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Na tomto misté bych chtéla podékovat vedoucimu mé zavérecné prace doc. Mgr. Jifimu
Langerovi, Ph.D. za odborné vedeni, vstricny piistup a cenné rady pii zpracovavani bakalarské
prace. Dale velké diky patfi respondentim vyzkumného Setfeni, ktefi byli ochotni podélit se se
svymi zkuSenostmi souvisejici s narozenim ditéte se sluchovym postizenim do jejich rodiny.
V neposledni fadé dékuji své rodiné za podporu béhem zpracovani zavéreéné prace i béhem

celého studia.
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UVOD

Sluch — po zraku druhy nejdilezit€jsi smysl, kterym ziskavame vyznamnou Cast
informaci z okolniho svéta. Je to sluch, diky némuz uz od narozeni vnimame lidskou fec
umoziuje nam ucit se nas narodni jazyk, socializovat se a komunikovat s ostatnimi lidmi. Je to
sluch, kterym malé détatko vnima hlas svych rodi¢t. Co kdyz se ale rodi¢im narodi dité, které
ma sluchovou poruchu? Obdivuji vSechny rodi¢e a rodiny, kterym do zivota vstoupila naro¢na
zivotni zkouska, a sice narozeni ditéte s jakymkoliv zdravotnim postizenim. Sluchové postizeni
ditéte mé osobné pieci jen zaujalo o néco vice, mozna proto, ze sluch je nediln¢ spjaty
s rozvojem komunikace a pravé komunikace mé velky podil na budovani mezilidskych,
respektive rodinnych, vztahi. Chtéla bych se proto vénovat slySicim rodi¢im, ktefi do narozeni
ditéte se sluchovym postizenim nem¢li s timto typem postizeni zkuSenosti, nevédéli, co vSechno

obnasi a jaky prakticky vliv miiZze mit na zivot rodiny.

Cilem bakalafské prace je poskytnout piehled o problematice sluchového postizeni a jeho
dopadu na rodinné fungovani, pokud se do rodiny narodi dit€¢ se sluchovym postizenim.
Tématem se budeme zabyvat ve dvou Castech, do kterych je bakalafska prace Clenéna. V
teoretické Casti se nejprve zamé&fime na poruchy sluchu. Seznamime se s klasifikaci sluchovych
poruch, s jejich pfi¢inami i kompenzacnimi pomickami pro osoby se sluchovym postizenim.
Poté se zaméfime na rodinu, definujeme si jednotlivé rodinné funkce a popiSeme si, jak by
mohla pfitomnost ditéte se sluchovym postizenim v rodin€ tyto funkce ovlivnit. Nakonec se
dostaneme ke st€zejni kapitole této prace, v niz si predstavime, jakymi fazemi prochazeji rodice
po zjisténi zdravotniho postizeni u svého ditéte. Dale se konkrétné zaméfime na rodinu ditéte

se sluchovym postizenim. Seznamime se s komunika¢nimi styly a napomocnymi organizacemi.

Cilem praktické casti je ovéfit si a porovnat informace nabyté z literatury.
Prostrednictvim kazuistiky vybrané rodiny se zaméfime na cely proces adaptace od chvile, kdy
rodice zjistili sluchovou poruchu svych déti, az po soucasnou situaci. Pokusime se zmapovat,
¢im si rodi¢e museli projit na své cesté akceptace sluchové poruchy svého ditéte, co jim k pfijeti

sluchové vady pomahalo a zda se jim nakonec povedlo s touto situaci vyrovnat.

Obdivuji silu a energii vSech rodicu se takovouto naro¢nou zivotni situaci vyrovnavat a
bojovat. Véfim a doufam, ze tato bakalaiska prace bude ptinosem rodicum, ktefi se dostanou
do stejné situace, doda jim nadéji a védomi, ze ve svém problému nejsou sami. Vérim, ze bude

pfinosem 1 v§em ostatnim, ktefi se rozhodnou dozveédét se o této problematice vice.
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1 Sluchové postiZeni
1.1 Vymezeni pojmu

,,»Slepota oddéluje clovéka od véci, hluchota od lidi. “ (Kellerova in Slowik, 2016, s. 73)

Slowik (2016) navazuje na citat Heleny Kellerové (viz vyse) a uvadi, ze Clovek, ktery
ztratil sluch, pfichazi o 60 % informaci z okolniho svéta a sluch se tak stava po zraku druhym
nejdalezitéjSim smyslem, jimz ¢lovék muze vnimat okoli. Vime tedy, Ze osoba se zrakovym
postizenim pfichazi v porovnani s ostatnimi postizenimi o nejvetsi ¢ast podnétt ze svého okoli,
avsak zivot osoby se sluchovym postizenim viubec neni jednodussi, jak by se na prvni pohled

mohlo zdat.

Ztrata sluchu ma vyznamny vliv zejména na zaclenéni osob se sluchovym postizenim do
spoleCnosti, a to zejména kvili problémim v komunikaci, problémim ve vyvoji feCi a
porozumeéni. Na problémy v oblasti komunikace bezprostiedné navazuji potize v interakci a
navazovani vztahu se slySici populaci, dale se u osob se sluchovym postizenim objevuji mezery
ve vyvoji mysleni, protoze pro kazdého ¢lovéka je velmi dulezité, kdyz premysli, planuje a
vede rozhovor jen pomoci vnitini fe¢i, sam se sebou. K takovému pfemysSleni je ovSem potieba
slov, ktera pro osoby se sluchovym postizenim nejsou pfirozena, timpadem dochazi k velkym

problémim v oblasti mysleni. (Slowik, 2016)

,,Sluch ma kromé jiného i bezpecnostni funkci: je jedinym smyslem, ktery ziistavd stdle
aktivni, dokonce i ve spanku. V bdélém stavu pomoci sluchovych vjemu kontrolujeme okoli
mimo nase zorné pole a jakykoliv vystrazny nebo nebezpecny zvuk vyvold okamZzité spontanni
obrannou nebo tnikovou reakci. TézZce sluchové postizeny clovék se tedy v tomto smyslu stdava

vyrazné zranitelnéjsim. *“ (Slowik, 2016, s. 74)

Muknsnablova (2014) potvrzuje, jaké dusledky ma sluchovy handicap na zivot osob se
sluchovym postizenim, o kterych jsme se docetli v knize Josefa Slowika, tedy v prvni fadé
kontakt, porozuméni, komunikace s okolim a bezpecnost. Navic se dozvidame, ze co se tyce
komunikace, narodi-li se dité se sluchovym postizenim, rodina a nejbliz§i osoby uzpusobi
komunikaci s takovym ditétem, aby byla vhodna a efektivni. Rodina zna dité, rozumi mu,
dokaze s nim komunikovat a naopak. Problém nastava, ze vétSinou takové zptisoby komunikace
ovladaji jen nejblizsi ¢lenové. Mezi lidmi se sluchovym postizeni a slySicimi lidmi pak dochézi

ke spousté nedorozumeénim, jednak z hlediska domluvy, jednak v postojich k neslySicim.



1.2 Klasifikace poruch sluchu

Zakladni klasifikaci poruch sluchu je podle typu na centralni a periferni. Pfi centralnich
vadach netkvi chyba v pfijimani zvukd uchem a ucho je tak zcela v poradku, av§ak problém
nastava ve chvili, kdy ma byt zvukovy signal zpracovan mozkem, ten v dasledku centralni vady
nedokaze rozpoznat vyznam pfijimaného zvukového signalu nebo slov. (Muknsnablova, 2014)
, Vady a poruchy centrdlni Cdsti pak postihuji sluchovy nerv, respektive mozkova centra ve
spankovém laloku (Wernickovo senzorické centrum sluchu a Brocovo motorické centrum

Feci). “ (Slowik, 2016, s. 76)

Periferni poruchy sluchu spocivaji, narozdil od centralnich, v organickém poskozeni
urcité ¢asti ucha. Podle toho, jaka ¢ast ucha je postizena, se periferni vady sluchu dale klasifikuji
na prevodni, percepcni a smiSené vady. (Slowik, 2016) U prevodnich vad se organické
poskozeni objevuje v oblasti vnéjSiho nebo stfedniho ucha. V takovémto piipadé nemize u
Cloveka s prevodni vadou sluchu dojit k Giplné ztraté sluchu, jelikoz se poSkozeni netyka vnitini
casti ucha. Percep¢ni vady se tykaji poruchy vnitini ¢asti ucha a mohou vést k uplné ztraté
sluchu. (Mukns$nablova, 2014) Pod smiSenymi vadami sluchu pak rozumime kombinace vad

percepcnich a pfevodnich. (Slowik, 2016)

Podle stupné sluchové ztraty, ktera je udavana v decibelech, mizeme sluchové vady délit

podle Svétové zdravotnické organizace z roku 1980 (in Langer, 2013, s. 22) na:

-, Normalni sluch (ztrata do 25 dB u dospélych, do 15 dB u déti)

- Lehka sluchovd porucha (ztrata 26-40 dB u dospélych, 16-40 dB u déti)
- Stiredni sluchovd porucha (ztrata 41-55 dB)

- Strredné tézka sluchova porucha (ztrata 56-70 dB)

- 1ézZka sluchovd porucha (ztrata 71-90 dB)

- Uplnad ztrdta sluchu — hluchota (ztrdta nad 90 dB)

Podle doby vzniku, kdy do§lo ke sluchové ztraté, délime sluchové poruchy na vrozené a
ziskané. (Slowik, 2006) Radka Horakova (2012) Cleni vrozené vady na dalsi dva typy, a sice
geneticky podminéné a kongenitaln¢ ziskané sluchové vady. Prvni typ sluchovych vad
(geneticky podminéné) popisuje tak, ze: , genmetické vady sluchu jsou témér z 80-90 %
zpuisobeny autozomalné recesivni formou oemocnéni, daleko méné se vyskytuji poruchy sluchu

s autozomdlné dominantni formou /.../ sluchova vada miize byt jednim postizenim (izolovand-



nesyndromickd), nebo se vyskytuje spolecné s jinymi vadami v syndromech (syndromova).

Jedna se napr. o Uscheriv syndrom /.../,Pendreditv syndrom. “ (Horakové, 2012, s. 20)

Ziskané vady se déli na dvé skupiny podle toho, kdy doslo k poruse sluchu. Prvni
skupinou jsou prelingvalni vady, kdy ke sluchové ztraté¢ doslo jesté pred ukoncenim vyvoje
jazyka a teCi. O prelingvalni ztraté sluchu mluvime, kdyz osoba pfisla o sluch do 6 let zivota.
Mezi piiciny tohoto typu vady patii nejCastéji infekéni nemoci, traumata nebo urazy hlavy.
Druhou skupinou ziskanych vad sluchu jsou postlingvalni vady sluchu. U ¢lovéka, ktery ma
postlingvalni vadu sluchu, doslo k poskozeni sluchu po véku 6 let, tedy po ukonceni vyvoje
jazyka a teci, kdy artikulace a slovni zasoba uz je upevnéna. Postlingvalni vadu sluchu mizou

zpusobit trazy hlavy nebo akusticka traumata. (Lejska in Horakova, 2012)

Podle Slowika (2016) hraje roli v poslednim c¢lenénim sluchovych vad hledisko

etiologie, kdy déli sluchové vady na organové a funkcni.
1.3 Priciny sluchovych vad

Sluch je pro ¢lovéka nezbytny. Ztrata sluchu vede nevyhnutelné k obrovskym socidlnim i
spoleCenskym omezenim a téz pfispiva k rozvoji dalsich zdravotnich komplikaci. Aby byl sluch
chranén a jeho funkce byla pokud mozno zachovana do vysokého véku, méli by mit pacienti i
lékari prehled o vSech moznych pficinach poruch sluchu. Tak Ize v nékterych pripadech prede;jit

nezadoucimu vyvoji nebo je vcas 1€Cit, aby nedoslo k trvalému poSkozeni. (Mozet, 2021)

Od Slowika (2016) se dozvidame, ze priciny sluchovych vad maji zpoloviny geneticky
puvod. Ostatni sluchové vady jsou dale zpusobeny nejcast€ji nemoci matky v obdobi
téhotenstvi, napf. toxoplazmoéza, nebo nemoci jedince, ktera v dasledku postihne prave
sluchové ustroji (ptiusnice). V neposledni fadé mizeme k pfi¢inam sluchovych poruch piiradit
poranéni hlavy nebo vliv 1ékd. Podil na zhorsovani kvality sluchu méa neméné také starnuti nebo

prili§ hlasity hluk & hudba z okoli.

Mukn$nablova (2014) pticiny sluchovych poruch déli na vnitini a vnéjsi. Se Slowikem se
shoduje, ze mezi vnitini pficiny patii n€které nemoci, které matka prodéla v obdobi téhotenstvi,
ale také dopliuyje, Ze sluchova vada zptasobena genetikou muze byt dvojiho typu. Prvnim je
geneticka informace, ktera byla poSkozena v prenatalnim obdobi nezéavisle na dédi¢nosti. Druha
moznost tedy spociva v poskozeni genetické informace z divodu prenosu od nekterého

z rodicu, tak mluvime o dédi¢né pri¢ing.

10



., Exogenni priciny miizeme rozdélit na fyzikdlni, chemické a biologické. Tyto priciny
mohou piisobit na sluchové ustroji prenatdlné, perinatalné a postnatalné.“ (Muknsnablova,
2014, s. 51) Prvnich 12 tydna v perinatalni obdobi je plod vibec nejnachylnéjsi ve vyvoji
sluchu a hrozi nejvétsi riziko vzniku poskozeni sluchu. Mezi vlivy, které mohou zapficinit
poskozeni vyvoje sluchu, patfi jiz zmifiované nemoci matky jako naptiklad toxoplazmoéza, kvili
které je jedna Ctvrtina ploda nasledné postiZzena vadou sluchu, dal§imi nemocemi jsou spalnicky
nebo zardénky. Neblahy vliv na vyvoj sluchovych funkci ma samoziejmé také pozivani
alkoholu matkou v dobé gravidity, coz v disledku zptasobuje tzv. fetalni alkoholovy syndrom,
pro ktery je mimo jiné charakteristické pravé poSkozeni sluchovych funkci. V neposledni rfadé
zminime pred¢asné narozeni ditéte nebo naopak prendSeni jako jednu z moznych pficin
sluchovych vad. Tento typ pficin zpusobuje percep¢ni sluchové vady. (Muknsnablova, 2014)
., Perinatanimi pricinami (béhem porodu) vad sluchu byvaji asfyxie, hypoxie, tézké porod
spojeny s krvacenim do vnitiniho ucha ¢i mozku, poporodni Zloutenka, /.../ Perinatalni priciny

zpuisobuji percepcni ci centrdlni vady sluchu. “ (Mukn$néablova, 2014, s. 52-53)

Poslednim typem pficin jsou postnatalni, o kterych mluvime v pfipadé€, ze k poskozeni
doslo po porodu nebo béhem zivota. Z hlediska fyzikalniho se fadi k postnatalnim pii¢inam
nejcastéji mechanické poskozeni sluchového ustroji. K takovym poskozenim patii zejména
urazy, poranéni a pady. Nelze opomenout, ze vyznamny vliv na sluchové funkce ma silny hluk,
at uz pusobi na cloveka jednorazové anebo po dlouhou dobu. Jinymi postnatalnimi pfi¢inami
mohou byt infekce a zanéty riznych Casti ucha nebo rizné typy détskych onemocnéni. Dale
mohou byt sluchové funkce poskozeny v prabéhu Zzivota z chemickych pficin v disledku
pusobeni 1éki anebo mohou potize se sluchovym ustrojim nastat v souvislosti s nadorovym
onemocnénim. VSechny tyto uvedené pfiCiny zpasobuji, narozdil od prenatalnich a

perinatalnich pficin, pfevodni vady sluchu. (Muknsnéablova, 2014)
1.4 Kompenza¢ni pomicky pro déti se sluchovym postizenim

V dnesni dobé existuje po technické strance mnoho moznosti, pomucek a pfistroja, jimiz
1ze kompenzovat sluchovou ztratu, umoznit lidem se sluchovym postizenim ucastnit se na

socialnim zivoté s lidmi intaktnimi a pfekonat komunika¢ni bariéry. (Horakova, 2012)

Zpusob nahrady sluchu, pro ktery se osoba se sluchovym postizenim rozhodne a za¢ne
jej vyuzivat, zavisi na nékolika faktorech. Jednak je dulezité brat v potaz typ sluchového

postizeni, jednak je dobré veédét, jak ke sluchovému postizeni doslo. V idedlnim ptipad€ zname
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tuto pii¢inu, miZzeme s ni pracovat, a tak dosahneme, co se tyce komunikace, k zafazeni ¢loveéka
se sluchovym postizenim do spolecnosti, se kterou se dorozumi a muze s ni byt ve vzajemné
interakci. Proces nahrady sluchovych funkci, kterym osoba se sluchovym postizenim prochazi,

je dlouhodoby a vyzaduje rehabilitaci (Mukn$nablova, 2014)

,,Ucelend (komprehesivni) rehabilitacni péce ma slozku lécebnou, pracovni, socidlni a
vychovné vzdélavaci. Cely systém je zaméien na kompenzaci (ndhradu postizené funkce),
reedukaci (rozvoj poskozené funkce a zbytkovych schopnosti) a akceptaci (prijeti Zivota

s postizenim). “ (Mukn$néablova, 2014, s. 39)

Schopnost vyrovnat se se svym postizenim nema zdaleka kazdy ¢lovek. O tom, zda osoba
pfijme postizeni a také sebe samou, je znacné individualni véc, které zavisi na mnoha faktorech.
Vyznamnou roli muze hrat zejména sebepfijeti, emocni prozivani, temperament a sebévédomi

jedince. (Havlik in Hordkova, 2012)

Od autord Hrbong, Jedlicky a Horejsiho (in Horakova, 2012) se dokonce dozvidame, ze
ne vSichni osoby se sluchovym postizenim pfistoupi k feSeni sluchové ztraty prostfednictvim
kompenzacnich pomicek. Toto odmitnuti ma hlavné psychologicky ptivod. Vétsinou se osoby
se sluchovou ztratou, tedy se svym postizenim ve svém zivoté nevyrovnaji nebo nejsou schopni
si ji pripustit. Dal§im davodem muZze byt naptiklad skuteCnost, ze indikaci kompenzacni
pomiucky by na sebe osoby se sluchovym postizenim upozornili spole¢nost, coz shledavaji jako

nepiijemné.
Sluchadla

Slowik (2016) uvadi, ze kompenzace u osob se sluchovym postizenim je znacné
individualni podle toho, jaky typ, stupeni sluchového postizeni osoba ma. NejrozsifenéSimi
kompenzacnimi pomickami pro osoby se sluchovym postizenim byvaji sluchadla. Sluchadla
v dnesni dobé existuji v nékolika moznych variantach a lisi se od sebe bud’ zpusobem, jakym
signal vedou, nebo se od sebe odlisuji svym designem. Pouziti sluchadel jako kompenzace pro
sluchovou ztratu je méné naro¢néjsi jednak z hlediska financi, jednak z hlediska indikace, nez

kompenzace pomoci kochlearnich implantatt.

Sluchadlo je elektronické akustické zafizeni, které je vhodné zejména pro osoby
nedoslychavé. Funkce sluchadel spociva v principu zmény charakteru nosného signalu, jeho

formovani a zesilovani podle druhu postizeni uzivatele. (Horakova, 2012)
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Primarné se o kompenzaci sluchové ztraty premysli u osob, u kterych v dasledku
sluchové postizeni nedochazi k rozvoji feci. Osoba se sluchovym postizenim musi ale také pred
indikaci sluchadla projit fadou vySetfeni audiologického typu. Mezi dal§i podminky patfi

napiiklad to, Ze nelze situaci feSit operaci ani medikamentozni 1écbou. (Mozet, 2021)

Co se tyCe druht sluchadel, mame jich dnes celou fadu. Tazvana kapesni sluchadla se
pouzivaly vice dfive, dnes kompenzuji sluchové ztraty zejména malych déti. Dospéli naopak
pouzivaji spiSe zavésna sluchadla, ktera jsou do bézného zivota mnohem prakti¢téjsi. Takovy
druh sluchadel se nosi zavéseny za boltcem. DalSim typem sluchadel jsou nitrousni, ktera jsou
kazdému cloveku tvofena piimo na miru a vedeni zvuku timto typem je nejlepsi s minimalnimi
rusivymi prvky. Déle tento druh rozd¢lit podle toho, kde je indikovan na boltcové, zvukovodové
a kanalkové typy. Posledni typem sluchadel jsou sluchadla brylova. Ty se od vSech ostatnich
lisi zejména odliSnym designem — tvar bryli, ale také zptisobem, jakym zvukovy signal vedou.
Brylové sluchadla funguji na pricipu kostniho vedeni zvuku, narozdil od ostatnich, ktera pracu;i

na principu vzdusného vedeni. (Muknsnablova, 2014)
Kochlearni implantat

., Kochlearni (nitrousni) implantat je elektronicka funkcni smyslova ndhrada, kterd
neslysicim prendsi sluchové viemy primou elektrickou stimulaci (drdzdénim) sluchového nervu

uvniti hlemyzdé vnitrniho ucha. “ (Holmanova, 2002, s. 59)

Kochlearni implantaty se vyuzivaji zejména u osob s tézkym sluchovym postizenim,
rovnéz tak se mezi uchazece o kochlearni implantaty fadi déti, u kterych kompenzace sluchové
vady pomoci sluchadel nevede ke zlepSeni v oblasti feci a sluchové percepce. (Jungwirthova,
2015) K zakladnim podminkam pro indikaci kochlearniho implantatu a kompenzaci sluchu
timto zptisobem patii zejména rozvoj feCového centra, ktery musi byt na zna¢né arovni. Jestlize
osoba se sluchovym postizenim tuto podminku splfiuje, uziva nasledujiciho pil roku zavésna
sluchadla a dostava se do péce 1ékarti, ktefi osobu pravidelné kontroluji. Pokud po této ptulrocni
kompenzaci dojde ke zlepSeni v ramci komunikace, stava se osoba se sluchovym postizenim

kandidatem na indikaci kochlearniho implantatu. (Muknsnablova, 2014)

Co se tyCe stavby kochlearniho implantatu, sklada se z hlavnich casti, jimiz jsou
mikrofon, procesor, vysilaci civka a pfijimac, které jsou umistnény vné€ nebo uvnitf ucha.
Hlavnim ukolem mikrofonu je zachytit zvukovou vlnu, ktera nasledné putuje do procesoru, kde

se zvuk pfemériuje na elektricky signal. Dale je tento elektricky signal veden vysilaci civkou
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do vnitini ¢asti ucha k pfijimaci, ktery je voperovan pod kazi. Elektrické signaly, které se timto
zpusobem dostavaji do hlemyzd€, drazdi nékolika elektrodami sluchové nervy. (Holmanova,
2002) ,,Sluchovy nerv podrdzidény elektrickymi impulzy vede vyslednou informaci do vyssich

sluchovych drah a dale do mozku, ktery ji rozezndva jako zvuk. “ (Holmanova, 2002, s. 61)

Houdkova (2005) uvadi, ze funk¢ni zavedeni kochlearniho implantatu je zavislé na
nekolika vnéjsSich 1 vnitinich okolnostech. Velky vliv ma zejména povedena chirurgicka
operace, ktera se uskutecni idealn€ v brzkém véku ditéte. Dale ptisobi nepochybné inteligence

ditéte a fecové schopnosti.

Stézejni bod v pribéhu diagnostiky, vySetfenich a zavadéni kochlearniho implantatu
predstavuje rodina ditéte se sluchovym postizenim. Je dilezité, aby rodice nebyli jen pasivnimi
piihlizejicimi k praci odbornikd, ale aby se do celého déni zapojovali. RodiCe zastavaji
vyznamnou roli v domacim prostfedi — podporuji, dit€, uci se spolu s ditétem uzivani
kochlearniho implantatu a zaclenéni této kompenzace do bézného zivota. Je zieymé, ze rodice
travi s ditétem nejvice Casu a v rodinném kruhu se musi naucit kochlearni implantat pouzivat
samostatné. K tomu je zapotiebi spoustu informaci, které by se rodi¢e méli dozveédét od 1ékait
a ostatnich odbornika, které jsou rodin€ napomocni. Dité se sluchovym postizenim i jeho rodice
stoji pfi zavedeni kochlearniho implantatu na zacatku dlouhé cesty a méli by mit dostatecné
povédomi o pribéhu a realizaci celého procesu, ktery je ¢eka. Vysledkem kompenzace sluchové
vady kochlearnim implantatem je rozvoj feCovych schopnosti, ktery ma na kazdého clena
rodiny vyznamny vliv. (Houdkova, 2005) ,,Moznost vnimdni zvukii z okoli a 7eci je zdsadni
zménou pro dité i celou rodinu. Rodice castéji komunikuji se svym ditétem, a to md pozitivni

viiv na celkovy rozvoj jeho osobnosti. “ (Houdkova, 2005, s. 54)
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2 Rodina

2.1 Rodina jako zaklad spolecnosti

Slovnik sociologickych pojmua charakterizuje rodinu a definuje takto: ,,Skupina osob
spojena manzelstvim, pokrevnim pribuzenstvim nebo adopct, které tvori jednu domdcnost a jsou

spolu ve vzdjemné interakci. “ (Jandourek, 2012, s. 54)

Jandourek (2012) pojem dale rozvadi a upozoriiyje, ze ve spravném smyslu by pojem
rodina mél byt chapan jako uskupeni dvou jedinca, ktefi spolu Ziji ve svazku, a jejich déti,
nikoliv pouze jako uskupeni jen dvou sezdanych osob. Dale dopliiuje definici o pojem
,,nuklearni rodina“, kterou tvoii jiz zminény sezdany par a jejich déti, které se narodily. Navic
do tohoto typu rodiny muzeme tadit i déti nevlastni, které rodice privadi ze svych byvalych

vztahu.

Pokud se podivame na rodinu z jiného thlu pohledu a zaméfime se spiSe na oblast citu,
muzeme ji chapat jako spoleCensky komplex, jehoz hlavni tlohou je poskytovat kazdému
jedinci, ktery rodinu tvofi, misto, kde nalezne oporu, jistotu a duvéru, misto, kde se muze

podilet na béznych situacich, které zivot pfinasi. (Plariava, 2000)

Z predchozich definic vySe uvedenych autord se dozvidame, Ze rodina je popsana
predevsim piibuzenskou blizkosti nebo citovou podporou. S témito formulacemi souhlasi i
Dunovsky (in Prochazka, 2012), ktery ovSem dopliiyje, Ze rodinné poslani spociva ve vychové

déti, ve starostlivosti a opatrovani, kterym rodice své déti také pfipravuji na zivot.

Helus (2015) uvadi, ze rodina je velice vyznamnym predmétem a Casto sklonovanym
pojmem v mnoha humanitnich oborech. Rodina tvofi jadro pifi budovani spolecnosti, je to také
rodina, ve které ma novorozené dité moznost setkat se se spolecnosti a v neposledni fadé ma
nejvyznamnéj§i roli ve vychové a nasledné 1 ve vyvoji kazdého jedince tak, aby byl ve

spoleCnosti uplatnitelny.

Pokud se podivame do historie, vidime, Ze jiz od poc¢atku lidské evoluce tvofila rodina
jadro spolecenského souziti. Byvalo pravidlem, ze kazda povétSinou vicegeneracni rodina
tvorila domov, kde zila a pospolu vedla domacnost. Takovy domov byl sidlem, bezpe€nym
prostorem a také symbolem rodiny, kdy se zde generace stiidaly, starsi ¢lenové odchazeli a ti

novi pfichazeli. Tento znak se samoziejmé pienesl i do souCasné doby, a tak mizeme fici, ze
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rodina se vyznacuje spoustou abstraktnich znakl a funkci, avSak jednim z téch hmotnych je
prave urcité misto typické pro rodinu, kde ¢lenové spolecné ziji. VSechny znaky, at' uz jsou
puvodu hmotného ¢i nehmotného, prispivaji k spravnému fungovani rodiny, které vede
k psychickému a fyzickému zdravi jedinci. Toto je nenahraditelna uloha rodiny, pro niz je

rodina spolecnosti pravem velmi uznavana a podporovana. (Prochazka, 2012)
2.2 Zdravé rodinné fungovani

Je zteymé, ze osobnost ditéte je pfimo ovlivnéna fungovanim rodiny, coz Helus popisuje
slovy: ,,Rodina tim, jak s ditétem jedna, jaké k nému zaujimd postoje, jakou vytvdri oporu pro
jeho vyvoj, jakou citlivosti je zahrnuje, mu zprostredkovava zviddani zakladnich vzorcii
sociokulturniho chovani a mysleni. A diky nim dité rozviji své vztahy k sobé samému, druhym

lidem, Sirsimu socidalnimu okoli, k vecem a ikoliim. “ (Helus, 2015, s. 198)

Fungovani rodiny je ptfimo umérné zpisobu, jakym se rodiné dafi realizovat své funkce.
Zdravou rodinu, ktera pfinasi idealni vSestranny rozvoj kazdému svému Clenovi, miZeme
formulovat nasledné popsanymi ctyfmi hledisky. Rodina by méla v prvni fad€ usilovat o to, aby
si kazdy Clen byl védom mista, které v rodiné zaujima a znal svou roli. Druhym hlediskem je
zabezpecCeni Clenti rodiny po ekonomické strance a uspokojeni jejich pozadavkd. Dal§im
rodinnym ukolem je zajistit, aby se kazdy rodinny pfislu§nik dokéazal v€lenit do spolecnosti, at’
uz se jedna o skolu, praci ¢i vrstevnickou skupinu, a byl pfipraveny na spoleCensky zivot a
nasledné zalozeni vlastni rodiny. Ctvrtou ulohou je soudrznost rodiny ve smyslu zvysené
podpory a zastity jejich slabsich ¢lenti — zde mizeme mluvit o ¢lenech s postizenim, urcitou

chorobou ¢i starSich osob, kteti potfebuji péci ostatnich. (Patterson in Sobotkova, 2007)

Sobotkova (2007) upozoriuje, ze pro zdravy vyvoj a rodinné fungovani jsou nejvice
stézejni tfi pojmy, které jsou pro rodinu nepostradatelné a bez nichz by se rodina stala
dysfunk¢ni bez ohledu na to, jak dobfe by plnila ostatni tlohy, se kterymi jsme se vySe prozatim

seznamili. Jedna se tedy o adaptabilitu, kohezi a komunikaci.

Prvni pojmem ,,adaptabilita“ rozumime schopnost rodiny asimilovat se na rtizné situace,
které béhem zivota rodinu potkavaji. Spociva v dovednosti byt pruzny a adaptovat se na zivotni
stavy a zmény, které ¢asto znamenaji velky zasah do chodu rodiny. Rodina schopna adaptability
se dokéaze s novou situaci vyrovnat a pfijmout ji. Druhym pojmem nezbytnym pro rodinné
fungovani je ,,koheze®, jiz miizeme prelozit do Cestiny jako soudrznost. Po soudrznosti a souziti

v pospolitosti touzi kazdy Clovék. Nesmirné dilezité je mit na védomi, Ze tento lidsky
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pozadavek zdravého osobnostniho vyvoje musime v kazdé funk¢ni rodin€é kombinovat se
svobodnym osobnim prostorem kazdého jedince. Patficna nezavislost a moznost rozhodovat
sam o svém jednani je dulezitou polozkou vedouci ke spravnému vyvoji. Tteti potifebou funkéni
rodinného modelu je komunikace. Komunikace je nezbytnou soucasti ve vSech mezilidskych
vztazich, pomoci niz dokazeme piedchazet zbyteCnym konfliktim a diky jejimu zvlastnimu
poslani ,Cistit vzduch® unikneme potizim, které by se mezi lidmi vlivem domnének mohly
naskytnout. Je také stézejni pfi jiz zminéné adaptabilité, kdy rodina musi komunikovat o tom,
jak se s novou situaci, ktera je potkala, vyporada. Jinak feCeno — bez komunikace by nebylo

mozné adaptability dosahnout. (Sobotkova, 2007)

Dalsi vychozi zasadou pro rodinné fungovani je vytvoreni hranic, kterymi se rodina,
jakozto socialni skupina lidi, bude fidit a podle kterych se bude chovat. Tvorba mezi, na nichz
se vSichni ¢lenové domacnosti shodnou, se stava zakladem souziti, jez dava ¢lenim pocit
jistoty, fadu a bezpeci. Posledni polozkou, kterou si uvedeme je potieba, aby fungovala v rodiné
vztahova spojenectvi neboli koalice. Zakladnim stavebnim kamenem kazdé rodiny je
bezpochyby vztah manzelsky. Pokud rodi¢e maji mezi sebou pevné pouto a dokazi si navzajem
projevovat lasku a tictu, spéje jejich vztah vstiic harmonickému chodu celé rodiny. (Sobotkova,
2007) Vztah rodict ma obrovsky vliv na détské prozivani. Prili§ ¢asté spory, rozepie a hadky
dopadaji na nekomfortni a napjatou rodinnou atmosféru, a tak silné ptsobi na psychiku

potomki a celkové zapficinuje dysfunkci rodinného systému. (Eggerichs, 2012)
2.3 Funkce rodiny

Z jednotlivych charakteristik pojmu ,,rodina® ¢i slovniho spojeni ,,funkéni rodina®“ pfimo
vyplyvaji zakladni funkce rodiny, kterymi by kazd4 zdrava rodina méla disponovat, aby
dochézelo ke zdravému vyvoji déti a rozvoji kazdého jejiho ¢lena. Prochazka (2012) definoval

sedm zakladnich funkci rodiny, které si nize vyjmenujeme a blize charakterizujeme.
Funkce biologicko-reprodukéni

Jak nazev uvadi, tato funkce spociva v zakladnim smyslu lidského byti, a sice piivedeni
na svét nového zivota. Jednou z hodnot ¢lovéka je nalézt svého zivotniho partnera a zalozit s
nim rodinu. Pravé tento moment reprodukce potomka se stava poslanim rodinného souziti a
funkce biologicko-reprodukéni je tak naplnéna. Nutno podotknout, Ze reprodukce potomku by
vzdy méla prichazet do spoleCenstvi rodiny. Jeding tak zajistime spravny start ke spravnému

rodinnému fungovani. (Prochazka, 2012)
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Helus (2007) si v§ima4, ze postupem ¢asu zeny pocinaji déti ve stale pozde€jsim veéku a své
matef'stvi odsouvaji na pozd€jsi dobu. K tomuto rozhodnuti existuje mnoho divodu, mezi které
patii napiiklad mySlenka, ze s narozenim ditéte neprodlené pfichazi omezeni v profesnim
vzestupu, omezeni v osobni zivotni draze a zajmech. Dalsim divodem posunovani matefstvi na
pozdéjsi vek je pocit, ze prichod ditéte bude mit zasadni vliv na zivotni styl rodict, kdy zmeény
ve stylu traveni volného ¢asu jsou nevyhnutelné. Nezpochybnitelnou tvahou mladych rodica,
kteti si zafizuji své bydleni a obstaravaji po finan¢ni strance plno povinnosti, je fakt, ze
s narozenim ditéte budou muset fesit spoustu dalSich uloh 1 v tomto ekonomickém sméru.
V neposledni fadé zminime strach mladych manzelt pfivést dité do dnesniho svéta plného
nebezpeci se stale pribyvajicimi obtizemi. Mnohdy se mladi lidé boji, Ze nejsou dost hodni a
zodpovédni na to, vychovavat a vést dit¢ timto modernim svétem. Tyto vSechny mySlenky a
uvahy hraji velikou roli pfi rozhodovani v reprodukci potomki. Prichod ditéte na svét
v mladych lidech evokuje spostu obav, proto poceti odkladaji na Cas, kdy budou mit v zivoté
urcité jistoty a dosazené osobni cile. Je tieba mit ale zaroven na paméti, ze dit€ je obrovska
radost a poslani manzelského svazku. ,, Narozeni ditéte dava Zivotu hlubsi smysl: Zit pro nékoho,
kdo mne bezvyhradné potiebuje, je na mne zcela odkdzdan, davd mému Zivotu novy rozmér, ktery

Je tim nejcennéjSim, co si lze jen predstavit. “ (Helus, 2007, s. 145)
Funkce socidlné-ekonomicka

Druhou funkci rodiny je funkce socialné-ekonomicka, jez je definovana jako ,,schopnost

zajistit ekonomické a socidlni podminky pro zajisténi a realizaci potreb svych clemi.*

(Prochéazka, 2012, s. 105)

Ulohou této funkce je tedy postarat se, aby kazdému rodinnému piislusnikovi bylo
poskytnuto adekvatni mnozstvi financnich prostfedki, které by mu zajistily kvalitni zivotni
uroveni. Funkce socialné-ekonomicka je jednou z funkei, ktera se svou ulohou diferencuje od
funkce napftiklad biologicko-reproduk¢ni nebo vychovné, jelikoz pfi splnéni této funkce
nezalezi na tom, zda je rodina tvorena manzeli a také jejich détmi. Funkce socialné-
ekonomickd, podobné jako emocionalni ¢i rekreacné-regeneracni, nabyva plného vyznamu i v
ptipadé, pokud rodinny kruh tvoii jen manzelé, ktefi jesté rodiCovskou roli neoplyvaji. Zajisténi
socialnich potieb a finacnich prostfedki je stejné stézejni pro kazdého Clena rodiny, at’ se jedna

o dité€ nebo dospélého. (Prochazka, 2012)
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Funkce vychovna

Anthony Giddens (1999) ve své publikaci Sociologie definoval rodinu nejen jako socialni
skupinu lidi, jez je protkana vzajemnymi pribuzenskymi vztahy, ale také pti své formulaci kladl
diraz na dualezitost vychovy, ktera je podle n€j hlavnim poslanim rodi¢ovské role. Z tohoto

vymezeni pojmu tedy vyplyva treti rodinné funkce — vychovna.

Vychovnou funkci rozumime: ,,/.../ neopakovatelnou prilezitost predat svym potomkiim
hodnoty a normy spolecenského chovani, vést je ke vzdéldni a sebevychové a stdt se pro né
vychovnym vzorem a oporou v situacich, kdy to budou sami potiebovat. “ (Prochazka, 2012, s.
106-107) Vychova je, jak jiz bylo zminéno, kontroverzni otazkou u spousta mladych para, kteti
premysli o reprodukci svych potomkd. Casto mezi potencionalnimi budoucimi rodi& panuji
obavy, zda jsou dostatecné pfipraveni na to, ujmout se vychovné role a predat svym détem to
nejlepsi ze své osobnosti. Casto maji manzelé jasné predstavy a vymezené idealy o vychovnych
metodach svych potomki. Mize se samoziejmé stat, ze po narozeni ditéte a jeho ristu se
rodic¢im tyto metody nepodafi v praxi uplatnit a zdstanou pouze idealy, nastava tak situace,

ktera mize vést k frustraci rodi¢ovské role. (Prochazka, 2012)

Kli¢em k uspéchu ve vychové déti je predevsim pozitivni vztah a postoj k sobé samému,
zdravé sebevédomi a osobni rovnovaha. Je zfejmé, ze existuje mnoho vychovnych styld, které
plynou z osobnosti vychovatele a jeho psychického prozivani. V rodinach se miizeme setkat se

ttemi hlavnimi styly vychovy. (Prochazka, 2012)

Jednim z vychovnych zpiisobu je autoritarsky styl, ktery spociva v nadmémému tlaku
na dité ze strany dospélé osoby. Rodi¢ zde vyuziva svou nadfazenou pozici nad ditétem, kterou
projevuje nepfiméfenym mnozstvim rozkazi a omezeni vuci ditéti. Projevy lasky, empatie a
porozumeéni v autoritarském stylu vychovy nemaji predni pozici. Dospély k ditéti neprojevuje
prilis Casto vielé emoce, a tak muze jeho chovani pisobit velice studené az lhostéjneé. Emoce,
a¢ negativni, prichazeji na fadu spise v ptipadech nekazné ditéte a nesplnéni rozkazi dospélého.
Dalsim vychovnym stylem, ktery muzeme spatfit v nékterych rodinach, je liberalni styl.
Liberalni styl lezi na samém protipolu vySe popsaného stylu vychovy a nékterymi rysy nam
muize piipominat alternativni pedagogiku a jeji zpasoby vychovy a vzd&lavani. Ulohou rodi&i
je poskytnout ditéti vhodné prostiedi a volnost v poznavani svéta, dale se nevmesuji do jeho
zkoumani a nechavaji na jeho vlastni zvidavosti, aby poznalo, jak svét funguje. Ttetim moznym

zpusobem je demokraticky styl. Tento styl stoji na pomezi narocnych pozadavka
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autoritatského stylu a volnosti liberalniho stylu, které se snazi balancovat. (Prochazka, 2012)
Zakladnim stavebnim kamenem demokratického stylu je stanoveni pravidel, ke kterym dojde
rodi¢ s ditétem v ramci spolecné diskuze. Dité se tedy podili na tvorbé tadu spolecné
s dospélym a ma moznost se k nému svobodné vyjadfit. Dualezitou slozkou demokratického
stylu je samotny piiklad dospélé osoby, ke kterému dit€¢ mize vzhlizet, od n€j se ucit a ktery

dité na cesté zivotem podporuje. (Helus, 2007)
Funkce socializa¢ni

Zaclenéni do spolecnosti je nejdilezitéjsim tkolem kazdého Cloveka, o ktery se snazi od
pocatku do konce zivota, socializace je tak nekoncici proces. Dité, které se narodi, ma moznost
se pravé vrodiné setkat sjednémi z prvnich lidi na svété. Béhem svého rustu se uci
spoleCenskym normam, zptsobum komunikace, chovani a v§em raznym zvykim, na zakladé
kterych spolecnost funguje a které povazuje za bézné. Pokud si dité tyto zaklady v rodiné osvoji
a dokaze je dale aplikovat a zaclenit se do ostatnich socialnich skupin, do nichz postupné béhem

zivota prichazi, svédci to o tom, ze rodina v této funkci obstala. (Prochéazka, 2012)
Funkce emocionalni

Uspé&iné splnéni emocionalni funkce v roding ma nezmérny vliv na psychicky vyvoj
ditéte a jeho osobnost, které si pienasi do dospélosti a pfimo se odrazi i ve tvoreni dalSich
vztaht. Tyto saturace ¢i deprivace emocionalnich potieb jedince z primarni rodiny se pak
zdrcadli v chodu prokreacni rodiny. Zpusob, jak si rodi¢e pocinaji s emocionalni funkci, mtze
mit nezvratny dopad na lidskou osobu, zaroveii jeji tspéch, vice nez jiné funkce, zajisti, ze dité
vyroste ve zralou, sebevédomou osobnost, jez je schopna vcitit se do svych blizkych a
nabidnout pomoc. Emocionalni funkce tedy tkvi ve hrejivém prostiedi rodiny s laskyplnou

atmosférou. Dodava kazdému clenu védomi, Ze je potfebny a dulezity. (Prochazka, 2012)

Koukolik a Drtilova (2001) upozoriuji, ze emocni stradani nema vliv jen na budovani
vztahti v dopélosti a na zaloZeni vlastni rodiny, ale davaji neuspokojeni citovych potieb
celospolecensky presah. Rodinné prostredi, které je pro jeho ¢leny nevlidné a nepiivétivé, ma
za nasledek vznik celosvétovych konfliktl, at' uz na urovni ziskani moci ¢i honbou za penézi,
zapticinuje také stale pribyvajici nasili, nesnaSenlivost rasovou, kulturni 1 nabozenskou a

obecné nedostatek respektu mezi lidmi.
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Funkce ochranna a domestikaéni

Pod ochrannou funkci si mizeme predstavit: ,,/.../ zajistovani Zivotnich potreb u vsSech
¢lenit rodiny, funguje na principech spoluncasti na zdravotni péci, na socidlnim zajisténi

prarodicu, na péci o ¢leny rodiny se specialnimi potrebami atd. “ (Prochéazka, 2012, s.110)

Jiz ve definovani pojmu ,,rodina“ na zacatku prvni kapitoly jsme se setkaly se znakem
rodiny, ktery je pro ni charakteristicky uz po mnoha staleti. Symbolem kazdé rodiny je typické
misto — sidlo, kde kazdy ¢len naléza svij ukryt, je zde podporovan a piijiman. Tento spolecny
rodinny prostor se stava jakymsi poutem mezi ¢leny rodiny specifikem funkce domestikacni.

(Prochazka, 2012)
Funkce rekreaéni a regeneracni

Sedmou funkeci rodiny je funkce rekreacni a regeneracni. Kraus (2008) vnima tuto funkci
predevsim z hlediska schopnosti ¢lend rodiny proZivat vymezeny ¢as. Cinnosti, které rodina
déla a podnika ve spole¢nych chvilich a pfi setkanich, naznacuji miru a kvalitu zdravého
rodinného fungovani. Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) popisuji, ze v této funkci je

dulezité, aby kazdy ¢len rodiny nasel v rodin€ sviij osobni prostor sam na sebe a na odpocinek.

Splnéni vySe uvedenych sedmi funkci definuje funk¢ni rodinu, ktera zajistuje dokonaly
vyvoj déti po vSech strankach a privétivé prostredi k rozvoji kazdého jejiho dalsiho ¢lena. Je
ovSem jasné, ze v dneSnim svété se vSichni lidé, tak 1 rodiny, potykaji s mnozstvim
kazdodennich obtizi a spletitych situacich, které musi fesit a které mohou narusit nékterou ze
sedmi zakladnich funkci. Rodinné typy podle funk¢nosti rozdélujeme do péti skupin. Prvnim
typem je rodina, ktera dokéazala zarucit splnéni vSech funkci, mluvime tedy o rodiné funkéni.
Dale rozhoduje fakt, zda vyskytlé obtize provazi rodinu kratkodobé nebo dlouhodobé.
V prvnim pfipadé nazyvame rodinu jako rodinu s prechodnymi problémy, v druhém ptipade
jako problémovou rodinu. Specialnim druhem je rodina dysfunkcni, ve které se nedari nékteré
funkce viibec naplnit ¢i doslo k jejich poskozeni. Posledni kategorii je afunk¢ni rodinny stav,
jenz se vyznacuje nevhodnym, nékdy az nebezpeénym, prostifedim pro rozvoj jejich ¢lend.

(Helus, 2007)
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2.4 Vliv narozeni ditéte se zdravotnim postizenim na funkce rodiny

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ma na rodinu vyrazny vliv a pfinasi plno zmén
do zptasobu rodinného souziti. Na rodiCe, ktefi nepochybné natéSeni Cekali prichod zdravého
ditéte, ma zprava o postizeni ditéte obrovsky dopad, ktery se po té promita do vztahti a obecné
do funkci rodiny, jez mohou byt tizeji uchopitelné, nez by tomu bylo u narozeni zdravého

potomka. (Holmanova, 2002)

Co se tyCe biologicko-reproduk¢ni funkce, Helus (2007) uvadi, ze strach z narozeni ditéte
s postizenim patii k jedném z faktord, které ovliviiuji rozhodovani part o poceti potomka.
Manzelé maji obavy zrole rodi¢l, ktefi vychovavaji dité s postizenim ¢i dlouhodobym
onemocnénim, obavaji se, ze by neobstali ve vychove nebo v poskytnuti pottebné péce. Pripad,

ze se rodicum narodi dité s postizenim, vyrazné ovliviiuje pfemysleni o poceti dalSich déti.

V mnoha situacich znamena narozeni ditéte s postizenim vlnu Iékarskych vySetieni a
kontrol, vyzaduje poskytovani specialni zdravotni péce ¢i zakoupeni zdravotnich a
kompenzaénich pomiicek pro dité. A existuje v Ceské republice pomoc rodinam skrze socialni
davky a prispévky, na komplexni zajiS§t€ni vSech potfeb pro osobu s postizenim jsou
nedostacujici. PéCi o déti zajistuje ve valné vétsin€ matka, ktera s ditétem zastava v domacnosti
a poskytuje mu potiebnou podporu, vydélecnou funkci zastava tedy pouze otec. VEtsi financni
vydaje spojené se zdravotni péci a prisluSenstvim, mohou mit vliv na plnéni funkce socialné-

ekonomické. (Vagnerova, Strnadova, Krejckova, 2009)

Fakt narozeni ditéte s postizenim byva rana piedevsim pro rodice, ktefi si mohou vy¢itat
selhani ve své rodiCovskeé roli. Pfichod ditéte s postizenim byva pro par spojovan s emocnim
vypétim, silnymi reakcemi a zalezi na osobnosti kazdého jedince, jak se se stavajici situact
vyrovna. V nékterych pfipadech se odrazi dusledek ve funkci vychovné, kdy rodice zaujmou
zcela odliSny vychovny pfistup (napfiklad pfehnané ochrariujici nebo naopak zanedbavajici),

nez by se stalo u vychovy zdravého ditéte. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Jednou z moznosti, jak se rodina vyrovnava s tézkou rodinnou situaci, v na§em piipade
s narozenim ditéte s postizenim, je uzavieni rodinného kruhu do sebe, izolace od okolniho svéta
a spolecnosti. Pokud ma rodina mezi sebou ¢lena se zdravotnim postizenim, ¢asto vyzaduje tato
osoba velkou péci, nezbyva tudiz tolik Casu na traveni volnych chvil se svymi pfateli a rodina

musi ¢asteCné upustit od byvalého stylu zivota. Je tedy ziejmé, Ze piitomnost osoby
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s postizenim se promitne i ve funkci socializacni ostatnich Clent rodiny. (Vagnerova,

Strnadova, Krejckova, 2009)

Vyrovnat se s postizenim svého ditéte vyzaduje urcity Cas. Toto obdobi, kdy se rodice
srovnavaji s neCekanou situaci, se muze jisté pojit s napjatou atmosférou domova, jeZ ma
pochopitelné vliv na celou rodinu. Rodi¢e se musi nejprve vyporadat se svymi vlastnimi
emocemi, coz muze zapricinit nedostatecné€ poskytovanou citovou podporu jejich détem. Timto

zpiisobem dochazi k ohroZeni funkce emocionalni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Funkce ochranna a domestikacni ma hlavni stézej v naSem ptipadé v zabezpeceni potieb
a zdravotni péCe osob¢ se zdravotnim postizenim. Tato funkce muze byt ohrozena v piipadé,
kdy rodina ditéte se zdravotnim postizenim neni dostatecné informovana o moznostech podpory

a pomoci. (Vagnerova, Strnadova, Krejckova, 2009)

Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova (2009) popisuji nezdary ve funkci rekreacni a
regeneracni, které se objevuji také spiSe u rodicu, respektive u matky, nez u déti. Divodem je
skuteCnost, ze matka od narozeni ditéte s postizenim vénuje veskery sviij Cas péci o dité, Casto
postrada odpocinek a chvili, kdy by se mohla zaméfit jen na sebe. Situaci nepfispiva i fakt, ze
tato péce neni kratkodoba a mnohokrat znamena péci na cely zbytek zivota. Matka ,,miize byt
pretizena mnoha povinnostmi, vycerpand fyzicky i psychicky, a leckdy ji chybi i pozitivni zpétnd
vazba, miize mit pocit, Ze jeji usili ani nema potiebny efekt.” (Véagnerova, Strnadova,

Krejckova, 2009, s. 37)
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3 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

3.1 Faze vyrovnavani se s ditétem se zdravotnim postiZenim

Ocekéavani prichodu potomka do rodiny byva plné radosti, nadéje a ptiprav na novou etapu
zivota. Chvile, kdy se dité narodi, je pro matku a otce erupci §tésti, nadSeni a pozitivnich emoci.
Pro rodinu nastava obdobi, které souvisi se spoustou zmén, zarovei je ale splnénym pranim.
Prichazi nova faze zivota, ktera ozivi vztah manzelt a dodava smysl lidského byti. Tak jisté
muzeme charakterizovat pocity rodiny pii ptichodu zdravého ditéte, pocity ve stejné situaci se
ovSem o poznani lisi, jedna-li se o narozeni ditéte s postizenim. (Vagnerova, Hadj-Moussova a
Stech, 1999) Je samoziejmosti, Ze rodi¢e zadaji pro své dité to nejlepsi, premysli o jeho vyvoji,
o tom, jak bude v zivoté uspesny, vytvati si predstavy a koncepce o vzkvétajicim a radostném
zivoté. Mnohdy do svého ditéte zrcadli svij zivot veetn€ vSech nezdart, které ve snaze napravit
u svého potomka umocriuji ocekavani kladené na dité. Pfi oznameni pfitomnosti postizeni u
svého ditéte stoji rodice pred velkou zkouskou, a sice pfijmout dité takové, jaké je a vyporadat

se s ne¢ekanou situaci, ac jim piipada zpocatku bezvychodna. (Jankovsky, 2006)

Zprava o narozeni ditéte s postizenim ma zasadni vliv na prozivéani tohoto obdobi. V této
chvili zaplavuje rodinu $ok, uzkost, nejistota a strach z budoucnosti. Rodi¢e doprovazi pocity
zklamani a neuspéchu o privedeni na svét zdravého ditéte. Cela rodina se tak ocita v situaci,
kdy narozeni ditéte s postizenim meéni predstavy o této nové etapé, v situaci, kterd vyzaduje
feSeni v mnoha oblastech zivota a jez vyrazné ovlivni 1 samotné rodinné fungovani.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim je obtizny ukol, jenz obsahuje
nékolik typickych fazi. Jako prvni popsala tento model Svycarsko-americkd psychiatricka
Elisabeth Kubler-Rossova, ktera ve svém puvodnim zaméru koncipovala tento popis fazi
vzhledem k poslednim etapam zivota a pfijeti smrti. Ve své povaze je ale tento model
pouzitelny i v jinych nejriznéjSich zivotné naroCnych situaci, jako je napfiklad naSe
problematika — vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. (Jankovsky, 2006)

E. Kiibler-Ross (in Jankovsky, 2006) rozdéluje cely proces na Sest po sob& navazujicich
usporadanych fazi, kterymi prochézi rodi¢e déti se zdravotnim postizenim. V prvni fadé se

jedna o fazi Soku, poté popreni, nasleduje faze agrese a deprese. V idealnim ptipadé se rodiCe

ptes vSechny zminéné prenesou az do faze vyrovndni a prijeti postizeni svého ditéte.
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v

Sok

Sok je jist& prvni faze, kterou si prochazi rodide, jimz je oznamena skute&nost, Ze jejich
dité je narozeno s uréitym typem postizeni. Nachazi se v zivotni etapé, kterou si predstavovali
zcela jinak, v etap€, na niz nebyl prostor se pfichystat. Tato faze je predevsim zalezitosti
prozivani, zpracovani citl a dojmu, které se mnohdy vymykaji rozumu a mohou byt pro Sirsi
okoli nepochopitelné. Musime mit ale na paméti, ze reakce a pocity zmatku, ztraty jistot,
roz€ileni, strachu jsou bézné a prirozené. (Chrastilova, Mrowetz, 2012) ,,Je fotiz zapotrebi si
uvédomit, zZe se Sokem je spojen pocit straslivé ztraty, ztrdty dokonalého ditéte, na kterého se
tolik tésili, ztraty vSech nadéji a smit s nim spojenych... “ (Jankovsky, 2006, s. 60) Jedna se o
bolestné obdobi, kdy rodice ditéte se zdravotnim postizenim zacinaji boj o pfeneseni se nad
vzniklou udalosti a nezvratnosti postiZzeni jejich potomka. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech,
1999) Rodice, plni tzkosti a obav, si kladou mnoho otaznikd, pro¢ zrovna jim osud pfinesl do
cesty tuto starost, proC si osud vybral zrovna je, ktéfi se nyni nemohou radovat z narozeni
zdravého ditéte. (Jankovsky, 2006) Slowik (2016) upozoriiuje, ze zvlast dalézité je v prvni fazi

oznameni diagnozy zejména taktni, empaticky a vnimavy piistup ze strany lékait a odbornikd.

Popreni

Stadium popreni je charakterizovatelné prohlaSenimi, které vykazuji, ze si rodice
nedokazi pfiznat pfitomnost zdravotniho postizeni u svého ditéte. Tuto skute€nost odmitaji a
stale veéri, ze se vSe jesté vyjasni. Typicky se rodice ubiraji rtiznymi sméry a snazi se ze vzniklé
situace vyvaznout. Zoufale zkouseji rozmanité cesty pocinaje spiritualnimi, jako jsou naptiklad
rozhovory s Bohem nebo obraceni se k vy§sim silam. Dal§i moznosti je volba alternativnich
1éCiv s virou, ze nepochybné zmirni zavaznost zdravotniho postizeni ditéte a zaruci zasadni
zménu ve vyvoji a dasledcich zdravotniho postiZzeni. Neni vyjimkou, ze rodiCe Casto nechtéji
uvérit konstatovani svych lékait a Casto inklinuji k shanéji a patraji ve svém okoli po jinych
specialistech. Doufaji, ze se jim jinde naskytne vét§i pomoci, utéchy nebo lepsich informaci,

které hledaji. (Jankovsky, 2006)

Postavit se tvaii v tvar realité a uvédomit si, ze dité, které se narodilo, neni intaktni, je
velmi naro¢ny ukol. Rodi¢e mnohdy spadaji do deprimujicich stavti a popfeni tohoto faktu se
stava zachrannou reakci, aby po duSevni strance udrzeli v co nejvyrovnanéj§im stavu.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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Agrese

Féaze popreni se postupem Casu nahrazuje agresi. Jedna se o etapu, ktera je vzhledem
k rodinnym a partnerskym vztahim zvlast kiehka. RodiCe s pocity hnévu, zast€¢ a ve své
podrazdeénosti utoci na vlastni osobu, na osobu svého partnera, nejblizsi rodinu nebo pratelé.
(Jankovsky, 2006) Fazi agrese 1ze definovat tak, ze rodiCe patraji po pficiné problému nebo
osobé, ktera je za jejich trapeni zodpovédna. Co se tyce rodinnych vztahti, mnohdy dochazi
k zaméfeni se na minulé rodinné generace a vyskyt podobnych problémi. V tomto pifipadé
pak padaji hlavni vy¢itky na rodinu samotnou jako puvodu vzniku zdravotniho postiZeni.
(Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007) TerCem agresivnich tendenci jsou samoziejmé
v neposledni fadé i 1ékafi a ostatni zdravotnici, ktefi se podileli na prvotni péci o dité se

zdravotnim postizenim, vySetienich ¢i na stanoveni a sdéleni diagnozy. (Jankovsky, 2006)
Deprese

Predchozi stadium se rozviji do faze deprese, mohou se stfidat i prolinat a v lecCem,
muzeme fici, jsou podobné. Jedna se o obdobi, jeZ se stejné jako predeslé vyznacuje hledanim
viny a priciny vzniku zdravotniho postizeni. (Bartofiova, Bazalova, Pipekova, 2007) Rodicu se
zmociuje tisen, obava, strach, zal. Dopada na né tiha situace, kterou vnimaji jednak jako
bezvychodnou, jednak jako vlastni netispéch. Rodiny nachazejici se ve fazi deprese se uzaviraji
pred vné¢jSim svétem a pred spolecnosti. Tézkosti zpracovavaji rodice sami s nejbliz§imi Cleny,
tak pfichazeji ¢asto o okolni vztahy, o pomoc lidi s podobnymi zivotnimi osudy a vzdaluji se
socializaci, ktera je nezbytna pro cely proces vyrovnani a ma vyznamny vliv na zdravy
psychicky rozvoj osobnosti. (Jankovsky, 2006) Pro piekonani deprese je podstatné vénovat
pozornost a péci rodiciim, aby se mohli svérit a vyslovit v§e, ¢im si prochazeji, prozivaji, s ¢im
si nevi rady nebo je pro né té€zké. Ze strany lékait je kliCové podavat rodi¢im taplné informace
a byt otevieny k dotaziim. Projeveni podpory a pochopeni od odbornika ¢i blizkych ma velkou

moc pro preneseni se pres tuto obtiznou fazi. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007)
Vyrovnani se s problémem

Nyni, ve fazi vyrovndvani se, postupné odeznivaji pocity skli¢enosti, tlaku a zoufalstvi.
(Jankovsky, 2006) Rodice i ostatni ¢lenové rodiny se krok za krokem kazdy smifuji s faktem,
ze dit€¢ se zdravotnim postizenim je soucasti rodinného kruhu. (Slowik, 2016) Zaroven

Bartoriova, Bazalova a Pipekova (2007) dopliiuji, ze této dobé jsou rodiCe pripraveni piemyslet
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o moznostech podpory pro své dité€, hledaji rizna vychodiska, cesty a objevuji se snahy o

participaci a spolupraci v ramci rehabilitace a terapie.
Akceptace

Posledni z Sesti fazi, kterymi si prochazi rodice ditéte se zdravotnim postizenim, je faze
akceptace. SpoCiva vyhradné v pfijeti ditéte a jeho zdravotniho postizeni, kdy ho rodina bere
jako svou soucast. Lisi se zejména v pohledu na dité ze strany rodicl, jenz je pravdivy a
nezkresleny. Rodi¢e vnimaji diagnézu svého ditéte, jsou obeznameni a uvédomuji si vyzvy,
které je po ¢as vychovy a zaclenovani ditéte do bézného zivota budou provazet, pracuji také na

rozvoji ditéte a jeho moznostech uplatnéni v pozdéj§im veéku. (Slowik, 2016)

Pojem akceptace znamena v prvni fadé pfijmout osobnost ditéte se zdravotnim
postizenim jako celek, jako rovnocenného ¢lena rodiny se v§emi slabymi i silnymi strankami.
Akceptace je nejvy$si stupefi vyrovnani se s narozenim ditéte s postizenim a ze strany rodicu ji
muizeme charakterizovat jako novou etapu, kdy rodina zacina navazovat styky s okolim, neboji
se fict si 0 pomoc, konzultovat a sdilet zkuSenosti s jinymi rodici. S touto fazi se poji schopnost
vnimat pfitomnost zdravotniho postizeni u svého ditéte jako poslani, které neni piekazkou

v plnohodnotnému, naplnénému a radostnému zivotu vsech ¢lent rodiny. (Jankovsky, 2006)

Slowik (2016) dodava, ze mira pfijeti zdravotniho postizeni v ramci celé rodiny podléha
faktu, jak je schopen se vyrovnat se situaci kazdy jeji jednotlivy Clen. Pokud rodina obstoji
v této dlouhé cesté za vyrovnanim se s clenem se zdravotnim postizenim a prekonaji spolecné
tuto naro€nou zivotni situaci, vyrazné se utuzi jednotlivé vztahy mezi ¢leny a rodina nabyva

nebyvalého spojeni, semknuti a soudrznosti (viz kapitolu 1.2).

Jankovsky (2006) upozoriiuje, ze vyse uvedené faze, Sokem pocinaje az po samotnotné
prijeti, samoziejme¢ znamenaji idealni vzor, jimz si prochdzi rodina ditéte se zdravotnim
postizeni, jenz sp&je ke zdarné akceptaci faktu zdravotniho postizeni a vrazeni do
kazdodennosti zivota. Je ovSem jasné, ze ne kazdému se podafi pracovat se sebou samym,
svymi emoce, pres vSechna uskali se dobrat az posledni etapé a s ditétem se zdravotnim
postizenim se vyrovnat a pln¢ jej piijmout. Dusledkt zptiisobenych ustrnutim v jakékoliv fazi
muze byt mnoho: ,,/.../ mohou vést k ambivalentnimu vztahu vuci ditéti, cimz je dité trvale
frustrovano, nebot se mu nedostdva péce (podnétii), které ke svému vyvoji potiebuje.
(Jankovsky, 2006, s. 62) Paklize neuspéje rodina ve vyrovnavacim konceptu, objevuji se

dopady i uto¢nych a zranujicich postojich vuci ditéti. V krajnich pfipadech je pro rodice
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pritomnost ditéte s postizenim natolik zaté€zujici a vyCerpavajici, ze se uvoli ke zieknuti ditéte

a jeho predani do ustavni péce. (Jankovsky, 2006)
3.2 Obranné reakce

V predchozi kapitole jsme se vénovali modelu vyrovnavaciho procesu. S jednotlivymi
fazemi tohoto modelu souvisi i obranné reakce, které pfirozené vznikaji s mirou pusobici zatéze
a v zavislosti na osobnosti jedince. Obranné reakce maji psychickou povahu, ovliviiuji zejména
chovani a jsou velmi cennymi pomocniky v setrvani v osobnostni a emoc¢ni stabilité, v cemz
tkvi jejich hlavni vyznam. Osobnostni stabilita zapfi¢inénd praveé témito mechanismy ovSem
neznamena smifeni s realitou nebo posun po ptfimce fazi vyrovnanosti. Mnohdy se jedna pouze
o efekt, ktery v dlouhodobém casovém horizontu nepfinasi akceptaci tizivé situace.
(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999) Moznosti, jak se vyrovnat se zatéZi existuje cela
fada. Za nejobvyklejsi mizeme povazovat unik a itok, které se stavaji zakladnim vychodiskem
pro vSechny ostatni styly. (Vagnerova, 2012) ,,Volba jedné z téchto dvou variant nebyva
ndahodnd, ale vychazi ze zkuSenosti a osobnich dispozic jedince. /.../ Sklon k preferenci aktivni
ci pasivni obrany je pravdépodobné dan i typem temperamentu. “ (Vagnerova, Hadj-Moussova

a Stech, 1999, s. 79)
I’Jtok

Reakce utoku 1ze charakterizovat jako sklon €lovéka s uréitym nebezpecim, jenz na néj
pusobi, zapasit. (Vagnerova, 2012) Z modelu procesu vyrovnani se se zdravotnim postizenim
ditéte mizeme utok piitadit k fazi agrese (viz kapitolu 2.1), s niz se hned v nékolika vécech
shoduji. Jelikoz se ve vétsin€ pripadii nemizeme zaméfit na zdroj, pfevadi osoba své uto¢né
reakce na své okoli. Casto se tedy mtzeme setkat s obvinénim mifeného na lékate ¢i shanénim
se po puvodci z fad rodinnych, coZ postihuje vzajemné vztahové vazby, tim vice soudrznost
rodiny a ohrozuje cely proces vyrovnani . (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Vagnerova (2012) téz zmifiuje, ze #fok nemusi byt mifen jen na své okoli, ale také k vlastni
osobé, a tak vyustit v suicidalni myslenky. Dale se dozvidame, ze Uto¢né a agresivni tendence
jsou dédicné zakotenény, ale k jejich posilovani mize dochazet i béhem vyvoje cloveka vlivem

prostredi a stylem vychovy.
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Unik

Zatimco jedinec upfednostiujici utocny postoj mobilizuje své sily, jiny preferujici reakci
uniku se snazi ze situace vyvaznout. Existuje mnoho zpusobu, jakymi se #nik muze projevit.
Jednak se tak muze stat v ramci vykladu nepfijemné situace pro svou potiebu, jednak ma vliv
na stanovisko, které osoba k problému zaujme. (Vagnerova, 2012) Vyhybavé jednani mize mit
razné konce, které v krajnich pfipadech muzou znamenat napfiklad zieknuti se ditéte.
(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999) Dalsi typickou vyhybavou reakci, kdy dojde
zaroven k rozpadu rodinnych vztaht, je opusténi rodiny nékterym jejim Clenem, nejcastéji
otcem. (Jankovsky, 2006) Unik mtzeme vnimat ve spousté jeho modifikacich, které si nize

uvedeme. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Popreni

Popreni vystihuje postoj rodicu, ktefi k ditéti se zdravotnim postizenim pfistupuji tak, ze
je postizeni bud’ zcela nepfitomno, nebo je jen docasné. V druhém pfipadé jsou rodi¢e pevné
presvédceni, ze nepfiznivy vyvoj postupné odezni, zlepsi se a dit€ bude stejné jako jeho intaktni

vrstevnici. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Racionalizace

Velké procento lidi se pfi vyporadani se s problémem piiklani k racionalizaci. Tento
obranny mechanismus spociva v tom, ze si nepfiznivou situaci interpretujeme odlisté tak, jak
je pro nas 1épe vstiebateln&jsi. (Peterkova, 2014) Rodice ditéte se zdravotnim postizenim, ktefi
se rozhodli predat dit€¢ do péce odbornikil v Gistavech, si tento krok mohou vykladat naptiklad
tak, ze zde se dostane ditéti specializované péce od osob s patficnym vzdelanim, coz bude ve
vysledku lepsi variantou, nez kdyby se o n¢j starali oni sami. (Vagnerova, Hadj-Moussova a

Stech, 1999)
Unik do fantazie

Metoda wuniku do fantazie: , pomaha nahradit nesnesitelné zazitky jinymi, jez jsou
uspokojujici, prestoze nejsou redlné. ““ (Vagnerova, 2012, s. 58) U rodict s ditétem s postizenim
se muze tento typ obranné reakce projevovat tak, ze budou snit, jak by jejich dité rostlo a jaké

by délalo pokroky, kdyby bylo intaktni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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Substituce

Je-li pred clovékem obtiz, jez se mu zda nezdolna a nevi si s ni rady, maze situaci fesit
variantou substituce. Jednd se o typ obranného mechanismu, kdy se osoba soustfeni na
zastupnou ¢innost, ktera ji nasledné pfinasi uspokojeni. (Vagnerova, 2012) Neni pravidlem, ze
zpusoby, jakymi l1ze dosahnout substituce jsou vzdy prospésné. Piikladem negativniho tniku je
hledani ulevy pomoci alkoholu. Pfiznivéjsi variantou mize byt ucast rodica ve spolku, ktery
podporuje déti s podobnym typem zdravotniho postizeni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech,

1999)
Regrese

Regrese spociva v chovani, jenz je charakteristické pro predeslé vyvojové obdobi —
jedinec se tedy po vyvojové pifimce navrati zpét. (Peterkova, 2014) Osoba se sklonem k regresi
se Casto obraci k ostatnim lidem, u nichz hleda utéchu, a tézko pfijima zodpoveédnost. Stejné
tak u rodica déti se zdravotnim postizenim muze tato varianta obranného mechanismu vypadat
tak, ze rodiCe hledaji ve svém okoli kvalifikovanou ¢i diveérnou osobu, nejcastéji 1ékare, ktera

je timto obdobim provede a ke které se mohou se v§im obracet. (Vagnerova, 2012)
Rezignace

Tento obranny mechanismus je: ,,reakci na dlouhodobou zatézZovou situaci, kdy se jedinec
néceho predem vzdavd, protoze to povazuje za nedosazitelné. Vyjadiuje bezmocnost, pasivitu a
apatii. “ (Vagnerova, 2012, s. 60) Typicky dochazi k chladnéjsim citim, clovéka opousti nad¢je
a motivace dale bojovat a snazit se prekonat nepiizen osudu. (Peterkova, 2014) Vzhledem
k nasemu tématu muze byt rezignace vyjadiena napiiklad tak, ze rodi¢e nevéti v kladnou
zménu dosavadniho stavu jejich ditéte a nemaji motivaci vykladat pro zlepSeni situace Usili.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Izolace

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim zasadné zmeéni chod rodiny. Rodice, ktefi
zareaguji izolaci, nenavazuji kontakty s lidmi ze svého okoli, stahnou se do ustrani a s tihou
situace se vyporadavaji jen v nejuzsim rodinném kruhu. Castym davodem je negativni postoj

vefejnosti ke zdravotnimu postiZeni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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3.3 Rodina ditéte se sluchovym postizenim

90 % déti se sluchovym postizenim se narodi do rodiny slySicich rodic¢a. V pfipadé
narozeni ditéte se sluchovym postizenim pada vétsi zodpovédnost, co se tyCe stimulace ditéte,
na rodice. Dité se sluchovym postizenim je pasivné]si v interakci s okolim, proto je na rodicich,
aby mu predkladali vice podnétt, které budou dité stimulovat. (Kro¢anova, 2012) Je stézZejni,
aby rodiny, které se ocitly v podobné situaci udrzovaly mezi sebou kontakty, predavaly si rady
a zkuSenosti, to vSe jim vyrazné€ pomuze adaptaci jejich zivotni situace. Své ulohy maji zde také
mnozi odbornici. Logoped, ktery vedle samotné intervence ditéte, poskytuje rady rodicum
ohledné moznosti rozvoje sluchu a feci v domacim prostiedi. (Holmanova, 2002) Jelikoz se
rodice dostavaji den co den do stfetu mnozstvi obtizi, které sluchové postizeni provazi, pottebna
je zde taktéz pritomnost psychologa, ktery pomuze rodi¢im porozumét svym emocim a provede

rodice procesem adaptace. (Kro¢anova, 2010)

Krocanova (in Horakova, 2012, s. 41-42) jmenuje, jaké pozadavky a oCekavani jsou

kladeny na rodice:

o, Dlouhodobd adaptace a vyrovndni se s emociondlné socidlnimi a adaptacnimi
problémy souvisejici s pritomnosti neslysiciho ditéte v rodiné

o Akceptace sluchové postizent, resp. ditéte i s jeho sluchovou vadou

o Vhodné volend vychova /../ i péce o vzdélavani ditéte se sluchovym postizenim

® Rozhodnuti o volbé komunikacniho kandlu, ndrocnost pri budovani tispésné a
plnohodnomé komunikace s neslysicim ditétem

o Utvdreni komunikacnich vztahii rodice-dité

e Vyrovnavdni se s prichazejicim pracovnim a spolecenskym omezenim

o ZkouSka stability a zralosti jejich partmerského vztahu a osobnostnich kvalit

e Prozivani negativnich pocitit zpusobenych pomalymi pokroky ve vyvoji ditéte a

nesplnénymi ocekavanimi.

Od narozeni ditéte je to ve veétsiné piipadi matka, ktera se vénuje péci o dité. Fakt
sluchové vady je pro ni znamena vétsi psychicky tlak a obtiznéj§i vnimani nové zivotni situace.
Matky zpravidla prozivaji ve vétsi intenzit€ pocity obav a uzkosti. (Kryslova, Novakova in
Krocanova, 2010) Pro kazdé zdravé dit€ je nesmirné dilezity vzajemny kontakt s matkou.
Tento kontakt vlivem narozeni ditéte se sluchovym postizenim muze byt tézko navoditelny.

Matka ditéte se sluchovym postizenim iniciuje kontakt vétSinou pohledem nebo dotykem. Je
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proto na matce, aby se snazila vyuzit k interakci kazdou moznost. (Houdkova, 2005) Otec byva
v roli zaopatiovatele rodiny a do péce o dit€ se zapojuje piedevsim po ekonomické strance.
Narozdil od matky se otec obtiznéji vyrovnava se skutecnosti, ze dité neni intaktni. Rozdily
jsou patrné napiiklad i ve vétSim poctu pozadavka na dit€ nebo ve zpasobu komunikace, ktera

byva vzhledem ditéti narocné&jsi. (Kro¢anova, 2010)

Pritomnost ditéte s postizenim se dotyka i sourozencu, pro které je situace neméné
naro¢na. Intaktni sourozenci vyciti, ze jejich bratr nebo sestra ma urcité zvlastnosti, vypozoruji
rozdilny pfistup ze strany rodicd, ale na druhou stranu dokazi porozumét tomu, ze ditéti
s postizenim se dostava vétsi pozornosti a péce. Intaktni sourozenec se tak rozviji v empatii a
toleranci k ostatnim. (Vagnerova, 2012) Dulezitou podminkou zminéného je wvysvétlit
sourozencum otazky ohledné postiZeni a obtize, které postizeni piinasi. (Bartoriova, Bazalova,
Pipekova, 2007) Rodice ditéte s postizenim mivaji n€kdy tendenci upnout vSechnu svou
pozornost na jedno z déti. Bud’ na dité s postizenim, coz negativné odnasi intaktni sourozenec,
jelikoz se muze citit odstréeny a ménécenny, nebo pravé na sourozence intaktniho, coz muze
mit taktéz negativni dopad, kdy intaktni sourozenec je pod vétSim tlakem, aby byl schopen
nahradit rozladénost rodicu. (Slowik, 2016) Jestli je ptritomnost ditéte s postizenim v rodin€ pro
sourozence prinosem nebo naopak, zavisi v prvni fadé na dospélych. (Havelka, BartoSova,

2019)
3.3.1 Komunikace s ditétem se sluchovym postiZenim

Narozeni ditéte se sluchovym postizenim se dotyka celé rodiny a nese sva specifika.
V prvni fadé musime nepochybné zminit zakladni pilit spolecenského souziti — komunikaci.
Zpusoby komunikace v rodin€ se Clenem se sluchovym postizenim musi byt upraveny a
mnohdy je zapotiebi, aby se rodina naucila v ramci komunikace novym dovednostem.
(Holmanova, 2002) Je dilezité dbat na to, aby si zpisoby komunikace s ditétem se sluchovym
postizenim osvojovali v§ichni ¢lenové rodiny. Neni-li tomu tak, dité se upne na jednoho cClena,
ktery komunikacni systém vyraznéji Iépe ovlada a smétuje k nému veskerou svou komunikaci,
coz ohrozuje jeho rozvoj po socialni strance. (Horakova, 2012) Zvlast rodice maji zasadni roli
ve formovani rozvoje ditéte, co se tyCe feci, spravnym smerem. Dité jiz od narozeni pozoruje
tvar matky a zkousi opakovat pohyby mluvidel. Velkym poslanim rodict je uz od zacatku dité
v tomto napodobovani a pokusech o komunikaci povzbuzovat. Star§i dité se sluchovym
postizenim, jez se u¢i mluvit, téZ potfebuje velmi silnou podporu ze strany rodiny. Je dilezité,

aby rodice slova, ktera chtéji dité naucit, pouzivali vzdy shodné v opakujicich se Castech dne ¢i
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dennich ¢innostech. Takovymto zptisobem cviceni se dité pomalu uc¢i danym slovim ¢i vétam

postupné porozumét. (Holmanova 2002)

Adaptaci na pfitomnost Clena se sluchovym postizenim ovliviluje vybér zpusobu
komunikace. (Krocanova, 2010) Tato volba je v kompetenci rodicu ditéte, ktefi uciti rozhodnuti
na zakladé konzultaci s odborniky. Vybér komunikacniho systému se nesmi podcenit, jelikoz

je podstatny pro dalsi vyvoj a uspéchy ditéte. (Langer, 2013)
Langer (2013, s. 45) rozlisuje komunikacni systémy:

1. ,,Oralni komunikacni systémy
o mluvend rec
e Cfeni a psani
o odezirani
2. Vizudlné-motorické komunikacni systémy
e prstové abecedy
o umélé znakové systémy

o znakovy jazyk“

Mluvena re¢ — Intaktni populace vyuziva k vzajemné komunikaci nejbéznéji mluvenou fec,
proto je tato dovednost nezbytna k zaclenéni do spolecnosti. V zajmu pedagogt a odbornik,
ktefi s ditétem pracuji je maximalné mluvenou fec¢ rozvijet, aby dit€ nemelo v budoucnosti se
zaClenénim problém. (Langer, 2013) Vyvoj feci ditéte s kompenzaci sluchové ztraty se rozviji
analogicky jako u slySiciho ditéte. RodiCe uci dit€ rozliSovat a poznavat nové zvuky, dale se
rozviji slovni zasoba. Kvalita mluvené feci a rychlost rozvoje zavisi na uspé$né kompenzaci,
spolupraci rodiny i talentu ditéte k osvojovani fe€i. Nutno podotknout, ze vyslovnost osob se
sluchovym postizenim byva méné zfetelna, ale s logopedickou podporou se muzeme Casem

dockat zlepseni. (Jungwirthova, 2015)

Cteni a psani — Ziskavani a podavani informaci pomoci &teni a psani mluveného jazyka je
nejvyuzivangjsi forma hned po klasické mluvené feci. Pro osoby se sluchovym postizenim nese
ale tento zpusob spoustu piekazek. (Langer, 2013) Davodem je ,,nedostatecnd kompetence
v mluveném jazyce zpiisobend pravé sluchovym postiZenim, které znemozZije spontanni a

prirozené osvojeni mluveného jazyka. “ (Langer, 2013, s. 47)
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Odezirani — Odezirani je u vSech lidi, jak slySicich, tak neslySicich, naprosto pfirozena véc.
S touto dovednosti se Casteéne uz narodime, ovSem k funkénimu odezirani je potreba soustavny
cvik 1 talent. (Jungwirthova, 2015) Odezirani spociva ve schopnosti nejen v§imat si pohybu
mluvidel komunikaéniho partnera, ale i ve vnimani mimiky a gestiky. (Holmanova, 2002)
Béhem odezirani je nutné dodrzovat urCité zasady, které piispéji k uspéchu odezirani (viz nize).

(Slowik, 2016)

Prstové abecedy — Krahulcova (in Langer, 2013, s. 59) definuje prstové abecedy jako: ,,slovni
vizudlné-motorické komunikacni systémy, pri kterych se uzivd riiznych poloh a postaveni
prsti. “ Prstova abeceda je narozdil od predeslych zminénych systém, ktery je vytvoreny uméle.
Polohy prstt predstavuji jednotliva pismena abecedy, ktera postupné znakujeme za sebou a tim

tvotime slova. (Krahulcova in Langer, 2013)

Umélé znakové systémy — Umélé znakové systémy nevznikly pfirozené, nybrz védomym
procesem s jasnym zamérem. Mezi umélé systémy fadime znakovanou Cestinu, jez vznikla pod
vedenim intaktnich lidi. Systém vychazi z mluveného jazyka, ktery je zakodovan. Znakovana
ceStina tedy vyuziva gramatiku Ceského jazyka, ovSem jednotliva slova jsou predstavovany
znaky, které odpovidaji znakim cCeského znakového jazyka. Gestuno je dal$im umélym
systémem, jenz byl tvofen s imyslem mezinarodni povahy. Pouziva se ale jen zfidka. Jako treti
si uvedeme Makaton, jenz spoc¢iva v kombinaci znakt provadénych manualn€ a taktéz symbola

v grafické podobé. (Langer, 2013)

Znakovy jazyk — Znakovy jazyk je pfirozend forma vz4jemné komunikace mezi neslySicimi.
Jedna se o vizualné-motoricky systém, ktery kombinuje gesta, pohyby rukou a dalsi vyrazové
slozky komunikace. (Slowik, 2016) Znakovy jazyk je piirozeny a kli¢ovy zpusob komunikace
zejména pro NeslySici, ktefi se definuji jako jazykova mensina se svou kulturou. Znakové
jazyky prislusi jednotlivym narodim, proto kazdy narod ma svij znakovy jazyk. Jazyk, kterym
komunikuji neslysici z Ceské republiky se nazyva ¢esky znakovy jazyk. (Langer, 2013) Pokud
jde o slysici rodiny, do nichz se narodilo dité se sluchovym postizenim, je sluchova vada u
ditéte vétsinou kompenzovana. Ukolem rodiéd byva seznamit se se znakovym jazykem,
vyuzivat ho v interakci s ditétem a tak jej pomalu ucit komunikaci. Rodi¢e znakuji vétSinou jen

néktera slova a komunikaci doprovazi mluvenou feci. (Jungwirthova, 2015)

Komunikace mezi slySicimi a osobami se sluchovym postizenim je velmi naro¢na, proto

bychom méli béhem ni dodrzovat ne¢kolik zasad, abychom dosahli maximalni miry porozuméni.

34



Pred zahajenim komunikace bychom na sebe méli upozornit napfiklad dotykem na rameno.
Od neslySicim se beéhem interakce nevzdalujeme, ani se neota¢ime. Mluvime v pomalej§im
tempu, avSak stale pfirozené. Vyhnout bychom se méli napfiklad ptehnané artikulaci. Po ¢as
naSeho vypravéni volime kratsi véty a slova, ktera jsou bézna a neslysici je dobfe zna. Pokud
nam neslySici nerozumi, dané slovo mizeme fici podruhé, nebo ho nahradit slovem znaméjsim.
(Slowik, 2016) Pozornost bychom méli vénovat také vzdalenosti, na kterou s druhou osobou
komunikujeme. Vzdalenost by neméla presahnou dvou metr. Pro lepsi porozuméni je téz
vyhodné sdélit dopredu téma komunikace, tak se také miizeme vyhnout mnoha nejasnostem.
(Holmanova, 2002) Co se tyCe osvétleni, osoby by meély stat tak, aby jejich oblic¢ej byl jasné
vidét, zarovén, aby je svétlo neosliiovalo. Neméné dulezitou zasadou je i pokusit se zmirnit
vSechny okolni zvuky na minimum nebo prejit do klidného prostiedi. (Horakova in Pipekova,

2010)
3.3.2 Podpurné sluzby pro rodiny déti se sluchovym postizenim

Dostatek informaci a védomi, ze vice lidi na svété se potyka se sluchovou vadou u svého
ditéte, je pro rodice velky impuls napoméhajici vyrovnat se s narocnou udalosti. (Holmanova,
2002) Podporu osobam se sluchovym postizenim, jejich rodinam i dalSim, ktefi s osobami

pracuji, poskytuje nékolik sluzeb ¢i organizaci. (Langer, Souralova, 2013)
Rana péce

Rana péce predstavuje soubor riznorodych sluzeb, které poskytuje ditéti se zdravotnim
postizenim v raném veku i celé jeho rodin€. (Pouthas, Joun in Houdkova, 2005) Rané péce
pusobi s cilem zmirnit disledky, které postizeni pfinasi, a predchazet dalsim komplikacim,
které by mohly nastat. Rana péce je rodiné oporou a poradenskou pomoci, poskytuje podnéty
pro rozvoj ditéte a informuje o kompenzacnich pomuckach. Poskytovani sluzeb rané péce

probiha v domacnosti rodiny. (Houdkova, 2005)
Stredisko rané péce Tamtam

V ramci rané péce specializované pro déti se sluchovym postiZenim pisobi na tizemi CR
Stredisko rané péce Tamtam, kterou zalozila Federace rodicl a pratel sluchové postizenych.
(Holmanova in Langer, Souralova, 2013) Hlavni poslanim Tamtamu je podporovat rodinu a
dit¢ v obdobi od oznameni sluchové vady az po nastup ditéte do skoly, nejvyse vSak do sedmi

let véku ditéte. Odbornici ze Stfediska Tamtam doprovazi a snazi se spolupracovat nejen
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s rodici, ale 1 sourozenci ¢i SirSim pifibuzenstvem, aby porozuméli problematice postizeni a
mohli se téz zapojit do péce. Spolecné pracuji na tom, aby rodina nebyla uzaviena ptred okolnim
svétem a svym fungovanim se neodchylovala od rodin se intaktnimi détmi. Stfedisko rané péce
Tamtam plsobi terénné v rodinach i ambulantné v prostorach Strediska. Odbornici pomahaji
rodicim s volbou komunikacniho systému, zapujCuji tématickou literaturu ¢i poskytuji ditéti
specializované pomucky a hry uréené pro rozvoj sluchu. Rodice se mohou na Tamtam obratit i
pomoci se sjednanim specializovanych vysetfenich apod. Velkou vyhodou jsou poradana
setkani rodi¢t déti se sluchovym postizenim, ktera probihaji i formou vicedennich pobyti.

(Langer, Souralové, 2013)
Specidlnépedagogické centrum pro sluchové postizené

Specialnépedagogicka centra se mizeme nalézt nejcastéji jako soucast matefskych nebo
zakladnich Skol pro sluchové postizené, pifi nichz se zakladaji. (Langer, Souralova, 2013)
Ulohou specialnépedagogického centra je podavat rodi¢im podporu a pomoci ditéti se
zaCléniovanim v oblasti Skoly 1 spolecnosti. (Houdkova, 2005) Specialné pedagogicka centra
pro sluchové postizené zajist'uji celou fadu dalSich sluzeb, mezi kterymi mizeme najit rozvoj
komunikace a logopedickou péci, vcetné nacviku odezirani a mluvené feci. Dale se snazi
rozvijet u déti se sluchovym postizenim ostatni niz§i kompenzacni Cinitele — smysly, které
zustaly neporusené. V neposledni fadeé poskytuji pomoc rodin€, rizné druhy terapii i vyuku

znakového jazyka pro rodice déti. (Langer, Souralova, 2013)
Federace rodicu a pratel sluchové postizenych

Federace rodicu a pratel sluchové postizenych (dale jen FRPSP) je: ,,obcanské sdruzeni
rodicu, pratel a profesiondlu, které vyjadiuje a haji zdjmy sluchové postizenych déti a jejich
rodicu. “ (Langer, 2013, s. 86) Mezi napln FRPSP patfi ¢innost zaméfend na podporu
neslySicich a pomoc napfiklad v oblasti hledani zameéstnani ¢i vyfizovani telefonati nebo
¢innost orientované na rodinu déti se sluchovym postizenim, které dava rady pfi zadostech o

kompenzacni pomucky ¢i vybéru vzdélavaci cesty pro dité. (Langer, Souralova, 2013)
Centrum kochlearnich implantaci u déti

Od roku 1996 piasobi na dvou mistech Ceské republiky Centrum kochlearnich
implantaci u déti (dale jen CKID), a sice ve Fakultni nemocnici v Praze-Motole a na ORL

klinice 2. 1ékafské fakulty UK. (Langer, Souralova, 2013) CKID je tak ,,jediné pracovisté
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v Ceské republice, které se zabyva problematikou kochledrnich implantaci u déti a mladistvych
do 18 let. (Langer, Souralova, 2013, s. 78) Samotnému operacnimu zakroku predchazi spoustu
vySetieni, kdy specialisté z CKID zjistuji vhodnost uchazeCe pro kochlearni implantaci.

S ¢innosti CKID se poji i rehabilitace po operaci. (Langer, 2013)
Informacni zdroje o problematice sluchového postizeni
Casopis Détsky sluch

Casopis Détsky shich je periodikum, které vychazi Styfikrat roén& pod zastitou Centra pro
détsky sluch Tamtam. Jedna se o cCasopis, ve kterém se ctenafi dozvidaji aktuality o
problematice sluchového postizeni. Nechybi zde ani poznatky ze zahrani¢i. Periodikum je
adresované primarné rodinam s ditétem se sluchovym postizenim, dale také specialistim i

studentim specialnépedagogickych oborti. (Centrum pro détsky sluch Tamtam, 2021)
Casopis Gong

Gong byl ve své dobé nejznaméj§im Casopisem, ktery se vénoval tématice sluchového
postizeni. Posledni ¢islo pochézi z roku 2016, poté zastieSujici organizace Asociace organizaci
neslySicich, nedoslychavych a jejich ptatel ohlasila ukonceni vydéavani tohoto periodika.
(Kunesova, Vysuéek, 2017) Casopis piinasel informace o chystanych i uplynulych akcich
organizace ¢i odpoveédi na otazky Ctenafu. Titnnitus a uzivani sluchadel byla témata, kterym se

Gong vénoval nejvice. (Langer, 2013)
Web Sancedétem.cz

Webova stranka Sancedétem.cz se kromé détem s riiznymi zdravotnimi problémy (napf.
alergie, astma, infek¢éni onemocnéni, dusevni postizeni, télesné postizeni, atd.) vénuje détem se
sluchovym postizenim. Na portalu mizeme nalézt obecné informace o sluchovych poruchach,
které nam pomohou se v problematice zorientovat. Téz se dozvime o moznostech vySetfeni
sluchu, o druzich kompenzacnich pomuicek nebo o zpusobech, jakymi lze navazat kontakt
s ditétem se sluchovym postizenim. V neposledni fadé se muzeme v Clancich seznamit
s komunika¢nimi systémy neslySicich a dozvédét se informace, které mohou byt kliové ve

volb& komunikaéniho systému s ditétem. (Sirius, Sance détem, 2021)
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Web Infocentrum-sluch.cz

Web Infocentrum-sluch.cz se zamétuje na podani ucelenych informaci o tématice
sluchového postizeni. Je ureny zejména rodicum a Sirsi rodiné ditéte se sluchovym postizenim,
taktéz muze byt pfinosny i pro odborniky ¢i studenty, ktefi se problematice sluchového poruch
vénuji. Na webu také nalezneme informace o moznostech kompenzace sluchové ztraty, o
legislativeé a vzdélavani zaka se sluchovym postizenim nebo o sluzbach, které jsou poskytovany
rodiné ditéte. K dispozici je ¢tenaium také online socialni poradna a rtizna videa s odborniky i
rodici déti se sluchovym postizenim. (Informac¢ni centrum rodicu a pratel sluchové postizenych,

2020)
Web Idétskysluch.cz

Informacni portal Idétskysluch.cz vznikl pod zastitou Centra pro détsky sluch Tamtam.
Své poznatky Cerpa v prvni fadé z dlouhodobé spoluprace srodinami déti se sluchovym
postizenim a dale z odborné literatury. Na webu se mizeme dozvédét komplexni informace o
sluchovych vadach. Je zde popsana klasifikace, priciny, screening. Dale se seznamujeme
s kompenzacnimi pomuickami, jez jsou obohacené o nazory odborniki a zkuSenosti rodict.
Mezi piinosné patii téz Clanky tykajici se péce o dit€, které se odbornici vénuji v riznych

veékovych kategoriich. (Centrum pro détsky sluch Tamtam, Idétsky sluch, 2021)
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PRAKTICKA CAST

39



4 Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

V praktické Casti se zaméfime na proces adaptace rodiny, do niz se narodi dité se
sluchovym postizenim. Pokusime se zjistit, jakymi fazemi prochazi rodice, ktefi se dozvidaji o
sluchové poruse svého ditéte, podle modelu vyrovnani se od §vycarsko-americké psychiatricky
Elisabeth Kuibler-Rossové (viz kapitolu 3.1). Dale budeme zjist'ovat, jaké zmény a tskali ¢ekaji
rodinu v souvislosti s rodinnymi funkcemi (viz kapitolu 2.3.1) a co nakonec dopomohlo rodiné

k akceptaci sluchové vady u ditéte.

Cilem vyzkumné Casti je téz zmapovat proces akceptace a adaptace rodiny na narozeni
ditéte se sluchovym postizenim od prvnich reakci ¢lenli rodiny, ptes pfizpisobeni rodinného
souziti a volbu komunikacniho systému, az po nahlédnuti do soucasné rodinné situace, stylu

komunikace mezi jednotlivymi ¢leny a socializaci ditéte do bézného Zivota.

V souvislosti z vyzkumnym problémem bylo k Setfeni stanoveno pét vyzkumnych otazek,
které tvofily hlavni okruhy pro formulaci dil¢ich otazek, jez byly obsahem samotného

vyzkumného Setieni.

Vyzkumné otazky svou povahou vychazeji z poznatkl teoretické Casti. Nejdiive se
zaméfujeme na prvni reakce a prozivani rodiny po sdéleni diagnozy. Déle se vénujeme
zménam, které nastavaji v rodin€ po narozeni ditéte se sluchovym postizenim. Tteti a Ctvrta
otazka se zabyva volbou komunika¢niho systému a jeho vlivu na socializaci ditéte. Nakonec
nas zajima, odkud rodice Cerpali informace o poruchach sluchu a zda bylo rodiné poskytnuto

dostatek informaci podle jejich potieb.

Znéni vvzkumnych otazek

1) Cim si prochazeji slysici rodige po zjisténi sluchové vady u svého ditdte?

2) Jaké zmény v rodiné souviseji s piitomnosti ditéte se sluchovym postizenim?

3) Jaké faktory hraji roli pii vybéru komunikaéniho systému?

4) Jaky vliv ma volba komunikacniho systému na rozvoj komunikacnich dovednosti a
socializaci ditéte?

5) Jaké informacni zdroje pomahaji rodi¢iim zorientovat se v problematice sluchového

postizeni?
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S Metodika vyzkumného Setreni

Z pohledu metodologického zaméteni byl vzhledem k cili a vyzkumnym otazkam zvolen
kvalitativni pfistup. Jedna se o typ vyzkumu, v némz vyzkumnik bada a zkouma rizné jevy
v jejich pfirozeném prostiedi. Zamérem badatele je poznat uceleny pohled na zkoumané
problémy. Pfi svém badani se opira o ziskané podrobné poznatky o daném jevu a v neposledni
fadé stavi na osobitém vztahu sebe jako vyzkumnika a respondenta, ktery se na vyzkumném
Setfeni podili. Kvalitativni vyzkum je téz zalozen na dlouhodobém procesu, kdy se badatel
nejprve vpravi do zivota osoby, jeZ spolupracuje na vyzkumu. Zkouma informace z riznych
zivotnich etap a oblasti, a tim se pfiblizuje poznani jevu, ktery je predmétem zkoumani. Ziskané
poznatky nasledné rozebira, vysvétluje a srovnava v souvislosti s teoretickymi védomostmi.
(Svaticek, Sedova, 2014) , Zamérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativai vyzkum je za
pomoci celé Fady postupii a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chdpou, prozivaji a

vytvdreji socidlni realitu. “ (Svaiiek, Sedova, 2014, s. 17)

V ramci konkrétnich vyzkumnych metod bylo k dosazeni cile Setfeni uzito kazuistiky,
kdy jsme jednotlivé poznatky naCerpané z literatury ovéfovali u nasich respondentd, s nimiz
jsme nejdfive zpracovali podrobnou anamnézu. Podrobnéjsi vyzkumna data a odpovédi na
kladené otazky jsme ziskavali prostfednictvim polostrukturovanych rozhovord. Zminéné

vyzkumné metody si nize blize popiSeme.
Kazuistika

Kazuistika, neboli pfipadova studie, je jednou z vyzkumnych metod kvalitativniho
vyzkumu. Definice pfipadové studie neni mezi odborniky jednoznacna, nybrz kazdé formulace
obsahuje jiny charakteristicky znak, jez popisuje kazuistiku a navzajem se dopliiuji. Casto se
mezi odborniky uvadi vymezeni ptipadové studie jako metody, kterd spociva v detailnim
badani a prizkumu jednoho piipadu nebo jen malé skupiny jevt. Zakladem pfipadové studie je
zkoumany jev, ktery se badatel rozhodne zkoumat a o kterém shromazd’uje co nejveétsi pocet
dostupnych informaci za uziti riznych metod a informacnich zdrojii. Nemén¢ dilezity je také
pfistup vyzkumnika, pii nemz je podstatné vnimat problém komplexné, nikoliv jako fadu
samostatné zkoumanych prvka — jednotlivé prvky se navzajem ovliviiuji a tvori jeden celek.
Svou povahou je pfipadova studie Casto povazovana za prostiedek vedouci k pochopeni jevi

vyskytujicich se ve spole¢nosti. (Svaiicek, Sedova, 2014)
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Anamnéza

Anamnéza je soubor zakladnich informaci o jedinci, ktery se tcastni vyzkumného Setfeni.
Anamnestické udaje badatel zjiSt'uje na pocatku svého zkoumani a tvoii tak podklad pro rozvoj
dalsiho vyzkumu. Podle charakteru udaju rozliSuejeme anamnézu rodinnou, osobni a Skolni.
Rodinna anamnéza spociva predevsim ve zmapovani rodinné situace a slouzi k ziskani dalSich
dat o jednotlivych Clenech rodiny. Svij vyznam pfinasi napiiklad v patrani po pfic¢inach
pfitomnych obtizi, kter mohou mit svijj ptivod v genetice. Osobni anamnéza piinasi informace
od prenatalniho obdobi az po aktualni stav zkoumaného jedince. Badatel sbira udaje o celkovém
vyvoji osoby v&etnd zdravotniho stavu. Skolni anamnéza se zabyva obdobim $kolni dochazky,

socializaci a adaptaci na $kolni prostedi. (Sauerova, Spatkova, Nechlebova, 2012)
Rozhovor

Rozhovor se tadi mezi nejbéznéjsi metody vyzkumu, ktery v zavislosti na zpusobu
provedeni mtizeme uplatnit jak u kvalitativniho, tak u kvantitativniho vyzkumu. Postupem casu
se roz§ifuji moznosti provedeni této vyzkumné metody. Rozhovor miizeme uskutecnit tradicné
v ramci osobniho setkani badatele a respondenta, dalsi variantou je realizovani rozhovoru skrze
online prostiedi formou videochatu nebo miizeme rozhovor provést psanou formou dotazovani.
(Vyrost, Slaménik, Sollarova, 2021) Velky pfinos v realizaci rozhovoru spociva pro
vyzkumnika v osobnim kontaktu s ucastnikem rozhovoru, kdy badatel maze béhem odpovidani
respondenta pozorovat jeho neverbalni projevy. (Sauerova, Spackova, Nechlebova, 2012)
Rozhovor rozlisujeme ve tiech typech na strukturovany, nestrukturovany a polostrukturovany
podle stupné standardizace. S prvnim typem rozhovoru se bézné setkavame napiiklad
telefonickych prizkumu verejného minéni. Strukturovany rozhovor se vyznacuje pevné danou
sadou otazek, na které se badatel dotazuje a nelze je v prabéhu rozhovoru obménovat.
Nestrukturovany typem mame na mysli rozhovor, pfi némz badatel nadnese téma, o kterém
respondent nasledné debatuje. Tento druh rozhovoru nema jasné stanovenou strukturu a dalsi
badatelovy otazky vyplyvaji na zakladé respondentova vypravéni. Poslednim typem je
polostrukturovany rozhovor, jez je na pomezi vySe zminénych. Jedna se o rozhovor, ktery patfi
mezi nejbéznéjsi. Zaklada se na sadé pfipravenych otazek, které muze oproti ryze
strukturovanému rozhovoru badatel obméniovat podle vyvoje situace. (Vyrost, Slaménik,
Sollarova, 2021) Badatel muze v prabéhu dopliiovat otazky, které slouzi k upfesnéni vypovedi.
(Gulova, Sip, 2013),, Vyzkumnik ma moznost ptdt se na sporné momenty a reagovat na zajimaveé

podnéty, které se v priitbéhu rozhovoru vynoruji. “ (Vyrost, Slaménik, Sollarova, 2021, s. 322)
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6 Analyza vyzkumnych dat

Vzhledem k cili a zdméru bakalarské prace jsem se zaméfila na zpracovani kazuistiky u
jedné rodiny, do které se narodily dvé neslySici déti. S toutu rodinou, ktera se podilela na
vyzkumu, jsem se seznamila pres mého otce, jelikoz jsou s matkou ze zminéné rodiny
dlouholeti pratelé. M¢la jsem tedy pfilezitost navazat kontakty se ¢leny rodiny, s nékterymi i
pratelské vztahy a od letnich mésicti roku 2021 jsem zacala jejich situaci postupné lépe

poznavat.

Na vyzkumném Setfeni jsem spolupracovala pifevazné s matkou, s niz jsem si nejprve
prostfednictvim emailové korespodence zacala dopisovat. Vysledkem prvni faze vyzkumného
Setfeni skrze chatovani a pozd¢€jsim dopliujicim rozhovorem bylo zpracovani anamnestickych
udaju o roding a détech se sluchovym postizenim. StézZejni Cast vyzkumu tvorily rozhovory, jez
byly uskute¢néné v jarnich mésicich roku 2022. Pro navozeni uvolnéné a pratelské atmosféry
jsme zvolili jako nejschidnéjsi domaci prostiedi rodiny. Naplni realizovanych setkani bylo
hledani odpovédi na stanovené vyzkumné otazky pro vyzkumné Setfeni. Vyzkumné otazky
tvorily pét hlavnich okruhd, které obsahovaly vzdy nékolik dil¢ich otazek, na né€z matka
odpovidala. Nekteré uptesiujici informace byly posléze ziskavany zpétnym dotazovanim

s vyuzitim socialnich siti ¢i emailové formy.
6.1 Kazuistika, anamnéza

Nize uvedené tidaje jsou zpracované dle anamnestickych otazek (viz pfilohu €. 1) do tfech
skupin — rodinna, osobni a Skolni. Kfestni jména dcer nejsou realna, z davodu zachovani
anonymity jsou zvolena jind neutralni jména. VSechny informace, jez jsou obsahem
jednotlivych anamnéz i rozhovort, jsou zpracovany a uvedeny se souhlasem matky, ktera méla

téz moznost si text precist.
Rodinna anamnéza

Rodina bydli v rodinném domé ve vychodnich Cechach. Matce je nyni 59 let, nejdiive
pracovala jako détska sestra. Po matefské dovolené kvili diagnostice sluchové vady u obou
dcer v tomto oboru nepokrac¢ovala a peCovala o své dcery v domacim prostredi. Po Sesti letech
zacala dalkové studovat vyssi odbornou Skolu v oboru socidlni prace, poté nastoupila jako
socialni pracovnik do zakladni Skoly pro sluchové postizené, kde pusobila ve specialné

pedagogickém centru. Otec je veéku 60 let, ziskal dva vysokoskolské tituly v oborech
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stavebnictvi a strojirenstvi. Pracuje na vedouci pozici obchodniho feditele ve stavebnické firmé.
Kdyz byly dcery v pfedskolnim a mlad§im Skolnim véku, rodice se rozvedli. Dcery byly od té
doby v péci matky. Matka i otec ovSem zustali v kontaktu a i dcerami se pravidelné
navstévovali, komunikace se tedy rozvijela u vSech ¢lent rodiny. Otec se poté znovu oZenil a

ma dva intaktni syny. Matka si o deset let pozdéli nasla jiného partnera, se kterym déti nema.

Otec pochézi zrodiny, ve které byl jedinym ditétem. Jeho otec zemfel na infarkt
myokardu a matka na mozkovou piihodu. U zadného Clena z rodiny otce se nevyskytly obtize
se sluchem ani feci. Rodi¢e matky se rozvedli, kdyz ji byly Ctyfi roky, poté téméf prerusili
veskery vzajemny kontakt. Pti setkani po otcoveé nehodé na motorce, matka (jeho dcera) zjistila,
ze ma problémy se sluchem, které nebyly zapfiinény trazem z nehody. Podrobnosti o své
sluchové vadé ovsem nikdy nesdélil. Otec se dale ozenil a mel dalsi tfi intaktni déti, pfi¢emz
jedné z intaktnich dcer se narodil syn, u kterého se objevila stfedné tézka sluchova porucha.

Matka od svych 15 let pozoruje tinnitus.

Matka ani otec nikdy nepodstoupili zadna genetickd vySetfeni, ale podle vSech
dostupnych informaci matka sama sebe vnima jako geneticky zatizenou — pienasece sluchové
vady. Matka s otcem maji pouze dvé dcery, které maji obé diagnostikovanou sluchovou

poruchu.
Osobni anamnéza

Prvni dcera (dale Jana) se narodila v roce 1987. Pfi ro¢ni preventivni prohlidce mladsi
dcery se vyskytlo podezieni na poruchu sluchu. Ve trech letech byla Jan€ v nasledném vySetteni
sluchu BERA diagnostikovana vrozena sluchova porucha — stfedné tézka nedoslychavost. Jana
byla klidné a spavé dit€, motoricky vyvoj probihal v poradku. V détstvi méla velky zajem o
sport — lyzovani, brusleni. Chodila na nékolik zajmovych krouzki i se slySicimi détmi. Po
zjisténi sluchové vady zacala pouzivat krabickové sluchadlo. Postupem cCasu zacala uzivat
sluchadla zavésna zn. Rexton. Diky velmi dobré rodinné financni situaci pfesla Jana nakonec
na sluchadla digitalni, kterd uziva dodnes a diky nim se komunikac¢ni schopnosti Jany velice
zlepsily. V soucasné situaci ma Jana osmiletého intaktniho syna, ovSem jeji sluchova porucha
se po porodu zhorsila. Je zaméstnancem Ceskych drah, kde ma na starosti pronajaté

nemovitosti.

Mladsi dcera (déle Iva) se narodila v roce 1989. Podezieni na sluchovou vadu vzeslo na

ro¢ni preventivni prohlidce u praktického 1ékare, kdy matka upozornila na napadné piskani u
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své dcery. Poté Iva podstoupila foniatrické vySetteni, dale dostala doporuceni na vySetieni
BERA. Po vySetieni ji byla diagnostikovana vrozena tézka sluchova porucha. Iva byla velice
aktivni dit€, motoricky vyvoj v kojeneckém a batolecim v€ku probihal v normé. Ve Ctrnacti
letech byla Iva hospitalizovana v nemocnici kvuli trazu hlavy, ke kterému doslo pfi télesné
vychové. Jiné urazy i zavazna onemocnéni se u Ivy nevyskytly. Iva se vénovala sportu — hréla
basketbal a florbal s neslySicimi détmi. Dale meéla v oblibé plavani, lyzovani a malovani.
Sluchova ztrata byla po diagnostikovani kompenzovana krabickovymi sluchadly, poté rovnéz
jako jeji starsi sestra presla k zavésnym sluchadlim zn. Rexton, poté k digitalnim sluchadlim.
Ve 23 letech se Iva sama rozhodla pro indikaci kochlearniho implantatu, se kterym je
maximalné spokojena. Ivé se pied tfemi lety narodila dcera, ktera ma sttedné tézkou sluchovou
poruchu, sluchadla zatim nevyuziva. Dcera Ivy vyuziva ke komunikaci znakovy jazyk, souvisle
se u ni rozviji 1 mluvena fec. Partner Ivy pochazi ze slysici rodiny, ale on 1 jeho mladsi bratr
maji diagnostikovanou stfedné tézkou sluchovou poruchu. Sluchova vada partnera je
kompenzovana kochlearnim implantatem, ktery méa zavedeny sedm let. Vystudoval obor
specialni pedagogika a nyni vyucuje ve Skole pro sluchové postizené. Iva je v soucasné dobé
na matefské dovolené, do té doby pracovala v centru pro neslycici, pusobi jako lektorka a

tlumocnice ¢eského znakového jazyka ve zdravotnickych zatfizenich.

Te&hotenstvi matky probihalo u obou dcer bez komplikaci a vétSich nevolnosti. Prvni
porod probihal pfirozenou cestou, béhem porodu nenastaly zadné komplikace. Druhy porod byl
indikovan z davodu zdravotnich komplikaci (otokti nohou) matky. Prubéh porodu byl
v poradku. U obou dcer se v raném véku neobjevovaly zadna vaznéjsi onemocnéni. Iva i Jana
zaCaly komunikovat prostfednictvim znakového jazyka, ktery si rodina uzputsobila podle jejich
potieb. Zaroveii byly obé dcery po otci, ktery ovladal osm svétovych jazyku, velice jazykoveé
nadané. M¢ély velky zajem o komunikaci mluvenou feci, kterou ve Skolnim i domacim prostredi
rozvijely. V dnesni dobé Iva 1 Jana vyborné ovladaji komunikaci mluvenou te¢i i psanou
formou, skvéle odeziraji. Znalost znakového jazyka je u Ivy diky volbé vzdélavaciho systému
na vynikajici urovni. Jana uziva znakovy jazyk méné. Obé dcery vyuzivaly TV s teletextem,

PC a fax. Svételny zvonek ani jiné kompenzaéni pomucky rodina nikdy nepouzivala.
Skolni anamnéza

Jana navstévovala nejdiive béznou materskou Skolu. Po zji§téni sluchové poruchy
ptestoupila do matetské a zakladni Skoly pro sluchové postizené. Do kolektivu tfidy se zapojila

bez problému a zvoleny typ Skoly byl pro ni pfinosem v rozvoji znakového jazyka i rozvoji
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komunikace prostfednictvim mluvené feci. Béhem Skolni dochdzky probihala pravidelni
spoluprace se specialnimi pedagogy a psychologem z SPC i logopedem. Diky vyborné urovni
komunikace mluvenou feci Jana nastoupila na stfedni primyslovou skolu strojni, kde se
vyborné integrovala mezi intaktni zadky a ziskala zde mnoho pratel. Pokracovala v oboru

studiem na vysoké skole, kterou uspé$Sné dokoncila s titulem Ing.

Iva nav§tévovala matefskou Skolu pro sluchové postizené, avSak diky jejimu
nepiehlédnutelnému potencialu, talentu a chuti ucit se odezirat a mluvit byla zarazena do tfidy
pro déti s vadami fei. Diky zkuSenym logopedim a intenzivni logopedické péci se stale
rozvijela slovni zasoba a mluvena fec. S odkladem $kolni dochazky pokrac¢ovala na zakladni
Skolu pro sluchové postizené. Zakladni Skolu pro sluchové postizené absolvovala také ve tfide
pro zaky s vadami feci. Z informaci pedagogu by Iva ve tfidé€ pro sluchové postizené stagnovala
ve svém vyvoji feci a logopedicka tfida pro ni byla velkym pfinosem. Patfila k nejleps§im zakam
a postupem casu vybrousila Cesky jazyk na takovou uroven, ze nepouziva agramatismy. Do
kolektivu spoluzaku se Iva zapojila bez problému a snazila se do kolektivu déti komunikujicich
mluvenou fe¢i maximalné proniknout. Byla velmi ziva, kamaradska a ucastnila se veSkerych
aktivit, které spoluzaci podnikali. Navazovala kontakty jak s neslySicimi, tak se slySicimi zaky.
Po zéakladni §kole nastoupila na gymnazium pro sluchové postizené. Po absolovani gymnazia
studovala na CVUT, obor optometrie, ktery nedokonéila. Dale nastoupila na vysokou kolu,

obor specialni peedagogika, ktery ukoncila magisterskym titulem.
6.2 Analyza vyzkumného rozhovoru

Nasledujici parafrazované informace vychazi z rozhovorti s matkou v mésici bieznu a
dubnu roku 2022. Obsah rozhovoru (viz pfilohu €. 2) byl rozdélen do péti ¢asti, v nichz jsou

odpovédi nize zaznamenany. Rozhovory byly se souhlasem matky nahravané.

Okruh &. 1 k vyzkumné otazce - Cim si prochazeii slysici rodi&e po zjisténi sluchové vady

u svého ditéte?

V souvislosti s prvnim vyzkumnym okruhem matka odpovidala na 10 otazek. Matka
popisuje, ze po narozeni dvou dcer, které jsou od sebe s vékovym rozdilem o necelé dva roky,
nepozorovala zadné obtize v souvislosti se sluchem. Ob¢ dcery se jevily jako intaktni, byly
velice klidné, spavé a jejich motoricky vyvoj probihal v normé. Reé se rozvijela velice pomalu,

Iva v jednom roce opakovala par slabik ,bama“ které dokazala odezfit. Této skutecnosti
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nebyla vénovana vétsi pozornost. Prvni podezieni na sluchovou vadu se objevilo pfi ro¢ni
preventivni prohlidce mladsi dcery. Béhem prohlidky upozornila matka détskou sestru na
napadné piskani (vydavani zvuku ,1iii“), kdyz se mlad§i dcera néteho dozadovala. Matka
popisuje, ze ji dcera vzdy chytla za ruku a s doprovodem piskani ji vedla k pfedmétu, ktery
chtéla. Tehdy vznesla détska sestra otazku, zda dité slysi. Matka byla timto dotazem zaskocena,
jelikoz uvazovat o sluchové vadé ji do té doby nenapadlo a byla si jista, ze sluch je v poradku.
Poté dostala mladsi dcera doporuceni na vysetieni BERA. Matka citila tehdy viuci détské sestie

obrovsky vztek.

Prubéh vysetieni a svou prvni reakci popisuje matka s velkym ¢asovym odstupem, presto
velmi detailné a emoc¢né. Matka v den vySetfeni stale nebrala v uvahu moznost sluchové vady
svého ditéte. Cestu na vySetfeni brala jako spoleCny vylet do hlavniho mésta Prahy. Matka
s dcerou se prochazely po Praze, Iva byla velice usmévava a rada navazovala s lidmi kontakt
prostfednictvim usmévu a mavani. Tato neverbalni komunikace Ivy kolemjdouci velice tésila
a tikali matce, jak nadhernou a Sikovnou hol¢icku ma. Vecer probihalo samotné vySetfeni na
foniatrické klinice. Matka vzpomina, jak pan doktor ulozil dceru na lazko a zapocal vySetfeni,
zatimco ona s velkymi obavami i nadéji sledovala kazdy jeho krok. Matka si pfesné vybavuje,
ze po dokonceni vySetteni 1ékar vstal a fekl: ,,Musim Vdam Fict, Ze tam nic neni. “ Matka méla
obrovskou radost, ulevilo se ji a dékovala lékati. Doktor vSak matku zastavil: ,,Vy jste mé
nepochopila. Ani nevite, jak tézké je Vam to rict. Tam neni Zadny sluch.“ V té chvili matka
vzpominad, jak chytla doktora za plast se slovy: ,, 7ohle ne, takhle to nemiize byt, takhle odsud
neodjedu. ““ Ve velkém Soku a s pocity bezmoci se rozplakala. Tehdy méla matka s dcerou zustat
pfes noc na klinice, ale kvili citovému rozpolozeni okamzité zavolala svému manzelovi a

vSichni odjeli doma.

Po zjisténi Iviny diagnézy, dostala matka i s prvorozenou dcerou doporuceni na vySetieni
BERA kvuli pomalu se rozvijejici fec¢i. Matka popisuje, ze zjisténi sluchové poruchy i u své
druhé dcery byla pro ni i manzela velka rana. Vice nez Sok jako u prvniho zjisténi, uvadi matka

prozivané pocity zklamani, beznadé&je a ztraty jistot.

Matka vzpomina, zZe se v této situaci citila bez podpory a zcela sama. Lékarti spoléhali na
to, ze jako studovana détska sestra, tedy leckteré informace zna nebo si dokéaze zjistit. Podpora
nepiichazela ani ze strany rodiny. Po diagnostice obé dcery zaCaly vyuzivat krabickova
sluchadla a zacaly s matkou rozvijet znakovy jazyk. Na pocatku se pro své potfeby ucily jen

vybrané znaky. Poté bylo zapotiebi, aby se oba rodice vzdélali v kurzu ¢eského znakového
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jazyka. Otec dcer nesl sluchovou poruchu, zvoleny komunikacni systém i vyuziti kompenzacéni
pomtcky velice tézko. Byl velice ambiciozni, pracoval tehdy na vedouci pozici ve stavebnické
firmé a mél velky strach z omezeni vlastni kariéry ¢i omezeni pracovniho ¢i osobniho zivota
své manzelky, matky dcer. Podle informaci matky se téZce vyrovnaval se sluchadly, které
vnimal jako nepotfebné, taktéz se znakovym jazykem, u n¢hoz se obaval velké pritahujici
pozornosti ze strany spolecnosti. Zminéné informace byly hlavnim diivodem pro rozvod otce i
matky, kdyz bylo dceram pét a Sest let. Diky zvolenému vzdélavacimu systému a nadani vy a
Jany se u nich skvéle dafilo rozvijet mluvenou fe¢, coz vyrazné dopomohlo ke komunikaci mezi
otcem a dcerami. Prarodice Ivy a Jany mély téz velky problém vyrovnat se se sluchovou vadou
divek. Hledali pfic¢inu a nechapali, proc¢ ke sluchové poruse doslo. Komunikaci prostifednictvim
znakového jazyka odmitali. Komunikace mezi dcerami a §irsi rodinou se v podstaté rozvinula,

kdyz byly obé& dcery schopné komunikovat mluvenou feci.

Matka popisuje prvni roky, kdy se dozvédéla o sluchové poruse svych dcer, jako bolestné
obdobi. Vybavuje si moment, ktery pochazi je§t¢ z doby, kdy neméla své déti. Nikdy
nezapomene na chvili, kdy na autobusové zastavce potkala dva neslysici sttedniho veéku, ktefi
komunikovali znakovym jazykem. ,,V #é dobé jsem si poprvé opravdu uvédomila, Ze néco
takové existuje a zZe bych to nikdy nechtéla zazit. Nechdpala jsem, jak se miiZou domluvit. “ Po
narozeni svych dcer se rozhodla jit do knihkupectvi, kde ji byla nabidnuta ucebnice ceského

znakového jazyka. ,,Podivala jsem se dovniti* a sloZila jsem se, “ vzpomind matka.

Matka svou podrazdénost vici détem nikdy necitila, ale na manzelstvi mél proces
vyrovnani obrovsky dopad. Matka uvadi, ze méla velkou tendenci hledat alternativni pomoc
mimo zdravotnictvi. Byla presvédcena, ze kdyby véfila v Boha, nic takové by se mozna nestalo.
Pomoc, Gtéchu a odpovédi na své otazky hledala u astrologti i kartarek. Diky dobré financni
situaci se otec i matka vydali do neméckého Bavorska — kde zkouseli rizné 1é¢ebné metody,

zda se sluchovou vadu lze zmirnit a jestli je sluchové vada opravdu tak vazna, jak uvadi 1ékafi.

Hlavni pomoc pro akceptaci sluchového postizeni u svych dcer vidi matka v moznosti
pracovat jako socialni pracovnik ve Skole pro sluchové postizené, kterou rovnéz navstévovaly
i jeji dcery a kde méla prilezitost setkat se i s ostatnimi rodici déti se sluchovym postizenim,
také s uciteli 1 jinymi détmi. Ve Skole pracovala ve specialné pedagogickém centru, setkavala
se s spousta rodinami, kterym pomahala a sdilela s nimi své zkuSenosti. ,, Prdce mé bavila, ale

casem jsem zjistila, Ze pro ni nejsem vhodny clovek. Moc jsem se angaZovala a pro vSechny
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bych se rozdala. Energii jsem vydavala, ale nedostavala zpét. Pak jsem odeSla po 16 letech se

¢

syndromem vyhoreni. ‘

Matka uvadi, ze nejvice ji k vyrovnani pomohlo to, ze obé dcery byly velice inteligentni
a okamzité vidéla vysledky v rozvoji komunikace. S dcerami se velmi dobfe pracovalo a obé
mély vyborné studijni vysledky. ,,Kdyz jsem pracovala ve Skole, setkdavala jsem se s détmi, které
mély i kombinovand postizeni. To si u sebe nedokdzu predstavit. Moje dcery byly vZdy velmi

studiachtivé a mély velky zdjem miluvit, za to miizu jen dékovat.

Okruh ¢. 2 kvyzkumné otazce - Jaké zmény v rodin€ souviseji s pritomnosti ditéte se

sluchovyvm postizenim?

V druhém okruhu odpovidala matka na 13 otazek, jez se tykaly pfedev§im rodinnych
funkci. Matka byla ze svého povolani détské sestry v nemocnici zvykla na na velky pocet déti
ulozenych v inkubatorech a sama vzdy chtéla velkou rodinu. Prvni dcera byla velmi klidné dité.
,,Byla jsem z prace zvykld béhat mezi postylkama a inkubdtorama. Starat se doma najednou o
Jedno dité, bylo pro mé monotonni a obcas i trochu nuda. “ O sluchové poruse matka nevédela
a po roce a pul se narodila druha dcera. Po zjisténi sluchové poruchy u ro¢ni mladsi dcery o

druhém ditéti rodice viibec neuvazovali, protoze rodina nesla sluchovou vadu velmi tézce.

Matka po matetské dovolené zistala s détmi doma, peCovala o né€ a vénovala se rozvoji
komunikace jak ve znakovém jazyce, tak mluvenou fe¢i a nacviku odezirani. Pofizovani
kompenzacnich pomicek bylo finan¢né velmi narocné, avSak diky otcoveé dobré pracovni
pozici si rodina mohla dovolit digitalni sluchadla. Matka popisuje, ze i po rozvodu ji byl byvaly

manzel finan¢né napomocny.

V rodin€ vzdy panovala pevna pravidla, fad a daslednost. Po rozvoji komunikace mezi
dcerami a prarodici, ktefi détem doptavali spoustu sladkosti, zacala mladsi dcera pribyvat na
véaze. Matka proto zafidila pobyt v laznich kviili nadvaze dcery. , Rikala jsem si, Ze byt neslysici
a jesté k tomu nevychovana nebo tlusta... To neprichdzi v iivahu. “ Dcera Iva v té dobé umeéla
vyborné odezirat 1 komunikovat mluvenou feci, proto pobyt v laznich nebyl po komunikac¢ni

strance problémovy. Matka uvadi, ze po zdravotni strance ji pobyt velice pomohl.

Zivot rodiny po socialni strance se vyrazné zménil. Matka se jiz nikdy nevratila ke své
byvalé profesi. Pracovala ve Skole pro sluchové postizené a v kontaktu s osobami se sluchovym

postizenim byla témért celé dny. ,,Byla jsem v takové své bubliné, izolaci, ale méla jsem pocit,
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ze odvadim mordalné dobrou prdci. “ Celkoveé vnima matka rodinu tak, ze se po sd€leni diagnozy
uzavtela pfed okolnim svétem. Otec nerad o diagndze svych dcer mluvil. Matka popisuje, ze
ziskala aplné jiny pohled na svét a piisla o spoustu dosavadnich vztaht se svymi prateli. Jeji
kamaradky v té dobé teSily problémy, které ji pfipadaly banalni, proto tehdy pokracovala
v komunikaci jen s velmi omezenym poctem pratel. ,,Zaslechla jsem, Ze jsem mezi lidmi byla
v povédomi jako ,, matka od dvou hluchych holek . Tahle ndlepka byla pro mé hodné zranujici.
Ve svém zaméstnani byla matka v kazdodennim kontaktu s rodic¢i, uciteli a détmi se sluchovym
postizenim, mezi nimiz ziskala hodné pratel. ,, Neseznamovali jsme se pod zdminkou

¢

problematiky sluchového postizeni, ale védéla jsem, Ze jsme na stejné viné. ‘

Matka vzpomind, ze si stale kladla otazku, kde selhala nebo udélala chybu. S dcerami se
ji ale vyborné pracovalo a délaly ji radost. Zacala pracovat v nové praci, rozvedla se, Casem si
naSla partnera. Emocionalni rovnovahu se ji podafilo ziskat diky spolupraci s astrology a
kartatkami. Uvéfila, Ze to co proziva, je pravé jeji cesta. Ze strany oSetiujicich 1ékaitt matka
nikdy necitila zvlast velkou podporu nebo vedeni. Jako détska sestra méla ve zdravotnictvi plno
pratel, proto pro ni nebylo tézké ziskat potfebné informace. Velkou pomoci ji byla matefska

Skola, kde nastal zasadni zlom v komunikaci, kdy se dcery 1 matka ucily ¢esky znakovy jazyk.

Matka uvadi, ze poté, co jeji dcery dokazaly komunikovat bez problému mluvenou feci,
nevnimala, ze by je sluchova porucha méla omezovat v jejich zivoté. Rodina proto podnikala
vSechny mozné aktivity: lyzovani, brusleni, plavani, jizda na kole. Jana i Iva mély své ptatele

mezi slySicimi i neslySicimi, se kterymi navstévovaly spoustu zajmovych krouzkda.

Matka pracovala ve Skole pro sluché postizené, poté se vracela domu, kde fesila podobné
problémy a snazila se rozvijet komunikaci se svymi dcerami. ,, Byla jsem ve velké socidlni
bubliné. Nestacila mi jen pochvala za pomoc v praci, ale chtéla jsem, aby se nékdo zajimal i o

mé. Citila jsem se v problému sama a chybél mi ¢as na sebe a odpocinek.

Okruh ¢. 3 k vvzkumné otazce - Jaké faktory hraji roli pfi volbé komunika¢niho systému?

V ramci tretiho vyzkumného okruhu odpovidala matka na sedm otazek. Matka popisuje,
ze navazovani kontaktu bylo pfirozené a nikdy v ném neshledavala problémy. Hlavnim
pozadavkem bylo, aby na sebe vSichni vidéli, pti kontaktu zvedali oboci, ptirozené pouzivali
mimiku 1 gestiku. Pokud se matce dostalo zpétné vazby od ditéte, védéla, ze jde spravnou
cestou. ,,VSechno bylo naprosto prirozené. Jednou, kdyz mi dcera chtéla rict néco v auté a ja

na ni nevidéla, tak dokonce sestelovala zrcatko. “ Matka neméla o komunikacnich systémech
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neslySicich ptehled, ale po diskuzi se specialnim pedagogem se rozhodla, ze zacnou
komunikovat pomoci uzptisobeného znakového jazyka, aby s détmi mohla navazat kontakt. Pro
néktera slova nebo vlastni jména si vytvarely své specifické znaky. Velkym piinosem v rozvoji
ceského znakového jazyka byla matefska a zakladni Skola pro sluchové postizené, kde se obé
divky ve znakovém jazyce velice zlepSily. V té dobé zacala dochazet matka s otcem na kurz
znakového jazyka, ovSem otec tomuto komunikacnimu systému nebyl naklonén. Obé dcery
byly velice aktivni a inteligentni. Jejich zajem o komunikaci mluvenou feci byl velky, proto se
s matkou doma ucily odezirat, pojmenovavat predméty. ,, Dulezité bylo, aby déti vidy védély,
co se déje. Chtéla jsem, aby mély jistotu. Kdyz jsme se ucily tfeba slovo bota, tak jsme si ukdzaly
obrazek ,,bota*“, pak znak ,,bota“ a jesté jsme odeziraly z ust ,,bota“, hodné jsme si i kreslily.
Matka vzpomina, jak se s dcerami ucila slovni zasobu v kazdé chvili 1 pfi béznych domécich
¢innostech. ,,Sedéla u mé na kuchyrnské lince, kdyz jsem myla nddobi a Fikaly jsme si: ,,Co to
je? Je to vidlicka? Ano, to je vidlicka.” a takhle to bylo se vSim. " V mateiské Skole si u Ivy
ucitelé vSimli jejiho nadani a byla zarazena do logopedické tfidy. Zde se v mluvené feci diky
podpory specialnich pedagogi a logopedické péci velice zlepSovala. Moznost komunikace
prostfednictvim mluvené fe¢i méla velky vliv na rozvoj komunikace mezi dcerami a otcem i
§irsi rodinou. O kompenzacnich pomuckach se rodina radila s logopedkou, ktera mladsi dcefi
doporucovala indikaci kochlearniho implantatu. Matka toto doporuceni zamitla z davodu, ze
indikace kochlearnich implantatd nebyla jesté na takové arovni a chtéla, aby se dcera pro tento
zavazny krok rozhodla sama pozdéji. Zkusenost s neslysicimi matka neméla, pouze jednu, kdyz

dva neslySici potkala na autobusové zastavce.

Okruh ¢. 4 k vyzkumné otdzce - Jakyv vliv ma volba komunika¢niho systému na rozvoj

komunikacénich dovednosti a socializaci ditéte?

U c¢tvrtého okruhu vyzkumu matka odpovédéla na osm otazek. Vybér komunika¢niho
systému byl podle matky zvoleny spravné. Nejdiive se rozhodla pro znakovy jazyk, aby se déti
mohly vyjadrit. Soucasné se snazila rozvijet i mluvenou fec, kdyz vid€la u dcer obrovsky z4jem
a potencial. Vyhodu znakového jazyka spatfuje hlavné v moznosti neslySich déti zalit se
vyjadfovat, pokud to jen trochu jde upfednostiiuje soucasné doprovazeni mluvenou feci
s odavodnénim, Ze znakovy jazyk je nedostatecné barvity. ,, Znakovy jazyk nam slouzil k rozvoji
komunikace a podant zdakladnich informaci, potom jsme ty informace musely s dcerami dobarvit
mluvenou reci. Cemu nerozumély, to jsme si kreslily, aby presné porozumély. “ Dnes by se

rozhodla stejn€. Jana i Iva nyni dokazou komunikovat ceskym znakovym jazykem, mluvenou
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feCi, obé skvéle odeziraji. Obé maji spoustu pratel, jak mezi neslySicimi, tak slySicimi, se
kterymi navstévovaly spoustu zajmovych krouzkd. Vybér matefské a zakladni Skoly pro
sluchové postizené byl klicovy hlavné z diivodu, Ze se dcery posunuly v obou komunikacnich
systémech na vybornou uroven. Vybér stiedni Skoly zavisel na stupni sluchové vady a
schopnosti komunikovat mluvenou feci. Starsi dcera, jez méla leh¢i sluchovou vadu nez jeji
sestra, nastoupila na stfedni skolu strojni a mladsi dcera nastoupila na gymnazium pro sluchové
postizené. Sir§i rodina se znakovy jazyk neudila, proto snimi divky komunikuji pouze
prostfednictvim mluvené fe¢i a odezirani. U obou dcer byla sluchova ztrata kompenzovana
sluchadly, které maji vyznamny podil na rychlejSim osvojovani slovni zdsoby a schopnosti

mluvit. Pofizenim kvalitnéjSich sluchadel byl pokrok znatelnéjsi.

Okruh &. 5 k vyzkumné otdzce - Jaké informacni zdroje pomdhaji rodi¢im zorientovat se

v problematice sluchového postizeni?

V ramci patého okruhu odpovidala matka na osm otazek. Povédomi o sluchovém
postizeni méla matka jen takové, které ziskala ze svého vzdélani. Ctenim &lankd o sluchovych
vadach se moc nezabyvala. ,,Obcas jsem si vyhledala néjakou informaci nebo hledala
v knihach, ale kdyz je clovek v takové situaci, tak zkusi vSechno. “ Snazila se hlavné pracovat se
svymi dcerami individualn€ a rozvijela feC¢ za podpory specialnich pedagogt, uciteld a
logopedt a postupné zkousela a poznavala, co je v rozvoji pro dcery nejpiinosnéjsi. Matka
Cerpala mnoho praktickych poznatkii ze svého zaméstnani ve skole pro sluchové postiZené.
Tam se setkavala s rodici, uciteli, zaky 1 jinymi odborniky, od nichz Cerpala dostatek informaci,
které mohla v roli socialniho pracovnika také predavat dal. Rodina spolupracovala se
specialnimi pedagogy z rané péce, ktefi pravideln€ navstévovali rodinu a radili rodicim
ohledné jejich dotazi. Matka ale v poskytnuté pomoci velky piinos nevidé€la, davod nesdélila.
Pobyty pro rodiny ani jiné akce pro rodice déti se sluchovym postizenim rodina nevyuzivala,
matka méla dostatek kontakti ze zaméstnani a otec setkavani s jinymi rodinami nevyhledaval.
V setkavani s rodici ve skole pro ni bylo neptinosnéjsi, ze si mohla popovidat s lidmi, ktefi na
tom byli podobné. Popisuje, ze potkala spoustu lidi, ktefi nebrali sluchovou poruchu jako
problém a naucili se s tim Zzit, to byla pro ni vyhra a hlavni bod pfi cest€¢ za vyrovnanim se
s celou situaci. Matka vzpomina, ze v dob¢ kdy uvazovala o volbé komunikacniho systému, byl
hodné v popredi znakovy jazyk. Neékteti vrstevnici obou dcer volili pouze tuto cestu. Dnes
matka vidi, ze diky schopnosti svych dcer komunikovat i mluvenou fe¢i maji dnes mnohem

vetsi moznosti, nez néktefi z jejich vrstevniki. Matka fika, Ze je moc vdécna a ma obrovské
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Stésti, ze dcery byly nadané po otci. ,,Kazdému rodici bych prala, aby vidél u svych déti také
tak velké pokroky, které mé posouvaly ddl a doddavaly energii. Rodiciim, kterym se narodilo dité
se sluchovym postizenim a setkavaji se s touto situaci poprvé, bych poradila zkontaktovat
kohokoliv, koho to potkalo také a md néjaké zkuSenosti. Kazdopddné nejdiilezitéjsi je najit si
v Zivoté clovéka, ktery nam pomiize nezabyvat se minulosti, naucit se ¥ikat ne a mit se rad.
Nemusi se jednat o odbornika, ale je ditleZité byt napojeny na spravné lidi, aby se ¢lovék mohl
nadechnout. Rodiciim bych hlavné vzkdzala, at’ situaci berou tak, Ze je to md néco naucit,

neztrdaceji usmév a zijou tady a ted. “
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DISKUZE

Narozeni ditéte se sluchovym postizenim je pro rodinu velice obtizna a nova situace. Jde
o obdobi, které je spojené s pocity obav, zklamani a bezmoci. Rodi¢e i cela $irsi rodina tak stoji
na pocatku dlouhé cesty, na které se snazi s touto situaci vyrovnavat a postupné ptizpusobovat
vzajemné souziti vSech ¢lend rodiny. Cilem praktické Casti bylo zmapovani celého procesu
adaptace a akceptace pfipadu jedné rodiny od samotného pocatku, kdy se rodice dozveédéli o
sluchové poruse svych déti, az po soucasnou situaci. Vzhledem k cili bylo stanoveno pét
vyzkumnych otazek, na které se nyni, kdy jsme se podrobné seznamili s pfipadem vybrané

rodiny, pokusime v souvislosti s poznatky z literatury nalézt odpovédi.

1. vvzkumna otazka — Cim si prochazeji slySici rodiée po zjisténi sluchové vady u svého ditéte?

V literatute jsme se dozvédéli, ze rodiCe, jimz se narodi dité s uritym typem zdravotniho
postizeni, prochazeji zpravidla Sesti fazemi (Sok, popfreni, agrese, deprese, vyrovnani se
s problémem a akceptace), které popsala Elisabeth Kiibler-Rossova ve svém modelu o
vyrovnavani se se zatézovou zivotni situaci, jakou je napfiklad narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim. Na zakladé informaci, které jsme se dozvédeli z rozhovoru s matkou, jez se
ucastnila vyzkumného Setfeni, vime, ze rodice prochazeli procesem, ktery muzeme ptipodobnit
zminénému modelu. Po oznameni sluchové vady prvorozené dcery se u matky setkavame s fazi
Soku, ktery se dostavil neprodlené po sdéleni diagnozy. Dalsi prozivani a jednani rodicu
muzeme pfirovnat k fazi popieni. Otec s matkou nechtéli uvéfit nezvratnosti a stupni sluchové
vady, proto se vydali hledat pomoc do némeckého Bavorska, kde skrze alternativni 1écebné
metody hledali na své otazky odpovédi. Matka popisuje, ze se také obracela na astrology a
kartarky. Jelikoz se sluchova vada objevila u obou z dcer, bylo prozivani téchto dvou fazi o to
umocnéné. Faze agrese a deprese v prozivani velmi Casto prolinaji. V tomto obdobi matka
patrala po priciné sluchové vady u svého otce. Rovnéz popisuje, ze postupné dochazelo ke ztraté
nekterych pratelskych vazeb a pocet pratel byl redukovan na minimum. Otec mél s akceptaci
sluchové poruchy u svych dcer o poznani vétsi problém — panoval u n€j strach z omezeni kariéry
a nevyzadané pozornosti spole¢nosti z divodu uzivani sluchadel a komunikace znakovym
jazykem. Jak jsme se dozvédéli z literatury, u nékterych rodin je nasledkem opusténi rodiny
jednim z rodic¢a. V nasi ptipadové studii nakonec otec rodinu opustil. Fazi, ve které se Clovek
vyrovnava s problémem, prozivala matka predevsim diky svému zaméstnani ve Skole pro

sluchové postizené jako sociadlni pracovnik specialné pedagogického centra. Zde zacala matka
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spolupracovat s odborniky a zaCala se sdcerami intenzivnéji ucit Cesky znakovy jazyk.
K samotné akceptaci prispélo zejména nadani obou dcer v osvojeni si mluvené feci. Schopnost
komunikovat vicero komunika¢nimi systémy, a tak se zapojit do spoleCenstvi jak neslySicich,
tak intaktnich vrstevnikt, vzbudilo v matce jistotu, ze dcery mohou zit i pies sluchovou vadu

plnohodnotny Zzivot.

2. vvzkumna otdzka — Jaké zmény v rodiné souviseji s pritomnosti ditéte se sluchovym

postizenim?

Z teoretické ¢asti nyni vime, Ze narozeni ditéte se sluchovym postizenim ma na rodinu a
jeji funkce velky vliv. Dozvédéli jsme se, v jakych oblastech mohou nastat zmény v souvislosti
s pfitomnosti ditéte se sluchovym postizeni. Ve vyzkumné ¢asti jsme si potvrdili poznatky
naCerpané z literatury, tedy Ze narozeni ditéte se sluchovym postizenim ovliviiuje vétSinu
rodinnych funkci. Co se tyCe biologické funkce, vime, ze po zjisténi diagnozy dcer jiz rodice
neuvazovali o poceti tretiho ditéte. Podle matky mélo toto oznameni velky vliv, jelikoz si vzdy
prala velkou rodinu. Tiha tehdejsi situace pro celou rodinu ov§em byla silna. Po ekonomické
strance byla pro rodinu skutecnost sluchové vady taktéz zatézujici. Jednak z davodu vysoké
pofizovaci ceny kompenzaCnich pomicek, jednak z divodu sniZzeného piijmu financi po
urcitou dobu, kdy vydéleCnou cinnost zastaval pouze otec a matka se veénovala dceram
v domacnosti. Ohledné vychovné funkce literatura uvadi, ze rodi¢e maji Casto tendenci
prechazet na jiny vychovny styl, pokud se jedna o dité se zdravotnim postizenim. V této oblasti
jsme u rodiny, jez se ucastnila vyzkumného Setfeni, zménu nezaznamenali. Naopak socializa¢ni
funkce je jednou z oblasti, ktera byla ovlivnéna nejvice. Ve srovnani s teoretickou casti jsme si
potvrdili, ze u rodin dochazi k uzavieni rodinného kruhu do sebe, izolaci, dokonce i pferuseni
nékterych pratelskych vztahti. Narozeni ditéte se sluchovym postiZzenim je narocné po strance
emocionalniho prozivani kazdého jedince, tak ovliviiuje vzajemné vztahy mezi rodici, Sirsi
rodinou i celkovou rodinnou atmosféru. V naSem vyzkumu jsme tento dopad zaznamenali
v manzelském vztahu rodicti a v komunikaci rodiny s ostatnimi ptibuznymi. Ackoliv podle
informaci matky se rodiné€ nedostavalo velké podpory ze strany 1ékait, nebyla ochranna funkce
zvlast narusena. Divodem bylo zaméstnani matky, ktera pracovala jako détska sestra. Diky
svému byvalému zaméstnani mela vhled do rezortu zdravotnictvi a dostatek informaci si byla
schopna zajistit sama. Funkci rekreacni a regenera¢ni vnimame ve srovnani s literaturou na
pomezi. Co se tyCe spoleCnych aktivit rodiny, nebyly podle informaci matky vlivem sluchové

vady dcer nijak omezené. Matka ale uvadi, ze z divodu narocnosti péce o déti se sluchovym
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postizenim a zaméstnani ve stejném oboru se citila Casto izolovana a vyCerpana. Matce chyb¢l

Cas samu na sebe a na odpocinek.

3. vyzkumnad otazka - Jaké faktory hraji roli pii volbé komunikaéniho systému?

V rozhodnuti o komunikacnim systému dcer hrala roli predev§im moznost, kterou by se
dcery mohly vyjadiit a navazat komunikaci s matkou. Rodina tedy zacala pouzivat ke
komunikaci znakovy jazyk, ktery si upravovala podle svych potteb. Prechodem do skolského
systému se zacala uroven Ceského znakového jazyka obou dcer zvySovat. DalSim
komunikacnim systémem, ktery dcery vyuzivaji je mluvena fe¢ a odezirani. Jednim z dvodu
pro volbu tohoto systému byla predevs§im iniciativa dcer, které mély veliky zajem komunikovat
mluvenou feci a diky jejich jazykovému nadani, ktery podle matky zdédily po otci, se mluvena
feC za podpory intenzivniho nacviku slovni zasoby a logopedické péce zaCala rychle rozvijet a
stala se tak funk¢nim komunikacnim systémem mezi dcerami a vefejnosti. Velkou motivaci pro
rozvoj mluvené feci jako komunikacniho systému byla také komunikace s Sirsi rodinou, ktera

komunikaci znakovym jazykem odmitala.

4. vyzkumné otazka - Jaky vliv ma volba komunikaéniho systému na rozvoj komunikaénich

dovednosti a socializaci ditéte?

Matka rozvijela u svych dcer paralelné komunikaci znakovym jazykem, mluvenou feci a
odezirani. Obé dcery po zjisténi sluchové poruchy nastoupily do matefské a pozdéji 1 zakladni
Skoly pro sluchové postizené. Zde se vyrazné zlepsila jejich roven komunika¢nich dovednosti.
Diky schopnosti komunikovat znakovym jazykem a mluvenou feci si naSly dcery kamarady
z tad neslysicich i intaktnich vrstevniki. Obé byly velice aktivni a nebaly se komunikace i ptes
urcité bariéry. Navstévovaly mnoho zajmovych krouzki. Vybér stfedni Skoly se odvijel od
stupné sluchové vady. Jana pokracovala na stfedni Skole strojni s intaktnimi studenty, Iva
pokra¢ovala na gymnazium pro sluchové postizené. Ob& poté zahajily a uspésné dokoncily
vysokoskolské studium. V dne$ni dobé maji obé své rodiny. Volba komunika¢niho systému
méla tedy obrovsky vliv na spektrum moznosti, které dcery mély k dispozici v zajmech,
navazovani pratelstvi, vzdélani 1 zaméstnani. Velky vyznam volby komunika¢niho systému
vidime i v zaclenéni a navazani kontaktu s ostatnimi pfibuznymi. V neposledni fadé dopomohl
vybér komunikacniho systému i matce, ktera diky moznosti a nadani svych dcer komunikovat
mluvenou feci vidéla ve svych dcerach osoby, které mohou zit plnohodnotny zivot. Vybér

komunika¢niho systému ji tedy dopomohl v pfijeti sluchové poruchy u svych dcer.
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5. vvzkumna otazka - Jaké informacni zdroje pomahaji rodi¢um zorientovat se v problematice

sluchového postizeni?

V patém okruhu vyzkumné casti jsme se dozvédeli, ze se matka pfiliS nevénovala
vyhledavani informaci o sluchovém postizeni. Matka se snazila zit pfitomnosti a pracovat
s détmi individualn€, nez si nacitat obecné informace. Divodi muzeme podle zjisténych
poznatkd vyvodit nékolik. V prvni fadé v dobé, kdy se narodily dcery, jesté nebyly takové
moznosti ziskavani informaci skrze webové stranky nebo socialni sité jako dnes. Rodice tedy
meéli méné moznosti, kde hledat pozadované informace. Dalsim divodem je vzdélani a byvalé
zameéstnani matky, kterd dlouhou dobu pracovala jako détska sestra. Pristup do zdravotnictvi ji
byl tedy otevien vice nez béznym lidem. VétSinu informaci tedy Cerpala ze svého vzdelani. Po
zjisténi diagnozy dcer zaCala matka pracovat jako socialni pracovnice ve specialné
pedagogickém centru pro sluchové postizené. Zde ziskavala plno informaci i kontaktt na jiné
rodiCe déti se sluchovym postizenim. Jeji zaméstnani bylo hlavnim divodem, pro¢ matka
nevyuzivala dals§i kontakty sjinymi rodi¢i a nabidky spoleCnych pobyta, které

zprostredkovavaly napomocné organizace.
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ZAVER

Narozeni ditéte se sluchovym postizenim mé na rodice 1 ostatni ¢leny rodiny obrovsky
vliv. Rodina stoji na pocatku dlouhé cesty, na niz musi pfekonat spoustu piekazek a uskali.
Rodice ditéte se sluchovym postizenim se ocitaji pied ukolem pfijmout dité takové, jakeé je,
musi ucinit rozhodnuti o volbé komunikanciho systému, zacit s ditétem budovat komunikaci,
aby se pozdé&ji mohlo zafadit do spolegenského Zivota. Casto byva pro rodi¢e velmi obtizné
vyporadat se se zklamanim a nenaplnénymi ocekavanimi z narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim. Rodi¢e maji za ukol pfizpisobit své rodinné souziti ditéti se sluchovym postizenim,
vyrovnat se se spoleCenskymi, pracovnimi omezenimi a v§im ostatnim, co z jejich situace
vyplyva. V neposledni fadé vime, ze tato narocnad zivotni situace byva zkouskou nejen
partnerského vztahu, ale je zalezitosti 1 vztahil s ostatnimi pfibuznymi a dotyka se i pratel

rodiny.

V této bakalarské praci jsme se zabyvali slySici rodinou, do které se narodilo dité se
sluchovym postizenim. Zajimalo nas, jakym zptusobem se rodi¢e vyrovnavali se sluchovou
poruchou u svého ditéte, jaké zmeény to pfineslo do jejich rodinného fugovani a zda ¢i jakym
zpusobem nakonec dospéli k pfijeti této sluchové poruchy ditéte. V teoretické Casti jsme se
nejprve do celého tématu ponofili, dostali jsme piehled o problematice sluchové postizeni a
zjistili jsme, jakym zpisobem mulze rodina prozivat narozeni ditéte se sluchovym
postizenim.V praktické Casti jsme se rozhodli nabyté informace ovéfit. Na zaklad€é vsSech
poznatka bylo stanoveno pro vyzkumnou ¢ast pét vyzkumnych otazek, které tvotily hlavni
okruhy k dil¢im otazkam, skrz které jsme ziskéavali odpovédi. Vyzkumna cast byla realizovana
v ramci piipadové studie vybrané rodiny. Prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort se
nam podafilo zmapovat pfibéh rodiny od narozeni obou déti a sdéleni diagnozy, pies veskera
uskali, se kterymi rodice museli bojovat az po nahlédnuti do soucasné situace a socializace a

zacClenéni dcer do spoleCenského a pracovniho Zivota.

Ve vyzkumné Casti jsme zjistili, ze narozeni ditéte se sluchovym postizenim je pro rodinu
opravdu narocnéa zkouska. Potvrdili jsme si, ze rodina prozivala faze vyrovnani se, které
odpovidaji modelu Elisabeth Kiibler-Rossové, o némz jsme se docetli v literatufe. Téz jsme
zjistili, ze velkou vyzvou pro rodinu je najit vhodnou volbu komunika¢niho systému a ze ne

kazdy cClen se s vybérem vyrovnava snadno. Dusledkem je naruseni vztahovych vazeb mezi
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pfibuzenstvem 1 rodi¢i. Dozveédé€li jsme se, ze kazdy jednotlivec k naroéné zivotni situaci
zaujima jiny postoj a vyuziva odliSnych obrannych mechanismt. V této souvislosti jsme si
nasledné potvrdili teorii, ze neni samoziejmosti, aby vSichni ¢lenové rodiny dosahli cile na

pomyslné piimce vyrovnanosti a dospéli uplné akceptace sluchového postizeni ditéte.

Na zavér je nutno podotknout, ze kazda rodina je individualni a velice zalezi na osobnosti
kazdého jedince, jeho osobnostnich dispozicich, stabilit€, zkuSenostech a pfistupu k feSeni
naro¢nych zivotnich situaci. V kazdém piipadé je ale velmi dulezité neztracet nad€ji, spojit se
lidmi, ktefi si podobnou situaci prosli a vzajemné se podporovat. Jakkoliv je naSe situace

naro¢na, nikdy v ni nejsme sami.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1 — Rodinna, osobni a §kolni anamnéza

Rodinna anamnéza:
Vék otce:

Vék matky:
Bydliste:

Vzdélani matky:
Zamgéstnani matky:
Vzdélani otce:
Zaméstnani otce:

Historie rodiny (rozvod, piichody, odchody partnert, imrti ¢i jiné vyznamné udalosti, které by
mohly mit vliv na vyvoj ditéte):

M matka obtize s feci ¢i sluchem? Navstévovala logopeda?

M3 otec obtize s feci ¢i sluchem? Navstévoval logopeda?

Maji rodice otce nebo matky obtize s feci/ sluchem (i jiny pfibuzny)?
Pocet sourozenci:

Vék sourozencu:

Maji sourozenci problémy s feci/sluchem? Navstévuji/navstévovali logopeda?
Vzdélani sourozencu:

Osobni anamnéza:

Vek ditéte:

Diagnoza:

Kdy doslo ke sluchové poruse:

Pfic¢ina sluchové vady:

Kompenzace sluchové vady:

Jiné vyuzivané kompenzacni pomucky:

Komunikacni systém:

Jaké mélo/ma dité zaliby?

Aktudlni zafazeni do pracovniho a socialniho zivota (zaméstnani, rodina)



Prubéh te€hotenstvi (obtize, hospitalizace, onemocnéni, jiné komplikace):
Porod (v terminu, opozdény, predCasny, provokovany, spontanni, cisaisky fez):
Psychomotoricky vyvoj (vyskytly se obtize se sedem/lezenim/chiizi/motorikou):
Zdravi a zivotosprava (prodélané zavaznéjsi nemoci, urazy, operace):

Jaka odborna vysetteni v tomto véku prode€lalo a proc?

Zaznamenali jste v raném véku (do sedmi let) jina specifika ¢i obtize?

Skolni anamnéza:

Jakou nav§tévovalo dité MS?

Jak bylo dit& v MS spokojeno? Jak se dit& za&lenilo do kolektivu tiidy?

Meéilo dité odklad Skolni dochazky?

Jakou nav§tévovalo dité ZS?

Vyskytly se u ditéte néjaké skolni obtize?

Jak bylo dit& v ZS spokojeno? Jak se dité zaélenilo do kolektivu tiidy?

Meélo z4jem o socialni kontakt s vrstevniky a navazovalo jej?

Pokragovalo dité v dal&im vzd&lavani na SS, VS?



Priloha €. 2 — Otazky k rozhovoru

Otazky k rozhovoru v péti okruzich v souladu s vyzkumnymi otdzekami

1. Okruh: Cim si prochézeji slysici rodie po zjisténi sluchové vady u svého ditdte?

Jak a kdy jste se dozvédéla/ jak Vam bylo sdéleno, ze ma dité poruchu sluchu?
Kdy/podle ¢eho jste si sluchové prouchy poprvé vsimly?

Dokazete zpétné popsat svou prvni reakci, kdyz jste se tuto informaci dozvédéla (pocit zmatku
roz¢ileni, strach, uzkost)?

Dokazete popsat reakci otce, Sirsi rodiny ¢i vaseho okoli?
Dostalo se Vam podpory od 1ékaiti/odbornika (Byl jejich piistup empaticky, vnimavy?)?

Chapala jste sluchovou vadu u ditéte jako nezvratnou ¢i jste se obracela k vy$sim silam,
spiritualité nebo alternativnim 1écbam?

Hledala jste ze své iniciativy jiné a dalsi specialisty za ucelem lepSiho vySetieni?

Vnimala jste v této dobé vlastni podrazdénost orientovanou na ostatni ¢leny rodiny, partnera
nebo pratele?

Vyrovnavala jste se (Vase rodina) s postizenim ditéte ,,sama se sebou” nebo jste vyhledavala
jiné osoby, se kterymi jste si mohla povidat s svych tézkostech, pocitech?

Dokazete popsat, kdy jste se vyrovnala se zdravotnim postizenim svého ditéte, co Vam k tomu
nejvice pomohlo?

2. Okruh: Jaké zmény v rodiné souviseji s pritomnosti ditéte se sluchovym postizenim?

Biologicko-reprodukcni  funkce: M¢lo narozeni ditéte se zdravotnim postizenim vliv na
uvazovani o druhém ditéti?

Socidlné-ekonomicka funkce: Ovlivnila potfeba zakoupeni kompenzacnich pomucek C¢i
specialni zdravotni péce ekonomickou stranku rodiny?

Musel se nektery z rodicu vzdat vydélecné Cinnosti pro péci o dit€ s postizenim?

Vychovnd funkce: Jak byste hodnotili zptisob vychovy, lisil se n€jak z divodu vychovy ditéte
se zdravotnim postizenim (napft. pfili§ ochranitelsky)?

Socializacni funkce: M¢gla péce o dité se sluchovym postizenim vliv na Va§ (¢i partnera) styl
zivota (pf. konicky)?

Vnimate, ze Vase rodina fesila problematiku vyrovnani se s ditétem se zdravotnim postizenim
spise uzavienim do sebe a izolaci od spolecnosti ¢i pokracovala v bohatém spolecenském zivoté
(setkéavani s prateli)?

Nabyla jste diky sluchovému postizeni ditéte nové socialni vazby? (pf. seznameni s dal§imi
rodici neslySicich déti, novi pratelé, spolky...)



Prisla jste o néjaké dosavadni vazby s okolim?

Emociondlni funkce: Dokazala byste zhodnotit zda Vas vyporadani se s vlastnimi emocemi
omezilo (ovlivnilo) v poskytovani citové podpory ditéti?

Ochranna a domestikacni funkce: Byla jste podle Vas dostatecné informovana o moznostech
pomoci ¢i podpory? (napf. jak s ditétem rozvijet komunikaci)

Rekreacni a regeneracni funkce: Jaké aktivity jste spolecné jako rodina podnikali ve volné
Case? Byli jste ve vybéru aktivit omezeni z divodu €lena se sluchovym postizenim?

Vnimala jste domov béhem péce o dité se sluchovym postizenim jako misto, kde je prostor pro
fyzicky 1 psychicky oddech nebo se tento pohled zménil? (pt. narocnost péce, komunikace)

3.  Okruh: Jaké faktory hraji roli pii volbé komunikaéniho systému?

Jakym zpusobem jste zacala navazovat kontakt s vasim ditétem?

Délaly Vam problém zasady komunikace, které souvisi se sluchovou vadou? (ptf. udrzovat
zrakovy kontakt, udrzovat dostate¢nou vzdalenost, komunikovat pfi vhodném svétle)

Védéla jste, jaké moznosti jsou v komunikaci s neslySicimi?
Meéila jste do té doby zkuSenost s komunikaci s neslySicimi?
S kym jste se radila o vybéru komunikacniho systému?

Podle ¢eho jste se rozhodovala pfi vybéru komunikac¢niho systému? (napt. hraly roli tivahy o
budoucim zivoté ditéte, socializace mezi intaktni populaci, moznost komunikace i s $irsi
rodinou a rodinnymi piateli a jejich détmi)

Museli jste se ucit novym dovednostem? (pf. navstévovat kurz znakového jazyka)

4. Okruh: Jaky vliv m4 volba komunika¢niho systému na rozvoj komunikaénich dovednosti
a socializaci ditéte?

Jak hodnotite vybér komunikacniho systému? Rozhodla byste se dnes stejné?

Jak ovlivnil uzivany komunikacni systém vybér matefské/zakladni Skoly, popt. dal§iho
vzdélavani?

Jaka byla pozitiva a negativa vybraného komunikaéniho systému?
Nabyvalo dité pratelské vazby z fad slysicich nebo neslySicich vrstevnik?
Navstévovalo dité néjaké zajmové krouzky?

Dokaze dité¢ komunikovat s §irsi rodinou? Jakym zptisobem?

Pozorovali jste po kompenzaci sluchové vady (napf. rust slovni zasoby, rozvoj feci, vétsi
interakce, vzrast sebevédomi ditéte)?

5. Okruh: Jaké informacni zdroje poméhaji rodi¢um zorientovat se v problematice
sluchového postizeni?

Meéila jste povédomi o sluchovém postizeni, védéla jste co sluchové postizeni obnasi?



Byly vam informace od l1ékaii podavany srozumitelné a v dostatecné mire?

Hledala jste (z vlastni iniciativy) informace o sluchovém postizeni? (knihy, ¢asopisy, ¢lanky,
dokumenty, webové stranky, spolky)

Obracela jste se na nékteré orgnanizace nebo Vam byly dopruc¢eny? V cem spatiujete hlavni
pfinos a pomoc? Jak to probihalo?

Setkavala jste se s jinymi rodici s ditétem se sluchovym postizenim?

Popt. Setkavala jste se s rodi¢i v ramci akci poradanymi organizacemi €i 1 ve svém volném
Case?

Co pro vas bylo na setkani s ostatnimi rodici nejpiinosnéjsi?

Co byste doporucila/ poradila rodicim déti se sluchovym postizenim? Co Vam nejvice
pomohlo?



