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Uvob

Matefstvi a rodicovstvi, jsou role krasné, ale o to vice naro¢né. Co vSechno obnasi
vychova ditéte, si Clovék nedokaze predstavit, dokud nema vlastni déti. S narozenim
ditéte ptrichazi vlna radosti, Stésti, ale také obav a strachu. Rodice pfijimaji novy zivot,
jez jim obrati vzhiiru nohama cely svét, ktery doposud znali. O¢€ je to jiné, naro¢né&jsi nebo
snad i pfinosné&jsi? Pro matky a rodiny, v nichZ se narodilo dité s postizenim? To je

tématem této diplomové prace.

Pti riznych praxich, nejen Skolnich, ale také praxi z vlastni iniciativy jsem se potkavala
s détmi a ve valné vétsing i s jejich maminkami. Laska, oddanost, prace, unava, pokroky,
stagnace, nad¢je, boj, zdravi, hodnoty. Toto jsou pojmy, které mé napadaji, kdyz si

vzpomenu prave na tyto matky a jejich déti.

Téma diplomové prace vzniklo také diky mé krasné dcefi a mé vdécnosti za to, Ze se
narodila zcela zdrava. Teprve, kdyz vidime a pracujeme s rodi¢i, jimz se narodilo dité

S postizenim, zacneme si opravdu vazit toho, Ze se nam narodi zdravé dit¢.

Cilem prace je zprostiedkovat srozumitelné informace o problematice navazani vztahové
vazby matky a ditéte s postiZenim nejen odborné, ale také SirSi laické vetejnosti.
Vzhledem k omezenym moznostem diplomové prace, je tento dokument zpracovan

v zékladnich rysech S co nejvétsi mirou srozumitelnosti.

Diplomova prace je ¢lenéna na dva celky, a to ¢ast teoretickou a praktickou. Teoreticka
cast se dale deli na kapitoly a podkapitoly. Praktickd c¢ast obsahuje rozbor dat

z vyzkumného Setieni, stejné tak jako popis metod sbéru dat.

Prvni kapitola se zabyva rodinou jako celkem, jejimi funkcemi a definicemi z vice zdroju.
Za velmi dualezitou soucast této kapitoly, pro diplomovou praci povazuji podkapitolu
o rodinné resilienci. Zvladani zatézovych situaci v rodiné, jeZ narozeni ditéte s postizenim
bez pochyb je, povazujeme za jednu z klicovych kompetenci pro udrzeni soudrznosti

rodiny, v tak naro¢né zivotni situaci, jako je narozeni ditéte s postizenim.

Druha kapitola se zaobira rodinou a ditétem S postizenim. Jsou zde popsany reakce,
typicky se objevujici po narozeni ditéte s postizenim U rodic¢i. Je zde znamé rozdéleni

fazi Soku od svétoznamé psycholozky Elisabeth Kiibler-Ross i1 faktory, které ovlivni
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pfijeti postizeni ditéte. Za dilezité povazujeme zminit i kvalitu Zivota osob, které pecuji
0 Clena rodiny s postizenim, jiz se vénuje jedna ze samostatnych kapitol. Taktéz

1 to, ze narozeni ditéte s postizenim muze mit pro jeho blizké pozitivni zisk.

Matefstvim se zabyva kapitola tfeti. Zminéna je zde nejen obecna definice mateistvi, ale
také to, jaké to muze byt, kdyz se stanete matkou ditéte s postizenim. Touto
problematikou se pomérné rozsahle zabyva Vagnerova (2009). Matei'ské pouto je velkym
tématem celé této diplomové prace, v teoretické ¢asti je mu vénovana jedna z podkapitol.
Spolecné s matetskou vazbou jsme zde zatadily 1 podkapitoly pojednévajici o vazbé mezi
détmi a rodici, ranou komunikaci mezi ditétem a matkou, v neposledni fad¢ také bezpeéné

citové pfipoutani se.

Ctvrta kapitola se zabyva ditétem s mentalnim postizenim a jeho vyvojem v ranném
a predskolnim ve&ku. Kapitola je clenéna na podkapitoly popisujici vyvoj ditéte
S mentalnim postizenim V obdobi novorozeneckém, kojeneckém, batolecim a konci
obdobim ptedskolniho v€ku. Nésleduje kapitola objasiiujici Zivot ditéte s mentalnim

postizenim v roding.

V zavérecné, paté kapitole jsou podrobnéji rozepsany poruchy autistického spektra u déti
a jednotlivé diagnozy, jako je détsky autismus, atypicky autismus, Rettiiv syndrom atd.
Kapitola je tim padem ¢lenéna co do poctu, nejvice podkapitol, aby vSe bylo prehledné

a srozumitelné.

Jak bylo zminéno jiz vySe, diplomova prace obsahuje i praktickou cast, kterd se zabyva
odpovédi na hlavni vyzkumny problém a to, navazani vztahové vazby mezi ditétem
S mentalnim postiZenim ¢i PAS a jeho matkou. Pro v¢étsi pfehlednost je 1 prakticka ¢ast
rozdélena do podkapitol, zabyvajicich se vymezenim cilii a metod prizkumného Setieni,
popisu vybéru vzorku a naslednou analyzou a interpretaci ziskanych dat. Prakticka cast

je doplnéna o nékolik ptehlednych graft a tabulek.

Diplomovou praci ukoncuje shrnujici zavér.
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1. CHARAKTERISTIKA RODINY

V kapitole bude zminéna definice rodin, spolecn¢ s jejimi funkcemi. Zamétime se na
rodinu s postizenim, jako dulezita podkapitola se diky vyzkumu v praktické ¢asti jevi

kvalita zivota rodiny pecujici o osobu/dité s postizenim.

vvvvvv

(Mat¢jcek, 2001) Je mnoho definic, jez se snazi popsat rodinu. Vzdy zalezi na védeckém
ptistupu, ktery se uplatituje. Rodina je jednoduché slovo, se spoustou riiznych vyznamii.
| v soucasné dobé je rodina velmi dilezitou socidlni jednotkou a jeji funkce se neustale
meéni, jak v zavislosti na ¢ase, tak i na prostoru daném tradici. (Necasova, 2008) Rodiny
se od sebe navzajem lisi v n€kolika aspektech — ekonomickych, kulturnich, socialnich
a mnoha dalSich. Ale vSechny rodiny maji jedno spole¢né. 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 ramci psychologie zabyvajici se studiem vztahii mezi jedincem a rodinou.
Ptesnéjsi se nam jevi vymezeni, které podal Howard Liddle, vydavatel Journal of Family
Psychology, v jeho prvnim ¢isle; hovoti totiz nejen o interakci mezi jedincem a rodinou,
ale bere v uvahu i $irsi kontext — klade dtiraz na socialni ekologii rodiny (Liddle, 1987)*
(Sobotkova, 2001, s.11)

1.1 DEFINICE RODINY

Ivo Mozny tika, Ze kdyz se fekne rodina, kazdy ¢loveék si néco vybavi, kazdy z nas rodinu
vnima v jiném vyznamu. Clovék udajné vynalezl rodinu, kdyz zjistil, Ze se neda 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 krabi¢kou posledni zachrany,
kdyz ptijdou tézké casy.

Marie Vagnerova (2008, s. 589), vyznamna ceska psycholozka, rodinu definuje takto
»Rodina je diilezitd socialni skupina, ktera plni celou fadu biologickych, ekonomickych,
socidlnich a psychologickych funkci. Poskytuje svym c¢lenim potiebné zazemi,
uspokojuje jejich potieby a zprostfedkovava zkusSenosti, které nelze ziskat jinde. Kazdy

jedinec zde ma urcité role, které se stavaji soucasti jeho identity.“ V jiné publikaci, z roku
-13-



2005 Vagnerova rodinu predstavuje jako nejvyznamnéjsi malou socialni skupinu, ktera
zasadnim zptisobem ovliviiuje rozvoj psychiky. ,,Rodina ditéti individualizované a pro ni
specifickym zpiisobem zprostiedkovava 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 potieb

partnert, ale také o rozmnozovani. V soucasné dobé€, maji déti pro rodinu velkou
citovou hodnotu. V piivadéni potomki na svét, hraje nemalou roli ekonomicka
situace rodiny.

o Socidlné-ekonomickda funkce — funkce =zalozend na =ziskavani finanénich

prostiedkil nejen pro nezavisly zivot, ale také pro uspokojovani dalsich potieb,
jako jsou zaliby, kultura, sport apod. (COPTKM, 2017)
o Ochranna funkce — je to dilezita funkce pro zajisténi zivotnich potfeb nejen déti,

ale také dalsich &lenti rodiny. (Cadilova, 2010)

o Socializaéné-vychovnd funkce — zde mluvime nejen o vychové potomstva,

predavani zkuSenosti, podpoie plnohodnotného dusevniho, télesného a socialniho
vyvoje, ale také ptipravé na zivot. (COPTKM, 2017)

o Regeneraéné oddechové funkce — zde se plnéni funkce rodiny projevi nejvice.

Jedna se o traveni spole¢ného volného Casu, o jeho miru a zptisob.

o Emociondlni funkce rodiny — velmi zasadni a absolutné nezastupitelna funkce.

Zadna jina instituce nedokédze vytvofit potfebné citové zdzemi, pocit lasky

a bezpeti. (Cadilova, 2010)
Ptehled funk¢nosti rodiny:

o Funkéni rodina — rodina spliiuje vSechny své funkce

o Problémova rodina — objevuje se ¢aste¢né naruseni jedné z funkci, ale vyvoj déti
zpravidla neni naruSen

o Dysfunkéni rodina — rodina neplni n€kterou ze svych funkci a tim je ohrozovan

vyvoj ditéte, je dilezité pfijmout opatfeni k naprave
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o Afunkéni rodina — rodina nefunguje, vyvoj a zdravi ditéte je ohrozeno, déti mohou

byt z rodiny odebrany (Stépat, 2012)

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

prizpisobovat zménam.

1.3 FUNKCNi RODINA

Pojem funkéni rodina ma mnoho synonym, kterd vyuzivaji riizni autofi, kuptikladu
harmonicka a zdrava rodina. Pfesto se vétSina autort shoduje na hlavnich znacich funkéni

rodiny:

Jasna a flexibilni rodinnd struktura.

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

Schopnost kooperace pfi feseni problému.

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

Radost ze vzajemnosti.

Rodinna hrdost.

Soulad ohledn€ moznosti traveni volného ¢asu (spolecné i1 zvIast).
Kwvalitni sociélni opora.

Humor. (Sobotkova, s.38-39 in Friedlova, Lec¢bych, 2015)

vV V.V V V VYV V V V VYV V VY

K zakladnim pfedpokladiim zdravé fungujici rodiny, patii i ldska mezi partnery,

pracovitost, podpora rodiny i piatel a duchovni zralost.

1.4 POHLEDY OVLIVNUJICi RODINNOU RESILIENCI

K rizikovym faktorim, ohrozujicim resilienci rodiny patfi — 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 u¢inné pomahaji

zvladat narocné situace rodiny. Muzeme fici, ze resilientni rodina ma schopnost udrzet

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

Le&bych, 2015)

141
>

14.2

ASPEKTY, JEZ OVLIVNUJi RESILIENCI RODINY

zavaznost stresoru — urcuje to, do jaké miry dokaze stresor narusit stabilitu rodiny,

jaké na ni klade naroky vzhledem k realnym moznostem rodiny,

vulnerabilita  €ili  zranitelnost je ovlivnéna interpersonalnimi  vztahy
a organiza¢ni strukturou rodiny,

zdroje resilience rodiny, jsou vnéj$i nebo vnitini. Obecné lze fici, Zze se jedna
o v8e, co ma rodina k dispozici, aby dokazala 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 vzorcti chovani

S bezpe¢nymi a divérnymi citovymi vztahy v roding.* (Sobotkova, s.44, 2015, in

Friedlova, Lecbych, 2015)

zpusob zhodnoceni stresové situace rodinou — velmi subjektivni, rodina se k zatézi

muze postavit jako k vyzve nebo jako k netesitelnému problému,

osobnost rodi¢li — ptesto, ze vztah rodic¢i determinuje vyse uvedené faktory, byva

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

MODEL RODINNE RESILIENCE DLE FROMY WASHOVE

Systém hodnot a presvédceni:

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

» Nadgje a optimismus, diivéra ve zvladnuti obtizi.

» Spiritualita

Organizace chodu rodiny

>
>
>

Flexibilita, adaptibilita.
Propojenost, vzajemnost, podpora.

Vnéjsi zdroje (sit’ socidlni opory, zabezpeceni rodiny, aj.)
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Komunikace, feSeni problému

» Jasna komunikace.
» Oteviené vyjadifovani pociti; radost a humor.
» Spoluprace na prevenci a feseni problému.“ (Sobotkova, $.45, 2015, in Friedlova,

Le&bych, 2015)
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2. RODINA A DITE S POSTIZENIM

Narozeni ditéte s postizenim, respektive samotné potvrzeni onoho postizeni je pro rodice
nesmirna zatéz, se kterou ve vétsSing pripadl nepocitaji, a to znamena, ze nemaji Sanci se
na tuto situaci ptipravit. Takto velkou Zivotni krizi, jakou je narozeni ditéte s postizenim,

se rodi¢im v prvni fad€ narusi a pozd&ji i zmeni chdpani svéta.

Dalsim tskalim, s nimz se rodice ditéte s postizenim musi vyrovnavat, je nejistota, a to
vzhledem k tomu, Ze z pocatku vét§inou neni jasné, o jak zavazné postizeni se jedna
a jaka bude jeho prognoza. Rodice si vétSinou neuvédomuji ani disledky postiZzeni. Ona
nejasna situace, kdy rodi¢iim chybi dostatek informaci a znalosti, plsobi taktéz jako
nepiimérena zatéz. Stres, ktery nastupuje, je umociovan bezmocnosti a bezradnosti.
Rodice by radi néco ud¢lali, ale nevédi, 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, ovSem miiZe se jim zddt mnohem snéze feSitelnym. V této chvili jiz totiz alespoii
priblizné védi, s ¢im mohou pocitat, co mohou pro své dité udélat, presto ani v tomto

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

r~r

,DIité s postiZzenim jiZ svou pouhou existenci, vnasi totiz do rodinného prostredi urcité
napéti a zatéZ, kterd se nékdy prodluZzuje i na velmi dlouhou dobu.* (Matéjcek 2001,
s. 27) Po narozeni ditéte s postizenim vznika u rodi¢li rozpor mezi pivodnim o¢ekavanim,
které bylo jak jinak neZ optimistické a redlnou skutecnosti, ktera nastala. K rodi¢ovské

roli se poji 1 zakladni psychické potfeby ve vztahu k vlastnimu ditéti. S narozenim ditéte

wvewr

Jedna se o nasledujici, rodi¢ovské zakladni psychické potieby:

o Potreba 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, spavé, drazdivé,
plactivé, opozdeéné, neusmivaji se, Castokrat si rodice mohou myslet, Ze na né dité
nereaguje. Nékdy se také stava, ze je zevnéjSek ditéte néjakym zptisobem
odpudivy a tim miZe na rodice piisobit neptijemné. Tim, Ze rodi¢e dostavaji jiné

podnéty, nez je u zdravych deti bézné, lisi se také jejich chovani k ditéti.
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2.1

Potireba smysluplnosti a platnosti urcitych pravidel. Rodice v mnoha
ptipadech nevédi, jaky je rozsah zmén ve vyvoji jejich ditéte a nevédi, jak by se
knému méli chovat. Také dité jim svym chovanim neposkytne adekvatni
informace a rodice mohou zaZivat pocit nejistoty, vlastni neschopnosti
I bezvyznamnosti své snahy, jelikoz dit€¢ se nevyviji, tak, jak by m¢lo.
»Informace o pravdépodobném prubéh postizeni ditéte mize byt na jedné strané
traumatizujici, protoze rodice konfrontuje s neptiznivou realitou, ale na druhé
stran€ je to jedind moznost, jak je naucit porozumét projeviim a potiebam jejich
ditéte. (Vagnerova, Hadj-Moussova, 2003, s.26)

Potieba citové vazby. Casto se Stava, ze dité s postizenim neni pro své rodice
rodi¢e mohou zaujmout hyperprotektivni vychovny postoj, ¢i dit€ zavrhovat nebo
opustit. Je zcela bézné, ze rodiCe prozivaji pocity viny, Zze vubec takové dité
zplodili pfipadné, ze jej nedokazou akceptovat. ,,Hute byvaji akceptovany déti se
zjevnym postizenim v obliceji nebo s té€lesnou deformaci.” (Vagnerova, Hadj-
Moussova, 2003 s.26)

Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestize. Rodi¢e mohou prozivat trauma
ze své neschopnosti piivést na svét zdravého potomka a mit tim padem i pocit
znehodnoceni sami sebe v rodi¢ovské roli. Objevuji se 1 pocity ménécennosti ¢i
vyfazeni se z normalni spolecnosti.

Poti‘eba Zivotni perspektivy. Nejen budoucnost ditéte, ale i celé rodiny je jeho
postizenim narusend, nejasna a nejista. Rodice védi, ze dité nikdy nebude zdrave,
ale nedokazi si ptedstavit, jak se bude vyvijet a co vSe bude péce o néj
predstavovat, jejich ocekavani byvaji v mnoha piipadech negativni, maji obavy.

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

REAKCE RODICU NA NAROZENI DITETE S POSTIZENIM

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim, pfipadné 1 zjiSténi, ze ma dité néjaké postiZeni,

je pro rodice naro¢nd, 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 pribchu ¢asu a mé 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 podob¢ zjisténi tézkého onemocnéni nebo smrti milované osoby, je popieni. Je
to zcela normalni reakce, dalo by se fici, Ze je to obranna reakce, ktera tlumi
prvotni Sok a piival emoci. Jedinec se uzavie pred vnéjSim svétem, coZz mu
pomaha piekonat prvni vinu bolesti. (Axelroad, 2016)
Hnév — 1 kdyz dochézi ke skryvani a popfeni, ve skutecnosti se znovu objevi
bolest. Jedinec neni pfipraven. Intenzivni emoce jedince vychyli z rovnovahy
a vyjadii se jako hnév. Muze smétovat k nezivym objektim, uplné cizim lidem,
pratelim i rodiné. Hnév muze byt zaméfen na umirajici nebo zemielé blizké.
Racionalné je vSak jasné, ze ¢loveék neni na vin€. V emocionalni roviné muze
jedinec osobu, ktera mu zpusobi bolest tim, Ze jej opusti nesnaset. Za takovy vztek
se poté ¢lovek citi provinile a hnév se dale zvySuje. (Axelroad, 2016)
Smlouvani — normalni reakci na pocity zranitelnosti a bezmoci, je asto potieba
ziskat kontrolu:

- Kdybychom mohli mit nazor dalsiho lékafe...

- Kdybychom pomoc hledali dfiv...

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

oddalit nevyhnutelné. Ve 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 miZe 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. Nékdy 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 konecném dusledku hluboce osobni a jedine¢na
zkuSenost. Pti nejlepsi viili nikdo nemtize pomoci projit ¢lovéku smutkem snaze,
¢i pochopit vSechny emoce. Ale pravé blizké osoby jsou v tomto procesu velmi
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2.1.2

dilezité. To nejlepsi, co pro sebe muze clovek udelat, ptichazejici smutek prozit.

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

FAKTORY OVLIVNUJICi PRIJETI POSTIZENi

Podkapitola obsahuje vycCet faktorii, jez ovliviluji prijeti ditéte ¢i Clena rodiny

S postizenim.

1)

2)

3)

4)

5)

Typ postizeni — obtizné rodiCe pfijimaji deti se stigmatizujicimi malformacemi
pohled viditelné neni. Obecné lze fici, ze mentalni postizeni predstavuje pro
rodiCe vEtsi stres nez jind postizeni, jelikoz Casto byva zasazeno i sebehodnoceni
pravé rodict. (Rican, Kiej¢itova, a kol., 2006)

Etiologie postiZeni — porozuméni pfiiné postizeni, miize napomoci k pfijeti
samotného faktu, ze ma dité postizeni. Rodice se zbavi pocitu viny. Naro¢na je
situace, kdy se pfi¢ina postizeni nezjisti. (Ri¢an, Kiej¢itova, a kol., 2006)
Osobni charakteristika ditéte — zde je hraje roli osobnost ditéte, i jeho socialni
reaktivita. To, jakou ma dité schopnost ziskat si pozornost a péci, sila a energie.
Dulezity je 1 veék, ve kterém k postizeni doslo, vztah ditéte k 1€kaitim, ale také
dosavadni zkuSenost s nemoci a bolesti, pfipadné to, kolik odpovédnosti dité
dostane. (Ri¢an, Kfej¢itova, a kol., 2006)

Jednotlivé charakteristiky ostatnich ¢leni rodiny — dilezita je celkova sila
a odolnost vii¢i zatézi, osobnostni zralost, ale 1 dosavadni zkuSenost s postiZzenymi
lidmi. Vyznamné je i zvladani ostatnich Zivotnich krizi a sebehodnoceni,
sebeuvédomovani kazdého ¢lena rodiny. (Ri¢an, Kiejéifova, a kol., 2006)
»Struktura a organizace rodinného systému, kvalita vztahid v rodiné,
vyvojova faze rodiny* (Ri¢an, Kiej¢itova, a kol., s. 73, 2006) Obecné lze fici, ze
VEtsi stres pii péci o dité s postizenim prozivaji svobodné ¢i rozvedené matky.
Dulezity je 1 celkovy pocet déti v rodiné. V ptipadé, Ze ma prvorozené dité n¢jake
postiZeni, otfasa to sebehodnocenim rodict. Zabyvaji se bolestnou otazkou, zda
mohou mit zdravé dité. V piipadé, ze jsou vrodiné i1 zdravé deti, neni

vvvvvv

vzajemné pomoci, opora mezi rodiCi a oteviena komunikace.
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6) Coping strategie — zadny, ze zptsobu zvladani stresovych situaci nelze oznacit
za dobry ¢i Spatny, ale v dané situaci, mize byt urcity styl vice ¢i mén¢ efektivni.
V piipadé chronické zatéze, jakou je péce o dité s postizenim, se nejvyhodnéjsim
jevi styl zaméFeny na ziskani socialni podpory. (Ri¢an, Kiejéitova, a kol., 2006)

7) Prostiedi — rodiny, v nichz je dit¢ s postizenim, mivaji tendenci se izolovat od
svého okoli. Pfitom pravé v zavislosti S naruSenim kontaktu rodiny s blizkym
okolim, nartstd stres v rodin€é. Velmi dilezitd je socialni podpora, pii jejim
nedostatku hrozi tyrani &i zanedbavani ditdte s postizenim. (Ri¢an, Kiejéitova,
a kol., 2006)

2.2 POZITIVNI ZISK RODICU VE VZTAHU K DITETI S POSTIZENIM

Ptesto, Ze narozeni ditéte s postizenim, ptipadné zjisténi postizeni v prubéhu zivota ditéte,
je pro rodice i rodinu velmi stresujici situace, rodina se muze citit stigmatizovana, tim
padem se mize izolovat od okoli. Cela rodina, rodice a sourozenci, ale i dit€ s postiZzenim

jsou konfrontovani se specifickymi emocemi, jako je kuptikladu:

o stud
o Vvina
o smutek

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

,» 10 v8e predstavuje chronicky stres, a proto jsou obtizn€j$i 1 normativni pfechody, je
nutnd mobilizace dalSich psychickych a télesnych sil a socidlnich a materidlnich

prostiedki.* (Stérbova, 2013, s. 68)

Stérbova (2013) ve své publikaci uvadi studii Hastingse&Taunta z roku 2002, ktera
zkouma oblasti pozitivniho zisku rodict ve vztahu ke svym zdravotné postizenym détem,
zde je mimo jiné uvedena radost a uspokojeni plynouci z péce o dité. Rodice dité vnimayji
jako zdroj $tésti a radosti. Citi se byt kompetentni v zastdvani té nejlep$i mozné péce
o dité a sdileji s nim lasku. Rodi¢im dité ptinasi vyzvu ¢i ptileZitost k uceni a rozvoji,
k posileni rodiny i partnerstvi, dava novy smysl, piipadn¢ zesiluje prozitek smyslu Zivota.
,»Rodi¢ rozviji nové schopnosti, dovednosti a pracovni pftilezitosti, zména v lepSiho
clovéka (k vétsi smiflivosti a toleranci, k mensim sobectvi apod.). Pocituje zvySeni

vlastni sily nebo sebediveéry, rozsifeni vztahové sité, prohloubeni spirituality, zménu
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vlastni zivotni perspektivy (vyjasnéni, co je v zivote¢ dualezité, jasn¢jsi védomi
budoucnosti), ocenéni kazdého dne, Zivot v pomalej$im tempu. Vancura (2009) v souladu
s Hastings a Taunt (2002) zmifiuje i aspekty negativni.“ (Stérbova, 2013, s.68) Vandura
dle Stérbové (2013) tedy uvadi, Ze v poslednich letech vzrista podet studii a dokladd
o tom, ze rodice déti s postizenim vnimaji své specifické rodi¢ovstvi v mnoha ohledech
jako obohacujici, coz nelze pokladat za objektivni hodnoceni vSech rodin, které¢ maji dité,

¢i Clena rodiny s né¢jakym postizenim.

Model posttraumatického ristu, popsany v publikaci Naro¢né mateistvi (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 vyrovnanéj§im, ubyvaji pocity tizkosti, smutku i bezmoci a ptesto, Ze tito
lidé prozivaji zarmutek, dokézi se i radovat. Méni tak v sob¢ 1 hodnoceni traumatizujici
situace, ktera se zpocatku zdala byt z1a, nezvladatelna, neovlivnitelna a zcela beze smyslu.
Postupné se situace zacind jevit mnohem srozumitelngjsi, zvladnutelné;si, smysluplng;si
a ¢lovek je pak schopen si v ni najit i pozitivni aspekty. V této fazi pak rodic¢e dochazeji

k zavéru, Ze Zivot s ditétem s postizenim sice neni jednoduchy, ale zaroven dojdou

wvewr

Vysledkem posttraumatického rstu byva u rodic¢ti zména hodnot a postoje k Zivotu, také
zména postoje K lidem, a nakonec i zméné sebepojeti. Postoj, k némuz posttraumaticky
vyvoj vede, lze charakterizovat jako ,,fundamentalni pragmatismus®. V dusledku
traumatu, které Clov€k prozil a ztoho plynouci Zivotni moudrosti, dokaZe pfijmout
skutecnost, ze v lidském Zivoté neni nic jisté a nikdo nikdy nevi, co ho miZe potkat, a Ze
to miZze byt hodné tézké. Také dokaZe akceptovat vlastni zranitelnost a omezenost
mozZnosti ovladat sviyj Zivot, dosdhl vyrovnanosti, kterd je projevem hlubsiho poznani.
,Li1dé, ktefi prozili n¢jaké trdpeni, byvaji tolerantnéjsSi, smirlivéjSi a empatictéjsi,
zejména vuci t€m, ktefi jsou v podobné situaci, vlastnosti zkuSenost pfispiva k lepsimu
porozuméni jinym. Jsou ochotné&jsi pomahat, ale naucili se pomoc pfijimat, kdyz jsou
vétSinou presvédceni, ze své trapeni musi stejné zvladnout kazdy sdm. Védomi, Ze jejich
zivotni zkuSenost mutze nékomu pomoci, ji zhodnocuje a dava ur€ity vyznam.‘

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

WHO?! definuje kvalitu Zivota jedince, jako jeho vnimani svého mista v Zivot, a to
v kontextu systému jeho hodnot, danych kulturou a prostiedim ve kterém Zije. Zaroven
vSak ve vztahu k jeho osobnim cilim, o¢ekavanim, standardim a obavam. Je to Siroky
koncept ovlivnény komplexnim stavem jedincova fyzického zdravi, psychického stavu,

mira nezavislosti, socialnich vztahd, osobniho presvédCeni a vztahu k zivotnimu

prostiedi. (WHO,1997)

L WHO neboli World Health Oraganization — Svétova zdravotnické organizace, je organizace, ktera vznikla
7.dubna 1948. jak je uvedeno na oficidlnich internetovych strankach organizace, snazi se vybudovat lepsi
a zdravéjsi budoucnost pro vSechny lidi. WHO je fidicim a koordina¢nim orgdnem pro mezinarodni zdravi
v ramci OSN. Poskytuje vedeni ve vécech dulezitych pro zdravi. Utvaii vyzkumny program a podporuje
tvorbu, pteklad a Sifeni dilezitych poznatkd. Stanovuje normy a standardy, poté sleduje jejich prosazovani
a provadéni. Poskytuje technickou podporu, ktera podnécuje zmény a budovani udrzitelnych
institucionalnich ~ 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 obecné platné k lidem s postizenim ¢i nemocnym,
charakterizuje pievaha citové slozky a nedostatek informaci 0 jejich skute¢nych
moznostech a omezenich. Emocionalni vztah k t€émto lidem ma Castokrat ambivalentni

charakter.

Postoje, jez ¢loveék zaujima k lidem s postizenim a nemocnym, nejSou vrozené, ale
vytvaii se u¢enim. Jsou tedy pfimo zavislé na prosttedi, ve kterém jedinec zije. Mnohé
jsou stereotypni, a tedy i tézko ovlivnitelné novou zkusSenosti. Hodnoceni moznosti,
a pole i omezeni osob s postizenim pak byva mnohokrat nespravné. Lidé maji tendenci
ve svych postojich generalizovat. Hodnoceni laické vetejnosti nejvice ovliviiuji zjevné
napadnosti a projevy ¢lovéka s postizenim ¢i nemoci, mén¢ se pak vdZze na samotnou
podstatu choroby, ktera neni laiky vétSinou ani pochopena. (Vagnerova, Hadj-Moussova,
2003)

Postizeni ¢i nemoc mé nepochybné¢ sviij subjektivni vyznam. AvSak i v tomto ptipadé

pusobi stereotypy nazora spolecnosti, ve které ¢lovek zije a je jejich soucasti.

Zdravotni postizeni ¢ nemoc, predstavuje spole¢ensky handicap. Clovék s postizenim
ziskava urcitou socialni roli, kterd mu sice pfinasi n¢jaka privilegia, avSak také mnoha
omezeni. Trvalé postiZeni, piipadné chronické onemocnéni potom miiZze byt hodnoceno
jako stigma. Vzhledem Kk témto skuteénostem, se zhorSuje postaveni ¢Eloveka
S postizenim, jelikoz mu byva pifisuzovano mnohem vic negativnich vlastnosti, nez
odpovida jeho skute¢nému stavu. Lidé s postizenim potom maji tendenci vyuzivat rizné

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

Postoje zdravych jedincti k lidem s postizenim nebo lidem nemocnym vyplyvaji
z ruznych psychickych potieb. Kuptikladu je zde tendence k tabuizaci lidi s postizenim,
¢1 nemocnych, kterd ma sviij zaklad v potfebé bezpeci a obran proti potenciondlnimu
ohroZeni. Pravé vzhledem k postojim laické vetejnosti, mohou mit lidé s postizenim
obtize v uspokojovani nekterych svych potieb, jako je naptiklad oblast seberealizace.
Pricina vSak nemusi byt vzdy jen v omezeni daném zdravotnim stavem jedince

S postizenim, ale spi$ jeho socialnimi dasledky. (Vagnerova, Hadj-Moussova, 2003)
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2.3.2 RODINA PECUJICI O SVEHO CLENA SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

V soucasné dob¢ je rodindm s postizenim vénovana mnohem vétsi pozornost, nez tomu
bylo dfive. Velky vliv na to ma dozajista téméi neomezeny piistup k informacim nejen
u rodi¢t déti s postizenim (odborné publikace, internet, publikace tvoiené pfimo rodici),

ale 1 u laické vetejnosti.

,»V zivote 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 priibéhu zivota musi rodina reagovat a feSit nové situace, nejcastéji mezi né patii

nasledujici:

e bytova situace, Uprava podminek bydlenti,

e zameéstnani pecujicich osob (zkraceny tivazek, opusSténi 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 ptipadd je peCujici osobou zena. U vétSiny zen, to v neposledni fadé
znamena ztratu vlastniho profesniho rozvoje a kariéry, modifikace ¢i pfimo omezeni

socialnich vazeb.

Casova ndrocnost v péci o osobu se zdravotnim postiZenim v domacim prostiedi, je
vysokd. Potvrzuje se tvrzeni, Ze ¢im t€Z8i je postizeni, tim vice €asu je potieba vénovat
pfimé péci.

Taktéz ekonomicka situace byva u rodiny pecujici o Clena se zdravotnim postizenim
¢i pokud je ji to umoznéno vyuzit pracovni nabidky na zkraceny uvazek. Financné

naro¢né byvaji ¢asto i pomucky, ¢i riizna cviceni atd. (Michalik, 2013, s.74)

Kvalita zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s postizenim, je také ovlivnéna mirou
podpory vefejnych sluzeb. Podpora pomahajicich profesi je v domaci pé¢i nesmirné
dulezita. Rodiny s ditétem, jez ma zdravotni postizeni vyuzivaji V hojné mife sluzby
zdravotni, socidlni a vzdélavaci. Mimo to, vyuzivaji veskeré dalsi vetejné systémy stejné,
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jako bézni obcané. Jak uvadi Michalik (2013), jsou tyto vetejné sluzby podpory nizkou

uroven.
Dulezitymi Ciniteli ovliviiujicimi kvalitu zivota pecujici rodiny jsou tyto faktory:

o ,skutecnd a ofekavana délka péce,
o skutecnd a ocekavana narocnost péce,

o podminky pro péci (objektivni, subjektivni).*

Kvalitu Zivota rodiny pecujici o Clena se zdravotnim postizenim v nemalé mife ovliviiuji

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

Narozeni ditéte je vyznamnym okamzikem v Zivoté obou rodictli, oba jsou stejné dileziti
po dit¢ a dit€ pro n€. Narozeni ditéte s postizenim, ¢i zjiSténi postizeni potomka je
bezpochyby narocné pro otce i matku. Piesto v této praci budou o otcich pouze okrajové

zminky.

Mateistvi. Mateistvi je laska, radost, objeti, Stésti, ale i zodpovédnost, bolest a slzy.
Matefistvi je vyznamna role v zivoté Zeny. Matka mé velkou moc ovlivnit Zivot svych

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

wewvr

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

sam¢i 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 ditcte.

3.1 MATERSKE POUTO

Za zékladni kdmen osobnosti ditéte, je dle psychoanalytikli povaZzovéan prvotni mezilidsky
vztah, ktery dité navaze. Dité si béhem prvnich dvanacti mésici Zivota vytvari velmi silné
citové pouto k mateiské postaveé. Jak je vysvétleno v knize Vazba, matetska postava
nemusi byt vzdy biologick4 matka ditéte. Jako o matetské, mluvime o osobé, kterd ditéti
poskytne matetskou lasku a ke které se dit€ emocionalné piipouta. Vazebné chovani jinak
také attachment behavior, je neméné dulezité 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, jak se
domnivame, u déti s postizenim je navazani vztahové vazby velmi dilezité, praveé

z dtvodu ochrany. (Bowlby, 2010)

24

porodu. Rany kontakt matky s dit€tem velmi usnadiiuje vytvofeni citové vazby a také
porozuméni détskym projevim. Bézné zahrnuje pfedstavu o dobré matce to, Ze je ve své
roli §tastné a jeji dité, i péte o né, ji naplituje pouze pozitivnimi pocity. Casto je viak
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situace jina, matefstvi s sebou pfindsi i rizné problémy. Péce o dit€ mlize byt stereotypni,
¢asto unavujici a frustrujici. (Vagnerova, 2005) Mnohonéasobné toto dle naseho nazoru

plati pravé u matek déti s postizenim.

Dovolime si tvrdit, ze v Ceské republice je hlavni pecovatelskou osobou o dité

S postizenim, pravé matka ditéte.

3.2 BYTMATKOU DITETE S POSTIZENIM
Fakt, ze ma dité néjaké postizeni, pfichazi v rizném obdobi jeho zivota. Pfi¢ina postizeni
hraje vyznamnou roli z n€kolika divodi, jak pro jeho zjisténi, tak i z hlediska rtiznych
problém, které nasledné z diagnozy vyplyvaji. Matky, jimz se narodi dité kuptikladu
s Downovym syndromem, tuto skute¢nost vétSinou zjisti jiz v porodnici. V prib&hu
prvnich let se s faktem, ze ma jejich dit¢ Downliv syndrom, n€jak vyrovnaji, ale postupné
museji fesit dalsi, vyvojem podminéné obtize. Oproti tomu matky, jejichz déti maji jiné
mentalni postizeni, se diagndézu dozvidaji v pribéhu Zivota ditéte. Spolecné je vSak pro
dit¢ ma n&jaké postizeni. Problémy matek s riznymi typy mentalniho postizeni byvaji

hodné podobné. (Vagnerova, 2009)

Velmi stresujici je pro matky zdlouhavé zjistovani diagnozy, coz napt. praveé v pripadé
Downova syndromu je diagn6za jasna v podstaté ihned po narozeni ditéte. Za vyznamny
stresor matky povazuji i zdlouhavé cekani na vysledky, nejistotu, mnoha vySetfeni
a hledani 1€kare, ktery by jim konecné sdélil, co ditéti vlastné je. Spousta matek se setkdva
s utéchou, Ze se jednd pouze o opozdéni vyvoje a dité¢ to Casem doZene, piesto matky

veétsinou tusi, Ze to tak nebude.

Samotné sdé€leni lékate, predstavuje dalsi stresujici faktor pro rodice. Je to déano
predevsim skuteCnosti, ze 1ékar dit¢ definuje pfedev§im onim postizenim, kdezto pro
rodi¢e mé dité€ i jiné vlastnosti a kompetence. Piesto je sdéleni diagnézy pro rodice
paradoxn¢ ulevou, a to i v ptipad¢, Ze se jedna o zavazné zdravotni postizeni. Rodice jiz

védi, na ¢em jsou a co mohou pro dité udélat. (Vagnerova, 2009)

Ma-1i dité€ néjaké vzacnéj$i onemocnéni, matce chybi dostatek informaci. Matky nevédi,
jak o dité pecovat, hledaji informace a zkouseji vSe, co se dd. Touha matky po zlepSeni

stavu jejiho ditéte, je natolik silnd, Ze se podrobi vSemu, co ji nabizi alesponi n¢jakou
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nadégji. Casem za¢nou matky rozliSovat, co je a co neni ucelné. Piestanou hledat zazra¢né

metody. | v tomto se projevuje mira zvladnuti situace.

Matky mivaji obtiZe s pfizptisobenim se moznostem svého ditéte. Casto po ditdti chtgji
vic, nez je schopné se naucit. Postupem ¢asu vsak zjisti, Ze dit€ opravdu jejich piedstavy
naplnit nemtze a surCitou litosti pfijimaji fakt, ze se dité¢ zdravym vrstevnikiim
nevyrovnd a za¢nou se prizpusobovat realité. Obranou je matkdm bud’ ptehlizeni, obCas
vSak mohou reagovat az agresivné. Pravé nepochopeni veiejnosti patii k dalSim ze strest,

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

Velmi zranujici jsou pro matky nechéapajici a neptfijemné reakce vefejnosti na jejich déti.
Neporozumeéni Siroké vetfejnosti patii k dalS§im ze strestl, s nimiz se matka musi vyrovnat.
Nejcastéji se s negativnimi reakcemi okoli setkdvaji matky déti s autismem, jelikoz ty
Casto projevuji nejnapadnéji. Nejveétsim problémem byva v tomto piipade prave relativni
nendpadnost zevnéjsku, kterd lidem nesignalizuje néjaké postizeni. Matka pak mize mit
obtize vysvétlit pficinu nepfimefené¢ho chovani svého ditéte a mit pocit, Ze ji okoli vnima

jako neschopnou. (Vagnerova, 2009)

V prubéhu ¢asu se matky na svou roli adaptuji a nauci se zvladat problémy, které s sebou

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

PostiZeni ditéte je bezesporu zatéZovou situaci, ta ma pro Zivot rodi¢li mnohé negativni
dasledky zaroven vSak muize pfinést i néco pozitivniho, a to zejména v pripade, ze se
S touto zatézi dokazou srovnat piijatelnym zplsobem. Matky déti s postizenim jsou
vystaveny mnohem vét§imu stresu, nez je to mu u jejich vrstevnic. OvSem na druhé strané
protoze diky ni se o lidském zivoté nauci vic. Hodnota takového poznani, je potom o tom

vétsi, ¢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
ménccennd. Otcové prozivaji podobné pocity, které se vice vztahuji k jejich muzske,
ploditelské roli. Rodi¢e rtizného pohlavi zpravidla reaguji odlisné¢ nejen vzhledem
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k biologické a socialni specifi¢nosti jejich role, ale i s ohledem na duasledky této situace
pro jejich dalsi zivot.“ (Valenta, 2012, s. 283) V neposledni tad¢, narozeni ditéte
S postizenim ovliviiuje 1 partnersky vztah rodi¢l. Tomuto okruhu jsme se mimo jiné

vénovali v praktické ¢asti diplomové prace.

3.3 MATERSKA VAZBA

Béhem prenatalniho vyvoje, bylo dité spojeno s matkou Vv jeden biologicky celek. Po
narozeni, je pro dité zcela pfirozeni piijimat veskerou materskou péci jako pokracovani
oné biologické vazby. Postupné se pak vytvaii zdklad pro dalsi rozvoj vztahu na jiné,

vy$§i urovni. (Vagnerova, 2009)

Kazdé¢ dit¢ se rodi s vrozenou potiebou navazat se k blizkému clovéku. Tou prvni
a nejdulezitéjsi osobou Vv jeho zivoté, by méla byt pravé matka. Paklize matka napliuje
vSechny potfeby malého ditéte, je milujici, naladéna na dité, jeji chovani je o¢ekavatelné
a pro dité citelné, potom se Vv jeho mozku ukldda informace o tom, Ze vztahy jsou
bezpe¢né, dobré a vzajemné. S timto pocitem potom dit€ roste, uci se a objevuje

zakonitost fungovani svéta.

V ptipadé, ze se ditéti v raném détstvi nedostava pocitu bezpeci, jeho potteby nejsou
naplnovany, ¢i nema tu jednu konkrétni svou stabilni osobu, ke které se mize vztahovat,
existuje velkd pravdépodobnost, Ze nebude pfistupovat v pozdéSim veéku jako
K bezpecnému mistu, stihne se samo do sebe a nenaudi se, jak si vytvofit fungujici
a vzajemné uspokojujici vztah s druhym c¢lovékem. Takovéto dit¢ pak mize byt
nendvistné nejen vici sobé, ale 1 vici ostatnim. Odborné se v takovém ptipad€ hovorii
o poruse attechmentu. V ptekladu mluvime o poruse citového pouta mezi ditétem a

rodi¢em. (Jezkova, Cerna, 2013)

3.4 BEZPECNE CITOVE PRIPOUTANI SE

Dité zhruba od dvanéctého tydne Zivota zacina rozliSovat své nejbliZ8i osoby a reaguje
usmévem, mimikou. Nasleduje obdobi od Sestého mésice cca do dvou let Zivota, které
byva oznacovano jako faze vyhranéného attachmentu, coz znamen4, zZe je dit€ na matce

zavislé a separaci proziva velmi obtiznég, 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. Tiileté¢ dit€¢ vi, ze 1 kdyz jeho matka odchézi pryc,
neodejde navzdy, dokaze si v hlavé vyvolat predstavu matky, ktera ho ma rada a mysli na

n¢j, prestoze s nim prave ted’ neni.

,»Kdyz se dafi tvorit jistou (bezpecnou) vazbu, mateiska osoba a dité jsou na sebe
»vyladéni“ a potfeby ditéte jsou napliovany, mezi pecujici osobou a ditétem vznika
davéra, dit€ se mize na ,,svého dospélého spolehnout, miize se ucit a zdrave rozvijet.*

(Jezkova, Cerna, 2013)

3.5 CTYRITYPY VAZEB MEZI RODICI A DETMI

Vazba mezi rodi¢em a ditétem je nesmirné duilezitd, 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 rodic, neptatelsky se chovajici; odtazité,
pfili§ samostatné dité

o Nejista vazba — Uzkostnd (ambivalentni): nediisledny a nespolehlivy rodi¢,
dozadujici se dité, které na rodici Ipi

o Nejista vazba — dezorganizovana: rodi¢ vzbuzujici strach, traumatizované

a piilis ostrazité dit&* (Jezkova, Cernd, 2013)

3.6 RANA KOMUNIKACE MEZI DITETEM A MATKOU

Komunikace je definovana jako ,,vyména informaci mezi lidmi prosttednictvim jakékoli
sociadlni interakce, v uz§im smyslu jazykového jednani. SpoleCnym jmenovatelem je
zdjem o informaci (komuniké), jejiho mluvéiho (komunikatora), zplisob pienosu
informace 1 jeji pfijeti adresatem (komunikantem), popt. zpracovani informace chapané

jako cil ¢i efekt.« (Valenta, 2015)

V okamziku, kdy se dité¢ narodi, v prvnich dnech a tydnech jeho zivota, u n¢j dochazi
k velmi dulezitému mezniku. Témi jsou prvni zvuky lidské feci, které dité nikdy predtim

neslySelo pfimo, s rozmanitou melodii lidskych hlasi, ale i s prvnimi doteky lidskych
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rukou, jez jsou doprovazeny akustickymi stimuly. Pricha (2011) nazyva jazykovym

inputem.

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

veskeré hlasové, mimické 1 télesné projevy ditéte.

Dle Prtchy (2011) je nesmirné obtizné dolozit, zda a jak vibec dokdZe novorozenec
VvV prvnich dnech a tydnech vnimat feCové projevy matky a okoli, které na n¢j ptsobi.
Avsak je jisté, Ze jazykovy input zde probiha: ,,Je to kontinudlni, den za dnem se opakujici
piisun verbalnich a neverbalnich stimult lidské feci, jeZ jsou na dité zaméteny*. (Pricha
2011, str. 38) Samoziejmé za ptedpokladu, Ze vyvoj ditéte probiha standardné

a Vv rodinném prostiedi.

Vztah mezi rodi¢i a ditétem se mimo jiné upeviiuje prostfednictvim jazyka. V prib&hu
socializace, si dit¢ buduje své misto mezi ostatnimi lidmi, coZ zacina jiz v kojeneckém
veku. Zdravy kojenec vnima to, jak na n&j jeho matka mluvi i v ptipadé, ze se nepohybuje
V jeho zrakovém poli. Je nutné si uvédomit, ze na dité sluchovou cestou pisobi mnoho
dalSich podnétt, at’ uz je to televize, hovory dospélych mezi sebou ¢i jinymi détmi a rizné
zvuky z okoli. Pro vytvofeni vlastniho zpisobu dorozumivani se s potomkem, je dileZité,
aby matka s ditétem travila hodn¢ ¢asu, v§imala si jeho projevu a potieb. (Kratochvilova,
2010)

Szivani matky s novorozencem je dlouha cesta, netkuli proces. Pfesto by to pro matku
nem¢l byt problémem. Kazda matka je od pfirody vybavena jakymsi ,,programem na
vnimani novorozence®. Rand komunikace mezi matkou a ditétem se zapoc¢ind jiz béhem
téhotenstvi, tzv. prenatalni komunikace. Dité se na ptechod do svéta ptipravuje v pribéhu

celého nitrodélozniho vyvoje.

Dalo by se fici, Ze gravidita je neustale probihajici komunikace mezi matkou a ditétem,
at’ uz se jedna o latkové vymeény, hormonalni podnéty, ale i neméné diilezitd komunikace
matky s ditétem, doteky, vibrace, mat¢in pohyb a zvuky, které mize dit¢ jiz v déloze
vnimat. Veskeré zkuSenosti z prenatalniho vyvoje si dité pienadsi do svého Zzivota po

narozeni. (Nemocnice Havlicktuv brod, 2008)
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4. DITE S MENTALNIM POSTIZENIiM V RANEM A PREDSKOLNIM
VEKU

»Mentalni postizeni je $irSi a zastfeSujici pojem zahrnujici krom¢ mentalni retardace

1 takové hrani¢ni pasmo kognitivné-socialni disability, které znevyhodnuje klienta

predevSim pifi vzdélavani na bézném typu Skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podptirna

opatfeni edukativniho (popi. psychosocidlniho) charakteru. (Valenta, Michalik, 2012,
s. 30)

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

vvvvvv

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

postizeni.

V nésledujici tabulce, jez nalezneme v knize Ceska psychopedie (2008), je nazorné

popsén vyvoj ditéte s mentalnim postizenim do Sesti let.

Tabulka ¢.1

Uroven Vyvoj od narozeni do Sesti let
Lehka mentalni retardace Bézny vyvoj socialnich a komunikacnich
dovednosti, minimalni postizeni

Vv senzomotorické oblasti, dit€¢ byva

V tomto veéku ziidka odliSeno od ostatnich.

Stifedni mentalni retardace Dité€ pouziva fe¢ nebo se u¢i komunikovat,
setkavdme se vak se slabym socidlnim
uvédomeénim, s opozdénim v motorickém
vyvoji a s potiebou vycviku v oblasti

sebeobsluhy.

Tézka mentalni retardace Chaby motoricky vyvoj, minimalni pouzit
fe¢i, vyrazni problémy v oblasti
sebeobsluhy, dité¢ pouziva par slov, nema

zadné komunikac¢ni dovednosti.
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Hluboka mentalni retardace Rozsahlé postizeni, minimalni kapacita
pro  fungovani v senzomotorickych

oblastech, potiebuje celozivotni péci.

(Cern4,2008, s. 127)

4.1 ROZDELENIi DLE OBDOBI VYVOJE

V nasledujicim textu je popsan vyvoj ditéte s mentalnim postizenim V jednotlivych

obdobich.

4.1.1 OBDOBi NOVOROZENECKE

Délku novorozeneckého obdobi, uvadi mnoho zdroji. Uvadi se, ze novorozenecké
obdobi trva od narozeni do 28. dne. (Pro sestry, 2017) Jiné zdroje, napt. Psychology in
The mind (2015), uvadi délku novorozeneckého obdobi do Sesti tydni véku ditéte.
Dulezité vsak je, Ze v tomto obdobi 1ze rozeznat pouze syndromatické postizeni (Downiv
syndrom, Edwardsiv syndrom atp.), které maji typické vnéjsi znaky. Diky odchylkam
Vv motorickém vyvoji lze pomémé brzy diagnostikovat i té¢zké a hluboké mentalni

postizeni. (Cern, 2008)

4.1.2 KOJENECKE OBDOBI

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

(pecujici osob¢). (Maminka, 2017)

Déti s mentalnim postizenim vykazuji ndpadné vegetativni poruchy, zaostdva u nich
vyvoj pohybovych funkci, porusena je také jemna motorika a senzomotoricka koordinace.

(Cerna, 2008)

4.1.3 BATOLECI OBDOBI

Jedna se o obdobi mezi prvnim a tietim rokem veku ditéte. Dite rozviji vzpiimenou chiizi,
symbolické uvazovani a fe¢. Dité dokaze manipulovat s ptedméty podle daného navodu.
Kolem tfetiho roku si dité zac¢ind uvédomovat vlastni ja, snazi se o samostatnost

a uplatnéni vlastni vile.
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Vzhledem Kk nartstajicim odliSnostem, lze u ditéte diagnostikovat stfedn¢ tézkou mentalni

retardaci, v n¢kterych ptipadech i lehkou mentalni retardaci.

V tomto v€ku u déti zaostdva motorika, obtize s osvojenim hygienickych navykt

a sebeobsluhy u jidla. Re& byva opozdéna a od po&atku nespravna. (Cerna, 2008)

4.1.4 PREDSKOLNi OBDOBI

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

formuje svou détskou osobnost a rozviji socialni chovani.

V tomto obdobi lze 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 predSkolnim véku pozorovat
vyrazné€j$i poruchy vnimani, uvazovani, snizend schopnost komunikace i navazovani

socialnich vztaht. (Cerna, 2008)

4.2 DITE S MENTALNIM POSTIZENIM V RODINE

Jak jiz bylo fe€eno vyse, pro dité s mentalnim postizenim, stejn¢ jako pro dité intaktni, je
nejpiirozenéjSim prostiedim pro zivot a vychovu je jeho rodina. Neni jiné prostiedi, jez
by ditéti poskytlo stejny pocit bezpeci, jistoty, emocionalni stability, ¢i stejné mnozstvi
podnétil pro jeho dalsi vyvoj. Pro zdarny vyvoj ditéte s mentalni postiZenim, je nesmirné
dilezité to, aby se rodi¢e dokéazali vyrovnat se zménénymi okolnostmi a zaujali k ditéti

pozitivni postoj. Nejvhodnéjsi piistup spoc¢iva v umeéni brat dité takové, jaké je.

,Rodina s ditétem s postizenim, ma jednu socialni identitu je né¢im vyjime¢na. Tato spise
negativn¢ hodnocena odlisnost Se stava soucasti sebepojeti vsech jejich ¢lent: rodic¢t
1 zdravych sourozencu. Existence postizeného ditéte je pficinou toho, ze se uréitym
zpusobem zméni zivotni styl rodiny, protoze musi byt pfizptisoben jeho moznostem
a potfebam. V dusledku toho se zmén i chovani ¢lend rodiny nejen v jejim ramci, ale také

ve vztahu k $ir$i spole¢nosti.* (Valenta, Michalik, 2012, str. 282)

Narozeni ditéte s jakymkoli zdvaznéjSim postizenim, ovliviiuje manZelsky vztah a méni
celkové klima v roding. Nastala situace muize vést jak k posileni vzajemnych vazeb

a poskytované podpory, tak K jeho rozpadu. Podstatné ovsem je, ze za téchto okolnosti,
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budou rodi¢ovské 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.

Jiz samotnd zména pozadavku a o¢ekavani, bez ohledu na dalsi odlisnosti, mize ovlivnit
psychicky vyvoj ditéte. V nepiiznivé situaci, mohou tyto rodicovské postoje znamenat

zbyte¢nou brzdu ve vyvoji a rozvoji ditéte s postizenim. (Valenta, Michalik, 2012)
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5. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA U DETI

Porucha autistického spektra je zdvazna vyvojova porucha, ktera se projevuje predevsim
zhorSenim schopnosti verbalni 1 neverbalni komunikace, predstavivosti, stereotypnim
repertoarem z4jmu a aktivit. Dle MKN 10 se porucha autistického spektra synonymem

k pervazivnim vyvojovym porucham?
Do skupiny PVP se tadi:

Détsky autismus
Atypicky autismus
Aspergeriv syndrom
Rettiv syndrom

Dezintegrativni porucha

YV V. V V V V

Hyperaktivni porucha spojend s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby

(Valenta, 2015)

5.1 DETSKY AUTISMUS

Leo Kanner, jez poprvé popsal détsky autismus, oznacuje za charakteristicky rys déti
neschopnost vytvofit obvykly afektivni kontakt s lidmi. Sam tento charakteristicky rys,
jenz se vyskytuje od raného détstvi, nazval jako ,,extrémni détskou osamélost®. Détsky
autisticky svét pak Kanner charakterizuje jako monotonni, opustény a prazdny.

(Pastierikova, 2013)

Détsky autismus je povazovan za jadro poruch autistického spektra. ,,Vyskytuje se
v riznych formach, od mirné az po tézkou, kdy je pfitomno velké mnozstvi symptomii.
Problémy se musi projevit v kazdé casti diagnostické triady. Kromé poruch ve
zminovanych kli¢ovych oblastech mohou lidé s autismem trpét mnoha dalSimi
dysfunkcemi. Specificky obraz deficitl, které jsou charakteristické pro autismus, se méni

s vékem.* (Pastierikova, 2013, s. 34)

2 _Skupina téchto poruch je charakterizovéana kvalitativnim porusenim reciproéni socialni interakce

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

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

K vyznadeni souCasné somatické a mentalni retardace Ize pouzit dodatkovy kod.“
(http:/lwww.uzis.cz/cz/mkn/F80-F89.html#F84.0)
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5.1.1 PROJEVY DETSKEHO AUTISMU V RANEM VEKU

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

Komunikace — dité nereaguje na své jméno; nefekne co chce; objevuje se opozdény vyvoj
jazyka; nezareaguje na pokyn; muze se zdat, ze je dité neslySici, pfipadné se muze zdat,
ze slysi ale ne ostatni osoby; neukazuje a nezamava na rozlou¢enou; dité fikalo jiz n€kolik

slov, ale prestalo.

Socialni chovani — u ditéte chybi socialni usmév; nejrad&ji si hraje o samot¢; dava
piednost sebeobsluze; je velmi samotarské; Spatny o¢ni kontakt; ptisobi tak, jako by zilo
ve vlastnim svété; nezajimd se o ostatni déti, pfipadné je kontaktuje neadekvatnim

zpusobem; dokaze ignorovat ostatni lidi.

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

materialy, zvuku ¢i zmény, zvlastni pohyby. (APLA, 2007)
Indikace pro dalsi vysetfeni:

> do 12 mésict nezvatla
do 12 mésict negestikuluje (neukazuje, nemava na rozlouc¢enou)
do 16 mésict neuziva slova

do 24 mésict spontanné neuziva véty

vV V V VY

ztrata jakychkoli jazykovych nebo socidlnich schopnosti v jakémkoli

véku (APLA, 2007)

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

instituci. (Pastierikova, 2013)

5.1.2 VYVOJV MESICICH UDETI S AUTISMEM

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

pak nevyzaduji kontakt socialni. (Autismus pro cit, 2017)

Osmy mesic je charakteristicky omezenym a neobvyklym Zvatlanim, déti se nesnazi
napodobovat zvuk, gesta ani mimiku. Obtizné byva zklidnéni, ve chvili, kdy je dité
nest’astné. DéEti byvaji uzaviené, mohou odmitat vzajemnou komunikaci, ¢i ji pfijimaji

a podnécuji opatrn€é. Mohou se vyskytovat opakujici se pohyby télem, kdyz dité bdi.

Ve dvanacti mésicich se objevuji prvni slova, avsak dité je nepouziva smysluplng. Casty
byva hlasity, té¢zko vysvétlitelny pla¢. Déti zpravidla nemivaji problém s odlou¢enim.

(Autismus pro cit, 2017)

Ve dvaceti ctyfech mésicich dokaZze 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 citi. DéEti byvaji samotafské a vyuzivaji hracky k neobvyklym, stereotypnim
¢innostem. O své okoli se zpravidla nezajimayji, ale jsou schopné rozeznat rodice od cizich

lidi. (Autismus pro cit, 2017)

Jazyk je charakteristicky fidkym spojenim slov 1 ve tficeti Sesti mésicich, déti mivaji
zvlastni ton a objevuje se 1 chybna vyslovnost. Charakteristicka je pfehnand drézdivost,
vyzadovani ur¢itétho predmétu ¢i znamého mista, neschopnost pochopeni trestu
repetitivni pohyby, fasciace svételnymi piedméty a Sikovnost Vv motoricko-vizualni

¢innostech, jako je kuptikladu skladani. (Autismus pro cit, 2017)

V osmactyfticeti méesicich jen zfidka déti spouji dvé ¢i tii slova, stale pretrvava echolélie.
Casto opakuji reklamy, velmi obtizné je pro né porozumeéni pravidlim hry s vrstevniky,

dokéze vyjadfit sva prani a také vyuzit pfedméty. Casto davaji pfednost jednoduché hie

VVVVVVVVVV

Echolélie taktéZz ptetrvava i v Sedesati mésicich. Dit¢ nedokaZe porozumét a vyjadfit
abstraktni ptedstavy, ani udrzet konverzaci, otazky klade velmi ztidka. Vice nez na

vrstevniky, se zamétuje na dospélé. (Autismus pro cit, 2017)
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5.2 ATYPICKY AUTISMUS

D¢t s atypickym autismem maji nckteré oblasti vyvoje méné naruSeny nez déti
s klasickym autismem, miize se jednat o lepsi socialni ¢i komunikac¢ni dovednosti nebo
chybi stereotypni zajmy. U téchto déti se diive mluvilo o tzv. autistickych rysech. Vyvoj
dil¢ich dovednosti je u téchto déti znacn¢ nerovnomérny. Z hlediska naro¢nosti péce

a potieby intervence se atypicky autismus nelisi od détského autismu.* (Thorova, 2007)
Diagnostika atypického autismu:

» Prvni pfi¢iny autismu jsou zaznamenany po tfetim roce zivota ditéte

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

» Jedna z oblasti diagonické triady neni vyrazné narusena

» L, Autistické chovani se pfidruzuje k té¢zké a hluboké mentalni retardaci. Mtizeme
pozorovat nckteré symptomy jednoznaéné typické pro autismus, nicméné
mentéalni v€k je natolik nizky, Ze mira komunika¢niho nebo socialniho deficitu

nemize byt v ostrém kontrastu s celkovou mentalni Grovni.* (Thorova, 2007)

5.3 RETTUV SYNDROM

Jedna se o vrozené neurologické onemocnéni, které se vaze na chromozom X. Postihuje
prevazné divky, jimz zpusobuje zavazné kombinované postizeni. Objevuje se mnoha
riznych stupnich zavaznosti postizeni. V soucasné dobé je popsano na 200 mutaci
Rettova syndromu. Zakladni jsou vSak dvé formu Rettova syndromu, tim je typicky RTT
a netypicky RTT. (Spolek rodi¢t a ptatel divek s Rettovym syndromem, 2007)

Ptiznaky:

regres v psychomotorickém vyvoji
dyspraxie, Casto se posléze objevuji i stereotypni pohyby rukou

apraxie

poruchy inteligence

>
>
>
» nejista chiize a postupna ztrata dovednosti chiize
>
» komunikaéni dysfunkce

>

docasna porucha socialnich interakci
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emocni symptomy, jako je ¢asty plac, nervozita, neklid, vykyvy nalad
dechové dysfunkci

hypotonie, spasticita, rigidita, atrofie

abnormalni spankovy rytmus

gastrointestinalni obtize

skiipani zubd, strabismus

progresivni skolioza ¢i kyfoza

celkova rustova retardace

YV V.V V V V V V V

epileptické zachvaty (Spolek rodi¢t a pratel divek s Rettovym syndromem,2007)

5.4 JINA DEZINTEGRACNI PORUCHA V DETSTVI

U déti dochazi mezi tfetim a ¢tvrtym rokem k vyrazné regresi s nastupem tézké mentalni
retardace, navzdory tomu, Ze se dit¢ do té doby vyvijelo zcela normalng. Postupné
zhorSovani ¢i ztrata funkce miZze byt nahla nebo muiize trvat az nékolik mésict. Postupné
je vystfidana obdobim stagnace. Dezintegra¢ni porucha se od détského autismu lisi
hlavné pozdé&jsim nastupem prvnich symptomi. U déti 1ze pozorovat emocni labilitu,
zachvaty zlosti, problémy se spankem, agresivitu, Uzkost, drazdivost, hyperaktivitu,
dyskoordinace komplexnich pohybu a neobratna az zvlastni chtize, abnormalni reakce na
sluchové podnéty. Porucha se dotyka zejména kognitivni oblasti. Progndza byva obvykle

Spatna. (Pastierikova, 2013)

5.5 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 miize byt
hyperaktivita vystfiddna hypoaktivitou, coz u skute¢né hyperkinetické poruchy neni
obvyklé. V ramci této poruchy se nevyskytuje socidlni naruseni autistického typu.*

(Pastierikova, 2013, 5.43)

5.6 ASPERGERUV SYNDROM

Aspergertiv syndrom je druhem autismu, je to postiZeni, které ovliviiuje to, jakym

zplisobem se jedinec dorozumiva, a to, jak reaguje na jiné osoby. Lidé s Aspergerovym
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syndromem mivaji méné potizi s fe¢i, nez je tomu u osob s autismem. Taktéz lidé
S Aspergerovym syndromem nemivaji pfidruzené mentalni postizeni, naopak mivaji
pramérnou nebo nadprimeérnou inteligenci. Diky tomu, spousta déti s Aspergerovym
syndromem navstévuje bézné Skoly a diky spravnému povzbuzeni a podpofe mohou

velmi dobfe prospivat a pozdé€ji dosdhnout 1 vyssi vzdélani a ziskat zaméstnani.
Spole¢né znaky Aspergerova syndromu s autismem:

Potize ve spolecenskych vztazich
Potize v komunikaci
Nedostatek predstavivosti

Zvlastni zajmy

vV V. V V V

Obliba rutinni ¢innosti
(Dobromysl, 2016)

5.7 JINE PERVAZIVNI VYVOJOVE PORUCHY

V Evropé se tato diagnostickd kategorie pfiliS nevyuzivd, jelikoZ nejsou piesné
definovana diagnosticka kritéria. Pastierikova (2013) uvadi dva typy déti, které popisuje
Thorova. Prvni skupina je tvofena détmi, U nichz se projevuje tézsi forma poruchy aktivity
apozornosti, vyvojova dysfazie, nerovnomérné rozvinuté kognitivni schopnosti, mentalni
retardace a maly pocet projevu, které jsou typické pro autismus. ,,Kvalita komunikace,
socialni interakce a hry je narusend, ne vSak do takové miry, kterd by odpovidala diagnéze
autismu nebo atypickému autismu. Jde o hrani¢ni symptomatiku, diive s nespecifickymi
symptomy, jako je tizkost, nepozornost a hyperaktivita.” (Pastierikova 2013, s. 44) Do
druhé skupiny jsou fazeny déti s vyrazné naruSenou piedstavivosti. Typicka je u nich
nizka schopnost rozliSovat mezi fantazii a realitou, vyhranény z4jem o urcita témata,
o které se jedinci s touto poruchou intenzivné vénuji. ,.Zpisob socialniho chovani
a komunikace vykazuje minimum znaku typickych pro autismus.* (Pastierikova 2013,
s. 44)

5.8 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
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do ostatnich kategorii v ramci oddilu F84 z divodu nedostatku informaci nebo

protichiidnych nalezt.“ (Pastierikova, 2013, s.49)
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PRAKTICKA CAST

KVALITATIVNI VYZKUM NA TEMA MATERSKY VZTAH MATKY

A DITETE S PAS C1JINYM MENTALNIM POSTIZENIM

Kvalitativni vyzkum byl vybran s ohledem na narocnost a citlivou stranku tématu. Na
zaklad¢€ vykonanych praxi a nasledné vlastniho matefstvi, autorku prace zaujalo vytvareni
citové vazby mezi matkou a ditétem s postiZzenim, srovnani vytvaieni vztahové vazby
a ohledem na dobu zjisténi daného postizeni. Pfedmétem kvalitativniho vyzkumu je
ziskani ndhledu na vytvoreni mateiského vztahu matky a ditéte s PAS ¢i jinym mentalnim

postizenim.

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

Vv ptirozenych podminkach.*

Kvalitativni vyzkum v této praci byl realizovan za pomoci strukturovanych rozhovort se
Sestnacti respondentkami, jedna se konkrétné o matky, které maji jedno dité s mentalnim

¢i kombinovanym postizenim. Blizsi informace o respondentech uvedeme v samostatné

kapitole.

Metodou strukturovanych rozhovorli jsme se mimo jiné zaméfili také na ekonomické
zatizeni rodiny ditéte s postiZzenim, €1 vztah mezi partnery po zjiSténi postiZeni u jejich
ditéte, ale také na to, zda rodice méli, ptipadné€ planovali dalSiho potomka poté, co se jim

narodilo dité s postizenim.

Osloveny byly vsechny socialni sluzby v blizkém okoli. Bohuzel se ozvaly jen tfi
maminky, které autorku prace znaly osobné¢ z probéhlych praxi. Nasledné byli osloveni
rodice v n€kolika skupinach na socialni siti Facebook, kde se prihlasili k vyzkumu. Timto
zpusobem tedy zcela ptirozené vznikl vzorek Sestnacti respondentek, kdy z celkového
poctu, Sest Z nich zjistilo postizeni ditéte v pribéhu prvnich tii let Zivota ditéte, nejcasteji

ve veéku Sest az osmnact meésicl, jedné z respondentek bylo podezieni na Downiv
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syndrom oznameno ve v€ku dva a pul mésice ditéte, ostatni respondentky, se o tom, ze

dit¢ bude mit postizeni dozveédély v prvnich dnech po porodu ditéte.

VYMEZENI CiLU PRUZKUMNEHO SETREN{

Aby bylo mozné splnit cile prizkumného Setfeni, museli jsme si definovat prizkumny
problém coz, je navazani vztahové vazby mezi ditétem s mentalnim postiZzenim ¢i

PAS a jeho matkou.
Tento vyzkumny problém ndm poté zformuluje otazku a to:

Ma zasadni vliv na proces utvareni citové vazby mezi ditétem a matkou to, v jakém

¢asovém obdobi pied nebo po narozeni ditéte, bylo postiZeni ditéte zjiSténo?

Na zéklad¢ vyse uvedené pruizkumné otdzky mizeme definovat hlavni cil prizkumného
Setfeni. A tim je, zjistit, zda ma zasadni vliv na proces utvaieni citové vazby a lasky
mezi ditétem s mentalnim postiZenim ¢i PAS a matkou to, v jakém ¢asovém obdobi,

pred nebo po narozeni ditéte, bylo postiZeni ditéte zjiSténo.
Abychom tohoto cile dosahli, bylo potieba zformulovat i dil¢i cile:

e Zjistit, zda se vztah ditéte s postizenim a jeho matky dotyka i ostatnich, intaktnich
sourozenctl.

e Zjistit, zda ma vliv na partnersky Zivot rodi¢li narozeni ditéte S postiZzenim.

e Zjistit jakym zplsobem bylo postiZzeni rodi¢lim oznameno.

e Zjistit, zda narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo socio-ekonomickou situaci
rodiny.

e Zjistit, zda rodinu narozeni ditéte s postizenim ovlivni v planovani dalSich

potomka.

METODY PRUZKUMNEHO SETREN{

Pro ucel praktické ¢asti diplomové prace bylo zvoleno prizkumné Setfeni kvalitativniho

charakteru.

V soucasné dob€ vyzkumnici vyuzivaji kvalitativni, kvantitativni ¢i smiSené metody

vyzkumu.
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Svatitek a Sedova (2007, str.12) ve své publikaci uvadi, ze ,Mc Donald (cit. Podle
Bridges, 2003) kdysi prohlésil, ze kvalitativni vyzkum je beletrie psana pod ptisahou.*

Hendl (2016, str. 50) uvadi definici kvalitativniho vyzkumu dle metodologa Creswella:
»Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni =zalozeny na riznych
metodologickych tradicich daného socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik
vytvaii komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy textl, informuje o nazorech

ucastnikll vyzkumu a provadi zkoumani v ptirozenych podminkach.*

Mluvime-li o charakteristickém kvalitativnim vyzkumu, mizeme fici, ze typickym
postupem je vybér tématu a nasledné urceni zdkladni vyzkumné otazky. V prubéhu
celého sbéru dat je pak mozné otazky rtizn€ ménit a dopliiovat. Béhem realizace vyzkumu
vznikaji kromé vyzkumnych otazek i hypotézy, ¢i nova rozhodnuti, jak vyzkum zménit
a pokraCovat ve sbéru i analyze dat. Vyzkumnik provadi tyto tkony: vyhledava
a analyzuje vSechny informace osvétlujici vyzkumné otazky; dedukuje a indukuje zavéry;

poznava nové lidi ptimo v terénu. Cely kvalitativni vyzkum ma longitudinalni charakter.

(Hendl, 2016)

Velmi casto je kvalitativnimu vyzkumu vytykén subjektivni postoj vyzkumnika. Cely
kvalitativni vyzkum je postaveny na osobnosti vyzkumnika, jeho postojich, nazorech, ale
i nahledech na zkoumanou problematiku. To je také jeden z divodi, pro¢ je tézké jej
replikovat. (Hendl 2016)

Nize uvedeme tabulku vyhod a nevyhod kvalitativniho vyzkumu.
Tabulka ¢.2

Vyhody Nevyhody

Ziskava podrobny popis a vhled pfi Ziskana znalost nemusi byt zobecniteln
zkoumani jedince skupiny, udalosti, na populaci a do jiného prostiedi.
fenoménu.

Zkouma fenomén v ptirozenim prostiedi.  Je tézké provadét kvalitativni predikce.
Umoznuje navrhovat teorie Je obtiznéjsi testovat hypotézy a teorie.

Dobfe reaguje na mistni situace a Analyza dat i jejich sbér jsou Casto casove

podminky. narocné etapy.
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Hledd lokalni (idiografické) pfi¢inni Vysledky jsou snadnéji  ovlivnény

souvislosti. vyzkumnikem a  jeho  osobnimi
preferencemi.

Pomdhd  pifi  pocatecni  exploraci

fenoménti.

Umoznuje studovat procesy.

Za dilezité povazujeme uvést i srovnani kvantitativné a kvalitativné orientovaného

vvvvvv

P. Gavory (2000).

Tabulka ¢.3
Kvantitativné Hledisko Kvalitativné orientovany
orientovany vyzkum vyzKum
Pozitivismus Filozoficka vychodiska Fenomenologie
Jedna realita Existence reality Vice realit
Vysvétleni jevu Cile vyzkumu Porozuméni smyslu
Cislo Ptistup Slovo, vyznam
Velkeé skupiny osob Malé skupin osob
Zobecnéni Jedine¢nost
Odstup Vciténi

Jak jiz bylo zminéno vyse, hlavni zvolenou metodou sbéru dat se stal polostrukturovany
rozhovor. Chraska (2016) vyuziva pojem interview, misto ¢eského pojmu rozhovor,
vzhledem k tomu, Ze pojem ,,rozhovor* povazuje za obsahové $irSi nez anglicky nazev
interview (inter = mezi, view = nazor, pohled). ,,Velkou vyhodou oproti jinym
vyzkumnym metodam je navazani oSobniho kontaktu, ktery umozinuje hlubsi proniknuti
do motivii a postoji respondenti. (Chraska 2016, s.176) A jak zdtraznuje Hendl (2016),
kvalitativni rozhovor ,,vyZzaduje dovednost, citlivost, koncentraci, interpersonalni
porozuméni a disciplinu.” (s.170) Za velmi dulezité povazuje Hendl (2016), vénovat

pozornost ivodu i zaveéru rozhovoru. V pocatku rozhovoru je dillezité navazani kontaktu,
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prolomeni piipadnych psychickych bariér a také zajisténi souhlasu se zpracovanim
ziskanych dat. V zavéru rozhovoru je mozné ziskat dalsi dilezité informace. ,,Kvalitativni
rozhovor neni pouze sbérem dat, ale mize mit i intervenéni charakter. Proto ma tazatel

nabidnout dotazovanému moznost dodate¢ného kontaktu.* (Hendl, 2016, s.171)

Polostrukturovany rozhovor nebo piesnéji polostrukturované interview, jak uvadi
Miovsky (2006), vyuziva vyhod strukturovaného i nestrukturovaného interview a vyhyba
se tak jejich nevyhodam. Vyzaduje vSak naro¢néjsi piipravu. Je nutné vytvorit schéma,
které specifikuje okruhy otazek, jez bude tazatel pokladat respondentim. Poradi otazek
je mozné menit. V polostrukturovaném interview mé vyzkumnik moznost vyuzit
uptesnéni a dovysvétleni odpoveédi respondenta. Nejdulezitéjsi je tedy jadro rozhovoru,
které je pevné dané okruhy otdzek, na néz se poté volné nabaluji dopliujici otazky, které
jsou pro tazatele dulezité, ¢imz téma propracovava do hloubky a dostava se k vyty¢enym

cilim vyzkumu. (Miovsky,2006)

Ptiprava rozhovorti pro nase prizkumné ucely zahrnovala rozdé€leni rozhovoru do tii
stézejnich &asti. Uvod, nasledovalo jadro rozhovoru a zavér. V tvodu jsme se snazili
ziskat osobni informace o respondentech a jejich socioekonomickou situaci pred
narozenim ditéte s postizenim. V samotném jadru rozhovoru jsme se zaméfili na
zkoumané oblasti, pro n€z byly vytvofeny okruhy otazek. Zavér rozhovoru poté slouzil
ke zhodnoceni soucasného postoje respondentii a byl vytvofen prostor pro pokladani

otazek ze stran respondentd, piipadné doplnéni toho, co oni sami povazuji za dilezité.

Konkrétni schéma rozhovoru je uvedena v ptiloze ¢. AvSak jednd se pouze o vzor okruhti
otazek. Konkrétni strategie, potadi, ale 1 znéni otdzek v samotnych rozhovorech se liSilo

na zaklad¢ prubeéhu rozhovoru s respondentem.

VYBER VZORKU

Pti vybéru vzorku respondentli jsme oslovili vS§echna socialni sluzby zaméfujici se na déti
s mentalnim postizenim a PAS, stejné jako na krnovskou Cirkevni ZS a MS specialni.
Bohuzel musime konstatovat, Ze oslovit své klienty s prosbou o zapojeni se do naseho
vyzkumu, pfislibila pouze Poradna rané péée MATANA. | tak, vzhledem K citlivosti
tématu reagovaly pouze matky, které znaly tazatelku osobné z predchozich let. Shanéni

potiebného vzorku respondentt bylo tedy opravdu naro¢né. Rozhodli jsme se tedy oslovit
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rodi¢e na socialni siti. Konkrétné¢ se jednalo o Facebookovou skupinu Rodice

postiZenych déti a lidi s postiZenim spojme se a Downiiv syndrom — setkani s rodici.

Ziskali jsme tedy vzorek Sestnacti matek, jez byly ochotny poskytnout ndm rozhovor.

Snimi jsme navazali bliz§i kontakt a =zapocali vyzkum. Konkrétnéjsi obraz

o0 respondentech poskytne nasledujici tabulka.

Tabulka ¢.4

Pocet ¢leni rodiny

4 ¢lenové — dit¢ s postizenim druhorozené
4 ¢lenové — dité s postizenim druhorozené

5 ¢lent — dité s postizenim tieti rozené

5 ¢lenti — dité s postizenim tieti rozené

4 ¢lenové — dite s postizenim prvorozené

5 ¢lenti — dité s postiZzenim tfeti rozené

4 ¢lenové — dité s postizenim prvorozené

3 clenové (matka gravidni) - dit€¢ s postizenim
prvorozené

3 Cclenové (bez otce) - dit€ s postizenim
druhorozené

5 ¢lenti — dit€ s postizenim prvorozené (umisténo
V ustavni péci)

6 Clent - 3 déti vlastni, dité s postizenim tieti rozené

3 ¢lenové — dit€ s postizenim prvorozené

Vzdélani rodicu

otec VS, matka SS
otec SS, matka VS
otec SOU, matka
SOou

otec SS, matka ZS
otec VOS, matka
VOS

otec VS, matka
VS

otec SOS, matka
SOou

otec SOU, matka
SS

otec SOU, matka
SOou

otec SS, matka
VOS

otec SOU, matka
SS

otec VS, matka
SOou

Rodina
uplni/netplna
uplna

uplna

uplna

uplna

uplna

uplna

uplna

uplna

netplna

uplna

uplna

uplna
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4 ¢lenové — dité s postizenim prvorozené otec VS, matka 1plna

VS
5 ¢lenti — dit€ s postizenim druhorozené Otec SOU, matka 1uplna
VS
5 &lend — dité s postizenim je z dvojéat, prvni otec VS, matka SS tuplna
téhotenstvi
3 ¢lenové — dite s postizenim prvorozené otec VS, matka uplna

v

VS

Nutno podotknout, Ze vzorek respondentt je pestry. Objevila se zde rodina, jez ma svého
syna Vv ustavu socialni pécée, diky ¢emuz k nému maji dle slov matky velmi viely vztah.
Nebo rodina, ktera umistila dceru do tehdejSiho kojeneckého ustavu na nétlak Iékati
ihned po porodu, ale v pribéhu nékolika malo mésich zivota, si divku vzali natrvalo
domu. Oslovila nas i matka chlapce s Downovym syndromem, ktera jako jedina ze vsech
respondentll vinima narozeni syna velmi negativné, na coz nas upozornila hned v tvodu
s tim, ze by rada ptidala i tento svij postoj. Odpovédi respondentek byly pestré a plné

informaci.

ANALYZA A INTERPRETACE ZISKANYCH VYSLEDKU

Nésledujici text obsahuje rozbor odpovédi, které jsme ziskali pomoci
polostrukturovanych rozhovorii s matkami déti s mentalnim postizenim ¢i PAS.
Vyzkumného Setfeni se zi€astnily pouze matky. VSechny matky byly ujistény o tom, ze
jejich data budou citlivé a anonymné zpracovana. Abychom zachovali anonymitu rodiny,
ptifadili jsme kazdé rodiné ¢islo, pod kterym bude uvedena v nasledujicim textu. Celkovy
pocet rodin, které souhlasily s poskytnutim rozhovoru je Sestnact. Aby byl text vice
srozumitelny, citované odpovédi respondentek z rozhovoru budou graficky znazornény
kurzivou. V nésledujici analyze jsme poté rozdé¢lili data dle toho, zda bylo postizeni u dité
diagnostikovano v pribéhu téhotenstvi ¢i brzy po porodu nebo v prvnich tiech letech
zivota ditcéte. Pro lep$i prehlednost vyuZijeme i grafické znazornéni dat. Tuto mozZnost
uvadi ve své publikaci Chraska (2016), kde se zminuje o tom, ze pifi zpracovani,
vyhodnocovani a interpretaci dat Ize vyuzit vSech prostfedka stejné€ jako u dotaznikové

metody.
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Zajimava pro toto vyzkumné Setfeni se ndm jevi matka ¢. 17, o které jsme se zminovali
jiz vyse a které nam chtéla poskytnou jiny, spiSe negativni pohled na narozeni ditéte

S postiZzenim. Rozhovor s touto respondentkou rozvedeme na konci vyzkumného Setfeni.

Graf ¢.1

DOBA ZJISTENI POSTIZENI

Zjisténi DS ve 2,5m
ditéte; 1

V priibéhu prvnich
tii let Zivota
ditéte; 6

~

V prabéhu
téhotenstvi,
éhem nékolika
dni po porodu.; 9

Budeme-li mluvit, o respondentkach, které uvedly, Ze jim bylo podezifeni na postizeni
ditéte sdéleno jiz v pribéhu téhotenstvi ¢i v dobé blizké porodu, zjistujeme, Ze se
zdravotnicky personal nechova ptili§ empaticky a nebere ohled na psychicky stav Zeny
ovlivnény te€hotenstvim ¢i porodem, obdobim Sestinedéli. Bezesporu obé tato obdobi
velmi citlivou dobou v zivoté Zeny. Jak je mozné vy¢ist z mnoha zdroji, napt. Kniha
0 t¢hotenstvi a ditéti (Pafizek, 2009), téhotenstvi je doprovazeno mnoha emoc¢nimi
vykyvy. T¢hotnd Zena mize prozivat mnoho obav (Ze nebude dobrou matkou, nezvladne
péci o dité, pribyva malo ¢i moc...), je velmi citliva na vnéjsi podnéty. ,,Na jedné strané
je maminka nepopsatelné Stastna, na strané druhé psychicky labilni.* (Kalafutova, 2013,

dostupné na: https://psychologie.cz/odvracena-tvar-materstvi/).

Porod, a tedy i obdobi $estinedéli provazi zenu mnoho hormonalnich zmén. Casto se
u zen objevuje poporodni splin, v téz§ich ptipadech i poporodni deprese (Porodnice.cz,

2014). Zminény text vySe uvadime proto, ze zpusob, jakym byli rodi¢e informovani
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o postizenti jejich ditéte, jsme pfi stanoveni cili a vyzkumnych otazek povazovali za jeden

z dtlezitych faktort ovlivitujici formovani vztahu mezi ditétem a matkou.

Zde citujeme zkusSenost matky ¢. 8 ,,...NO, a nakonec si nas vzal stranou a oznamil nam,
Ze jeste nema vysledky, ale je velka pravdépodobnost, ze ma Luky "morbus down", coz
Jjsme ani nevedeéli co je a ani jeden z nas néjak nemél silu na Zadné otazky. Ve finale nam
rekl o vsech komplikacich, které tyto deticky mivaji a rekl, ze dalsi den nds pusti domu,
abysme si findlni verdikt mohli zajet poslechnout na genetiku do Motola. Luky mél v tu
dobu zloutenku a ozarovali ho, protoze mi nikdo nerekl, ze ho mam dat na slunicko. No,
kdyz se ohlédnu zpét, tak se mi tam skoro nikdo nevénoval, s nicim neradil a misto pomoci
s kojenim, mi jen dali odsavacku. O mléko jsem samoziejmé prisla z toho stresu. Jinak
presnou, lidsky znamou diagnozu jsem si vygooglila podle priznakii, o kterych mluvil

doktor. Downitv Syndrom jsme samozrejmé védéli, co je.

Matka ¢. 9, ma jiz pét a dvacetiletou dceru s Downovym Syndromem. Jeji odpoveéd
uvadime z divodu srovnani piistupu lékatti dnes a v tehdejsi ran¢ postkomunistické dobé.
....Lucinku mi po porodu viibec neukdzali, ani nenosili na kojeni, bylo to hrozné,
premyslela jsem, co se déje. Méla jsem tam zndamou sestiicku, ta mi ji donesla ukdzat.
Nebylo na ni nic viditelné, Zadnad vada. Jen porad spinkala. Pak se prihnal rozcileny
doktor. Zacal naddvat sestiicce. Pak se obratil ke mné a iekl: ,, Tak jste spokojena uz jste
vidéla toho svého debila? “ Jd jsem se rozbrecela. Nikdo mi nic nevysvétlil. Byla to hrozna
doba. Porad jsem brecela prisla jsem o mléko, mala nepribirala. Prelozili nas na détské.
To bylo velké stesti. Tam byl moc hodny primar, ktery si na mé udélal ¢as, vsechno mi

vysvetlil.*

Déle uvadime odpovéd matky €.11 ,,...Ve 32 tydnii po ultrazvuku docela hnusné a bez
velkého vysvétlovani, Ze musi ven, Ze nema uz néjakou dobu priitoky krve do mozku a bude

‘

to asi jen lezak Ze poskozeni mozku bude asi velké. *

Zajimavy byl rozhovor s matkou €. 13 a to vzhledem k tomu, Ze prvorozenou dceru, ktera
ma Downtv syndrom s manzelem na popud lékaitd umistili do tehdejsiho kojeneckého
ustavu. Pfesto si dceru v jejich sedmi mésicich vzali nastdlo domt. Jeji odpovéd’ uvadime
zde: ,,...Dostala jsem pouze informaci, ze maji podezieni na chromozomalni vadu. Na
muyj dotaz, co tim mysli Fekli, Ze Downitv Syndrom. To byly veskeré informace, které jsem

dostala. Pak mi jedna pani doktorka prinesla broZuru z klubu Downova Syndromu, ale
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pomerné historickou. Jinak nic. Jesté jsem vlastné dostala informaci o tom, Ze je mozné
Sofinku umistit do kojendku a porodit Si dalsi deti, protoze s timto ditétem "nebude nic

tak, jak jsme si planovali a radikalné se nam zméni zivot"

Ostatni respondentky, jimz bylo postizeni ditéte sdéleno v priabehu téhotenstvi ¢i brzy po
porodu ditéte vypovedély, Zze se k nim zdravotnicky personal choval piivétive, citlivé

a s respektem.

Domnénka, ze zplisob oznameni postizeni ditéte by mohlo mit vliv na formovani vztahu

matky a ditéte s postizenim, se v nasem vzorku respondentti ukazala jako nepodlozena.

Druhou skupinou, ktera vyplynula z vyzkumného Setfeni, je skupina matek, jimz bylo
postizeni ditéte, ¢i podezieni na postizeni sdéleno v pribehu prvnich tii let Zivota ditéte.
Nejcastéji pak mezi Sesti mésici a kompletni diagndza byla stanovena okolo tii let Zivota

ditéte.

V této skupin€ jsme se nejcastéji setkali s Iékafskou bagatelizaci. Rodi¢e dostavali od
I¢karti chlacholivé odpovédi, nékteré z nich uvadime zde.

Matka ¢. 1: ,,...My to zjistovali postupné. Byla opozdeéna. Pediatricka vikala, Ze vse
dozene. A jd se nechala uchldcholit. Tak kolem druhého roku jsme sli k psycholozce a tam
bylo podezieni na lehkou mentalni retardaci. Po tietim roce regres a spadla na tézkou. *
Odpoveéd’ z rozhovoru s matkou €. 5: ,,... Lékarka rikala, ze je jenom lind, Ze je v poradku.
Ptali jsme se kolem devatého mésice na néjaké rehabilitace, nechtéla, vikala, Ze je
vSechno v poradku, rekla, Ze je Terezka lina. Potom nam to nedalo, zajistili jsme si
vySetieni u neurologa, ten nds okamzité poslal na rehabilitace a tam se divili, proc jsme
nezacali cvicit kolem tietiho mésice. Ze to muselo byt videt, doktorka trvala na tom, Ze se

3

nic nedeje. Tim padem trvalo, nez se Terezka rozchodila, do 3,5 roku. *

Matka €. 15 je v grafu znazornéna v samostatné kategorii, a¢ by mohla byt zatazena do
skupiny respondentek, jimz bylo postizeni ditéte oznameno v prub&hu prvnich tii let
zivota ditéte. Situace této respondentky je specificka v n¢kolika aspektech. Narodila se ji
dvojcata, chlapce, z nich jeden ma diagnostikovan Downulv syndrom a druhy je naprosto
zdrav. O tom, ze by syn mohl mit néjaké postizeni, se rodice dozvédeli ndhodou az
v dob¢, kdy méli oba chlapci dva a ptul mésice. ,,...Ve véku 2,5 mésicii na kardiologii

v Brné, primarem. Jednoduse se nds zeptal, zda jsme byli na genetice. Viibec jsme ho
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nechapali, proc¢ se ptd. Polilo mé horko a spojeni Down syndrom jsem slysela poprvé.

Neveédela jsem, co cekat, poslali nas hned na genetiku na krve. A cekali jsme na vysledky. *
Shrnuti:

Sdéleni rodicim, ze jejich dit¢ ma néjaké postizeni, je pro Iékafe opravdu
nezavidénihodna a psychicky naroc¢na situace. Z prizkumného Setfeni vyplyva, ze jsou
1ékati leckdy neempatiCti, maji tendence bagatelizovat podezieni rodi¢i o opozdéni
ditéte. Casto také rodi¢tim nepodaji dostatek informaci. Z nageho profesionalniho
hlediska povazujeme za dulezité, aby pii sdéleni diagndzy, 1ékaii zvolili K rodi¢im
adekvatni ptistup. Z vyzkumného Setfeni je patrné, Zze i pies napjatou situaci, nemé¢l

zpusob sdéleni diagnozy vliv na utvafeni vztahu mezi ditétem a matkou.

DIAGNOZY DETI Z PRUZKUMNEHO SETRENI

Za dulezité pro dalsi text povazujeme uvést diagndzy déti, jejichz matky se ucastnily
prazkumného Setfeni. Pro piehlednost uvadime nasledujici tabulku. Vék ditéte je uvadén

v dobé, kdy vyzkum probihal.
Tabula ¢.5

Respondentka Vék Typ postiZeni ditéte

ditéte
Matka ¢. 1 8 Tézka mentalni retardace
Matka ¢. 2 32 DMO cerebelarni, centralni hypotonie, lehkd vyvojova

mésict  retardace, ADHD
Matka ¢. 3 30 Détsky autismus, t€zka nedoslychavost, bronchopulmarni
mésici  dysplazie
Matka ¢. 4 3roky DMO levostranna hemiparéza, epilepsie, podezieni na
PAS, opozdény psychomotoricky vyvoj
Matka ¢. S 7 let Centralni hypotonie, opozdény psychomotoricky vyvoj,
mikrocefalie, atypicky autismus, stiedné tézka az tézka
mentalni retardace

Matka €. 6 3roky Dystonicko dyskineticka forma DMO, mentalni retardace
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Matka ¢. 7 35 Dele¢ni syndrom 1943-g44, mikrocefalie, agenese corpus
mesici  callosum, opozdény psychomotoricky vyvoj, tézka

nedoslychavost,  centrdlni  hypotonicky  syndrom,
mikropenis,  hypospadie = koronarni, = hydronefrosa
oboustranna 2.stupné, kraniosakralni dysmorfie, epilepsie,
nezhoubny tumor na levé o¢ni orbité

Matka ¢. 8 3roky  Downiv syndrom, stiedné t€zka nedoslychavost

Matka ¢. 9 25let  Downiv syndrom

Matka ¢. 10 17 let  DMO, hypoxicko ischemicka encefalopatie, spasticka
kvadruparéza, epilepsie, t€zka mentalni retardace.

Matka ¢. 11 13 let PAS, ADHD, mozkova dysfunkce, astma, stiedné tézka
mentalni retardace

Matka ¢. 12 3,5let  Atypicky autismus, opozdény psychomotoricky Vyvoj,
opozdény vyvoj feci, makrocefalie hlavy, nizky vzrust
(1é¢ba ristovym hormonem)

Matka ¢. 13 6 let Downiiv syndrom

Matka ¢. 14 4roky  Downiv syndrom

Matka ¢. 15 16let Downtiv syndrom

Matka ¢. 16 10 Downtv syndrom

meésici

Tabulka nam ukazuje, S jakymi obtiZemi se museji rodiny déti z naSeho vyzkumného
vzorku potykat. Toto povazujeme za velmi dulezité, jelikoz se domnivame, Ze typ

postiZzeni muZe hrat roli v navazovani citové vazby mezi matkou a ditétem.

VLIV NAROZENI DITETE NA PARTNERSKY VZTAH RODICU
Z naseho prizkumného Setteni vyplyva, Ze vétSinu rodicl narozeni ditéte s postizenim
a jejich partnersky vztah nepoznamenalo. Konkrétné se tedy jedna o devét respondentek,
které v souvislosti s partnerskym vztahem s otcem ditéte uvadély posileni vztahu,
podporu, stmeleni, utuzeni, hlubsi spojeni. Jedna z respondentek uvadi, ze se partner po

zjisténi synova postizeni uzaviel do sebe, piesto hodnoti jejich partnersky vztah, jako
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posileny, pevny a stabilni. U ¢étyt respondentek se v souvislosti s naro¢nou péci o dité
S postizenim objevuje pojem manzelskd/partnerska krize. Matky popisuji vycerpani,
nedostatek Casu na partnera, ptiliSnou zavislost na ditéti, odcizeni se s partnerem.
V piipadé Matky ¢. 9 doSlo i pfes narozeni dal§iho, zdravého potomka k rozvodu. Matka
¢.1 uvadi, ze se k rozvodu s manzelem schyluje. Presto, ze dceru velmi miluje, s jejim
postizenim se nedokaze vyrovnat (i vzhledem ke své rodinné anamnéze), snazi se popirat
zédvaznost dcefina postizeni. Matka ¢.1 se domniva, ze manzel nedokaze unést
zodpovédnost. Partnersky vztah byl vyznamné poznamenan i nevérou ze strany manzela.
V dob¢ rozhovoru, byla Matka ¢.1 rozhodnuta od manzela odejit, obavala se pouze
o finan¢ni zajisténi svych déti. Dalsim ptfipadem manzelské krize, souvisejici s ditétem
S postiZzenim, je Matka €. 12. Partner m¢l pocit, Ze matka piehani a ,,vidi syna negativne “.
Matka uvadi vy€erpani v souvislosti s nedostatkem spanku a nedostatek ¢asu na partnera.
Uklidnéni partnerské krize, pochopeni a nastoleni harmonie pfiSlo az se stanovenim
diagnézy syna, konkrétn¢ atypicky autismus. Nasledn¢ matka uvadi stmeleni
partnerského vztahu a lasku ksynovi. Ve dvou ptipadech matky piiznavaji, ze
S partnerem nejsou schopni mluvit o postizeni jejich potomka. Mluvime o Matce ¢. 8
a Matce ¢. 16. v obou piipadech jsou partnefi své Zen& oporou, presto, jak uvadi Matka
¢. 16 ,,chodime kolem sebe jakoby po spickach*. Totéz lze parafrazovat i u Matky ¢.8.
Zde je vSak otec ditéte v maximalni mife zapojen do péc€e o syna (v rdmci moznosti svého
zaméstnani). Matka uvadi absolutni lasku otce k synovi a také to, ze chlapce vnima jako
zdravého, citujeme z rozhovoru: ,, Dnes dokonce uz rika, Ze by na ném nemeénil vitbec nic,

protoze je uzasny.
Shrnuti

Ptesto, ze pfijeti ditéte s postizenim jeho otcem je pro matku velmi dilezité, jak vyplyva
z prizkumného $etfeni, neni tato skute¢nost smerodatna pro utvareni vztahu mezi matkou
a ditétem. Otcové jsou pro respondentky z naseho prizkumu ve vétsing ptipadu, dilezitou
podporou. Zadny z otcti neodesel od rodiny z déivodu narozeni ditéte s postizenim, jak

byva €asto zminovano v publikacich.

SOCIOEKONOMICKA SITUACE

Socioekonomicka situace rodiny po narozeni ditéte je slozité téma. Rodin¢ klesaji na
ur¢itou dobu piijmy i spoleCenské vyziti. Nejinak je tomu u rodin, ve kterych se narodi
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dit¢ s postizenim. Zde je situace o to komplikovanéjsi, ze je potieba détem zajistit
specialni péci 1 pomticky pro co nejoptimalnéjsi rozvoj. Nehled¢ na ¢asovou narocnost
ruznych terapii 1 jejich dostupnost.

Pro ptehlednost dané problematicky, uvadime zpracované udaje v grafické podob¢. Jedna
se zde o subjektivni srovnani matek jejich socioekonomické situace pred a po narozeni

ditéte s postizenim. V daném okruhu jsme se ptali na financni zatiZeni rodiny,

spoleCenské vyziti partner, socialni izolovanost, partnersky vztah.

Graf ¢. 2

Socioekonomicka situace rodiny pred narozenim
ditéte s postizenim

HDobrd HProblémova
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Graf ¢.3

Socioekonomicka situace rodiny po narozeni
ditéte s postizenim

Hlepsi HMDobrd ®Horsi

Shrnuti

Zuvedenych grafi vyplyva narocnost péfe o dit€ s postizenim. NejcitelnéjSim
a nejzminovangj§im bodem v tomto okruhu byla pro respondentky prave finan¢ni stranka
péce o dité s postizenim. ZhorSeni financni situace rodiny, bylo pievazné z divoda
pofizeni specidlnich pomicek pro dité s postizenim, VyuZzivani ndkladnych, avSak
efektivnich terapii a jejich dostupnost, v neposledni fadé znemoZznéni zpétného zarazeni

se do pracovniho procesu matce, vzhledem k naro¢nosti péce o dité s postizenim.

VLIV NA RODINNY ZIVOT

V tomto okruhu jsme se zabyvali otdzkou, zda rodice 1 ptes skutecnost, Ze se jim narodilo
dité s postizenim méli dalsiho potomka ¢i ho v budoucnosti planuji. A také nas zajimalo,
zda citova vazba matky na dité s postizenim ma vliv i na jeji vztah k dal§im, zdravym
détem. Ve vybraném vzorku naSeho prizkumného Setifeni, se osm déti s postizenim,
narodily jako prvorozené. Pouze ve dvou piipadech rodina viibec neplanuje, Ze by si
v budoucnosti poridila dal§iho potomka. Matka ¢. 16 ve své odpovédi uvadi ,, ...Oba dva
jsme jedinacci, je to prvni dité, vnuk a mel byt i poslednim. ... S ohledem na manzelovy
zdravotni problémy jsme se rozhodli mit jedno dité, Ze to bude dostacujici. Umérné k tomu

mame i "velky maly" byt. Neplanovali jsme druhé ditée. Ted’ jsme v situaci, kdy bychom
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strasné radi, alespon jedno zdrave dite, jestli se da néco takového naplanovat, nicmeéné
necitime se na to, ze bychom to druhé dité v tuto chvili zvladli. Takze ne, neplanujeme.*
Matka ¢. 12, pak zminuje toto: ,, ...ne rozhodné neplanuji, pokud by se to ovsem stalo
neplanovane, dité bych si nechala, ale rozhodné ne, je to dost ndrocné i tak.“ Ve dvou
ptipadech se dité s postizenim narodilo jako druhorozené a rodice se rozhodli mit dalSiho

potomka. Ve zbylych Sesti ptipadech je dité s postizenim nejmlad$im ¢lenem rodiny.

Kdyz se zaméfime na srovnani vztahu matky a ditéte s postizenim vs. Matky,
Z prizkumného nam vyplyvaji nésledujici informace. Matky uvadéji, ze se Casto citi
provinile vii¢i svym zdravym détem, na které nemaji, vzhledem k péci o sourozence
S postizenim tolik ¢asu, na druhou stranu jim dle svych slov ,,hodné¢ ustupuji*. Ptipadné
se matka upne na zdravé dité, ve chvili, kdy je z péce o dité s postizenim vycCerpana.
Potfeba vice ochrafiovat a pomahat ditéti S postizenim, se v odpovédich matek pii
rozhovorech opakovala také vicekrat. Pouze jedna z respondentek pfiznala, ze je na ditéti
S postiZzenim zavisla. Pfesto matky shodné uvadéji, Ze se snazi mit ke svym détem stejny

pristup a maji je stejné rady.

PROMENA POSTOJU MATKY K POSTIZENI DITETE
Chvile, kdy bylo rodi¢iim ozndmeno podezieni na postiZeni ditéte ¢i stanoveni diagnozy,
popisuji matky velmi shodné a dle znamého rozdéleni fazi Soku Elisabeth Kiibler-Ross,

jez je popsano v teoretické casti diplomové prace. Matky v souvislosti s timto

obdobim rozhovorech uvadi:

e Sok
e Popfeni
e Nevédomost

e (Ocekavani

e Plac

e Smutek
e Podpora
e Uleva

e Nejistota
e Stres

-61 -



e Panika

e Obavy z budoucnosti

e Strach
e Nejistota
e Bezmoc

e Zoufalstvi

Matka ¢1. pfi rozhovoru uvedla, Ze ji po zjisténi dcefina postizeni, provazely myslenky,
na smrt dcery v tom smyslu, Ze by to pro dceru bylo 0 mnoho jednodussi, nez ,,takovyto
zivot™. Ve vétsin¢ pripadid matky zminuji i to, Ze jsou rady, Ze jejich dité ma ,,jen tuto

diagnozu, postizeni®, protoze znaji, ¢i vidéli déti, které jsou na tom mnohem huf.

V dob¢ konani rozhovori, méla vétSina déti, prizkumného Setfeni uzavienou diagnozu,
a tedy jejich rodice s ohledem na stupen postizeni védéli, jaky zhruba vyvoj u jejich ditéte
lze oc¢ekavat, kam se mohou posunout a jakymi prosttedky Ize dosdhnout maximalniho
stupné vyvoje ditéte. U Matky ¢.2 je vSak situace jind, a to rozhodné ztézuje jeji soucasny
postoj K dcefinu postizeni, citujeme: ,,... Je t0 nevyrovnané, jak nevim presné na cem
jsem, nekdy ji doslova operovdivam, jindy jsem tvrdsi a duslednéjsi. Nevim, ceho se chytit,
zda vérit, Ze je mentadlné retardovand, nebo naopak chytra a ma dysfazii, nebo zda je jen
opozdend se silenym ADHD. Potrebovala bych toto uz néjak rozlousknout, pro¢ mi
nerozumi, proc¢ Se neorientuje, proc je nezvladatelna. Doufam, ze 7 domnének doktoru se
PO tietich narozenindach vyvine néjaké rozhodnuti, ze kterého budu vychdzet. Nyni ma
podezieni na Vse. Ulevi se mi, az mi to nékdo dolozi, budu mit ¢eho se chytit. Kdyz porad
dokola ucite ty samé veci, a bez vysledku, nevim pak zda to je nebo neni pro ni stres, zda

Ji precenuju, nebo v nécem podcenuju.

Matky shodné uvadéji, ze se s postizenim ditéte nevyrovnaly, ani si nemysli, ze by bylo
mozné se s nim vyrovnat, ale smifily se s nastalou situaci, pfijaly své dité takové, jaké je
a snazi se délat maximum pro jeho vyvoj a rozvoj kompetenci. V odpovédich
zaznamenavame i to, ze matky tézce snéseji, kdyz vidi intaktni dit¢ ve stejném veku, jako
je jejich dité s postizenim pii zcela béznych vécech, jako je naptiklad hra na hiisti,
objimani matky atd. Matky se také ve vétsing€, nami zkoumanych, ptipadech snazi ke
svému ditéti s postizenim pristupovat, jako ke ,,zdravému® s ohledem na jeho moznosti
upravuji i své naroky. Jak jiz bylo uvedeno vyse, pievazna vétSina matek z prizkumného

-62 -



Setfeni je vdécna za to, jaké jejich dité je, vzhledem k jinym détem, které jsou na tom
o mnoho htie, napt. déti pouze lezici, s letalnim onemocnénim, ¢i déti, které nevyjadiuji
pozitivni emoce ani mimikou vici svym rodicim. Zde bychom také citovali soucasny
postoj Matky ¢.16 ke svému synovi s Downovym syndromem. ,, ...Stdle znacné odmitavy
a porad nedovedu vstrebat, Ze je to naporad. Snazim se na to nahlizet tak, ze jsou horsi
postizeni a ze tohle je viastné jesté pohoda, tim myslim, ze déti jsou pohyblivé, projevuji
vam lasku — JSOU horsi véci, kdy jsou déti lezaci a ve vegetativnim stavu, ale zatim mé to

néjak neuklidnuje.

NAVAZANI CITOVE VAZBY
Navazani citové vazby s novorozenym ditétem muize byt narocné, jak bylo popsano jiz
vyse, Zena po porodu prochdzi mnoha emoc¢nimi i psychickymi zménami, které mohou
pro matku byt navazani citové vazby s ditétem s postizenim. Zde jsme respondentky
znovu rozdélili do dvou skupin dle doby zjisténi postizeni ditéte a vysledky vyzkumného

Setfeni uvadime v piehlednych grafech.

Graf¢. 4

Zjisténi postizeni v prabéhu prvnich tfi let Zivota
ditéte

H bezproblémové navazani citové vazby H obtiZe v navazovani citové vazby
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Graf ¢.5

Zjisténi postizeni v prabéhu téhotenstvi, béhem
nékolika dni po porodu.

H Bezproblémové navazani citové vazby H ObtiZe v navazani citové vazby

Z grafli vyplyva, Ze u naseho vyzkumného vzorku nema doba zjisténi postizeni zasadngjsi
vliv na navazani citové vazby matky k ditéti s postizenim. VétSina matek uvadi, ze neméla
problém s navazanim vztahové vazby ke svému ditéti, ¢i nepocitovaly rozdil mezi
pfijetim déti, které se jim narodily zdravé a ditétem s postizenim. Matky, jeZ uvedly obtize
S navazovanim vztahové vazby, jsme jiZ citovali v jinych pasaZich tohoto vyzkumu. U tfi
matek ze Ctyt, postupné probehlo navazani mateiského pouta k ditéti s postizenim, ctvrta,
konkrétn¢ Matka ¢.16 uvadi, zZe k synovi citi hlavné povinnost a litost, nikoli matefskou

lasku.

ZAJIMAVA DATA PRUZKUMNEHO SETRENI

Béhem sbirani dat k prizkumnému Setfeni se objevilo nékolik, znaseho pohledu

zajimavych vystupti. Uvadime je zde v samostatné podkapitole.

Prvni, co nés pii vyzkumném Setfeni zaujalo, byla matka s dvojcaty. Chlapci méli v dobé
vyzkumného Setfeni Sestnact let. Jeden z chlapct je zcela zdrav a druhy ma Downtliv
ocekavani dvojcat. Chlapci se narodili ptirozené a v terminu, domi si rodi¢e odnaseli dva
zdravé chlapce. Kdyz bylo obéma chlapcim dva a pil mésice, mezi feci se rodicl na

kardiologii zeptal primat, zda byli s jednim z chlapci na genetickych testech. Aniz by
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rodi¢im cokoli vysvétlil, ozndmil jim, pro n¢ v té dobé¢ absolutné nezndmy pojem Down
syndrom a poslal se synem na krevni testy. Potvrzeni Downova syndromu bylo pro rodice
velkou ranou, dle slov matky se otec s nastalou situaci vyrovnal praci. Sama matka uvadi:
,, ... Stale mi nedeéla dobre vidét zdrava dvojcata.” Dle svych slov ji k pfijeti synova
postizeni pomohlo narozeni mlads$iho syna. Pii rozebirani navazani vztahu k synovi
s Downovym syndromem, matka fekla: ,,...byly chvile, kdy jsem ho i nenédvidéla. Ted’
ho mam "nejradé&ji", ale je to takova ta peCovatelska a ochranovatelska laska, samoziejmé
I druhé syny mam rada.“ Na otazku, zda by matka mohla piesnéji definovat sviij vztah
k synim, matka odpovédéla: ,,...mam rdda vsechny tri, ale s nim travim nejvice casu,
Mmam potrebu mu nejvice pomdhat. Samoziejmeé Se vénuji i bratriim, nejsou v nicem
ochuzeni. Syn s Downovym Syndromem je prosté mazel, zatimco jeho dvojce vdis v
Sestnacti posle do haje. Misto hdje se radéji pomazlite.” Ke svému soucasnému postoji,
k synovu postizeni Matka ¢. 15 uvedla nasledujici: ,, ... Ted’jsem ve fazi, Ze se ho snazim
naucit co nejvetsi samostatnosti. Beru ho jako soucast zivota a uzivame si kazdého jeho

uspéchu. Nevim, jak jinak to popsat.

Dalsim, pro nas zajimavym respondentem byla Matka ¢. 10. Syn Tomas, v dob¢
vyzkumného Setfeni mél sedmnact let a je umistén v ustavu socidlni péce. K t€hotenstvi
se synem se matka vyjadiuje jako ke krasnému obdobi. Po narozeni syna se vse
obratilo. Postizeni syna bylo zji$téno zhruba v jeho pul roce. Matka o dobé, kdy bylo
zjiSténo synovo postizeni tika: ,, ...V té dobé jsem byla upiné psychicky na dne. Malej
neustale brecel, moc nespal a jeho zpétna reakce nebyla absolutné zadna. Kdyz mu bylo
piil roku, byl objedndn na konziliarni vysetieni do nemocnice. Kdyz jsme $li na prijem
bylo mi nabidnuto pani doktorkou at’ ho tam necham samotného, Ze je na mé videt, ze si
potiebuju odpocinout. No a to byl ten spoustéc, zZe ho doma nechci. Zacali jsme jednat
se socialni pracovnici, na doporuceni objizdet kojenecké ustavy a v roce byl umistén do
kojeneckého ustavu. Od té doby jezdi domii na vikendy, prazdniny. Jezdime, nebo spise
Jjezdili jsme do lazni. Jsme spokojeni a hlavné je spokojeny a vyladeny i Tomasek. Asi
Jjsme méli to Stésti, ze jsme se vzdy setkali s perfektnimi lidmi. ““ Utvaieni vazby se
synem, pro Matku €.10, bylo taktéZ nesnadné a sama k tomu uvadi: ,, ... Urcite, vzhledem
k tomu, Ze prvni rok Zivota jenom probrecel, nefixoval o¢ima, neusmal se, prosté zadna
kladna reakce. Uprimné jsem citila, Ze svoje dité nemam rada. A ac se to zna divny, mé
opravdu hodné pomohlo, Ze jsme Tomika dali do ustavu. Da se Fici, ze néjaké pozitivni
vazby a to, Ze jsem si uvédomila, zZe ho miluju prislo az potom. “ Podpora Siroké rodiny,
V tomto piipadé€ neni téméf zadna, jak fika sama Matka €.10, jeji tchan se smérem

k synovi vyjadril tak, ze nerozumi tomu, pro¢ si chlapce berou stale domtl. Dulezité pro
celou rodinu byl fakt, Ze se nikdy nesetkali S negativnimi postoji vii¢i jejich rozhodnuti
umistit syna do ustavu socidlni péce.
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Nékteré z odpoveédi Matky €. 13 jsme jiz uvadeéli. Co nds na jejim vypravéni zaujalo, bylo
to, Ze po narozeni, dcerku na popud lékaii umistila spolu s manzelem do tehdejSiho
kojeneckého ustavu. Matku citujeme: ,, ...Sofinku jsme si nakonec domu nevzali, dodnes
nechapu, jak jsem to mohla zvladnout. Po tydnu jsem za ni sla do kojendku a tim zacalo
moje chozeni za ni. Nejdriv obden, pak denne. Po 2,5 mésicich jsme si ji vzali poprvé na
vikend domu, pak uz to bylo na tyden, pak na 14 dni, prosinec byla doma skoro celou
dobu. V unoru jsme si ji vzali oficialné, bylo ji necelych 7 mésicii. Ja jsem se s tim smivila
mnohem driv, déle to trvalo manzelovi. Ale ten ¢as nam asi pomohl. Kdybych védéla to,
co vim dnes, tak bych to resila uplné jinak.“ Zajimalo nas, co bylo impulsem pro to, aby
si rodi¢e dali dceru do kojeneckého ustavu: ,,...Urcité nedostatek informaci, diky té
masdazi v porodnici, jak se ndm zméni Zivot, zZe jsou nevzdeélatelni, atd. Navic kazdy den
chodili s dalsi a dalsi diagnozou a méli jsme pocit, Ze bychom to nezvladli. Navic v rodiné

I3

se toho vsichni chytli a souhlasili s nami.” Pro¢ si tedy rodice vzali dcerku nakonec
domu? ,,...Asi nejvetsim impulzem vzit si ji domu bylo presunuti na jiné oddéleni v
kojendku, kde to bylo fakt Spatné. A manzel, kdyz mé videl, v jakém stavu jsem z té
navstévy prijela, tak se rozhodl, Ze si ji vezmeme domii. De facto jsem cekala, az k tomu
dospéje i on.“ V dobé realizace rozhovoru, byla matka na rodi¢ovské dovolené s mladsi
dcerou. Pivodné matka pracovala na vysoké managerské pozici, avsak dle svych slov se
do prace vratit nechce. Snazi se pomahat rodindm, kterym se taktéZ narodilo dité

s Downovym syndromem, a to hlavné diky kurzu Feuesteinova instrumentalniho

obohacovani.

Co nas v prizkumném Setfeni skutecné zaujalo a vzhledem k dne$ni moderni mediciné
v piekvapilo, je skuteCnost, Ze matkam, kterym se narodilo dit¢ s Downovym
syndromem, kter¢ se zii€astnily naSeho vyzkumného Setieni, vysly screeningy, provadéné
v dobé téhotenstvi naprosto ukdzkové a bezproblémoveé. Konkrétné tedy mluvime o

Matce ¢. 8, Matce ¢. 13., Matce ¢.14 i Matce ¢.16.

Za specificky a pro nase vyzkumné Setfeni rozhodné obohacujici, povazujeme rozhovor
s Matkou ¢. 16. Tato respondentka oslovila sama ptfimo autorku vyzkumu, citujeme:
,, ...Dobry den slecno Andreo, reaguji na Vas komentdr ve skupiné Downitv syndrom ...
Pokud budete mit zajem i 0 ¢loveka vesmés S negativnimi pocity, tak se klidne ozvete. Z
mnoha komentari Ve skupiné mam casto pocit, ze zdejsi maminky jsSou nezrizené

optimistické a nase déti povazuji za dar a slunicko. Predevsim pak ty, které byly na riziko
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upozornény jiz V tehotenstvi. Rozhodnuti nechdavam ciste na Vas. Preji nicméné hodné
uspéchu pri psani 1 V budouci praci. Lenka.“ Specificka je dle naSeho nazoru
respondentka hlavné ztoho divodu, ze po bezproblémovém t¢hotenstvi a taktéz
bezproblémovém porodu, byla z porodnice propusténa se zdravym ditétem. Prvni
podezieni na Downtiv syndrom, rodi¢im sdélila az tfinacty den po narozeni syna, jeho
pediatricka. Pokud bychom méli charakterizovat tuto rodinu, jednd se o vysokoskolsky
vzdélané rodicCe, sjasné naplanovanou budoucnosti, zijici bohatym spoleCenskym
zivotem. Dité planovali pouze jedno, jednak z toho diivodu, aby byli schopni zajistit mu
veskery komfort, ktery povazuji za dilezity a také proto, aby se nasledn¢ mohli vénovat
svému zivotnimu stylu. Narozeni syna s DS povazuje matka za t€Zkou ranu i vzhledem
Kk tomu, Ze v piipad¢ zjisténi postizeni jiz v dob¢ t€hotenstvi, bez odkladu by rodice volili
ukonceni téhotenstvi. Piesto, Ze v dob¢ vyzkumného Setfeni, bylo chlapci deset mésici,
rodice o jeho postizeni, spolu nikdy nemluvili: ,, ... kdyz se oba stdle tvarime, Ze je vse v
poradku a zvladame to. Od potvrzen/ Downova Syndromu jsme o situaci vitbec nemluvili
a ani o tom, co nds ceka a co bude dal. Je to takové, jako by clovek delal, ze se viastné
nic nedeje. Takze viastné ani nevime navzdajem 0 svych pocitech. “ Matka se v rozhovoru
neékolikrat pozastavuje nad tim, jak je mozné, Ze pres vesSkerd vySetfeni se syn
s Downovym syndromem narodil. TaktéZ upozorniuje na chovani, nékterych Iékait:
,, ... Berou vas jako nezodpovédnou, co se rozhodla mit takové dite, tak at’ nezdrzujeme a
nestezujeme Si. “ Navazani citové vazby k synovi, uvadi matka jako velmi problematické.
Sama ptiznava, zZe by byla radéji, kdyby syn zemfel: ,,... Prizndvam sobé i okoli, Ze by pro
mne bylo mnohem snazsi, kdyby maly umrel, nez Zit jakymkoliv postizenim. Varianta
ustavu ¢i adopce ale sobecky taky nepripada v uvahu. To by bylo psychicky narocné ve
smyslu, ze ¢lovek nevi, co s malym je. O ustavni péci si iluze nedélam a adopce. Kde by
skoncil? Chtel by ho nékdo? Jaci by byli?... Je mi ho lito, protoze dnesni sveét je pro dravé
a postizeni moc neakceptujeme. Vzdy se o néj nekdo bude muset starat. Rodice tu
nebudou, sourozenci nejsou, nedokazu tohle neresit. “ Postoj k synovi je u této matky stale
nedofesSeny, vse je pro ni piili§ Cerstvé a jak sama uvadi, s manzelem o situaci nedokazi
komunikovat. Navstévu jakéhokoli odbornika matka odmité, ale snazi se komunikovat

alespoii s prateli, coz hodnotime jako krok pozitivnim smérem.
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DISKUZE

Hlavni vyzkumnou otazkou, kterou jsme si polozili, bylo, zda ma zasadni vliv na proces
utvaieni citové vazby a lasky mezi ditétem S mentalnim postiZenim ¢i PAS a matkou
to, v jakém casovém obdobi, pred nebo po narozeni ditéte, bylo postiZeni ditéte

zjisténo.

Predpoklad vyzkumnika byl takovy, Ze navazani citové vazby k ditéti, jez se narodilo jako
zdravé a ke zjisténi postizeni doslo v rozmezi jeho Sesti az tficeti Sesti mésicu, bude
Taktéz byl ptedpoklad, Ze tito rodice, respektive matky, budou za dité€ ,,vice bojovat™ a
snazit se o jeho maximalni rozvoj i nad rdmec moznosti ditéte. Kdezto matky, kterym
bylo postizeni ditéte oznameno v priub&hu téhotenstvi ¢i v brzké dobé po narozeni ditéte,

mit.

Prizkumné Setieni ukazalo, Ze vliv na navazani citové vazby bezprostfedné po narozeni
ditéte s postizenim, mélo ono postizeni ditéte pouze u Ctyt matek z celkového poctu
Sestnacti. V pribéhu zivota ditéte, patnact matek uvadi, Ze si cestu k ditéti nasla a pocit'uji
K nému vielou mateiskou lasku, ve vétsiné piipadi také velmi ochranitelskou lasku.
Pouze v ptipadé¢ Matky €. 16 v dobé rozhovoru, kdy bylo chlapci deset mésict, stale
navazani matetské vazby neprob&hlo. Matka sama uvadi, Ze chlapce lituje, byla by radéji,

kdyby zemftel, i kdyz ptiznava, ze rada jej asi ma, ale ne matef'skou laskou.

Obecné tedy miizeme fici, Ze se predpoklad vyzkumnika nepotvrdil a Vv naSem
pruzkumném $etfeni nema doba zjisténi postizeni vyznamny Vvliv na jeho vztah s matkou.
Matky v nasem pruzkumném Setfeni se ve vétsin€ shoduji na tom, ze ackoli maji k ditéti
S postizenim ,,jiny vztah®, jejich laska se od lasky ke zdravym détem nijak vyrazné nelisi.
Matky uvadéji, Ze maji potiebu o dité s postizenim vice peCovat, vice mu pomahat, vice
jej ochranovat, ale samy nevnimaji, ze by intenzita lasky k ditéti byla jind nez ke
zdravému ditéti. Taktéz vSechny matky z naseho vyzkumného Setfeni maji velmi stfizlivy
pohled na postiZeni jejich ditéte a snazi se jej maximalng rozvijet. U Zadné z matek jsme
nezaznamenali pietéZovani ditéte vysokymi ndroky. Matky v naSem prizkumném vzorku

se snazi respektovat vyvoj svého ditéte a ucit jej maximalni samostatnosti.
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Za nejveétsi nevyhodu provedeného vyzkumného Setfeni povazujeme nedostatek casu.
Tento vyzkum by si zaslouzil longitudialngjsi zkoumani, coz s ohledem na rozsah
diplomové prace a také ¢asové moznosti autorky prace, ale i respondentek nebylo mozné.
Pivodnim zdmérem vyzkumného Setfeni bylo ziskat vzorek respondenti z blizkého
okoli, pro moznost co nejuzsi spoluprace s respondentkami, coz se bohuzel nepodafilo.
Osobné byly realizovany tfi rozhovory, nasledujici rozhovory byly realizovany bud’to
telefonicky nebo elektronickym dotazovanim, vzdy s ohledem na ¢asové moznosti obou

zucCastnénych stran. Sbér dat a realizace rozhovorii probihala zhruba Smésici.

Nékteré z vysledkit prizkumného Setfeni jsme pro vétS$i ndzornost rozdélili na dvé
skupiny a to respondentky, jez zjistili postizeni u svého ditéte v priibéhu téhotenstvi ¢i
Vv brzké dobé po porodu a respondentky, které postizeni ditéte zjistili V rozmezi Sesti az

tficeti Sesti mésicu ditéte.

I ptes ztizené podminky, jsme presvédceni, ze data vyzkumného Setfeni nepozbyvaji
kvality. Za nevyhodu tohoto vyzkumného Setfeni povazuji to, Ze se do vyzkumného
Setfeni pfihlésili "idealni“ rodi¢e a nepodafilo se ndm ziskat postoje rodict, ktefi maji
k postizeni ditéte spiSe negativni vztah. Pfesto tento vzorek respondent hodnotime velmi
kladné a chapeme, ze mluvit o takto citlivé zaleZitosti s cizim ¢lovékem muselo byt pro

matky leckdy bolestné.

-69 -



ZAVER
V zé&véru prace chceme zhodnotit dosazené vysledky. Pivodni zdmér diplomové prace, a

to vytvoreni srozumitelného a piehledného textu vhodného i pro Sirokou vetejnost byl

zachovan v pribehu celé prace, coz ovsem neznamend absenci odborné trovné.

Zakladni technikou pro ziskani informaci, potiebnych pro Sepsani tohoto dokumentu,
byla zvolena sekunddrni analyza dokumentii, obnaSejici pfedevSim studium diive

zpracovanych publikaci, které se pro nas staly zdrojem potiebnych informaci.

Pouzité zdroje mizeme, rozdé¢lit do dvou skupin, podle jejich pfinosu. Prvni skupinou,
jsou je zakladni literatura, ktera zahrnuje veskeré pouzité knizni publikace. Duhou
skupinou, jsou poté zdroje dopliiujici, jez poskytuji duvéryhodné internetové servery

zabyvajici se danou problematikou.

rowr

Teoreticka Cast prace rozpracovava klicové pojmy dilezité pro zpracovani praktické
¢asti, jako je matefstvi, rodina, zivot s ditétem s postizenim, mentalni postiZzeni a poruchy

autistického spektra.

K jednotlivym kapitolam je mozné dohledat dostatecné mnozstvi tisténé literatury, knihy,
jez jsou pouzity jako zdroje informaci v této diplomové praci povazujeme za
divéryhodné. Kde nam vSak dostatek kvalitni literatury chybél, byla otazka stigmatizace
matky, kterou nastinuje Matéjcek. Kvalita internetovych zdroji se mnohdy lisi a je nutné
peclivé zdroje vybirat. V jednom z piipadd citujeme i zdroj z Wikipedie, a to proto, ze

nas zaujala definice matefstvi zde popsand, doplnéné definici i z jinych zdroju.

Béhem zpracovani dat se ukazalo, ze by bylo potfeba mnohem vice ¢asu a kontinualngjsi
pozorovani vyzkumného vzorku. Napfiklad opakovat rozhovor s matkami,
s nékolikam¢&si¢nim rozestupem, coz v nasem piipadé bohuzel nebylo mozné. Sledovat
vyvoj déti, ale také vztahu jejich matek. A¢ by v ne€kterych ptipadech, vzhledem k véku
a stupni postizeni ditéte byly vysledky pravdépodobné velmi podobné, u jinych déti, napf.
Matka ¢€.2 ocekavala, Ze po dcefinych tfetich narozenindch, lékatfi dokdZou uzaviit
diagn6zu a bude pro ni jasnéjsi dcefin stav, stejné¢ jako moznosti jejiho rozvoje. Taktéz
Matka ¢. 13 Vnasledujicich mésicich po realizaci rozhovoru ocekavala zmény
v souvislosti s nastupem dcery do zakladni $koly, o to vic, Ze se rodice divky snazi o

inkluzi do bézné zékladni Skoly.
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V této praci jsou s ohledem na rozsah diplomové prace rozpracovany kapitoly tak, aby
podaly uceleny ptehled o daném terminu. Mluvime-li o definicich, snazili jsme se
poskytnout vzdy nékolik definic ¢i pohledi na danou problematiku. Taktéz je v tomto

dokumentu vyuzit autorsky plural.

Za stézejni povazujeme kapitolu zabyvajici s matefstvim a rodinou, které byly dikladné
rozpracovany a poskytuji teoretickou oporu pro realizované vyzkumné Setieni. Opirame
se zde mimo jiné o poznatky Marie Vagnerové, ktera se problematikou zabyva velmi
podrobné. Béhem rozhovord, jsme se rozhodli zatadit do teoretické ¢asti i podkapitolu
zamétujici se na osoby pecujici o Clena rodiny s postizenim. Velmi casto matky

zminovaly néro¢nost péce o dité s postizenim, jak psychickou, tak i fyzickou.

Za nemén¢ dllezité povaZzujeme rozpracovani kapitol o mentalnim postizeni a poruchach
autistického spektra, které poskytuji zékladni vhled do problematiky daného postizeni. U
problematiky mentalniho postizeni, jsme kapitolu, diky dostate¢nému mnozstvi kvalitni
literatury roz€lenili do obdobi od narozeni po pfedSkolni vék ditéte. Bohuzel k poruchdm
autistického spektra se nam nepodafilo dohledat dostatek literatury, abychom mohli

takovéto ¢lenéni realizovat 1 zde.

V praktické ¢asti jsme si stanovili hlavni vyzkumny problém a k nému nékolik dil¢ich
vyzkumnych cild. Zaméfili jsme se na podrobné&jsi popis kvalitativniho vyzkumu a metod
jez jsme vyuzili pii sbéru dat, pro objasnéni vyzkumnych metod. Praktickou ¢ast jsme
doplnili o piehledné grafy a tabulky znazoriujici ziskana data, coz dle Chrasky je i

Vv kvalitativnim vyzkumu moZné.

Praktickou cast uzavira diskuze, kterd ve které¢ objastiujeme vyzkumny problém a také

objasniujeme okolnosti vyzkumného Setfeni.
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PRILOHY

PRILOHA C. 1

OKRUHY POLOSTRUKTUROVANEHO ROZHOVORU

e Strucny popis rodiny — rodice (vek a vzdelani), dité s postizenim (vek, diagnoza),
sourozenci

e Socioekonomickd situace rodiny pted narozenim ditéte s postizenim (finan¢ni
situace, spolec¢ensky zivot, partnersky vztah)

e T¢hotenstvi (prib¢h po fyzické i psychické strance, narozeni ditéte)

e Oznameni postizeni ditéte (zptsob, kdy, reakce matky)

e Reakce na postizeni partner a Siroka rodina

e Partnersky vztah po zjiSténi postiZeni ditéte

e Informace o postiZeni ditéte (informace od 1€kate, socialni sluzby)

e Navazovani vztahové vazby s ditétem s postizenim (mateiské pouto, proces
smifovani, soucasny postoj k postizeni ditéte)

e Sourozenci ditéte s postizenim (vztah matky k ditéti intaktnimu vs. ditéti
S postiZzenim)

e Srovndni socioekonomické situace po narozeni ditéte s postizenim (finan¢ni
zazemi, zavislost na socialnich davkach, vazby s rodinou, spoleensky zivot,
obraceni se k vife)

e Prostor pro doplnéni ¢i otazky respondenta
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