodu.
Kolem tfetitho roku si dit€¢ zac¢ind uvédomovat vlastni ja, snazi se o samostatnost a

uplatnéni vlastni viile.

Vzhledem k nartistajicim odliSnostem, lze u ditéte diagnostikovat stfedn¢ t€zkou mentalni

retardaci, v nékterych ptipadech i lehkou mentélni retardaci.

-36 -



V tomto véku u déti zaostdva motorika, obtize s osvojenim hygienickych navyka a

sebeobsluhy u jidla. Re¢ byva opozdéna a od podatku nespravna.

6.1.4 PREDSKOLNi OBDOBI

Predskolni obdobi trva od tii do Sesti let véku. Dité rozviji své poznavaci schopnosti,

formuje svou détskou osobnost a rozviji socialni chovani.

V tomto obdobi Ize diagnostikovat lehkou mentalni retardaci. Mysleni ditéte s lehkou

mentalni retardaci je stereotypni a pamét’ mechanicka.

Z obecného pohledu lze u déti s lehkou mentalni retardaci v ptedskolnim véku pozorovat
vyrazngj§i poruchy vnimani, uvazovani, snizena schopnost komunikace i navazovani

socidlnich vztahii. (Ceské psychopedie, 128)

6.2 DITE S MENTALNIM POSTIZENIM V RODINE

Jak jiz bylo feceno vyse, pro dit¢ s mentalnim postizenim, stejné jako pro dité intaktni, je
nejpfirozenéjsim prostiedim pro zivot a vychovu je jeho rodina. Neni jiné prostiedi, jez
by ditéti poskytlo stejny pocit bezpedi, jistoty, emocionalni stability, ¢i stejné mnozstvi
podnétd pro jeho dalsi vyvoj. Pro zdarny vyvoj ditéte s mentalni postiZzenim, je nesmirné
dulezité to, aby se rodice dokazali vyrovnat se zménénymi okolnostmi a zaujali k ditéti

pozitivni postoj. Nejvhodnéjsi ptistup spociva v uméni brat dité takové, jaké je.

»Rodina s ditétem s postizenim, ma jenu socialni identit je né¢im vyjimecna. Tato spise
negativné hodnocena odliSnost se stava soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lent: rodict i
zdravych sourozencu. Existence postizeného ditéte je pii¢inou toho, ze se urCitym
zplisobem zmeéni zivotni styl rodiny, protoZze musi byt pfizplisoben jeho moznostem a
potiebam. V disledku toho se zmén i chovani ¢lent rodiny nejen v jejim ramci, ale také

ve vztahu k $ir$i spolecnosti.” (Mentalni postizeni 2012, str. 282)

N 24

celkové klima v rodin€. Nastald situace muze vést jak k posileni vzajemnych vazeb a
poskytované podpory, tak k jeho rozpadu. Podstatné ovSem je, Ze za téchto okolnosti,
budou rodi¢ovskeé postoje a také chovani k ditéti jiné, nez by tomu bylo u zdravého ditéte.
Jednou z moZnosti je, Ze rodiCe zaujmou k ditéti hyperprotektivni pfistup, avsak je také

mozné, ze budou dité s postizenim odmitat.
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Jiz samotna zména pozadavki a ocekavani, bez ohledu na dalsi odlisnosti, maze ovlivnit
psychicky vyvoj ditéte. V nepiiznivé situaci, mohou tyto rodi¢ovské postoje znamenat

zbytecnou brzdu ve vyvoji a rozvoji ditéte s postizenim. (mentalni postizeni 283)
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6. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA U DETI

Porucha autistického spektra je zdvazna vyvojova porucha, ktera se projevuje predevsim
zhorSenim schopnosti verbalni i neverbalni komunikace, ptedstavivosti, stereotypnim
repertoarem zajmu a aktivit. Dle MKN 10 se porucha autistického spektra synonymem k

pervazivnim vyvojovym porucham?
Do skupiny PVP se tadi:

Détsky autismus
Atypicky autismus
Aspergertiv syndrom
Rettiv syndrom

Dezintegrativni porucha

YV V V V V V

Hyperaktivni porucha spojend s mentéalni retardaci a stereotypnimi pohyby

(spec.ped.slovnik, Muller)

4.1 DETSKY AUTISMUS

Leo Kanner, jez poprvé popsal détsky autismus, oznacuje za charakteristicky rys déti
neschopnost vytvofit obvykly afektivni kontakt s lidmi. Sdm tento charakteristicky rys,
jenz se vyskytuje od rané¢ho détstvi, nazval jako ,,extrémni détskou osamélost®. Détsky

autisticky svét pak Kanner charakterizuje jako monoténni, opustény a prazdny.

Détsky autismus je povazovan za jadro poruch autistické¢ho spektra. ,,Vyskytuje se
v ruznych formach, od mirné az po tézkou, kdy je pfitomno velké mnozstvi symptomd.
Problémy se musi projevit v kazdé c¢asti diagnostické triady. Kromé poruch ve
zminovanych kli¢ovych oblastech mohou lidé s autismem trpét mnoha dal$imi
dysfunkcemi. Specificky obraz deficitd, které jsou charakteristické pro autismus, se méni

s vékem. (Pastierikova, str. 34)

2 Skupina t&chto poruch je charakterizovana kvalitativnim poruSenim recipro¢ni socidlni interakce

na urovni komunikace a omezenym ,stereotypnim a opakujicim se souborem zajmu a ¢innosti.

Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani jedince v kazdé situaci.

K vyznadeni soufasné¢ somatické a mentdlni retardace lze pouzit dodatkovy kod.“
(http://www.uzis.cz/cz/mkn/F80-F89.html#F84.0)
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4.1.1 PROJEVY DETSKEHO AUTISMU V RANEM VEKU

Rodice si u svych déti mohou vSimnout téchto znakii v jednotlivych oddilech:

Komunikace — dit¢ nereaguje na své jméno; netekne co chce; objevuje se opozdény vyvoj
jazyka; nezareaguje na pokyn; muze se zdat, ze je dité neslysici, pfipadn¢ se mtize zdat,
ze slysi ale ne ostatni osoby; neukazuje a nezamava na rozloucenou; dit¢ fikalo jiz n€kolik

slov, ale piestalo

Socialni chovani — u ditéte chybi socidlni ismév; nejradéji si hraje o samot¢; dava
prednost sebeobsluze; je velmi samotaiské; Spatny ocni kontakt; ptisobi tak, jako by Zilo
ve vlastnim svété; nezajima se o ostatni deéti, ptipadné je kontaktuje neadekvatnim

zpusobem; dokaze ignorovat ostatni lidi.

Chovani — dit¢ miva zachvaty vzteku, afekty; byva hyperaktivni, nespolupracujici a
negativistické; nevi, jak si hrat s hrackami; zabyva se urcitymi vécmi stale dokola; chodi
po Spickach; neobvykle se fixuje na hracky; fadi véci do fad; reaguje prehnan¢ na nékteré

materialy, zvuku ¢i zmény, zvlastni pohyby.
Indikace pro dalsi vySetieni:

do 12 mésicil nezvatla
do 12 mésicii negestikuluje (neukazuje, nemava na rozloucenou)
do 16 mésict neuziva slova

do 24 mésict spontanné neuziva véty

vV V. V V V¥V

ztrata jakychkoli jazykovych nebo socialnich schopnosti v jakémkoli

veku (http://www.apla-jm.cz/index.php?ID=16)

Nejcastéji, az ve dvou tfetinach ptipadd, je détsky autismus spojen s mentalni retardaci.
Vzhledem k této skutecnosti, jsou tito lidé v dospélosti zavisli na pé¢i své rodiny nebo na

instituci. (Pastierikova)

4.1.2 VYVOJV MESICICH U DETi S AUTISMEM

Ve dvou mésicich se dité projevuje nevysvétlitelnym placem.
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Okolo Sestého mésice byvaji déti méné aktivni a také mén¢ naro¢né nez déti intaktni.
Mensi ¢ast déti, se pak projevuje velmi podrazdéné a nenavazuji ocni kontakt, ptipadné

pak nevyzaduji kontakt socialni.

Osmy mesic je charakteristicky omezenym a neobvyklym Zzvatlanim, déti se nesnaZzi
napodobovat zvuk, gesta ani mimiku. Obtizné byva zklidnéni, ve chvili, kdy je dité
nestastné. Déti byvaji uzaviené, mohou odmitat vzajemnou komunikaci, €i ji pfijimaji a
podnécuji opatrné. Mohou se vyskytovat opakujici se pohyby télem, kdyz dité bdi.

Ve dvanacti mésicich se objevuji prvni slova, aviak dité je nepouziva smysluplng. Casty

byva hlasity, t€zko vysvétlitelny plac. Déti zpravidla nemivaji problém s odloucenim.

Ve dvaceti ctyfech mésicich dokdze pouzit méné nez 15 slov. U ditéte se nerozviji
pouzivani gest, je schopno dat napf. pusu na pozadani, ale je to gesto automatické nikoli
projev citl. Déti byvaji samotaiské a vyuzivaji hracky k neobvyklym, stereotypnim
¢innostem. O sv¢é okoli se zpravidla nezajimaji, ale jsou schopné rozeznat rodice od cizich

lidi.

Jazyk je charakteristicky fidkym spojenim slov i ve tficeti Sesti mésicich, déti mivaji
zvlastni ton a objevuje se i chybna vyslovnost. Charakteristicka je prehnana drazdivost,
vyzadovani uréitétho predmétu ¢i znamého mista, neschopnost pochopeni trestu
repetitivni pohyby, fasciace svételnymi predméty a Sikovnost v motoricko-vizualni

¢innostech, jako je kuptikladu skladéani.

V osmactyiiceti mésicich jen ziidka déti spouji dve ¢i tii slova, stale pretrvava echolalie.
4asto opakuji reklamy, velmi obtizné je pro n¢ porozuméni pravidlim hry s vrstevniky,

dokéze vyjadiit sva piani a také vyuzit predméty. Casto dévaji prednost jednoduché hie

vvvvvv

Echolalie taktéz pretrvava i v Sedesati mésicich. Dit¢ nedokaze porozumet a vyjadfit
abstraktni predstavy, ani udrzet konverzaci, otazky klade velmi ziidka. Vice nez na

vrstevniky, se zamétuje na dospélé. http://www.autismusprocit.cz/autismus.html

4.2 ATYPICKY AUTISMUS

»DEtl s atypickym autismem maji nékteré oblasti vyvoje méné naruSeny nez déti s
klasickym autismem, mutize se jednat o lepsi socialni ¢i komunikacni dovednosti nebo
chybi stereotypni z4jmy. U téchto déti se diive mluvilo o tzv. autistickych rysech. Vyvoj
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dil¢ich dovednosti je u téchto déti znacné nerovnomérny. Z hlediska narocnosti péce a
potfeby intervence se atypicky autismus nelis$i od détského autismu.
(http://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-spektra/atypicky-autismus.html,

3.9.2016)

Diagnostika atypického autismu:

» Prvni pfiCiny autismu jsou zaznamenany po tfetim roce zivota ditéte

» Ve vsech oblastech diagonické triady je zaznamenan abnormni vyvoj, avSak
zpusob vyjadieni, tize ¢i frekvence symptomt nenapliuji diagnosticka kritéria

» Jedna z oblasti diagonické triady neni vyrazné narusena

» ,,Autistické chovani se pridruzuje k tézké a hluboké mentalni retardaci. Miizeme
pozorovat nékteré symptomy jednoznacné typické pro autismus, nicméné
mentalni vek je natolik nizky, ze mira komunika¢niho nebo socidlniho deficitu
nemize byt v ostrém kontrastu s celkovou mentalni Grovni.“
(http://www.autismus.cz/popis-poruch-autistickeho-spektra/atypicky-

autismus.html 3.9.2016)

4.3 RETTUV SYNDROM

Jedna se o vrozené neurologické onemocnéni, které se vaze na chromozom X. postihuje
prevazné divky, jimz zptsobuje zdvazné kombinované postizeni. Objevuje se mnoha
riznych stupnich zavaznosti postizeni. V soucasné dobé¢ je popsano na 200mutaci Rettova
syndromu. Zakladni jsou vSak dvé formu Rettova syndromu, tim je typicky RTT a

netypicky RTT. (http://www.rett-cz.com/rettuv-syndrom/co-je-rettuv-syndrom/zakladni-

informace-o-rettove-syndromu/ 3. 9. 2016)

Ptiznaky:

regres v psychomotorickém vyvoji

dyspraxie, Casto se posléze objevuji i stereotypni pohyby rukou
apraxie

nejista chlize a postupna ztrata dovednosti chlize

poruchy inteligence

komunikac¢ni dysfunkce

V V V V V V V

Docasna poruch socialnich interakci
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Emocni symptomy, jako je Casty plac, nervozita, neklid, vykyvy néalad
Dechové dysfunkci

Hypotonie, spasticita, rigidita, atrofie

Abnormalni spankovy rytmus

Gastrointestinalni obtize

Skiipani zubti, strabismus

Progresivni skolidza ¢i kyfoza

Celkova rustova retardace

YV V.V V V V V VYV VY

Epileptické  zachvaty  (http://www.rett-cz.com/rettuv-syndrom/co-je-rettuv-

syndrom/priznaky-rettova-syndromu/ 3. 9. 2016)

4.4 JINA DEZINTEGRACNI PORUCHA V DETSTVI

U déti dochazi mezi tietim a ¢tvrtym rokem k vyrazné regresi s nastupem t¢zké mentalni
retardace, navzdory tomu, ze se dit¢ do té doby vyvijelo zcela normalné. Postupné
zhorSovani €i ztrata funkce mulize byt nahla nebo miize trvat az nékolik mésicti. Postupné
je vystiidana obdobim stagnace. Dezintegracni porucha se od détského autismu lisi
hlavné pozdéj$im nastupem prvnich symptomi. U déti 1ze pozorovat emocni labilitu,
zachvaty zlosti, problémy se spankem, agresivitu, uzkost, drazdivost, hyperaktivitu,
dyskoordinace komplexnich pohybti a neobratna az zvlastni chiize, abnormalni reakce na
sluchové podnéty. Porucha se dotyké zejména kognitivni oblasti. Prognoza byva obvykle

Spatna. (Pastierikova)

4.5 HYPERAKTIVNI PORUCHA SDRUZENA S MENTALNI RETARDACI A

STEREOTYPNIMI POHYBY

»Jedna se o vagné definovanou poruchu, ktera sdruzuje hyperaktivni syndrom, mentalni
retardaci a stereotypni pohyby a/anebo sebeposkozovani. V adolescenci muze byt
hyperaktivita vystfidana hypoaktivitou, coz u skutecné hyperkinetické poruchy neni
obvyklé. V ramci této poruchy se nevyskytuje socidlni naruseni autistického typu.*

(Pastierikova, 43)
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4.6 ASPERGERUV SYNDROM

Aspergertiv syndrom je druhem autismu, je to postizeni, které ovlivituje to, jakym
zpusobem se jedinec dorozumiva, a to, jak reaguje na jiné osoby. Lidé s Aspergerovym
syndromem mivaji méné potizi s fefi, nez je tomu u osob sautismem. Taktéz lidé
s Aspergerovym syndromem nemivaji pfidruzené mentalni postizeni, naopak mivaji
prumérnou nebo nadprimérnou inteligenci. Diky tomu, spousta déti s Aspergerovym
syndromem navstévuje bézné skoly a diky spravnému povzbuzeni a podpoie mohou

velmi dobfte prospivat a pozdéji dosahnout i vyssi vzdélani a ziskat zaméstnani.
Spolecné znaky Aspergerova syndromu s autismem:

Potize ve spolecenskych vztazich
Potize v komunikaci
Nedostatek predstavivosti

Zvlastni z4jmy

YV V V V V

Obliba rutinni ¢innosti

(http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=232 3. 9. 2016)

4.7 JINE PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

V Evropé¢ se tato diagnostickd kategorie pfili§ nevyuziva, jelikoz nejsou presné
definovana diagnosticka kritéria. Pastierikova (2013) uvadi dva typy déti, které popisuje
Thorova. Prvni skupina je tvofena détmi, u nichz se projevuje t€zsi forma poruchy aktivity
a pozornosti, vyvojova dysfazie, nerovnomérmne rozvinuté kognitivni schopnosti, mentalni
retardace a maly pocet projevu, které jsou typické pro autismus. ,,Kvalita komunikace,
socialni interakce a hry je narusena, ne vsak do takové miry, ktera by odpovidala diagndze
autismu nebo atypickému autismu. Jde o hrani¢ni symptomatiku, diive s nespecifickymi
symptomy, jako je uzkost, nepozornost a hyperaktivita.” (Pastierikova 2013, str. 44) Do
druhé skupiny jsou fazeny dé€ti s vyrazné narusenou predstavivosti. Typicka je u nich
nizka schopnost rozliSovat mezi fantazii a realitou, vyhranény zajem o urcita témata, o
které se jedinci s touto poruchou intenzivné vénuji. ,,Zplsob socialniho chovani a
komunikace vykazuje minimum znakt typickych pro autismus.* (Pastierikova 2013, str.

44)
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4.8 PERVAZIVNI VYVOJOVA PORUCHA NESPECIFIKOVANA

,Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize (2006, s. 200), charakterizuje pervazivni
vyvojovou poruchu nespecifikovanou jako kategorii poruch, u nichZ neni mozné zatazeni
do ostatnich kategorii v ramci oddilu F84 z divodu nedostatku informaci nebo

protichtidnych nalezi.* (Pastierikova, 2013, 49)
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PRAKTICKA CAST

KVALITATIVNI VYZKUM NA TEMA MATERSKY VZTAH MATKY

A DITETE S PAS C1JINYM MENTALNIM POSTIZENIM

Kvantitativni vyzkum jsem si vybrala vzhledem k narocnosti a citlivé strance tématu. Na
zékladé vykonanych praxi mne zaujalo vytvafeni citové vazby. Predmétem
kvantitativniho vyzkumu je ziskani nahledu na vytvofeni matetského vztahu matky a

ditéte s PAS ¢i jinym mentalnim postizenim.

Hendl (2012) cituje definici metodologa Creswella: ,Kvalitativni vyzkum je proces
hledani porozuméni zalozeny na rtiznych metodologickych tadicich zkoumani daného
socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvaii komplexni, holisticky obraz,
analyzuje riizné typy textl, informuje o nazorech ucastnikll vyzkumu a provadi zkoumani

v pfirozenych podminkach.*

Kvalitativni vyzkum v této praci byl realizovan za pomoci rozhovorti se Sestnacti
respondentkami, jednd se konkrétné o matky, které maji jedno dit¢ s mentalnim ci

kombinovanym postiZzenim.

Osloveny byly vsechny socidlni sluzby v blizkém okoli. Bohuzel se ozvaly jen tfi
maminky, které mé znaly osobné z probehlych praxi. Nasledné jsem oslovila rodice
v n¢kolika skupinach na Facebooku, kde se ptihlasily k vyzkumu. Timto zptisobem tedy
zcel prirozen¢ vznikl vzorek Sestnacti matek, kdy z celkového poctu devét z nich zjistilo

postizeni ditéte

Hlavni cil — zjistit, jakym zpisobem probihalo navazani citové vazby mezi matkou a

ditétem a zda mélo zjiSténi postizeni na tento proces zasadni vliv.
Diléi cile:
Zjistit jakym zptsobem bylo postizeni rodi¢tim oznameno.

Odpovedi respondentek byly pestré a plné informaci. Tii matky uvadéji, Ze jim diagnozy
byly sdélovany postupné, matky dokonce uvadéji, ze sdéleni diagndézy pro né¢ bylo

ulevou. Prestaly mit pocit, ze stale jen ony vidi na svém ditéti ,,néco Spatné*.
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Dvé¢ respondentky uvedly, Ze se 1ékafi snazili stav ditéte bagatelizovat a uklidiiovat je

slovy ,,on/a to doZene*.

Pouze tii respondentky odpovédély, Ze jim diagndza byla sdélena citlivé a opatrné.

Citace

Zjistit,

Respondentka ¢€.9 ,,Lucinku mi po porodu viitbec neukazali, ani nenosili na kojent,
bylo to hrozné premyslela jsem, co se déje. Méla jsem tam znamou sestricku, ta
mi ji donesla ukdzat. Nebylo na ni nic viditelné, zadna vada. Jen porad spinkala.
Pak se prihnal rozcileny doktor. Zacal nadavat sestiicce. Pak se obratil ke mne a
rekl: tak jste spokojena uz jste videla toho sveho debila? Ja jsem se rozbrecela.
Nikdo mi nic nevysvetlil. Byla to hroznd doba. Pordd jsem brecela prisla jsem o
mléko, mala nepribirala. PreloZili nas na deétske. To bylo velkeé stesti. Tam byl moc
hodny primar, ktery si na mé udélal cas, vSechno mi vysvetlil *

Respondentka ¢. 11 ,,Ve 32 tydnii po ultrazvuku docela hnusnée a bez velkého
vysvétlovani zZe musi ven, ze nema Uz néjakou dobu priitoky krve do mozku a bude
to asi jen lezak ze poSkozeni mozku bude asi velkeé.*

Respondentka ¢. 13 ,,Druhy den na JIPu. Dostala jsem pouze informaci, ze maji
podezreni na chromozomalni vadu. Na miyj dotaz, co tim mysli rekli, ze DS. To
byly veskeré informace, které jsem dostala. Pak mi jedna pani doktorka prinesla
brozuru z klubu DS, ale pomérné historickou. Jinak nic. Jesté jsem viastné dostala
informaci o tom, ze je mozné Sofinku umistit do kojendku a porodit do dalsi déti,
protoze s timto ditétem "nebude nic tak, jak jsme si planovali a radikadlné se nam
zméni Zivot" “

Respondentka €. 14 ,,Sdélila mi to primarka détského oddéleni, néco jako "vase
dcera ma s 50 % pravdepodobnosti ds, odesilali jsme krev na potvrzeni ci
wlouceni. Manzel nam ¥ikal, Ze déti a timto postizenim zndte. Pokud byste

" e

zvazovali ustavni péci i ta moznost tady je'.

jakym zptisobem na zjisténi postizeni reagovali otcové a zda mélo toto vliv na

partnersky vztah.
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Zjistit, zda se ve vyzkumném vzorku objevi rodina, ktera se rozhodla vyuzit moznosti
socialnich sluzeb a umistila dité do tstavni péci ¢i naopak rodice uptednostituji domaci

péci a vyuzivaji jiny typ socialnich sluzeb.
Zjistit zda ma narozeni ditéte s postizenim vliv na vztah matky ke zdravym sourozenctim.
1) Kdy bylo zjiSténo, Ze bude mit dité néjaké postizeni?

Rozlozeni zkoumané skupiny je devét rodin, kterym bylo postizeni oznameno kratce pied
porodem, po porodu ¢i v néckolika prvnich dnech po porodu. Osm rodin bylo se

skutecnosti, Ze ma dit€ postiZeni seznameno v pritbéhu prvnich tfech let zivota ditéte.

2) Jak se zménila socioekonomicka situace rodiny po narozeni ditéte

s postiZenim v porovnani se stavem pi‘ed narozenim?

Sedm rodin uvedlo, ze se jejich finanéni situace zhorsila, osm rodin svou finanéni situaci
zvlada bez vétsich obtizi a jedna maminka uvedla, Ze je jejich finanéni situace lepsi.
Pouze jedna maminka fekla, ze mé viru v Boha, jedna maminka poznamenala, Ze se ve

slabych chvilkach modli a zbytek matek svou viru bud’ ztratil nebo nikdy v Boha nevéfil.

Véts§ina maminek pfiznava, ze je jejich spoleCensky Zivot neuspokojujici. Neékteré

dokonce uvadéji ztratu pratel v souvislosti narozeni ditéte s postizenim.

3) Bylo mozné jiz v téhotenstvi piedpokladat u ditéte néjaké komplikace,

abnormality i po narozeni ditéte?

V ptipad¢ ¢ty maminek se jednalo o rizikové t€hotenstvi — objevuji se zde informace o
krvaceni, psychické nepohod¢. Tti déti se narodily predcasné, konkrétné ve 24tt, 33tt a
36tt.

Ostatni te€hotenstvi probihala standardné v nékolika malo ptipadech az a drobné
odchylky. V jednom piipadé se jednalo o dvojcetné téhotenstvi. Matka uvadi, Ze

téhotenstvi bylo bez komplikované, ale narocné.

4) Jakym zpisobem se proménil partnersky vztah po narozeni ditéte

s postiZenim?
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Ve stejném pomeru vychazi, ze partnersky vztah rodict prosel krizi, stmelil se ¢i ziistal

beze zmén. V jednom piipadé maminka uvadi odcizeni se v intimnim Zivote.
Citovala bych tyto dvé maminky:

e Respondentka €.8 ,,Abych pravdu vekla, tak sama nevim. Protoze manzel neni
vécné doma, tak neni cas na néjaké hadky, ale urcité ten vztah zvdznél, porad jen
resime Lukyho doktory a co smi a nesmi. Ja jsem vécné rozladend, jak jsem porad
sama s Lukym a manzel se snazi mé zastoupit, kdyz je doma. Ale protoze spolu
moc o problémech nemluvime, tak tézko rict, jestli se néco zménilo. Mozna by nas
vztah byl stejny, i kdyby byl Luky zdravy.“

e Respondentka &. 16 ,,Cdstecné jsme se oba uzavieli do sebe a o celé zdleZitosti
Jjsme spolu vilastné doposud nedokdzali mluvit. Chodime kolem sebe tak trochu po
Spickach. HIubsi ¢i vetsi dopady zatim nejsem schopna posoudit.” V dobé
rozhovoru mél syn respondentky jedenact mésica.

5) Je mozné predpokladat slozitéjSi navazani citové vazby mezi matkou a
ditétem postiZenim, je-li postiZeni zjiSténo hned po porodu, piipadné kratce

po ném?

Ve vétsiné pripadi, konkrétné u deseti maminek prob&hlo navazani vztahu k ditéti bez
problémil a zcela ptirozené. Tti maminky popisuji poc¢atecni obtiZe s navazanim vztahu,
a to prevazné kviili strachu o dité. Casto se v rozhovorech objevuji terminy jako je upnuti

se a potieba vétsi ochrany.

v

Jedna z maminek, konkrétné respondentka ¢. 16 dosud nedokazala se synem viely

matetsky vztah.

Jedna z maminek po natlaku ze strany nemocni¢niho personalu, svou dceru s Downovym
syndromem umistila do kojeneckého tstavu. Pfesto po tydnu zacala matka za dcerou

jezdit, nasledné si ji brat domd a cca v 7 mésicich si dceru vzali domt jiz natrvalo.

Citace z rozhovoru:

e Respondentka €. 8 ,,Nemd, jen se s blizicim se porodem vic a vic bojim toho, abych
ho méla stejné rada i potom a nepvilnula vic ke zdravému ditéti. Manzel se zase

boji opaku, protoze Lukdska zboznuje.*

- 49 -



e Respondentka ¢.15 ,,U mé ano, byly chvile, kdy jsem ho i nenavidéla. Ted ho mam
"nejradéji”, ale je to takova ta pecovatelskd a ochranovatelska laska, samozrejmé
i druhé syny mam rada*

e Respondentka ¢.16 ,,4 navdzani vztahu? Nesmirné obtizné. Stdle to neni, jak by
melo byt. Ani zdaleka. Na tuhle skutecnost jsme nebyli proste pFipraveni. Ne Ze by tedy
asi nékdo byl, ale byli jsme na vysetienich, abychom tomuhle predesli a kdybychom to
védeli, $li bychom na ukonceni téhotenstvi. Nevim, jestli se s tim nékdy vyrovndm, zatim si
to neumim predstavit. Nebo jestli se s tim clovék aspori nauci Zit. Predstava, Ze je to
napordd ... mé pordd dési. To, Ze s tim Clovék neni vyrovnany, souvisi i s tim, Ze vztah s
malym neni takovy, jaky by matka k ditéti méla mit. Nyni uZ je to lepsi a doufdm, Ze casem
to néjak puijde. Ale neni to ono. Prvni dny, kdy ¢lovék nic netusil, tak to bylo tiZasné ... po
informaci o DS to bylo jiné. Nékdo to nechdpe. ale prosté bylo. Bylo mi toho uzlicka lito. |
ted’ je. Neni to mater'skd ldska, ale spis ve smyslu, Ze se o néj nékdo postarat musi a jsme
jeho rodice, takzZe se clovék pokusi udélat, co piijde, ale je to kruté. Asi prosté nejsem ta
sprdvnd oddand matka. Prizndvdm sobé i okoli, Ze by pro mne bylo mnohem snazsi, kdyby
maly umrel neZ Zit jakymkoliv postiZzenim. Varianta tstavu ¢i adopce ale sobecky taky
nepripadd v tivahu. To by bylo psychicky ndrocné ve smyslu, Ze ¢lovék nevi, co s malym je.
0 tstavni péci si iluze nedéldm a adopce ... kde by skoncil? Chtél by ho nékdo? Jaci by byli?
Prosté vztah nefunguje, jak by mél. Jsou chvile, kdy na jeho stav i zapomenu, kdyZ je dobre
naladény a je to takovy smisek. Ale pak mé to vrdti do reality a jd se na jeho postiZeni
nedokdzu divat jako spousta lidi ve skupineé, ¢i rodice, kteri do toho sli dobrovolné, Ze jsou
to slunic¢ka a spokojené déti a nevim co ddle. Je mi ho lito, protoZe dnesni svét je pro dravé
a postizeni moc neakceptujeme. VZdy se o néj nékdo bude muset starat ... rodiCe tu
nebudou, sourozenci nejsou ... nedokdZu tohle neresit. Vim, Ze i u zdravého ditéte se miize
cokoliv komukoliv stdt ... ale resi se to, aZ to nastane. TakZe ndm to nastalo hned a neni mi
z toho dobre. A asi je to i sobeckost. Prosté clovék chtel dité, ale nepovaZuji se za matku,
kterd bude brat jako tragédii, kdyZ se dité osamostatni, prosté se to ¢ekd (zndm lidi, kter{
odchod déti za partnerem moc nezvlddaji, nebo jsou takové ty pecovatelské typy, které se
neustdle musi o nékoho starat - to je naptiklad md tchyné '~ - jd nechci, aby na mé bylo
dité neustdle zdvislé. Mdm pocit, Ze prichdzime nadobro o "sviij" Zivot. S postupujicim
vékem se lidi k tomu "jejich” Zivotu postupné vraci, ale tady bude pordd nékdo, dospély
clovek, odkdzany na Vasi péci.”

6) Jak vyznamna je podpora Sirsi rodiny?
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Naprosta vétsina respondentek uvedla oporu, pochopeni a pomoc $irsi rodiny. Zajimavé

bylo sledovat, ze v péti ptipadech matky uvadely nepfijeti ditéte s postizenim ze strany

rodiny otce.

Jedna respondentka uvedla absolutni nezajem ze strany §irsi rodiny.

Citace

7)

Respondentka ¢. 11 ,,Babicky a dédove v uplné pohodé byli radi Ze se hybe a
reaguje. Muz ho videél jako prvni hned di ho zamiloval a dal mu i jiné jméno, nez
to bylo dohodnuto — jmenuje se po ném a jeho tdatovi, takze jiz
xxxxxxxxxxxxxxxxxxxxx FrantiSek. vSichni hned pomdhali a neboli v tom Zadny

vvvr

zdravotnich problémii ale rodina a pratelé pomahali vsichni.*

Jakym zpisobem matky popisuji rozdil mezi vztahem k ditéti s postiZzenim a

jeho zdravymi sourozenci?

Az na jeden pfipad se matky shoduji na tom, Ze se snazi ke vS§em détem chovat stejné,

mnohdy berou dité s postizenim jako zdravé.

Jedna respondentka uvadi zavislost na synovi s postizenim.

8)

V pripadé, Ze je dité s postiZenim prvnim ditétem v rodiné, planuji ¢i méli

rodice dalsi dité/déti?

Respondentka cislo 8 byla v dobé rozhovoru ve vysokém stupni gravidity. Pét

respondentek mélo dalsi dité potom, co se jim narodilo dité s postizenim. Dvé matky

uvedly, Ze si neum¢;ji predstavit mit dalsiho potomka. Ve zbylém vzorku rodin, jsou déti

s postizenim druhorozené €i tfeti rozené.

9)

Jakym zpiisobem bylo rodi¢im oznameno, Ze jejich dité bude mit postiZeni?
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DISKUZE
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ZAVER
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