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Anotace

Diplomova prace se zabyva problematikou poradenské prace srodic¢i déti

S postizenim.

Teoretickd Cast se zabyva poradenstvim, poradenskou praci srodiCi, tim, jak
probihaji jednotlivé faze vyrovnavani se s postizenim, copingem a copingovymi
strategiemi. Dale se vénuje rodi¢iim a sourozencum, zejména tim, jak jim tato situace
ovlivni zivot. Zvlastni kapitola je zaméfena na praci a ptisobeni specialniho pedagoga

V poradenském procesu.

V praktické ¢asti jsou tyto poznatky aplikovany na vyzkumny vzorek. Tato Cast
formou kvalitativniho vyzkumu za pouziti metod rozhovorti a pozorovani analyzuje to,
jak se rodice vyrovnavaji se zjisténim, zZe je jejich dit€ postizené, a jak se po tomto
zjisténi zménilo jejich chovani k ditéti. Dale se vyzkum zabyva funkci a vyznamem
rozhovoru pro poradensky proces a moznosti diivéjSiho zapojeni specidlniho pedagoga

do procesu sdélovani diagndzy a vychovného a vzdelavaciho procesu.

Klic¢ové pojmy

Coping, dité s postizenim, poradensky proces, poradenstvi, prevence, rodice, rozhovory,

sourozenci, specialni pedagog, SPC.



Annotation

This master thesis deals with the subject matter of the counselling process
involving parents of children with disabilities.

The theoretical part deals with counselling, the counselling process of parents,
the way the individual phases of coping with disabilities take effect, coping and coping
strategies. Furthermore, it discusses the role of parents and siblings and especially the
way this situation has an impact on their lives. An extra chapter focuses on the work of
special education teachers in the counselling process.

In the practical part, the findings are then applied on a research sample. This
part, by form of qualitative research using the methods of interviews and observation
analyses the way parents cope with the discovery that their child has disabilities and the
change in their behaviour towards their child after this discovery. The research further
investigates the role and significance of dialogue for the counselling process and the
possibility of an earlier involvement of a special education teacher in the process of

disclosing the diagnosis and in the educational and pedagogical process.

Key words

Child with disabilities, coping, counselling, counselling process, interviews, parents,

prevention, siblings, special education center, special education teacher.
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UVOD

Zjisténi, ze je dit¢ n&jak postizené, je jednou z nejtézSich uddlosti v Zivoté
rodic¢i. S touto udalosti se museji néjak vyrovnat, aby mohli opét fungovat ve vSech
socialnich rolich. Proces vyrovnavani je velice slozity a zdlouhavy a klade na rodice
velkou zatéz. Nekteii se s postizenim svého ditéte vyrovnaji rychle a téméf bez

problémi, pro jiné to mize byt t¢émét nedosazitelnym cilem.

Poradensky proces neni jen prace s klientem-ditétem, ale také prace s rodici,
celou rodinou. Aby byla prace poradce Gspé$na, musi nastat spoluprace celé rodiny,
zejména rodica.

Téma této prace je poradenska prace s rodici déti s postizenim. Je to téma Siroké,
prace se zaméfuje zejména na matky, na jejich vnimani problematiky. Do vyzkumného
vzorku budou zahrnuty matky, které se o postizeni ditéte dozvéd¢€ly teprve neddvno, ale
1 ty, které stim védomim Zziji uz néjakou dobu. Aby byl pohled na problematiku

obecngjsi, budou do skupiny zahrnuty matky déti s riznymi diagnézami.

Prace je clen¢na na dva velké celky, teoretickou a praktickou €ast. Tyto Casti
jsou dale rozdéleny do kapitol a podkapitol. Teoretickd c¢ast bude zaméfena na
sezndmeni s tématem, vymezeni zékladnich pojmi, jako je poradenstvi, poradenska
prace, coping a copingové strategie. Dale se tato Cast zabyva reakcemi rodi¢t na
zjisténi, ze je jejich dité€ néjak handicapované, modelem duSevni krize rodiny, ale také
tim, jak tuto situaci zvladaji sourozenci. Je dillezité uvést i osobu specialniho pedagoga,

ktery je pro poradensky proces déti s postizenim jednou z klicovych osob.

rowr

V praktické ¢asti bude snaha aplikovat zjisténé informace a odpoveédét pomoci

pfedem zadané metodiky na stanovené otazky:
1. Jak se rodiCe vyrovnavaji se zjisténim, ze je jejich dité postizené?
2. Jak se méni chovani rodicu k ditéti?

3. Jaky ma rozhovor s rodi¢i vyznam pro diagnosticky proces?
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4. Jak by se mohl specidlni pedagog diive zapojit do poradenského

procesu?

Vyzkum byl organizovan na zakladé odborné literatury autorti Pelikéan (1998) a

Svatitek, Sed’ova a kol. (2007) a byl orientovan kvalitativng.

Prace by méla odpovédét na otazky a zjistit, jak se rodice, zejména matky,
vyrovnavaji s postizenim svého potomka, jak vnimaji zménu vztahu k ditéti, co je pro
zjisténi budou doplnéna o informace od odbornikti (specidlnich pedagogii), od kterych
budou ziskédvany informace o tom, co pro né znamena rozhovor a k ¢emu ho pouzivaji,
ale 1 to, jak by mohli nastoupit do procesu sdé€lovani diagnéz, vychovy a vzdélavani

ditéte s postizenim drive.
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TEORETICKA CAST

1 PORADENSTVI

., Poradenstvi miizeme vymezit jako proces, pri kterém profesional poskytuje
druhému cloveku (paru, rodiné, skupiné) ve vztahu partnerské spoluprdace pri resSeni
problému informace, rady, vedeni a podporu primérené k (nepriznivé) Zivotni situaci
cloveka a jeho Zivotnim ciliim a potirebam tak, aby se zlepsila schopnost jedince (paru,
rodiny, skupiny) se ve své Zivotni situaci orientovat a na zakladé vyuziti viastnich sil a
Zdroju okoli ji co nejlépe resit nebo prijmout rozhodnuti, véetné prijeti zodpovédnosti za

dusledky sveho rozhodnuti. “ (Bastecka, 2005 in Novosad, 2009)

Gabura (1995, s. 13) uvadi, ze poradenstvi je zalozené na principu pomoci, kdy
se poradce snazi o podporu rlstu, rozvoje, zralosti a lepsiho uplatnéni klienta, aby se
umgél orientovat ve svété a vyrovnal se s Zivotem. Poradce podle né€j neni jen ¢lovek,
ktery vSe za klienta vyfesi a ten bude ze sezeni odchazet s ,,odSkrtnutou’ polozkou na
seznamu, ale je to odbornik, ktery ué¢i klienta pracovat na sobé, byt zodpovédny za sviij
zivot a problémy. Musi klienta pfesvédcCit, ze do feSeni problému musi investovat cas,
vlastni préci a usili.

Novosad (2009, s. 100-101) mluvi o tzv. specialnim poradenstvi. Definuje ho
jako komplex poradenskych sluzeb, které jsou uréeny specifickym skupinam jedinct,
ktefi jsou znevyhodnéni zdravotné nebo socidlné, a jejichZ primarni znevyhodnéni
(napf. nemoc, postizeni, porucha, dysfunkce) miva dlouhodoby az trvaly charakter a
hrozi jim vznik sekundarniho handicapu nebo se mohou nachdzet ve stavu zivotni
nepohody a socidlniho vylouceni. Specidlniho poradenstvi vychdzi z poznatkl 1€katstvi,
etiky, filozofie, aplikované sociologie, socidlni patologie, psychologie, pedagogiky,

specialni pedagogiky, kulturni a socidlni antropologie, politologie a dalSich.
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Poradenstvi smétuje k témto ciltim:

1. Umoznit klientovi, aby dosel k sebepozndni a k uvédomeéni silnych a slabych

stranek.

2. Pomoci klientovi v uvédoméni si kratkodobych a dlouhodobych cili, pokud je

nutné, aby byl schopen je modifikovat.

3. Pomoci klientovi s osobnim problémem, poznat pfi¢inu problému a moznosti
feSeni.
4. Pomoci klientovi jednat svobodné a pfijimat své rozhodnuti i se vSemi disledky

a nasledky.

5. Pomoci klientovi, aby dosahl kladného sebehodnoceni, i kladného hodnoceni

ostatnich lidi z okoli, ziskat sebedivéru 1 schopnost divéfovat druhym.

(Drapela, 1995, s. 7-8)

Pro poradenstvi a jeho cile je dilezitd prevence. Tou se nezabyva jen specialni
poradenstvi, ale dale také socidlni prace, specidlni a socidlni pedagogika jako takova.

V praxi byva rozliSovana prevence primarni, sekundarni a terciarni.

Primérni prevence byva orientovana na celou spole¢nost. Zamétuje se predevsim
na optimalizaci podminek pro zivot, zejména socidlnich a materidlnich. Pecuje o
fungovani prosocialnich aktivit, socializaci ¢loveéka a pozitivni rozvoj celé spolecnosti.
Primérni prevenci lze tedy definovat jako opatieni, které obecné ptispiva k podpoie
socialniho a psychického zdravi, miize sem byt zatazena i osveétové-informacni kampan.
Pozornost se zamétuje prevazné na déti a mladez, a to z toho divodu, Ze tyto skupiny
jeste nejsou zasazeny negativnimi az socialné patologickymi jevy, ale mohou jimi byt
ohroZzovany. Vyznamnou soucasti je depistazni c¢innost, tj. podchyceni socidlnich
problémi. Je provadéna systematicky a na zékladé¢ nalezité ptipravy. (Novosad, 2009, s.
108)

Pfimé strategie tykajici se rizikovych jedincti nebo skupin, je nazyvana
sekundarni prevenci. U téchto jedincti nebo skupin se mohou nepfiznivé situace,

problémy nebo socialn¢ patologické jevy redlné projevit, nebo se tyto problémy jiz
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projevuji. Toto ohrozeni byva dano nejCastéji zdravotnim postizenim, sociokulturni
nebo komunikaéni bariérou, poruchami socialnich procest. V ramci prevence je nutné
co nejcasnéjsi rozpoznani latentnich rizik, poruch, odchylek nebo onemocnéni a jinych
obtizi, to idealn¢ jiz v dob¢ vzniku problému. Na zéklad¢ toho jsou zavadéna opatieni,

ktera se snazi zamezit dalSimu negativnimu vyvoji. (Tamtéz, s. 109)

Terciarni prevence, kterou néktefi odbornici neuvadéji zvlast, ale je u nich
oznacovana jako sekundarni (ta se pak rozdéluje mezi primarni a sekundarni), je
zamétena na piimou strategii pfedchazejici recidivé a regresi. Je zaméfena na jedince,
ktefi vykazuji poruchy socialnich procest. Dale se orientuje na skupiny zijici
Vv diskriminaci a intoleranci i pfes jejich snahu o vymanéni z izolace. Pfiméfenymi
metodami ma ubranit jedince pied zhorSenim stavu, pfed komplikacemi a

prohlubovanim problému, nesmi se stat chronickym a trvalym. (Tamtéz, s. 109)

Drapela (1995, s. 11-13; 1997, s. 166-169) uvadi Ctyii faze poradenského
procesu a mluvi o nich jako o epigenetickych, coZ znamen4, Ze kazda nasledujici faze je

vystavena na uspokojivém vysledku fazi predeslych.

1. Faze: seznameni, vytvofeni kladného vztahu a divéry. Pii prvnim setkani
s klientem dochazi k seznameni, ziskani zakladnich informaci o ném, rodiné,
prostfedi. Poradce by mél vyuZit vSech schopnosti k vytvofeni piijemné
atmosféry, kterd by pomohla dotvofit divérné prostiedi. Pokud se nejedna jen o
narazovou poradenskou ¢innost, kdy si klient ze sezeni odnasi rozbor situace a
moznosti feSeni a kdalsi navstév€é nedochazi (zeyjména u kariérniho
poradenstvi), byva prvni schiizka informativni pro oba zucastnéné. Poradce se
seznamuje s klientem, jeho problémem. Klient se seznamuje s 0Sobou poradce,
zhodnocuje jeho profesionalitu a kompetence. Jiz béhem prvniho setkani mtze

poradce klienta obeznamit s ptibliznou dobou trvani poradenského procesu.

2. Faze: diagnoza klientova problému. Klient se vtéto fazi dale sblizuje
S poradcem, zaroven poradce provadi diagnoézu klientova problému a to na
zakladé riznych diagnostickych metod, které ma k dispozici. Dale pomaha
klientovi soustiedit se na zasadni rysy problému. V této fazi se na diagnostice

podileji oba, poradce si vytvaii nazory (hypotézy), které s klientem probira, ale
13



V zadném pfipadé mu je nevnucuje. Pfi rozhovoru pouziva poradce oteviené
otazky, mél by se vyvarovat otazkam, na které¢ klient odpovida ano/ne. Klient by
mél byt ujistén, ze se jeho piipadem odbornik zabyva jako jedine¢nym, Ze neni
povazovan pouze za kopii nékterého z predeslych ptipadu, kterymi se poradce
jiz zabyval.

3. Féze: volba cile a alternativy feSeni problému. Poradce zdiagnostikoval
pfitomnou situaci klienta, podstatu a rozsah problému. V této fazi si oba
ujasiiuji, ceho by chtéli dosdhnout, tedy jaky si zvoli cil poradenského procesu.
Ten byva v praxi totozny s vyfeSenim problému. Pokud jsou hlavni i i dil¢i cile
vyféeny, pfichazi ¢as na vyjasnéni si metod, jak cili dosahnout, to zvlasté z toho
divodu, ze v poradenském procesu neexistuje jen jedna moznost cesty k cili, ale
velké mnoZstvi riiznych moznosti, ze kterych si klient za pomoci poradce vybira,

Casto to byva kombinace vice metod, pfipravena na miru kazdému klientovi.

4. Féaze: klientovo rozhodnuti a zhodnoceni vysledku. Klient vyjadii své rozhodnuti
zménit stavajici stav problému a posunout se tim dal. Na poradci je, aby ho
vV rozhodnuti pokud mozno podpofil. Poradce musi byt pfipraven na rtizné
reakce klienta, které nemusi byt vzdy K jeho osobé pfivétivé, Casto se ale jedna o
kratkodoby stav, obrannou reakci, ktera rychle odezni. Oba hodnoti vysledky
¢innosti klienta, zda vedou k cilim, nebo zda je naopak potfebné metodologii
upravit. VSechny tyto faze jsou propojené, zejména tieti a ¢tvrtd se nékdy az

témet prolinaji.

Gabura a Pruzinska (1995, s. 26) jesté ptidavaji jednu fazi, ktera predchazi té
uplné prvni. Jednd se o piipravnou fazi, kdy odbornik studuje materidly, které o
klientovi ma (napft. jiné odborné zpravy z jiz probéhlych vySetieni), pfipravuje se na

rozhovor a poradensky proces (pfiprava diagnostickych testii a jinych materialt).

Drapela (1997, s. 163-164) uvadi pét vlastnosti poradenského procesu:
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Terapeuticka atmosféra: poradce klientovi nastini pratelsky, ale zaroven zadvazny
raz jejich vzdjemného vztahu a nckteré dalsi podstatné vlastnosti poradenského

procesu.

Zaruka klientovy svobody: klient mize béhem sezeni mluvit o vSem, co je pro
n¢j vdanou chvili dulezit¢ (logické myslenky, piedstavy, citové reakce,
konflikty, plany, atd.). Poradce nevyviji na klienta zadny tlak, pouze ho silou své

osobnosti pfirozen¢ ovliviiyje.

Klientova cesta k odpovédnosti: poradce umoznuje klientovi ujasnit si problémy

i jejich rliznd feseni a s tim 1 odpovédnost za disledky z nich vyplyvajici.

Zaruka prijeti klienta poradcem: poradce pfijima klienta bezvyhradné, ma
pochopeni pro jeho potieby a akceptuje ho i pfes vSechna rozhodnuti, o kterych

mu béhem sezeni fekne.

Zaruka duvérnosti poradenského procesu: obsah rozhovort je vzdy davérny.

V poradenském procesu existuje nepieberné mnozstvi skol, metod a postupti.

V dnesni dobé€ nelze o zddném takovém piistupu mluvit jako o tom hlavnim, usuzuje se,

ze se da rtiznymi cestami dobrat ke stejnému cili. Pro pfehlednost je vhodné uvést

alespon zakladni poradenské ptistupy:

1.

2.

Dynamicky pfistup (psychoanalyza): je zaloZen na principu determinace
soucasného chovani minulosti, dale na principu nevédomi Snahou poradcii je
reorganizace klientovy osobnosti na zdkladé feSeni neurotického konfliktu,
poradce zrcadli to, co klient do procesu piinasi. Vztah mezi poradcem a
klientem je asymetricky, pfipomind medicinsky vztah lékate a pacienta. Pti praci
se vyuZziva volnych asociaci, prace se sny a fantazii, pracuje se s napétim, tenzi a
uzkosti. Hlavnimi pfedstaviteli jsou Sigmund Freud, Carl Gustav Jung, Alfred
Adler.

Behavioralni ptistup: vychéazi z pfedpokladu, Ze kazdé chovani je vysledkem
toho, co se ¢lovék naucil. Je determinovan socidlnim prostfedim. Poradensky
vztah je v tomto ptipad¢ zalozen na vztahu ucitel a zak. Proces se soustfed’'uje na

preuCovani Spatnych vzorcti a posilovani dobrych a to zejména technikami:
15



podminovanim, posilovanim, nacvikem, tréninkem, atd. Hlavnimi piedstaviteli

jsou James Watson a Frederic Skinner.

experiencialni piistup: Clovék je vnimén jako aktivni bytost, ktera ma potencial
k dals$imu rastu. Zaméfuje se na uvédoméni si svych moznosti, uméni jich
vyuzivat a dosdhnuti vyssiho stavu védomi. Osobnost poradce slouzi spise jako
katalyzator, vztah mezi poradcem a klientem je v symetrickém postaveni cloveék

a Clovek. Hlavnim ptedstavitelem je Carl Rogers.

eklektické poradenstvi: V naSem prostiedi neni systém jediné Cisté Skoly pftilis
Casty, vétSina poradcti pracuje eklekticky, spojuje nebo vyuziva rtzné
poradenské pfistupy, metody a formy prace. Poradce piistup predevsim
pfizplisobuje charakteru problému nebo osobé klienta. (Gabura, Pruzinska,

1995, s. 19-20; Novosad, 2009, s. 103-104)
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2  SPECIALNI PEDAGOG

Nedilnou soucasti poradenského procesu je specidlni pedagog. Napli prace je
velice rozmanitd a jeho sluzby jsou knalezeni v nejriiznéjSich organizacich a
institucich. Jelikoz se praktickd cast této prace bude zabyvat predevSim praci

specialniho pedagoga, bylo by vhodné zminit se o jeho ¢innosti i zde.

Zakon ¢. 561/2004 Sb. o predskolnim, zdkladni, stfednim, vy$§im odborném a
jiném vzdélavani (Skolsky zakon) stanovuje systém vyjmenovanych druht vzdélavani
ve Skolach, zaroven specifikuje ulohu Skolskych poradenskych =zatizeni, ktera
zprostiedkovavaji ¢innost informacni, diagnostickou, poradenskou a metodickou,
poskytuji pedagogicko-psychologické a specialné pedagogické sluzby, preventivné
vychovnou péci a vneposledni tad€ cinnost poradenskou pii volbé vhodného
vzdélavani a piipravé na budouci povolani. V tomto zdkoné je upraveno vzdelavani
déti, zaka a studentli se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zakd a studentl
mimofadné nadanych, podminky individudlniho vzdélavaciho planu, a dalSich opatfeni.

(Pesova, Samalik, 2006; zakon ¢&. 561/2004 Sb.)

Se specidlnim pedagogem se mohou rodice i déti setkat napt. ve Skole. Jednd se
nejCastéji o poradenstvi zaméfené na problémy v uceni, chovani, vybér povolani,
prevenci socialné patologickych jevi, ale také poradenstvi pro rodi¢e a ugitele. Skolni
poradenstvi zahrnuje cinnosti depistazni (vyhledavani a orienta¢ni Setfeni zaku),
diagnostické, intervencni, terapeutické, konzulta¢ni. Pfipravuji podminky a podklady

pro integraci. (Novosad, 2009, s. 195; vyhlaska ¢. 72/2005)

Specialniho pedagoga je mozno kontaktovat ve Skole, pokud ho Skola ma, nebo
v dalich institucich: pedagogicko-psychologické poradny, specialné pedagogicka
centra a centra rané péce, stfediska vychovné péce, dale krizova centra, nékteré linky

divéry, kontaktni centra a rizné dalsi, nejcastéji neziskové, instituce.

Ve Skole se kromé skolniho specialniho pedagoga vyskytuje osobnost
vychovného poradce a Skolniho metodika prevence, na nékterych Skolach také skolniho

psychologa, logopeda nebo logopedického asistenta a dalSich. Kromé& piimé
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pedagogické ¢innosti v podobé vyuky (napt. ve specidlnich Skolach, specialnich tiidach
a skupinach v bézné Skole) se vénuje depistazni Cinnosti, kdy vyhledava zaky se
specidlnimi vzd€lavacimi potifebami a zafazuje je do specialné pedagogické péce.
Provadi diagnostické a intervencni Cinnosti, které se tykaji specidlnich vzdélavacich
potteb zdka nebo studenta, je jednim zcastniki na vytvoreni individudlniho
vzdélavaciho planu. Dale realizuje intervenci zédka nebo studenta, ¢imz je minéno
provadéni nebo zajisténi individudlni prace s zdkem, reedukace, kompenzace, ucastni se
na Upravé Skolniho prostfedi podle specidlnich potieb Zdka nebo studenta, vytvaii nebo
zajiStuje specialni pomutcky a didakticky material, zajiStuje kariérové poradenstvi a
konzultace s dalsimi odborniky z jinych poradenskych zafizeni. Kromé téchto ¢innosti
poskytuje poradenskou ¢innost pro rodice a ucitele ve $kole, koordinuje a metodicky
vede asistenty pedagoga ve Skole. Ucastni se vytvafeni Skolnich vzdé&lavacich
programu, kooperuje s dal§imi poradenskymi zafizenimi. (vyhlaska ¢. 72/2005 a jeji

novela 116/2011)

Jak jiz bylo uvedeno, specialni pedagog je pfitomen v pedagogicko-
psychologickych poradnach. Zde je pfitomen kromé n¢j jeste psycholog, socidlni
pracovnik a podle potieby dalsi pracovnici. Specidlni pedagog zde nejCastéji vykonava
¢innosti, mezi které patii, depistdZ vySetfeni Skolni zralosti, pfipadné prace s détmi
predskolniho véku s nerovnomérnym vyvojem, zjiStovani laterality, posuzuje vhodnost
odkladu Skolni dochézky, integrovaného vzdélavani nebo zatazeni do specidlni Skoly,
diagnostika a reedukace specifickych vyvojovych poruch uceni a chovani, feSeni
problémti v komunikaci, smyslovych nebo feCovych problémd, ptipadné jejich napravu,
kariérové poradenstvi a poradenstvi ohledné volby typu Skoly, feSeni komplexni
problematiky ~ $kolniho neprospdchu. UcZastni se sestavovani individualniho
vzdélavaciho planu, pfipravuje podklady pro integraci, vypracovava odbornou zpravu
pro rodice, Skolu a dalsi instituce. Zajist'uji poradenstvi pro déti, zaky a studenty, rodice
a zékonné zastupce, pedagogy ve Skole a dalsi. Pro rodiCe a dé€ti zajistuje poradenské a
terapeutické vedeni rodin s ditétem. A v neposledni fadé spolupracuje s dalSimi

institucemi, napt. stfedisky vychovné péce. (Novosad, 2009; vyhlaska €. 72/2005)

Mezi dal$i instituce, kde je pfitomen specidlni pedagog patii samoziejmé

specidlné pedagogicka centra. Ty se na rozdil od pedagogicko-psychologickych poraden
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specializuji podle typu zdravotniho postizeni nebo poruchy. Zpravidla byvaji zfizovana
pfi specidlnich Skolach statniho i nestatniho typu, ale poskytuji své sluzby i jinym
Skolam, Skolskym zafizenim a ostatnim institucim. Je zde speciadlnim pedagogem
provadéna depistaz, komplexni diagnostika, tvoii plany specidlniho vzdélavani a
vychovy, pracuje ptimo s ditétem, zakem nebo studentem, uskutecniuje poradenstvi pro
rodi¢e a dalsi zakonné zastupce, pedagogické pracovniky, Skoly a Skolska zafizeni.
Vede krizovou intervenci, jako jiné instituce poskytuje kariérové poradenstvi, a
poradenstvi tykajici se vybéru vzdéladvaci instituce. ZapUjcuje rehabilitacni a
kompenzaéni pomucky, pomaha s integraci, koordinuje praci dalSich poradenskych
zatizeni a praci pedagogickych pracovnikt. Dalsi ¢innosti se odvijeji od specializace
kazdého centra. Mimo specidlniho pedagoga, ktery je zaméfen podobné jako specidlné
pedagogické centrum, jsou zde tito pracovnici: psycholog, socidlni pracovnik a dalsi

interni nebo externi pracovnici (fyzioterapeut, 1ékafi specialisté, atd.). (Tamtéz)

Specialné pedagogicka centra se déli podle vyhlasky ¢. 72/2005 takto:

1. Centrum poskytujici sluzby zaklim s vadami feci, jejich zdkonnym zastupciim,

Skolam a skolskym zatizenim vzdélavajicim tyto Zaky.

2. Centrum poskytujici sluzby zaktim se zrakovym postizenim, jejich zdkonnym

zastupcum, Skoldm a Skolskym zafizenim vzdé€lavajicim tyto zaky.

3. Centrum poskytujici sluzby zakiim se sluchovym postiZzenim, jejich zakonnym

zastupciim, Skoldm a Skolskym zafizenim vzdé¢lavajicim tyto Zaky.

4. Centrum poskytujici sluzby zaklim s télesnym postiZzenim, jejich zakonnym

zastupciim, Skolam a Skolskym zatfizenim vzdélavajicim tyto Zaky.

5. Centrum poskytujici sluzby zékim s mentalnim postiZenim, jejich zdkonnym

zastupcim, Skoldm a Skolskym zafizenim vzdé¢lavajicim tyto Zaky.

6. Centrum poskytujici sluzby zakim s poruchami autistického spektra, jejich

zédkonnym zastupctim, Skoldm a Skolskym zatizenim vzdé€lavajicim tyto zaky.

7. Centrum poskytujici sluzby zaktim hluchoslepym, jejich zakonnym zéastupctim,

Skolam a Skolskym zafizenim vzdélavajicim tyto zaky.
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8. Centrum poskytujici sluzby zdkim s vice vadami, jejich zdkonnym zéastupctim,

Skolam a Skolskym zafizenim vzdélavajicim tyto zéky.

Mimo tyto instituce je Cinnost specialniho pedagoga vyuzivana ve stfediscich
vychovné péce. Zde je poskytovana ambulantni, nékde i1 kratkodoba pobytova,
vychovna a terapeutickd péce, dale poradenskd péce a pomoc pro déti, zaky a studenty,
jejich rodice, piipadné jiné zédkonné zastupce, pedagogické a dalsi pracovniky. Tato
instituce usiluje hlavné o prevenci poruch chovéni, hlavné o podchyceni prvnich
signalti. Déle se vénuje détem z nepodnétného prostiedi, rizikovym nebo ohrozenym

détem z dysfunkénich rodin. (Novosad, 2009)

Pro uplnost vyctu je potfeba vyjmenovat dal$i organizace a instituce, kde mtize
pracovat specialni pedagog. Jsou to rlizné statni 1 nestdtni zafizeni pro ranou péci,
neziskové organizace, krizova centra, vysokoSkolské poradny, pii nékterych
nemocnicich, domovech déti, vychovnych tstavech, atd. Ve vSech téchto, ale i velkém

mnozstvi dal§ich, mize specialni pedagog vykonavat svou ¢innost.
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3 NAROZENI DITETE S POSTIZENIM

,Zdravi ditete je pro vétsinu matek jednou z nejvétsich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni naopak jednim z nejhorsich Zivotnich traumat, ktera mohou mamu potkat.
Je to situace, s niz se nelze tak snadno vyrovnat, nelze z ni ani utéci, a jeji zviadani
S sebou nese mnoho dalsich stresu, které definitivné zmeni cely Zivot takové Zeny.*

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 11)

Tato situace je velice obtizna, vyvolava nejriznéjsi obranné reakce, rodiny na ni
nereaguji stejné ani se s ni stejn¢ nevyrovnavaji. Tento predpoklad lze aplikovat i na
kazdého jednotlivého ¢lena rodiny. I ten se bude vyrovnavat s touto situaci po svém,
Casto jinak nez ostatni. Pfesto je mozné piedpokladat, ze budou urcité obecné
mechanismy stejné a budou zde existovat stejna rizika, jimz by bylo vhodné se vyhnout.
Proces vyrovnavani je stézejnim bodem, ktery by mél byt znam a ktery by mél byt

nezbytnym piedpokladem U¢inné pomoci a spravného nacasovani. (Tamtéz, s. 11)

Narozeni postizeného ditéte a potvrzeni faktu, Ze dité postizené je, je pro rodinu
zatéz, s niz obvykle nepocitaji, nemaji tedy moznost se na ni doptedu pfipravit. Tim je
zpusobeno trauma, které ovlivni jejich celé chapani svéta, ovlivni jim cely Zivot. Rodice
musi pfijmout novou roli, se kterou nepocitali, a s ni 1 vyplyvajici povinnosti, o kterych

zatim nic nevédi, tusi jen, Ze je to posun k horSimu. (Tamtéz, s. 14)

M. Vyskova (1982, s. 31-40) piSe o tom, Ze rodice deti s mentalnim postizenim
Casto zaméfuji svou pozornost na uspokojovani zakladnich potfeb a malo se vénuji
vychové jako takové, mnohdy z diivodu, Ze nevédi, jak S vychovou zacit, jak pfi ni
postupovat. Proto je dilezit¢, aby odbornik, ktery s rodi¢i pracuje, jiz od zacatku
rozvijel 1 tuto slozku péce o dité. K rozvoji pfispiva i pobyt ditéte v jiném prostiedi nez
rodinném, je pro n¢ vyznamny pobyt v détském kolektivu, kde si osvojuje fadu

ulohovych her, navazovat kontakt, usmeriiovat své chovani.

S. E. Green (2003, s. 1361-1363) mluvi o tzv. ,,dvojittm traumatu“. Ten

zahrnuje ztratu predstavy zdravého potomka a nahrazuje ji nejasnym obrazem
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postizeného ditéte, ale také vynucenou zménu zivota, ktery budou rodice s ditétem
sdilet. Ona sama jako matka dcery s détskou mozkovou obrnou pouzila sviyj piibéh jako
piipadovou studii. Na zaklad¢ prostudované literatury pfedpokladala, ze bude jeji dcera
stigmatizovana na zakladé diagnézy. Nakonec poznala, Ze to neni tak jednoznacné.
Samoziejmé narazely obé na nepochopeni druhych, obavy, strach, ale jak fikaji jejich
blizci (rodina, pratelé, sousedi), nem¢li problém Amandu (dceru) piijmout. Pies
vSechny odlisnosti, které s sebou jeji diagnoza nesla, brali ji jako béznou divku z jejich
okoli, 1 kdyz oni sami si byli védomi, Ze rozhodné& neni intaktni. Uvadi, Ze vliv stigmatu
muze mit velky dopad na celou rodinu osob se zdravotnim postizenim. (Green, 2003, s.

1361-1363)

O. Matousek (1993, s. 98) uvadi (a Cerpa z myslenek psychoanalytikll), ze
narozeni postizené¢ho ditéte mize byt chdpano jako narcistické trauma matky. Toto
trauma je podle né srovnatelné straumatem po zohyzd'ujicim urazu. Matka se
identifikuje s ditétem, bere ho jako soucast sebe samé. Pokud je n&jak handicapované,
citi se ménécennd. Branit se mize tim, ze pfesune pficinu na néco jiného, napt. na geny
otce, zneCisténé Zivotni prostredi, Spatnou zdravotni péci. Pocity otct se spiSe vztahuji
k jejich muzské, ploditelské roli. Rodi¢e tedy reaguji zpravidla odlisné, coz je dano
specificnosti jejich role. Ovliviiuje to 1 manzelsky vztah a celkové klima v rodiné.

Nekdy vede k posileni vazeb, jindy k jejich rozpadu.

Z. Matgjcek (1987, s. 12) pise k tématu manzelstvi, Ze je oproti diivéjSim dobam
vice zaloZeno na citovém vztahu, tedy na lasce. Toto citové pouto je pomérné kiehké a
pfi veétsi zatézi se snaze hrouti. Takovou zatézi mlze byt pravé prichod ditéte
s postizenim do rodiny. Casto se podle n&j tyto rodiny rozpadaji, coz vede k tomu, Ze
dité, které by potiebovalo zejména vyrovnané vychovné vedeni, je ve stresové situaci,

kvtli ochuzeni o jednoho z primarnich vychovateli.

Mira rodicovského stresu je ovlivnéna typem a zavaznosti postizeni, tedy mirou
zéavislosti ditéte na péci jiné osoby, ale také tim, jaké ndzory na jednotliva postizeni
pfevazuji ve spolecnosti. Kumulace problémi (kombinace vad a postizeni) logicky
celou situaci zhorSuje, vede totiz zejména k vétSi mife zavislosti. (Vagnerova,

Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 15-16)
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PéCe o postizené dité predstavuje pro rodiCe komplexni zatéz, mohou byt
frustrovani v riznych oblastech. To, Ze spolecnost chape neschopnost zplodit zdravé
dit¢ jako selhani, snizuje jejich sebehodnoceni a sebevédomi. Pro rodice ditéte
S postizenim znamend zivot s nim mnohé& omezeni a ztratu moznosti volby, do jisté miry
je jim predur€ovana naplil Zivota. Zejména na zacatku to chapou jako nartist problémt a

ztratu pozitivnich momentt. (Tamtéz, s. 17)

Fiser a kol. (1968, s. 14-17) uvad¢ji dulezitost zasady: nebat se pravdy. Pokud je
skuteCny zdravotni stav ditéte znam, je jednodussi nalézt odpovidajici vychovné a
vzdélavaci metody. Rodic¢e nékdy mivaji predstavu, ze dité trpi. To ale zije vétSinou se

stejnymi radostmi a starostmi, jaké se dostavaji détem intaktnim.
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4  COPING A COPINGOVE STRATEGIE

Zvladani stresu je mozno odvijet od déju, které v této situaci probihaji. Takovéto
strategie maji v zivoté Cloveka stejny cil, pomoci mu v udrZeni pfijatelné psychické
rovnovahy. Strategie zvladani zatézovych situaci, tzv. copingové strategie, mivaji
rozliény charakter, zalezi na tom, jaké varianty se ¢loveék naucil pouzivat a jaké jsou pro
n¢j dostupné vzhledem k okolnostem i zménam, které z nich vyplyvaji. Jedna se o
aktivni a védomy zpisob zvladani stresovych situaci. Pravé rozdilnost copingovych
strategii je divodem, pro¢ se kazda rodina vyrovnava se sdélenim, Ze bude jejich dité
postizené, jinak. Nekteré copingové strategie jsou zaméfeny na feSeni samotného
problému, napi. zvladani rehabilitacnich dovednosti. Dale je mozné se setkat s tzv.
paliativnim copingem, jehoZ cilem je pifedevSim zvladdani vlastniho psychického stavu.
Tyto strategie nemusi byt nutn¢ striktné odliSené, casto dochazi k propojeni, napt. pii
hledani pomoci pro postizeného, tedy strategie zaméfené na samotny problém, mohou
prispivat ke zlepSeni psychického stavu rodic¢a. (Sikorova, Polochova, 2014, s. 36;

Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009, s. 22-23)

Podle klasické teorie zvladani stresu od R. S. Lazaruse (1993) je dulezity
individualné specificky zplsob chapani problému. Tim je miné€no jeho subjektivni
hodnoceni a interpretace. Zdiraziluje, Ze tradi¢ni ptistupy ke zvladani jsou zaloZeny na
stabilnich vlastnostech osobnosti. Naopak jeho vlastni vyzkumy a analyzy vypovidaji o
zvladani jako o procesu. Jednd se o nekoncici proces v mysleni a opatieni, kde je kladen
diraz na specifické potieby jedince. Stabilni zvladani podle né;j existuje a je dokonce
dalezité. To, jak jsme se naucili zvladat stresovou situaci, nas uci, jak se chovat

v dalSich.

Lazarus wuvadi ptiklad, ktery je nejspi§ myslen trochu v nadséazce, jde spisS o

ptiklad dokonalého svéta: ,, Pokud se nam podari presvédcit souseda, aby zabranil
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padani listi z jeho stromu na nasi travu, prekondame zdklad jakéhokoliv poskozeni nebo

ohrozeni, které nam mohl zpiisobit.* “ (Lazarus, 1993, s. 8)

Dalsimi ucinnymi technikami ve zvladéani stresu jsou popieni a distancovani,
protoze tim mize jedinec ziskat odstup od daného problému, dochazi k posouzeni
problému, kde bereme toto posouzeni jako mediatora. Zdravotni postizeni podle n¢j
také predstavuje stresovou situaci, jednotlivi rodice ji neprozivaji stejné. Neni to tedy
dano pouze pritomnosti postizeného ditéte v rodiné€, ale také tim, jak situaci hodnoti
samotni rodice, jak se s ni vyrovnavaji. I pies to je zdravi ditéte natolik vyznamnou
hodnotou, Ze ohrozeni nebo ztrata této hodnoty bude vzdy pusobit jako velky stres.

(Tamtéz)

! If we persuade our neighbor to prevent his tree from dropping leaves on our grass, we overcome the
original basis of whatever harm or threat their dropping caused us.* (Lazarus, 1993, s. 8)
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5 REAKCE RODICU

Interpretace a reakce rodi¢i zavisi na mnoha okolnostech: na dobé¢, kdy se o
postizeni dozvédi, na charakteru postizeni, na viditelnosti a napadnosti projevil a
spravnou predstavu o tom, co presné znamena vyicend diagndza. Rodicim by mél byt
nechan prostor pro otdzky, pro zpracovani vyicené diagndzy. Rodice pokladaji otazky
odborniklim ohledné¢ diagnézy, ale zaroven si pokladaji otazky sami sobé: Kdo je moje
dit¢ a kym se stane? Kdo jsem jako rodi¢ a kym budu? Jak se zméni nas zivot? Pro€ se

to stalo? (Wilgosh a Scorgie, 2006, s. 211-213).

Interpretace zavisi 1 na socidlnim kontextu, tedy na ptevazujicich nazorech a
postojich spolecnosti, respektive nejbliz§iho spolecenstvi, k n¢jak znevyhodnénym
lidem. Tyto postoje piejimaji i rodi¢e, dochazi zde k feSeni rozporu mezi odtazitym
chovanim, ktery zaujima spolecnost a zaroven k jiz vytvofenému a pevnému vztahu
k ditéti. Musi se vyporadat s rozporuplnymi pocity, jakymi mohou byt v extrémnich

ptipadech laska i nenavist k ditéti. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 20-21)

Komplexem podplirnych faktort k zvladani stresu jsou oznaCovany terminy
hardiness (tvrdost, pevnost) a resilience (nezdolnost, houZevnatost). Mohou byt chapany
jako vyjadieni stupné odolnosti a flexibility postoje k zatéZim, ale i jako schopnost
ziskat rovnovahu a nenechat se stresem zdolat. (Boss, 2002, in Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009, s. 20-21)

Pokud mluvime o stresu, ktery prozivaji rodic¢e ditéte s postizenim, miZeme ho
oznacit jako distres, tedy zatéz, kterd na n¢ negativné plisobi. Ten navozuje pocity
ohroZeni, strachu, smutku, zlosti... Tyto pocity ¢lovéka paralyzuji, neni schopen akce,
tedy vyrovnani se s problémem co nejrychleji. Urcité procento rodicl je ale schopno
Vv relativné kratkém case aktivné pfistoupit k péci o své postizené dité, zde mluvime o
tzv. eustresu, tedy pozitivnim stresu, ktery ¢lov€ka aktivizuje a piisobi jako vyzva celit

nové situaci.
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Matéjcek (2003) mluvi o postoji akceptujicim vychovu postizeného ditéte jako
ukol a zivotni zkousku, které je potieba splnit. Na zkousku je tfeba nalezité se pfipravit,
ukol je tfeba zvladnout. Je mozno vyuzit organizacniho talentu, rozd¢lit si ukol na dil¢i
¢asti, €1 vyuzit jinych schopnosti, které¢ by pii zvladnuti pomohly. Jejich zvladnuti
posiluje sebevédomi rodicli, rozvine jejich schopnosti i celou osobnost. I to mize mit
vliv na udrZeni partnerského vztahu a manzelstvi. Takovy pfistup ale neni jednoduchy,

Casto vyzaduje postupné propracovani, coz neni jednoduché.

Rodice prochézeji velkou zménou, museji se ji pfizpusobit a kompletné¢ zménit
dosavadni styl zivota. S tim souvisi i zména hodnotové hierarchie, kterd je spojena
pfedevs§im s vétSim nadhledem na problémy vSedniho Zivota, ale také s uvédoménim si
lidské zranitelnosti a relativity zdravi. Dlraz je kladen pfedev§im na nemateridlni zdroje
Stésti, Casto také na pritomnost a zivot, ktery praveé ziji. (Boss, 2002 in Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009)

Dal$im moznym feSenim, se kterym je mozné se setkat, je bagatelizace a
popirani situace. Rodi¢e se chovaji tak, jako by bylo jejich dit€¢ naprosto zdravé a
nemélo Zadné potize, respektive byly tyto potize nevyznamné, docasné. Toto chovani
nemusi byt plosné, Casto se takto chovaji jen pted urcitou skupinou lidi nebo za urcitych
okolnosti. Toto feSeni miZze byt funkcni, zejména v poatecnim stadiu, popieni
okolnosti mize pomoct pii udrZzeni rovnovahy, mélo by se ale jednat pouze o

kratkodoby obranny mechanismus. (Tamtéz, s. 23-24)

Ve zpracovavani traumatu hraje roli 1 vzdélani rodici. Obecné plati, ze rodice
S vysSim vzdélanim se vyrovnavaji s postizenim svého ditéte hire. Také je u nich vétsi
pravdépodobnost, Ze budou dité tajit pred svym socialnim okolim, diive bylo takové
dit¢ umisténo do Gstavni péce. Casto mohou mit na dité vy3§i naroky, napf. rodice
s vysokoskolskym vzdélanim se Casto t€Zce smifuji s tim, Ze jejich dité z jakéhokoliv
divod vysokou Skolu neabsolvuje, at’ uz se jedna o schopnosti a dovednosti ditéte (je
zruéné a vyuéi se né¢jakému femeslu), nebo je néjak postizené, z divodu snizeni
neékterych schopnosti neni studium mozné. V rodindch se niz§im vzdélanim

(nedokoncenym nebo zékladnim) naopak hrozi, Ze se matka na dité pfili§ upne, pfetizi
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ho pokusy o zlepSeni stavu a zacne zanedbavat ostatni déti i partnera. I tim u otcti déti

stoupa tendence k rozvodu. (O. Matousek, 1993, s. 98)
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6 SOUROZENCI

Rodice nemusi fesit jen to, jak se vyrovnat s narozenim ditéte s postizenim sami
za sebe, musi se zaobirat i tim, jak budou na dité reagovat ostatni sourozenci. O tomto
problému je tieba mluvit, odkladani na pozdéjsi dobu neni pfinosné. Pokud je toto dité
vychovavéano zatim pouze v domacim prostiedi, upina se na sourozence o to znacnéji.
Zdravé dité¢ je pro ng& zdrojem poznani. Zprostiedkovava mu okolni svét. Z toho
vyplyva, ze pro terapii je spoluprace sourozence uzite¢na. Sourozenec Casto pomaha
pfedevsim v komunikaci, je pro né&j snazsi navazat kontakt nez pro rodice. (Pesova,

Samalik, 2006, s. 31-32)

Nejen rodice jsou postizenim ditéte ovlivilovani. Také sourozenci jsou
pfitomnosti takového bratra nebo sestry zasazeni. Nékdy se z nich stdvaji az agresivni
ochranci pfed riznymi nastrahami zivota. Podle Blazka a Olmrové (1988, s. 34-35) je
zminény sourozenec nejvetsi zatézi pro nejstarsi sestru, ktera hraje roli prvni ptfirozené
nahrady matky. Tyto déti jsou Casto zodpoveédnéjsi, zralejSi a ochotnéj$i nez jejich
vrstevnici. Nékdy mohou ziskat pocit, Ze to se sourozencem umi lip neZ rodice. O co
lepsi je vztah s postizenymi sourozenci, o to horsi je s témi intaktnimi. Jako vysvétleni
se muze nabizet to, ze si tyto déti nemohou vybijet tenzi na postizeném sourozenci,
presouvaji to tedy na jiného sourozence. Stejné tak je problém s kamarady, vétSinou
jsou voleni podle toho, jak reaguji na postizeni. Byvaji Casto pietéZzovani velkymi
ocekavanimi svych rodicl. JelikoZ je postizeny sourozenec psychologicky v rodiné
nejmladsi, to znamend, ze 1 mlad$i sourozenci ho brzy ,pferostou” a stavaji se
opatrovniky. Zaroven déti s postizenim berou své sourozence jako autoritu snadnéji nez

rodice. (O. Matousek, 1993, s. 99)

Blazek a Olmrova (1988) uvadégji, ze dit€ s postizenim je pro sourozence také
zatéz v nekolika funkcich rodiny. Mezi prvnimi uvadéji ekonomickou funkci, kde
dochazi k navysSeni rozpoctu rodiny v souvislosti s naklady na 1écbu, rehabilitaci, atd.,
v nékterych ptipadech rodina pfichézi o jeden z ekonomickych zdrojt, nejcastéji matku,

ktera se pln¢ vénuje vychové ditéte. V urcitém veéku sourozenci musi pievzit péci o
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sourozence, kterd je mize velmi vyCerpavat. Pii vybéru povolani si mnozi vybiraji ty

profese, které souviseji pomoci lidem.

Clausen (1984, in PeSova, Samalik, 2006, s. 33) dospél k nazoru, Ze riziko
vzniku problémi pro sourozence vyznamné nardsta v souvislosti s tim, zda je rodina
mald, je-li intaktni sourozenec mladsi, kdyz se jedna o postizeni t¢zsiho stupné, nebo

jsou-li jeho projevy pro ostatni sourozence nesrozumitelné.

Vztah mezi sourozenci je dulezity i v poradenském procesu. Nékteré problémy
mohou vychazet z obtizného vztahu sourozenci, naopak mohou byt sourozenci oporou,
vzorem. Mohou pomadhat pfi intervenci, pokud je to mozné a zddouci, G€astni se terapii.
Nékdy mohou byt sourozenecké problémy samotnou piicinou problému, se kterym
klient ptichdzi, jindy se mize jednat o signal jiné obtize, napt. rodi¢e nerozd¢€luji lasku a

pozornost vSem détem stejnym dilem. (Hadj Moussova, 2004, 2013)
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7 ZVLADANI TETO SITUACE

Jak jiz bylo feceno, zjisténi, ze se rodi¢im narodilo dité s postizenim, je jednim
Z nejvyznamné&jSich meznikid v jejich zivoté. Tato skuteCnost se miize liSit dobou a
zpusobem zjiSténi. Za prvé muze byt problém diagnostikovan prenatdlné nebo je
signalizovan potizemi v téhotenstvi. V této dobé je zdravotni problém pouze
potencialni, spousta matek si nemusi uvédomovat, ze je zde néjaky problém, tedy pokud
neni bran v Gvahu potrat nebo pfipadny pfedcasny porod. Napt. matky nedonoSenych
déti trpicich DMO? trpély v t€hotenstvi néjakymi potizemi, ve vétSiné piipadid jim
nepiikladaly zadny vétsi vyznam. Dokud neni dit€ narozeno, véfi, ze bude vse
v potadku, Ze se jedna jen o silnéjsi reakce, které jsou v t€hotenstvi bézné (nevolnost,
ptecitlivélost, bolest). To plati 1 v pfipade, Ze je postizeni diagnostikovano prenatalné,
matky casto neveii, doufaji, Ze diagnostika nebyla pfesnd a narodi se zdravé dite.

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 47-54)

Dal8im problémem muiZe byt porod. Ten miZze odhalit dosud skryté problémy
(napf. Downtiv syndrom, nevidomost...), zdroven se mohou stat komplikace pti porodu
pfi¢inou, napt. pfi pfiduSeni pupecnikovou Siilirou, porodu za pomoci klesti. Velké
mnozstvi postiZzeni ale neni identifikovatelné ihned po narozeni, nékterd nejsou na prvni
pohled viditelnd, nebo jesté neni dité natolik vyspélé, aby se mohla funkce rozvinout.
To plati zejména u sluchovych vad, mentalniho postiZeni nebo degenerativnich vad
vSeho druhu. Rodi¢e u téchto vad cCasto prozivaji stav postupného uvédomovani

problému (tzv. prediagnosticka faze vyrovnavani se). (Tamtéz)

Obdobi do definitivniho sdéleni diagndzy je provazeno silnou zatézi, kterd je na
rodi¢e vyvinuta. Stres je posilovan nejednoznacnosti diagnozy a prognozy, ale také
nedostatkem informaci o pé€i a moznostech 1écby ditéte. Definitivni potvrzeni diagnézy

tedy paradoxné Casto piinasi pro rodice tlevu, védi totiz, na ¢em jsou. (Tamtéz)

2 DMO: détska mozkové obrna.
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Dulezitym faktorem pro pfijeti a vyrovnani se s problémem je zpiisob, jakym
jsou rodic¢e informovani. Rodice reaguji vétSinou velmi citlivé, nékdy mohou nabyt
dojmu, Ze oznamujici 1ékaf nebyl dostate¢né citlivy a empaticky, nechapal jejich pocity,
nefekl jim vSe nebo jim situaci dostateCné¢ nevysvétlil. Tyto namitky mohou byt
obrannym mechanismem, oznamovatel se stava ndhradnim vinikem. N¢kteti rodice tim
skryvaji védomé ¢i nevédomé fakt, ze si sdéleni v diisledku Soku nepamatuji. S timto
problémem je potieba pracovat, rodice jsou piistupem Iékare skutecné frustrovani, tuto
véc nelze zlehéovat. Z toho plyne, Ze je potieba po sdéleni diagnozy rodic¢tim, s nimi co
nejdiive pracovat v rovin¢ Iékarské, psychologické i specialné pedagogické, navazat na
sdéleni lékaie a to ve dvou rovinach: emocni, ta nabidne potfebnou podporu a pocit
porozuméni, a kognitivni, kterd by jim meéla poskytnout veskeré potifebné informace.

(Tamtéz)

Reakci na narozeni ditéte s postizenim muzeme piirovnat k reakci na umrti
rodiné. Je doporucovédno, aby v prvnich dvou féazich srodinou odbornici sdileli
zoufalstvi a teprve od teti faze, kdy je trauma jiz alespon ¢aste¢né zpracovano, zacali
davat specifické pokyny, které se tykaji vychovy a vzdé€lani ditéte. (O. Matousek, 1993,
s. 98)

Aby doslo k rychlej$imu a snadnéjSimu vyrovnani se s timto zjisténim a zaroven
nedochézelo k dalsi frustraci a deprivaci rodi€i, je potifeba uspokojovat psychické
potfeby rodict. Mat&jcek (1987, s. 37-39) uvadi na prvnim misté stimulaci. O tom, ze
rodi¢ stimuluje dité a je pro néj zdrojem podnétl neni tieba psat, dit¢ je ale zaroven
zdrojem podnétl pro rodice. Dité s postizenim poskytuje podnéty jiné kvality, i kdyZ je
jich stale velké mnozstvi. Rodice, zejména matka, jsou ohrozeni jednostrannym
vycerpanim, protoze rodi¢-vychovatel musi vynalozit vic mechanické prace, oSetfovani,
hlidani a zaroven dité nemlze poskytovat adekvatni podnéty. Proto je diilezité, aby se
takovému rodici dostalo odpovidajicimu odpocinku, pti kterém by mohl vyhovét plné

svym potfebam. Tomu pomahaji rlizné respitni a jin¢ odlehcovaci programy.

Jako dalsi uvadi potfebu smysluplného svéta. Ta se zabyva vytvafenim poznatka
a zkuSenosti. Rodi¢e déti s postizenim Casto maji jiné zkuSenosti nez rodice intaktnich

déti, to maze vést az ke spoleCenské izolaci, nebo naopak ke snaze vymoct si pro sebe a
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dit¢ pochopeni. Rodice by méli mit ze svého okoli pocit, ze nejsou na jejich situaci

sami, ze nejsou jedini, Ze tim nejsou odstréeni. (Matéjcek, 1987, s. 37-39)

Dalsi potfebou, ktera je oslabovana u vychovatelti déti s postizenim, je pocit
zivotni jistoty. Ta u nich byva uspokojovana hlavné védomim, ze je o jejich déti
postarano na urovni védy, vychovnych a vzdélavacich instituci. Posledni uvedenou
potiebou je rodi¢ovska identita a oteviena budoucnost. I rodi¢im pomaha, je-li jejich
vychovné piisobeni ocenéno a spolecnost ho piijimé jako vyznamnou véc. Rodiciim se
Casto stava, Ze je tato identita snizovand piedsudky. Pomoci by mohly sdé¢lovaci
prostfedky nebo osvétové programy, které by se snazily tyto predsudky vyvratit.
(Matéjcek, 1987, s. 37-39)

7.1 MODEL DUSEVNI KRIZE RODINY

Jedna se o rozdé&leni podle C. C. Cunninghama®. Tento model se sklada z pé&ti

casti a jedné Casti, ktera témto fazim predchazi.

Nejprve miizeme mluvit o tzv. prediagnostické fazi, kdy si rodi¢e vSimnou
nékterych obtiZi a pfichdzeji k odbornikovi s podezienim. Rodice, ktefi maji i jiné déti,
obvykle pfijdou na néjaky problém v disledku srovnavani vyvoje a chovani
jednotlivych déti. Nemusi se vzdy hned jednat o néjaky problém, Casto jsou to jen

individualni rozdily ve vyvoji. Podobné¢ mohou na problém piijit v souvislosti

3 Cliff C. Cunningham byl anglicky specialista (pediatr) na rany vvoj déti s Downovym syndromem. Byl
jednim s autorti modelového postupu, jak sd€lovat rodic¢tm, ze se jim narodilo dité s postizenim (dité

s Downovym syndromem). V tomto pfipadé by mél toto sd€leni podat pediatr, a to co nejdiive po zjisténi,
nejlépe v soukromi. Pokud to bylo mozné, mélo by byt dité pritomno. Rodi¢e by méli mit moznost ptat
se, pripadné setkat se v pfistich tydnech s pediatrem, pokud budou potiebovat, Ze za nimi piipadné piijde
odbornik. Tento model mél rodi¢tiim zjednodusit, i piesto neptedstavitelnou a nesnadnou situaci. Rodice
bere jako ko-terapeuta, ne jako protivnika, zaroven se snazi odstranit sklon rodi¢u, zejména matek, ke
Skodlivé nadmérné stimulaci. (Blazek, Olmrova, 1988)

33



S porovnavanim jinych déti, které jsou ve stejném veku, napt. déti znamych. V jinych
ptipadech se jedna o neblahé tuseni na zdkladé napadnych odlisnosti: dité se neotoci za

zvukem, neusméje se, nepouziva koncetinu, neopakuje zvuky. (PeSova, Samalik, 2008)

Prvni f4zi je faze Soku. Vyiceni diagndézy znamend pro rodic¢e hluboky otfes. Pro
tuto fazi je typicky nastup citové dezorganizace, zmatenosti, ochromeni jednani,
neschopnost uvérit sdélenému a iracionalita. Nékteii rodice vypovidaji, ze po vyiceni
diagnozy méli néco jako vypadek paméti, nepamatuji si nékolik minut, ale i hodin po
tomto sdéleni, nejsou naptiklad schopni Fict, jak se dostali domt, jak vysli z budovy,
atd. Prvni faze mtze trvat n¢kolik minut, ale i né€kolik dni. Mezi prozitek hlubokého
stresu se misi nedivéra, roste potfeba sympatii a emocionalni posily. Rodice se chytaji
kazdého naznaku, ktery by mohl znamenat, Ze jejich situace neni pravdiva, nechavaji se
uklidiiovat piibuznymi nebo prateli, kteti zpochybiuji 1ékatské zpravy, dochazeji na
konzultace k jinym odbornikiim a doufaji, ze ti pfedchozi diagnozu vyvrati. (PeSova,
Samalik, 2008)

S. Kerrova (1997, s. 13) uvadi, ze pokud jsou rodi¢e Sokovani, zdrceni, vnimaji
jen polovinu toho, co jim odbornici sdéluji, ti by tedy méli informace sdé€lit nebo néco
vysvétlit vicekrat. Kromé té€chto pocith se objevuji i1 dalsi: strach, zmatek, pocit
beznadgje, pochybnosti o svych schopnostech, smutek, hnév. Rodi¢e hledaji vinika,
ptipadaji si podvedeni. S témito pocity a stavy mize pomoct otevienost k lidem, rodice
mohou situaci porovnavat s jinymi (je to vstup do nové situace), méli by mit divéru

Vv sami sebe.

Dalsi fazi je faze reaktivni. Pro tuto fazi jsou charakteristické projevy, kterymi
jsou zal, bolest, zklaméani, uzkost, odmitani, vina, agresivita, selhani. Pievlada prozitek
ztraty, mize to znamenat prozitek ztraty Zivotni hodnoty, kterou je zdravé a Stastné dité
jako budoucnost rodi¢i. Tento pocit je také doprovazen pocitem strachu z nejisté
budoucnosti. Rada rodi¢ti ma silné tendence popfit sou¢asny stav, asto popiraji, ze by
néco o stavu ditéte slySeli. Také maji potfebu hledat vinika, to mtize byt doprovazeno i
agresi. Casto dochézi k izolaci, rodi¢e se odmitaji stykat se svym okolim, nékdy maji
pocit nenavisti k ostatnim, $tastn€j$im rodicim a rodinam. Tento pocit nenavisti miize

byt sméfovan 1 vici partnerovi, rodin€, zdravotnimu personalu. Nenavist mize byt
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obracena i vici sobé samému, zejména matky prozivaji pocit viny, ze daly zivot
postizenému ditéti, ze se zachovaly tak nebo jinak, ze udé€laly néco, co zpusobilo

postiZzeni ditdte. (PeSova, Samalik, 2008)

Ryckman a Henderson (in Blazek a Olmrova, 1988, s. 25) se zabyvali vyzkumy,
které se orientovaly na vliv ditéte s postizenim na rodice. Dité je pro rodice fyzickym a
psychickym rozsifenim sebe sama, ptes n¢j si nékteii uspokojuji vlastni pfani a tuzby,
uritym zptisobem mohou piekonat svou smrt (transcendence smrti), atd., uspokojeni

téchto potieb se jim nedostava, proto je pro né t€zké tuto situaci ptijmout.

Pokud rodice ziistavaji del§i dobu v druhotné fazi, ptinasi to fadu problémd.
Mezi nejvétsi patii brzdéni v rozvoji ditéte. Cunningham (1979) uvadi rozdil mezi
prvotnim a druhotnym handicapem. Jako prvotni chape ten, se kterym se dit¢ narodilo.
Druhotny vyplyvd z nespravného zachazeni s handicapem prvotnim. Néktefi rodice
nejsou presvédCeni o tom, ze ma stimulace ditéte s postizenim smysl, boji se, Ze by
mohli délat néco Spatné, tak Casto délaji minimum. Mohou brénit rozvoji zékladnich
dovednosti jako je jedeni, samoobsluha a hygiena a to jen proto, Ze je jednodussi udélat
to za dité, nebo ze maji pocit, Ze to dité s timto postizenim nemtize zvladnout. Mize se
stat, ze pomaly vyvoj ditéte a to, ze si rodi¢e nevSimaji malych pozitivnich zmén, a

proto jakoukoliv dal3i snahu vzdavaji. (Pesova, Samalik, 2008)

Adaptace je treti fazi, nastupuje v ni realistické hodnoceni situace, rodice se
zaCinaji ptat, co mohou délat. V této fazi, ale samoziejmée 1 v ostatnich, je dilezité, aby
byly podany objektivni informace o moznych lécebnych a vychovnych postupech.
V tomto obdobi rodice touzi po informacich, proto naléhaji na lékate, obvolavaji znamé
a objizd&ji nejriiznéjsi specialisty. Chytaji se kazdého vyroku, ktery slysi, je tedy
dilezité promyslet jak a co sdélit, aby nedoSlo k chybné interpretaci a zkresleni
informaci. V této fazi nejcastéji prichdzi dité do péce specialniho pedagoga. At uz se
jedna o péci v centru rané péce, specialné pedagogickém centru, pedagogicko-
psychologické poradné nebo v jiném zafizeni, kde specidln¢ pedagogicka péce funguje.

Na tento systém bude navazano v praktické ¢asti této prace. (Pesova, Samalik, 2008)
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V této fazi rodiCe ziskévaji sebedivéru ve vztahu kditéti, maji pocit
znovunabyvani kontroly, uci se, jak funguje systém péce, poznavaji odborniky. Maji
zékladni informace, na kterych mohou stavét dal. V této fazi Casto zacinaji zadat o
podporu a pomoc. Aby se rodiCe vyrovnali snezddoucimi emocemi, je jim
doporucovano, aby se schazeli s rodi¢i déti se stejnym nebo podobnym postizenim.
Pokud to neni nezbytné nutné, neméli by setrvavat mimo b&zny rezim, jedna se zejména

o dochazku do zaméstnani. (Kerrova, 1997, s. 16)

Ctvrtou fazi je reorientace, rodi¢e zaGinaji sami jednat, vyhledavaji pomoc,
planuji budoucnost. Tato faze je dlouhodobé&jsiho razu, nemusi byt ukondena. Casto se
stava, ze se jednotlivé faze krize vraceji, nejcastéji s dilezitymi zivotnimi udalostmi
jako je vstup do Skoly, volba povolani, partnersky zivot atd. Mnoho rodicl nese situaci
tak tézce, ze se rodiny rozpadaji. Jiné rodiny naopak Zziji velmi intenzivnim zivotem,
postizené dité piijmou, stidvaji se Cleny terapeutického procesu. To je stoji velké
mnozstvi psychickych sil, pokud to rodi¢e zvladnou, znamena to vyznamny krok pro
obnoveni dusevni rovnovahy a ziskani pocitu smysluplnosti. Tito rodi¢e projevuji davku
odhodlani, optimismu a vynalézavosti pfi hledani moZnosti zpfijemnéni jejich zivota 1
zivota ditéte. Mimotfadny vyznam ma setkavani s lidmi, ktefi maji stejny nebo podobny
osud. Mnozi se dostdvaji zizolace, vidi, Ze nejsou s problémem sami, vyménuji si

s ostatnimi zkuSenosti, kontakty, informace. (PeSova, Samalik, 2008)

Tato faze byva poklidnéjsi, ale 1 v ni se mohou objevovat negativni pocity jako
je frustrace a nespokojenost, dana nejcastéji nedostatkem interakce s ditétem. Rodice si
nekdy stézuji, Ze 1 v této fazi pocituji zoufalstvi a zmatek, pesimismus i deprese. Maji
sice vétSi mnozstvi informaci, ale zaroven poznavaji, ze toho jeSt¢ stale dost nevi.
Ur¢ité jim ani nepomahaji rozporuplné pocity, které mohou k ditéti, ale i partnerovi,
pocitovat. Podle S. Kerrové (1997, s. 17-18) by si méli rodi¢e uvédomit, ze by méli
udélat pro své dité to nejlepsi, ale ne za cenu zniCeni vlastniho zivota. S nékterymi
pocity (strach, smutek) pry nemaji rodice bojovat, velmi ¢asto odezni samy. Pokud to

jde, Casto pomuze 1 kratka prestavka, kdy mohou délat cokoliv, co je bavi a t&si.

Patou fazi je piekonani krize. To znamend, Ze se rodina tzv. najde, znovu se

zorganizuje. Podle Farbera (1970, in PeSova, Samalik, 2008) miizeme rozlisovat rtizné
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druhy nové vzniklé rodinné organizace, podle toho, na co se rodiny nejvice zaméii.
Existuji rodiny zamétené na rodice, které se soustiedi na otcovu nebo matcinu profesni
a spolecenskou kariéru, postizené dité ovlivituje zZivotni Sance rodiny az na druhém
misté. Naopak v rodinach orientovanych na dité se ¢innost rodi¢ podfizuje tomu, aby
se co nejvice zvysily zivotni Sance déti. Nejcastéji se otec vénuje praci a zajisténi rodiny
po finan¢ni strdnce, matka se stard o rodinu. Rodina orientovand na domov obé&tuje
zivotni Sance rodi¢l ve prospéch Sanci déti. Manzel se tedy ziikd osobni kariéry, aby
udrzel rodinu. Rodiny, které nespadaji ani do jedné z piedchozich orientaci jsou ve
svych Zivotnich Sancich nejvice zasazeny. Nedokazou sladit usili svych ¢lenti pfi feSeni

problémd, které jim brani v socidlnim vzestupu.

Kazdy ¢len rodiny se vice ¢i méné zapojuje do péce, podle svych schopnosti,
které rozhodné nejsou pro vSechny ¢leny rodiny stejné. To by si méli v§ichni zi¢astnéni
uvédomit a pracovat stim. Rodie uvadéji, Ze béhem procesu vyrovnavani ziskali
vlastnosti jako je sila, houzevnatost, asertivita, porozuméni a trpélivost. Pokud jsou
rodi¢e v Koncich, mohlo by jim pomoci, Ze si o svych obavach promluvi nejprve se
svymi blizkymi (partnerem, rodinou, ptateli) nebo dalSimi zucastnénymi (ostatni rodice,

odbornici). (Kerrova, 1997, s. 19-20)

7.2 VYCHOVNE POSTOJE RODICU

Vétsina studii dospéla k zaveéru, ze rodice deti s postizenim zaujimé ve vychove
extrémni postoje nadmérného ochranovani, ale také naopak odmitani, poptipade
ambivalentni postoje, kdy rodice kolisaji mezi odmitanim, které chté&ji posléze odcinit

projevy nadmérné vielosti a povolnosti (Langmeier, 1982, in Pedova, Samalik, 2008).

NADMERNE OCHRANOVANTI
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Do urcité miry je pochopitelné, déti s postizenim musi byt chranény pted
nejruzngjSimi riziky. Pokud je ale dit¢ ochraiiovano nepfiméfené, muze dochazet
k ohroZeni vyvoje, zejména ve star§im véku, kdy by m¢lo byt dité samostatnéjsi. Napf.
matky ditéti zavazuji boty ve snaze uSetfit svému ditéti starosti s tkaniCckami. Nékdy
rodice ze strachu, aby se dit¢ nerozruSilo a jeho stav se tim nezhorsil, pfiklangji
k povolné vychové, kdy je ditéti plnéno jakékoliv prani. Vytvoii kolem ditéte bublinu

idealniho svéta.

EMOCN{ ODMITANT

Dal$im extrémem je pravé emocni odmitani. Rodi¢e maji pocit, ze jim dité
pfindsi velké mnozstvi starosti, stane se tedy, ze ke svému ditéti citi podrazdénost az
odpor. Rodice si tento pfistup ¢asto neuvédomuji ani neptiznavaji. Odmitani projevuji
zejména piehnanou kriti¢nosti, pfedrazdénosti, nediitklivosti a neumérnymi pozadavky.
Mohou jednat s ditétem jako s intaktnim, ptehliZet jeho specifické potieby. (Betts, 1972;
Krejéova, 1977; in Pesova, Samalik, 2008)

AMBIVALENTNI POSTOJE

Poslednim zminovanym vychovnym moZnosti je prolindni obou vySe
zminovanych extrémnich postoji. Netrpélivost a hostilita* jsou pozdéji nahrazovany
pocity viny. Rodie se snaZi odcCinit negativni projevy. Nékdy mize dochazet
k ambivalentnimu projevu mezi rodi¢i: jeden, nejcastéji matka se chova ochranitelsky,
zatimco druhy, pfevazné otec, dité¢ odmita a klade na n¢j prehnané naroky. Goldy a Katz
(1963, in Pesova, Samalik, 2008) ve svém ¢lanku pisi o tom, Ze ambivalentni vychovné
postoje obou rodi¢ mohou mit za nasledek deviantni vyvoj ditéte. Prevazné
V pubescenci a adolescenci jsou bud piehnané pasivni, nebo naopak vyhledavaji

rizikové aktivity. Ambivalentni postoje rodicl, kdy jeden z nich dité ochranuje a druhy

* Hostilita: nepfatelstvi vii¢i sob& sama nebo druhym.
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odmitd, jsou velmi stresujici i pro rodice samotné. Mohou prohloubit krizi manzelstvi a

vyustit az v rozchod partnerti.

Langmeier (1985, in PeSova, Samalik, 2008) fika, Ze je pochopitelné, Zze se
VvV extrémnich situacich, ¢imz narozeni ditéte s postizenim muze byt extrémni, rodice
uchyluji k extrémnim vychovnym postojim. Cim vice se vychovné postoje rodiclt

pfiblizuji realistické pozici, tim lepsi jsou vyvojové Sance jakkoliv postizeného ditéte.

FiSer a kol. (1968, s. 12-13) uvadi trochu jiné dé€leni:

1. Vychova tzkostna: kdy rodi¢e na ditéti prehnané, az nezdravé Ipi. Jedna se

vlastné o ochranitelskou vychovu.

2. Vychova rozmazlujici: rodi¢e na ditéti také velmi Ipi. Ze strachu, aby se jim
neodcizilo, ho chtéji udrzet co nejdéle ,,malym®, na nich zévislym. Podfizuji se
mu uplné ve vSem, nékdy mu az slouzi. To vede nejéastéji k tomu, ze ztraceji
autoritu, zaroven také dité neni schopno samostatn¢ fungovat, stava se

nesobéstacnym, nékdy se za¢ne chovat asocidlné.

3. Vychova perfekcionisticka: pii ni rodi¢e chtéji, aby bylo jejich dité¢ ve vSem
nejlepsi, bez ohledu na jeho redlné moznosti. Tento tlak muze dité pietézovat,
tim dojit ke zhorSeni zdravotniho a psychického stavu. Dochazi k neurotizaci a

k né€kterym obrannym postojum.

4. Vychova protekéni: rodi¢e chtéji, aby se ditéti dostalo vSech vyznamnych
hodnot a je jedno, jak toho dosdhnou. Pracuji za né, zafizuji, co je potieba,
hledaji, jak se vyhnout v§em nepiijemnostem. Snazi se toho dosdhnout tim, Ze se
pokousi o rizné tulevy a ohledy pro dité, zvelicuji nebo naopak zastiraji jeho

problémy. U okoli mohou dosahnout nedtvery k ditéti.

5. Vychova zavrhujici: byla jiz zminéna vySe jako emo¢ni odmitani ditéte.
Objevuje se spise ve skrytych formach. Dité je Casto omezovano, trestano, jako

by bylo vinno samo.
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8 PORADENSKA PRACE S RODICI

Poradenstvi je mozno fadit do systému ucelené (komprehenzivni) rehabilitace.
Tento pojem naznacuje, ze se rehabilitacni proces netyka jen zdravotnického persondlu,
ale vSech pracovnikli v pomahajicich profesich a to tak, aby rehabilitace postihla
vSechny slozky klientovy osobnosti. Svétova zdravotnickd spole¢nost (WHO) popisuje
rehabilitaci jako opatieni, které by mélo zaradit ¢loveéka do spole¢enského prostiedi a do
zivota. Jednd se o vyuziti lécebnych, socidlnich, psychologickych, vychovné-
vzdélavacich, technickych a jinych prostfedki, které pomohou klientovi dosahnout
nejvyssi mozné vykonnosti, funkéni schopnosti a sobéstacnosti. (Novosad, 2009, s. 90-

91)

Novosad (2009, s. 92) piSe o tom, ze poradenstvi provazi a zaroven i podmitiuje
uplatiiovani principi a metod komprehenzivni rehabilitace pii praci s klientem.
Poradensky proces je provazany systém mezioborové kooperace, je nutnd tymova
spoluprace. Jde piedev§im o podporu klienta pii teSeni jeho neptiznivé nebo
problémové situace, jde o zmirnéni, eliminovani, ale také kompenzovani pficin, které

klientovy znemoznuji plnohodnotné a fungujici zaclenéni do spole¢nosti.

Rodina je pro jedince velice vyznamnd, mimo jiné i pro jeho vyvoj. Vztahy mezi
rodi¢i a détmi ve veétSin¢ pripadd trvaji i v dospélosti. Je tou prvni spole¢enskou
instituci, se kterou se dité¢ setkava, pak teprve objevuje dalsi a dalsi. Dité napodobuje
zvyky svych rodicli, piebird postoje v chovani a jednani. Rodic¢e zdravych (intaktnich)
déti naji nesporné velkou odpovédnost, ale odpovédnost rodici ditéte s postizenim je
uplné na jiné urovni, musi totiz ditéti vytvofit takové podminky, ve kterych by mélo ty

nejlepsi vyvojové moznosti. (Desmerger, 1982, s. 24-25)

Prace srodinou je pro poradenstvi nezbytnd, ale zaroven je velice naro¢na,
slozitd a zodpovédnd. VéEtsina klientl v poradenském procesu je nezletild, ucast rodici
je tedy nutnd. Musi souhlasit s procesem, zaroven se ho musi aktivné ucCastnit —

spolupracovat. Za odbornikem nejcastéji dochazi dité, jako klient, a jeden z rodicu.

wev
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¢lenové), ale také vztahy mezi nimi. Pro odbornika je dilezité porozumét funkci
problému, ne jen pfic¢in€ individualni, pak mtize teprve dojit k poradenské intervenci.

(Hadj Moussova, 2004, 2013)

Sobotkova (2007, s. 24) pouzivad termin rodinny systém, pro jehoz vysvétleni
pouziva definici systému, jakozto souboru ¢asti a vztahi mezi nimi. Definice rodiny je
slozitd a kazdy autor ji pojiméd trochu jinak, obecné¢ho vylozeni pojmu je tézké

dosahnout. Napt. Kramer 1970, in Sobotkova, 2007) vymezuje rodinu timto zptisobem:

,,Rodina je skupina lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou a budoucim
ocekavanim vzdjemné propojenych transakcnich vztahi. Clenové jsou casto (ale ne
nutné) vazani hereditou, legdlnimi manzelskymi svazky, adopci nebo spolecnym
uspordadanim Zivota v urcitém useku jejich Zivotni cesty. *

Kazdy rodinny systém se skladd z nékolika podsystémil (subsystémil). Mezi
nejvyznamnéj$i patfi subsystémy manzelsky (partnersky), rodi¢ovsky (rodic¢-dité) a
sourozenecky. Manzelsky subsystém je tim zakladnim, hraje hlavni roli ve vSech
vyvojovych fazich Zivotniho cyklu rodiny. Uspéch rodiny zavisi na schopnosti paru
vypracovat si dobfe fungujici vztah. RodiCovsky systém vznikd ot€hotnénim Zeny a
rozSifuje stavajici systém. Sourozenecky subsystém mulze byt znaéné rozvétveny a
pestry. Déti se vném uci spolupraci, soutézeni, vyjedndvani a tvoreni kompromist.
Tyto nabyté zkuSenosti si dit¢ odnasi do dalSich interakci uvnitf 1 vné rodiny.

(Sobotkova, 2007, s. 27)

Dtlezity je postoj rodict k ditéti, ale také k instituci, kam dochézeji. Rodice jdou
za odbornikem dobrovolné¢ nebo nedobrovolné. Pokud se jedna o dobrovolnou
navstévu, 1 zde se muze jednat o odlisné diivody navstévy. Pokud chtéji rodice ditéti
pomoct, je spoluprace vétSinou automatickd a bezproblémova. Dulezité jsou moznosti
rodi¢li, kdy nejde jen o Casovou naroc¢nost. Je na kazdém poradci, aby moznosti
intervence a spoluprace rodict spravné odhadl a piipadné upravil podle skutecnych
mozZnosti. Neékteti rodiCe chtéji problém u ditéte odstranit, Casto jsou piekvapeni tim, Ze
je po nich zadana néjaka spoluprace. Je na poradci, aby jim osvétlil, Ze je jejich
spoluprace nezbytnd, i kdyz si mysli, Ze napf. nejsou kompetentni. Pokud rodice
prichazeji jen proto, ze jim to doporucila Skola, OSPOD nebo jina instituce, byva
aktivni ucast slozitéjsi, protoze rodice odbornikiim nediivétuji, mohou je dokonce
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povazovat za vetielce. Maji problém se oteviit, mluvit o vSech problémech, berou to

jako zasah do jejich rodiny. (Hadj Moussova, 2004, 2013)

Odbornik nemuze zbavit rodice odpovédnosti za stav jejich ditéte, Casto je od néj
ocekavano, ze odstrani pocit viny. Problémy ditéte, at’ jsou jakékoliv podstaty, jsou pro
rodice zranujici. Jak jiz bylo feceno, rodice maji n¢jakou predstavu o ditéti, kterou kvili
svému postizeni nemize naplnit, neodpovida tomu, jaké by ho rodice chtéli mit.
Odbornik musi pocitat s tim, ze mohou byt nékteré reakce prehnané, emociondlné
zabarvené. V nékterych ptipadech berou rodice zasah instituce jako své selhani, maji
predstavu az stigmatizace ditéte. Poradce se snazi navazat s rodi¢i kontakt, ziskat jejich
davéru, poskytnout jim odstup od problému, pifipadné je ujistit, ze to opravdu neni

jejich vina, pokud je tomu skutec¢né tak. (Tamtéz)

Poradce by mél rodi¢iim naslouchat, jsou totiz dilezitym zdrojem informaci. At
uz se jednd o anamnézu osobni, rodinnou, ale také odkryvaji ledacos z fungovani
rodiny, vztahli mezi jednotlivymi ¢leny. Nékdy mohou byt tyto informace kli¢ové pro
urCeni diagnodzy, bez nich nemusi byt intervence kompletni. Nekdy problém ditéte
vychézi z problému v rodin€ jako napiiklad z komplikovaného vztahu s rodici, nebo
jednim znich, rozpadu rodiny, odchodu rodi¢e nebo problémového vztahu se

sourozenci. (Tamtéz)

V rodinnych studiich je diagndza rodiny chapana jako charakteristika rodinnych
roli, vztahti, komunikace, konfliktii, o¢ekavani, atd. (Sauber et al., 1993, in Sobotkova,
2007, s. 43) Pti praci s rodinou dochézi nutné k jeji diagnostice, ta by méla obsahovat

tyto body:
1. Soucasné potize: pro€ rodina za odbornikem ptichdzi.

2. Role a fungovani rodi¢l: je zkouman partnersky vztah, plnéni rodi¢ovské role
(role jsou zkoumdany dikladnéji, objasnuji se ocekavani, predstavy o vlastnich i

cizich rolich).

3. Rodinné vztahy: dynamika, spojenectvi a neshody (n€kdy i role obétniho
beranka-scapegoating).

4. Proces komunikace: zda je jasna, adresna, oteviena ¢i ptipadné poruchy.
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5. Reseni konfliktd a problémi: tolerance, solidarita, vyhybani se feSeni problémt,

proces feseni.

Zamgéteni poradenské ¢innosti podle Hadj Moussové (2004, 2013) zavisi na typu
problému, se kterym rodina pfichazi. Tyto problémy mohou byt rozdéleny do téchto

oblasti:

1. Dysfunkce rodiny:
a. zanedbavani ditéte,
b. rozvod, handicapované dité, drogova zavislost,
¢. nevhodné rodi¢ovské postoje a vychovny styl,
d. rodi¢ zavisly na alkoholu nebo drogach,
e. nezameéstnanost, duSevni nemoc rodice,
f. neuspokojivé vztahy v rodiné.

2. Problémy ditéte:
a. Spatny prospéch nebo zhorSeni prospéchu,
b. postoje rodi¢t ke $kole a skolnimu vykonu ditéte,
C. problémové chovani ditéte doma 1 ve skole,
d. dité s postiZzenim,
e. adoptované dit¢é nebo dité v péstounské péci.

3. Specifické charakteristiky rodiny:
a. zvlastni hodnotové postoje (napt. nabozenska ortodoxie),
b. kulturni odlisnosti,

c. adaptace na zménu socialniho prostiedi (imigranti, uprchlici).

Muze se stat, ze za odbornikem pftijde klient s problémem, ktery ptesahuje
poradcovy schopnosti a kompetence. V tomto piipadé je dualezité klientovi oznamit, ze
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dany odbornik nemiize kompetentné¢ problém fesit, ale mél by klientovi kompetentné
pomoci s nalezenim odpovidajiciho poradce. Nemélo by dojit jen k pouhému piedani do
jiné instituce, odbornici by méli na ptipadu klienta spolupracovat. Zaroven je tieba, aby
poradce véde€l o vSech jiz probéhlych a soucasné probihajicich konzultacich s dalsimi

odborniky nebo institucemi. (Hadj Moussova, 2004, 2013)

Poradce pfi préci s ditétem a rodinou pouzivad nejriznéjSich metod a piistupd,
muze se jednat o individualni rozhovory s jednotlivymi ¢leny rodiny, ale také s rodinou
jako celkem, ucast na rodicovskych skupindch, tréninkovych programech pro rodice,
pouziti hry s rolemi, sepsani rodinnych nebo jinych smluv, hledani spolecnych aktivit
rodi¢li 1 déti, videotrénink a celou fadu dalSich i jejich kombinace. Soucasné¢ miize
doporucit dalsi instituce, kde mohou rodice 1 dit€ hledat pomoc: krizova centra, kluby
rodi¢h pfi institucich, pomoc v socidlni oblasti, neziskové organizace a nizkoprahova
zatizeni, détské kluby a centra, z4jmové organizace, podptrné a charitativni spole¢nosti,

pripadné jim nabidnout internetové odkazy. (Tamtéz)
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PRAKTICKA CAST

9 VYMEZENI VYZKUMNEHO CILE A OTAZEK

Praktickd cast této prace se bude zabyvat poradenskou praci srodici déti
S postizenim. Shrnuté poznatky =z teoretické c¢asti budou vyuZity k vypracovani
vyzkumu. Postupné budou definovany hlavni a dil¢i cile, z nich vychdzejici vyzkumné
otazky a dojde k vymezeni vyzkumného vzorku. V dalsi ¢asti budou ptedstaveny

metody vyzkumu a jimi sebrané materialy budou analyzovany a interpretovany.

Cilem vyzkumu je zjistit, jak se rodi¢e vyrovnavaji se zjiSténim, Ze je jejich dité
postiZzené, a jak se po tomto zjiSténi zménilo chovani k ditéti. Déle byl vyzkum zaméten
na funkci a vyznam rozhovoru pro poradensky proces a moznosti diivéjsiho zapojeni
specialniho pedagoga do procesu sdélovani diagnézy a vychovného a vzdélavaciho

procesu.

Vyzkum poradenské prace srodi¢i déti s postizenim byl zaméfen na
problematiku vyrovnavani se stimto zjiSténim u déti s postizenim piedskolniho a
Skolniho véku. Dale bylo pfi vyzkumu zjiStovano, jaké jsou moZnosti zapojeni
specialniho pedagoga do procesu sdélovani diagn6z a vychovného a vzdé€lavaciho
procesu diive. A v neposledni fad¢é byl zkouman fakt, jaky ma pro poradensky proces
vyznam rozhovor s rodi¢i, jakym zptsobem ho specialni pedagogové vyuzivaji a jak

S nim pracuji.

V ramci vyzkumu poradenské prace s rodi¢i déti s postizenim bylo vymezeno
poradenstvi jako pojem zaloZeny na principu pomoci, kdy se poradce snazi o podporu
ristu, rozvoje, zralosti a lepSiho uplatnéni klienta, aby se umél orientovat ve svété a

vyrovnal se s zivotem. (Gabura, 1995, s. 13)

Poradenskéd prace srodinou je vymezena jako nezbytnd, ale velice slozitd a
narocna. Ucast rodicli je Casto nutnd, vzhledem k véku klientl, stejné tak jako préace

s nimi. (Hadj Moussova, 2004).
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Vzhledem k tomu, ze byl vyzkum zaméfen kvalitativné, je zapotiebi vymezit

vyzkumné otazky, na které budou hledany odpovédi béhem interpretace sebranych dat

Z vyzkumu.

1.

2.

Jak se rodic¢e vyrovnavaji se zjisténim, ze je jejich dité postizené?
Jak se méni chovani rodi¢i k ditéti?
Jaky ma rozhovor s rodi¢i vyznam pro diagnosticky proces?

Jak by se mohl specialni pedagog difive zapojit do poradenského

procesu?
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10 VYZKUMNY VZOREK

Ve vyzkumu poradenské prace srodi¢i déti s postizenim byly jako zakladni
zkoumana populace (zdkladni zkoumany vzorek) zvoleny matky déti s postizenim, dale
byl vzhledem k nékterym dil¢im ciliim zvolen vyzkumny vzorek specidlnich pedagogu

ze specialn¢ pedagogického centra.

Na zacatku volby vzorku bylo provedeno rozhodnuti o apriorni determinaci na
zakladé délky zjisténi postizeni ditéte. Vyzkum byl proveden na skupiné deseti matek,
ve které byly zastoupeny matky, které se o postizeni svého ditéte dozvedély teprve
heterogenni i vzhledem k diagnéze postizeni. Nejprve byly kontaktovany dvé matky,
které se svym ditdtem navitévuji SPC°, kde byl veden rozhovor se specialnimi
pedagozkami. Pies n¢ byl navdzan kontakt s dalSimi matkami a ty predaly kontakt dal.
Tim vznikla tato heterogenni skupina, ktera neni spojena jednou instituci nebo jednim
sdruzenim. To z toho divody, aby bylo mozné ziskat riizné¢ informace, o tom, co matky
déti s postizenim prozivaji, kdy se dostavaji do péce specialniho pedagoga, co by jim

pomohlo napfi¢ nékolika skupinami.

Vyzkumny vzorek byl na zacitku vyzkumu stanoven na dva odborniky
(specialni pedagogy). Byly zkontaktovany dvé pracovnice SPC, ptes které byl ziskan
kontakt na prvni dvé matky. Tyto pracovnice maji né€kolikaletou zkusenost s Klienty
SPC a obé¢ pracovaly i v jinych zafizenich. Jedna z nich pracovala v centru komplexni

péce, ma proto i zkuSenost s multidisciplinarni spolupraci v nemocnicich.

Jména nejsou v textech uvedena, rozhovory jsou anonymni. VSechny udaje,

podle kterych by respondenti mohli byt dohledani, jsou nahrazeny pismeny.

5 SPC: specialné pedagogické centrum.
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Vyzkumny vzorek byl sestaven z matek déti s t€émito handicapy:
1. Détska mozkova obrna: divka (6 let), chlapec (6,5 roku), chlapec (12 let),
2. Downiiv syndrom: divka (6 let), divka® (4 roky),
3. Rettiv syndrom: divka (30 let),
4. Mentalni retardace: divka (9 let), chlapec (14 let),
5. Vyvojova dysfazie: chlapec (7 let),

6. Vykloubeni ky¢le a lokte pii narozeni: divka (8,5 roku).

® Tato divka se narodila Ginské matce a eskému otci. Rozhovor probihal v &eském, anglickém i &inském
jazyce, v ptiloze je oznacen jako rozhovor €. 6, byl pro vétsi srozumitelnost pielozen cely do ¢eského
jazyka.
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11 VYZKUMNA METODIKA

Data vyzkumu byla sbirdna na zékladé¢ polostrukturovanych rozhovora
s matkami dé€ti s postizenim a se specidlnimi pedagogy. V ramci rozhovorit dochédzelo
k pozorovani chovani a neverbalni komunikace matek. Polostrukturovany rozhovor byl
zvolen z divodu potieby reagovat bezprostfedné na potieby a reakce matek. VSechny
rozhovory byly zaznamenany na diktafon, po domluvé byl zapnut az po uvodnim

seznameni s respondentkami.

Svati¢ek (2007, s. 159) mluvi o tzv. hloubkovém rozhovoru (in-depth
interview), ktery definuje jako nestandardizované dotazovani jednoho tucastnika

vyzkumu zpravidla jednim badatelem za pomoci n¢kolika otevienych otazek.

V ramci rozhovoru bylo dulezité pozorovani zejména chovani matek k détem,
prvky neverbalni komunikace. To, jak odpovidaly na jednotlivé otazky, které otazky pro

né byly citlivé.

Vsechny rozhovory jsou z divodu velkého mnozstvi dat uvedeny v piiloze
prace, zde jsou uvedeny pouze osnovy polostrukturovanych rozhovorli, pro matky i
specialni pedagogy. V této Césti jsou uvedeny pouze Uryvky z jednotlivych rozhovort.
Rozhovory jsou ptepsany doslovné, bez jakychkoliv tprav, aby bylo mozné sledovat
zvlastnosti feCovych projevil jednotlivych matek a nedoslo ke zkresleni informaci.
Uryvky jsou pro lepsi orientaci oznaleny &isly rozhovorii tak, aby bylo mozné je
v ptilohach Iépe dohledat. Rozhovory s matkami jsou oznaceny ¢isly 1-10, rozhovory se
specialnimi pedagozkami A-B. Nedochazi k smiseni obou skupin rozhovord, nejprve
jsou samostatné¢ analyzovany rozhovory s matkami, posledni ¢ast patii analyze

informaci z rozhovoru s pracovnicemi SPC.

Zéakladni kazuistické udaje jsou uvedeny vzdy na zacatku rozhovort v prilohach.
Mezi tyto Udaje patii vék a diagndza ditéte, vék matky, jeji vzdélani a pocet déti i

s jejich vékem.
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OTAZKY PRO ROZHOVOR S RODICI (MATKOU)':

Kdyz si vzpomenete na své t€hotenstvi, jak jste se citila?

Jak jste na dité reagovala, kdyz se narodilo?

Kdy se zacaly projevovat prvni obtize?

Kdy vas napadlo, ze neni néco v poradku?

Kdy jste se dozvédéla, jakym postizenim dité trpi?

Kdo vam tuto informaci sdélil?

Pozorovala jste né¢jakou zménu ve vztahu k ditéti?

Kdy se dostalo dité¢ do péce specidlniho pedagoga?

Pomohlo by vam, kdyby bylo dité nebo vy v péci specialniho pedagoga diive? Jak?
Jak se v této dobé chovala rodina? Cim vam nejvice pomohla?

Co byste vzkazala jinym Zendm, které se dostaly do podobné situace?

Chtéla byste jeste néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

OTAZKY PRO DOPLNUJICI ROZHOVOR S ODBORNIKEM (SPECIALNIM
PEDAGOGEM):

Kdy k vam rodice s ditétem pfichazeji? V jaké fazi?
Byvate u sdélovani diagnézy rodicim? Kdy ano, kdy ne?

Myslite si, ze by bylo mozné byt u sdélovani diagnéz vSech déti? Piipadné jak by se

mohl specialni pedagog zapojit do vychovného plisobeni diive?

” Otazky byly inspirovany vyzkumnymi otazkami z knihy Néro&né mateistvi (Vagnerova, Strnadové,
Krejcova, 2009).
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V kterych fazich zivota ditéte je podle vas prace specidlniho pedagoga nezbytna?

K ¢emu vyuzivate rozhovor s rodiCi (diferencialni diagnostika, doplnéni diagnostiky,

orientace v problémech...)?
Co od rodici zjistujete?
Jak probiha poradenska prace s rodici?

Chtél byste jesté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom nemluvili?
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12 VYSLEDKY VYZKUMU

Vysledky vyzkumu jsou strukturovany podle kategorii, které vznikly na zaklade
rozhovorovych otazek, které byly pouzity u rozhovorti s matkami déti s postizeni, a
pozorovani, které probihalo v ramci téchto rozhovort. Na zavér kapitoly dojde ke
shrnuti a doplnéni vyzkumu na ziklad¢ dopliujicich rozhovori se specidlnimi

pedagozkami z SPC.

12.1 TEHOTENSTVI A POROD

VétSina matek se vyjadfovala v tom smyslu, Ze nebylo jejich té¢hotenstvi ni¢im
zvlastni. Probihalo celkem dobfte, bez vétSich komplikaci. Z toho se vycleniuje pouze
celd skupina matek déti s DMO, kterd pocitovala vétsi problémy v téhotenstvi nebo pii

porodu. Ten byl u vSech dotazovanych predcasny.

,,No ano, na zacatku mi bylo opravdu hodné spatné, nemohla jsem viibec nic
délat, dokonce jsem i chodila na infuze do nemocnice. Pak se to srovnalo, tak jsem se
uklidnila, ale zase to prislo na konci, a najednou se v sedmém mésici rozjel porod. (2.

rozhovor)

Tato matka ma velice negativni zkuSenost s t€¢hotenstvim a porodem. Tato
zkuSenost a fakt, Ze byla dcefi diagnostikovana DMO, mize mit za dasledek to, Ze se

s manZelem nakonec dohodli, Ze uz dal$i potomky nechté;ji.

I ostatni matky déti s DMO mély problémy, hlavné na konci té€hotenstvi, kdy
tyto problémy vétSinou zpusobily piedc¢asny porod. U matky v 3. rozhovoru se jednalo o
problémy s krvacenim. Lékaii se snazili porod oddalit, co nejvic to Slo, aby snizili

pravdépodobnost nekterych nasledkli. Porod samotny pry nebyl nijak vazny.
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Dalsi druh komplikaci u porodu se objevil u matky chlapce s mentalni retardaci
(rozhovor €. 8), kde dlouhy a komplikovany porod mohl byt pfi¢inou mentalniho
postizeni syna: ,,Dva dny mi bylo zle, samotny porod byl fakt dlouhy, téemer cely den
trval. A kdyz maly vylezl, byl cely fialovy. To je moznej a pravdépodobnej duvod té

retardace, ta hypoxie, jestli to rikam dobre.

Vsechny matky, kromé jedné (10. rozhovor), rodily pfirozenym zpiisobem a
pied porodem jim nebyla sd€lena zddna podezieni na problém. Tato matka na
doporuceni 1€kaii zvolila porod cisatskym fezem. Na ultrazvukovém vySetfeni ji bylo
sd¢leno, Ze se dite¢ v déloze neotaci tak, jak by mélo, protoze se tam nevejde, a tudiz by
tu bylo riziko komplikaci pfi porodu pfirozenou cestou. I tak se dcera narodila

s vykloubenou nohou v ky¢li a rukou v lokti na stejné strang.

12.2 PRVNI OBTIZE

V tom, kdy se objevily prvni obtize, se vypoveédi matek velice lisi. Je to dano
predevsim rozdilnosti diagndz, na zéklad¢ kterych lze rozdélit tato obdobi na nékolik

skupin.

Prvni skupinou jsou matky, které mohly sledovat néjaké odliSnosti jiz té€sné po
narozeni ditéte. Sem je moZno zafadit obé matky déti s Downovym syndromem. Ty
mély podezieni téméf hned, jak potomka vidé€ly. Prvni (rozhovor €. 5) bylo podezieni
na Downtiv syndrom sdéleno druhy den po porodu, ale pry jiz tuSila zpohleda
zdravotnického persondlu, Ze neni néco v potadku: ,, No, nevédéla jsem, co se déje, dali
mi ji hned, ale tvarili se néjak divné. Kdyz jsem se na ni podivala, byla to moje holcicka,
moc jsem se na ni tesila. Pak se u mé zastavil lékar, to byl druhy den, Ze by s nami chtél
mluvit. Byl tam i miij pritel, tak nam tam rekl, Ze ma podezieni na Downitv syndrom, Ze

ty rysy jsou jasné, ale musi to potvrdit testy.

Druhd matka si specifickych rysti vS§imla sama, kdyz dceru poprvé uvidéla:

., Byla jsem moc rada, Ze uz ji mam u sebe, ale vsimla jsem si, Ze je néco spatné na jeji
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tvari, ten vyraz, ty rysy. Tusila jsem, Ze bude mit Downiiv syndrom, uz jsem takové dité

vidéla, byla jsem o tom presvédcena. (6. rozhovor)

Pravé u tohoto ditéte bylo urCeni Downova syndromu pouze na zdkladé¢
nekterych specifickych rysi zejména v obliceji t&€z8i, protoze se jedna o dit¢ ze
smiSeného manzelstvi Cifianky a Cecha. Tim, Ze jsou jeji rysy neobvyklé z tohoto

divodu, se snazil utésit svou Zenu i jeji manzel.

Matka dcery s Rettovym syndromem si odli$nosti, hlavné ve vyvoji, vS§imla
ne¢kdy mezi pil rokem a rokem. I kdyZ to byl jeji prvni potomek, v§imla si, Ze jeji dcera

nema zajem o okolni svét, to ji prislo zvlastni, proto se obratila na I¢kare.

U déti s DMO se prvni vazngjsi obtize zacaly objevovat kolem pul roku. Do té
doby bylo opozdéni vyvoje pfipisovano pied€asnému porodu a nedozrani nékterych
funkei. Tyto matky byly informovany o rizicich, o tom, Ze by mélo byt dité sledovano,
proto si vSimaly nékterych odliSnosti dtive: , Oproti starsi dceri se opozdoval uz od
zacatku, pripisovali jsme to predcasnému porodu, tomu, ze kluk, pak to bylo ale horsi,
temer vitbec nehybal hlavou. To uz jsem uznala, Ze to neni normalni. No asi v té dobé, v
pul roku, ale z porodnice nas poustéli tim, Ze jsou tam rizika, Ze se musi sledovat.

Chodili jsme k détské, ta nds pak poslala na mou zadost do Motola. *“ (rozhovor €. 3)

r~r

U déti s mentalnim postiZzenim si matky obtizi v§imly aZ v predskolnim nebo
mlad$im Skolnim v&ku. Ob¢ se shodly na tom, Ze jejich déti nestihaly détem intaktnim.
M¢ly problémy s u¢enim se novych dovednosti a znalosti, s paméti a vybavovanim si jiZ
naucené¢ho. Matka dcery s lehkou mentélni retardaci (rozhovor €. 7) tyto obtize nejprve
prikladala tomu, Ze je jind a zajima se o jiné véci: ,,Ze zacatku to bylo vse OK, v
materske skole obcas zaostavala, ale nebylo to nic vazného. Krasné kreslila, vyrabéla,
tak jsme si rikali, Ze je jen jind. Ani u zdpisu si nikdo niceho nevsiml, na ruce byla

‘

Sikovna a basnicku se taky naucila.

Druha matka si problémi vSimla dfive, to miZe byt dano tim, Ze je postiZeni
jejiho syna t&€z8i a zaroven jiz byla sezndmena s tim, Ze se u n¢j mohou objevit néjaké
problémy v souvislosti s hypoxii pfi porodu.

Matka syna s vyvojovou dysfazii si prvnich pfiznakd v§imla jiz v raném véku,

protoze jeji syn dlouho nemluvil vibec, pak komunikoval malo. Pfi névstévé
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pediatricky se dozvéde€la, ze se u chlapct Castéji vyskytuje pozd€jsi nastup feci, tak
Z toho nemusi nic vyvozovat a ma vénovat pozornost stimulaci k fe¢i. Problémy ale u

syna pietrvavaly 1 v matefské Skole, hlavné mél potize s komunikaci s ostatnimi détmi.

12.3 SDELENI DIAGNOZY

Stejng, jako se objevila rlznorodost v Case sledovani prvnich obtizi, je
pozorovana velka rozli¢nost i v této kategorii, ktera se zabyvala ¢asem sdé€leni diagnozy

a osobou, ktera ji sdélila, 1 kdyz se ve vétsin€ pripadu se jednalo o 1€kare.

U matky, jejiz dcera trpi Rettovym syndromem a epilepsii, je mozné vysledovat
nékolik ¢asovych meznikt v sd€lovani diagnoz. Definitivni diagnézu Rettova syndromu
se dozvédela az v deefinych 15. letech, 1 kdyz ji 1ékafi upozoriiovali na podezieni tohoto
syndromu jiz daleko diive: ,, Definitivni diagnozu jsme se dozvédeli v jejich 15 letech.
Samozrejmé jsme védeli, Ze zde néjaké postizeni bude, nechodila do bézné Skoly, vedéli
Jjsme, Ze tam bude téZ5i postizeni, ale nevédéli jsme, jaké to bude. Rikali nam, Ze maji
podezieni na Rettiiv syndrom, ale v té dobé nebyla technologie, kterou by mohli
diagnézu zjistit. Dcera se narodila v 85. roce, v CR, v té dobé viastné CSSR, nebyly
Zadné pristroje, které by mohly potvrdit nebo vyvratit.“ (1. rozhovor) K tomuto

postiZeni se jesté piidala epilepsie, ktera ji byla diagnostikovana v ptl roce.

Vsechny matky déti s DMO se diagnézu dozvédé€ly kolem roku zivota ditéte. Jak
JiZ bylo uvedeno, nejprve jim bylo lékafi sdéleno, Ze existuji urcita rizika spojena
s pred¢asnym nebo komplikovanym porodem, ktera se mohou projevit napf. opozdénim
vyvoje ditéte, kdy mize v pozdéjsim véku dojit i k Uplnému srovnani s ostatnimi
vrstevniky, nebo miize dojit k t€Z8imu postizeni (DMO, mentalni postiZzeni, atd.).

Jesteé diive se dozveédéli diagndézu matky déti s Downovym syndromem. Od
prvniho podezieni k definitivni diagn6ze zde ubéhlo pouze nékolik dni od narozeni. To

dokazuje 1 vypoved této matky z 6. rozhovoru: ,,Kdyz prisel doktor, zeptala jsem se,

jestli ma moje dcera Downiiv syndrom a on rekl, Ze si mysli, Ze ano, ale Ze to nevi

55



S jistotou, tak bude muset udélat nejaké testy. A ja mu rekla, Ze muze udélat vSechny

«

testy, co bude potiebovat, ale Ze nez odejdeme z porodnice, chci védeét pravdu.

Tato matka by se mozna diagndzu dozvédéla jiz z vySetieni plodové vody, které
ji bylo, vzhledem k vyssimu véku, doporuceno. Matka odmitla ptredevsim z divoda
odlisného vnimani tdchto vysetieni v Ceské republice a v Cinské lidové republice,
odkud pochazi. Tam se podle ni tato vySetfeni z téchto diivodi bézn¢€ neprovani, proto

nevidéla diivod podstoupit ho zde.

Posledni matkou, které byla diagndéza sdélena lékafem, je v tomto vyzkumu
matka dcery s vykloubenymi koncetinami. Ta se o télesném postizeni dozvédéla ihned
po porodu: ,, Pak za nami prisel lékar, porodnik, a rekl nam, zZe se stalo to, ceho se bdl.
Jak tam byl malicka zaklinénd, doslo k vykloubeni jednoho kycle a vykloubeni rucicky
na té samé strané v lokti. Ale at’ se nestrachujeme, Ze se budou snazit, to dat néjak do
poradku. Kdyz si to tak uvédomim, citila jsem viastné ulevu. Prislo mi, Ze to neni tak
hrozné, kdyz jsem vidéla vyraz manzela, a pak doktora, myslela jsem daleko na horsi

scénare. (10. rozhovor)

Matky déti s mentalnim postizenim se dozvédély diagnéozu v pedagogicko-
psychologické poradn€é, kam na doporueni jinych odborniki doSly. Zde byly na
vySetieni u psychologa i specidlniho pedagoga, ktefi jim, na zdkladé¢ komplexniho
vySetieni, spolu sdélili diagnézu. V obou piipadech probihalo nasledné fteSeni a
uzplsobeni vzdélavacich potfeb déti. V ptipadé tézsiho mentalniho postizeni bylo do

systému specialné pedagogické péce zahrnuto 1 specialn¢ pedagogické centrum.

Definitivni diagnéza vyvojové dysfazie byla matce sdélena az na zéklade
komplexniho vySetteni klinického logopeda, foniatra, neurologa a dalSich. Synovi bylo
vté dobé 4,5 roku a dochédzel klogopedické asistentce v matetské Skole na
logopedickou prevenci. Ta si jako prvni vSimla toho, Ze by mohl byt problém
v komunikaci zptisoben vaznéj$im postizenim. Své podezieni sd€lila rodictim a poskytla

jim kontakt na odborniky, ktefi jsou k témto vySetienim kompetentni.
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12.4 NASLEDUJICI OBDOBI

Obdobi pied sd€lenim diagndzy a po ném je pro rodice vétSinou tim nejhorsim.
Prozivaji chvile nejistoty, ocekdvani, pak Soku v podob& sdéleni, postupného
vyrovnavani, vstupovani do nové etapy zivota, atd. Faze vyrovnavani byly definovany

Vv teoretické Casti prace, tato ¢ast se bude zabyvat pocity matek, hlavné tim, co bylo pro

Y Vv

Velkd spousta matek prozivala Sok pfi sdélovani diagnézy nebo tésné potom:
,,Ja sedéla, byla uplné mimo, miij muz také. Nékolik hodin potom jsem zacala najednou
brecet a uplné citila, jak se cela uvoliuji, jak konecné néco citim, i kdyz to bylo silend

bolest. ““ (rozhovor €. 5)

., Nejdrive se mi ulevilo, uz bylo jasny, rozhodnuto, pak se mé chytla panika a ja
se tam zhroutila. Dali mi néco na uklidneéni, noc jsem tam stravila na lizku a rano s
cistou hlavou jsme to resili zase. To uz mi doslo, Ze to neni konec svéta, zZe to néjak

zvlddnem. “(rozhovor €. 3)

Tato matka, ale 1 dalsi trpély psychickymi problémy v dobé po sd€leni diagnozy:
,Ja jsem méla stridavé pocity zvladani a beznadéje. Kdyz uz jsem se citila, Ze jsem v

pohodé, najednou jsem se zhroutila. “ (rozhovor €. 3)

Né&které byly na néjaky ¢as medikované, hlavné kvili depresim: ,,Jd jsem
bohuzel tuto situaci neustala, méla jsem néjaké deprese, brala jsem na to néjaké prasky.
Nejtezsi pro mé byla ta bezmoc, Ze ji nemohu pomoct, zZe nemohou nic udélat.* (1.

rozhovor)

,,Brala jsem néjaké prasky, oblbovdky, abych byla v klidu. Chytaly mne zdachvaty

vzteku, litosti, bezmoci. *“ (4. rozhovor)
U nékterych byly psychické problémy dany i tim, Ze se obvitlovaly z postizeni
ditéte. Matka z 2. rozhovoru méla problém se vyrovnat s pocity viny, pii cviceni a

rehabilitaci syn hodné plakal, méla pocit, Ze mu zptisobuje bolest, ze ho trapi. Dokonce

si myslela, Ze ji pak bude nenavidét.
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Dalsi zatézkavaci zkouskou byla rehabilitace. Nékteré matky mély problémy
S tim, Ze déti pii téchto cvicenich placou, mely dokonce pocit, ze jim ublizuji, coZ se na
jejich psychice také odrazilo. Nékteré se pies to 1 s néjakou podporou pienesly, nékteré
situaci zvladaly hufe. Rehabilitace pak bud’ hodné omezily, nebo je pievzal v rodiné
n¢kdo jiny.

., No a pak to cviceni. U vseho strasné brecela, nejdiive, protoze se nemohla
hybat, byla dlouho skoro celd zasadrovand, a pak kviili rehabilitaci. To si viibec
nedokadzete predstavit. Nastésti obé operace dopadly dobre. Jenze ja s ni nemohla
rehabilitovat, nesnesla jsem ten utrpny pohled, jak mé oc¢ima prosi, abych toho nechala.
To je to, proc to s nami nakonec takhle dopadlo. Ja totiz dost omezovala cviceni, délaly

Jjsme spolu jen néco, co jsme obé zvladly. “ (rozhovor €. 10)

,Jeste, ze starSi deti uz jsou vetsi, pomahaly, dcera s malym cvicila, jd to
nemohla slyset a koukat se na to. Dnes mé to mrzi, Ze jsem to takto neunesla. Ale uz je

to v pohodeé. Uz jsem za tim. *“ (rozhovor €. 4)

24

museli reagovat na nové podnéty, na nové situace, které byly nové i pro vicendsobné
matky. Také Casova narocnost, kterd vznikla tim, ze museli najednou s potomkem
chodit k riznym odbornikim, jim na dobrém psychickém stavu nepiidala. To se
promitlo 1 do vztahu s dalSimi rodinnymi pfisluSniky. Nejcastéji dochazelo k partnerské
krizi, kterd se bud’ vyfesila, nebo skoncila az rozvodem: ,, Do toho péce o starsi dceru,
které v té dobé byly tri roky, potrebovala mé. No a muze jsem odsunula na druhou kolej,
takze také problémy a ne malé. Nakonec jsme Zili jako bratr a sestra. On pomahal, jeho
rodina také, ale uz to nemohlo byt jako drive. Nakonec jsme se dohodli, Ze se odstéhuje
k rodiciim a vezme s sebou dceru, ze se uvidime, jak jen to bude mozné, bydlime kousek.
Tak to slo dva roky, nez jsem se z toho néjak vyhrabala, naucila se s tim zit. Pak jsme se

dohodli, Ze se rozvedeme a ze déti budu mit mit u sebe. “ (3. rozhovor)

I kdyZ tento ptipad nakonec skon€il rozvodem, miize byt zafazen k uspeéSné
zvladnutému vyrovnani se s partnerskou krizi. Matka (4. rozhovor) je piikladem toho
Spatného: ,, No, ziistala jsem sama se tremi détmi, manzel odesel. TakzZe jsem resila

postizeni syna, to, Ze mé muz podvadi, protoZe jsem na néj neméla cas, pak rozvod.
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VeétSina matek sdélila, Ze 1 pfes problémy, které se v jejich Zivotech odehrély,
zménu ve vztahu k potomkovi neciti. Nékteré si to vysvétlovaly tim, ze o problémech
veédely déle, pokud tedy nastala zména, byla pozvolnéd a nevnimaly ji. Dalsi uvadély, ze
sdéleni diagnozy by jejich vztah k ditéti nemohlo nijak ovlivnit: ,, Podivejte se, je to
Stastna holcicka, ktera Zije ve Stastné rodiné. Je jedno, jestli ma Downiiv syndrom, to by

nemohlo zménit miyj vztah k ni. “* (6. rozhovor)

Pokud matky uvedly, ze sd€leni diagndzy ovlivnilo jejich vztah, bylo to hlavné
tim, Ze na potomka zacaly brat vic ohledy. Jedna matka si neuméla zménu vysvétlit, ale
citila, Ze uz je to jiné.

Nekteré matky se pres védomi postizeni jejich ditéte n€jak dostaly, jiné si jsou
nebo nejsou védomy toho, Ze tam k Gplnému vyrovnani jesté nedoslo. O tom vypovidaji
hlavn¢ neverbalni projevy nebo dal§i ndznaky v chovani a odpovidani, kterych bylo
mozné si pii rozhovorech v§imnout. Nékteré matky mluvily po celou dobu vyrovnang,
ale u nékteré otazky bylo vidét, ze se u nich néco zlomilo a vzpominky se vraci. Muze
to byt jen disledek citlivych otdzek, vraceni smutnych vzpominek, ale u né&kterych i

ditkaz Gplného nevyrovnani se s handicapem ditéte.

125 PECE SPECIALNIHO PEDAGOGA

Vsechny matky se néjakym zplsobem setkaly s praci specialniho pedagoga, i
kdyz nékteré ne pifimo, nebo si spoluprdci neuvédomuji: ,,No, chodila do specialni
skolky, tam asi néjaci specialni pedagogové byli, ale to nevim presné. No, chodili jsme
po vsech moznych doktorech, to je asi viechno. Zadnych specidlnich pedagogii si
nejsem vedoma. “ (rozhovor €. 1)

vvvvvv

pedagogické péce. Vysvétluje si to hlavng timto: ,, Vite, ona byla uplné jina doba. Treba
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dnes bych rekla néco jiného, tieba bych se bez specialniho pedagoga neobesla, dnes uz

ale nema smysl resit. *

Jinak se vypovédi matek rozdéluji hlavné podle toho, kdy nastoupila péce
specidlniho pedagoga, zda tésn¢ po vyiceni diagndzy, ¢i ji piipadné sdélil pfimo
specialni pedagog nebo psycholog za pfitomnosti specidlniho pedagoga, nebo zda se do

péce dostaly, az kdyz to bylo nutné.

Pokud se jednalo o matky, které se dostaly do péce specialniho pedagoga
pozdé¢ji, bylo to v dob¢, kdy pottebovaly pro potomka néjaky posudek nebo doporuceni.
Zejména kvuli odkladu skolni dochazky, nebo zpravam ohledné specifickych potteb
ditéte: ,, Nejdrive jsme chodili na rehabilitace a cviceni, do MS® Jjsme nechodili. Pred
Skolou mi doporucila rehabilitacni sestra, abychom zasli do pedagogicko-psychologické
poradny nebo specidlné pedagogického centra, kviili odkladu Skolni dochazky a skole.

(rozhovor €. 2)

I dal$i matky se dostaly do Skolského poradenského zatizeni poprvé kvuli
posudku, na otazku, kdy se dostaly do péce specialniho pedagoga, odpovédély: ,, Kdyz
jsem ho chtéla dat do skolky. Tam mi Fekli, Ze musi mit papir z poradny, tak jsem tam
Sla. Tam byla takova mild pani, vysvétlila mi vSe, pomohla mi s vybérem materské a

zakladni Skoly, chodime tam kvuli posudkum a dalsim vécem dodnes. “ (rozhovor €. 4)

., Néekdy, myslim, v Sesti letech, ja s ni ziistala doma, do skolky nechodila, ale u
zdpisu si vs§imli, Ze s X. neni vse uplné v poradku a pozdadali mé, abych tam dosla, kviili

hlavné tém specialnim potiebam. “ (rozhovor €. 10)

V ostatnich ptipadech se dité dostalo do péce specidlniho pedagoga diive, nez
potiebovalo né&jakou zpravu. Nékteré rodiny navstévovaly jiz centra rané péce, odtud se

posléze dostaly do péce PPP® nebo SPC, kde jsou kvili aktudlnim zpravam doted’.

Matka divky s Downovym syndromem (rozhovor ¢. 6) dochazi do
specializovaného centra pro déti s Downovym syndromem, kam dochazeji rizni

odbornici (I¢kafi, psychologové i pedagogové), ktetfi pracuji nejen s détmi, ale také

8 MS: matefska $kola.
9 PPP: pedagogicko-psychologicka poradna.
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pfednaseji rodi¢lim, jak své potomky stimulovat, jak s nimi pracovat, rozvijet je.
Kontakt na toto centrum dostali od pani ucitelky v bézné matetské Skole, kterd ale ma

zkusenosti s détmi s Downovym syndromem.

Vétsina matek by chtéla, aby nastoupila péce specidlniho pedagoga co nejdrive.
Shodly se na tom, Ze jim tato péce pomohla pochopit, co postizeni jejich ditéte vlastne
znamend, co to pro né bude znamenat do budoucna. Casto s nimi aZ pracovnik PPP
nebo SPC probral, co existuje za specialni vzdélavaci instituce, na jaké socialni davky

maji narok a jak o né€ pozadat, jak s potomkem pracovat, jak ho rozvijet.

Matky, které se dostaly do péce témét hned po zjisténi diagnozy, byly s péci
velmi spokojené: ,,Kdyz jsem se pak videla s ostatnimi matkami, tak spousta z nich
rekla, Ze vitbec nevédeli, co maji s détmi délat, jak stimulovat, jak podporovat. No, a
kdyz mél jit do zdkladni skoly, tak vitbec netusili, za kym maji jit, kdo jim poradi, jaké

Skoly existuji. Chodili zatim jen k lékarim. Toto se nam vsem vyhnulo. *“ (rozhovor €. 5)

Vétsina matek by uvitala, kdyby se o sluzbach psychologii a specialnich
pedagogli dozvédéla ihned po sdéleni diagnézy lékarem, pokud by nebyli pfitomni
pfimo v nemocnicich, m¢li by na n¢ dostat alespoii kontakt. Nékdy ani nevédi, jaci
odbornici existuji, co maji za kompetence, s ¢im by mohli pomoct. Jindy prosté nemaji
silu dal$iho odbornika vyhledavat. To, Ze zpracovavaji informaci o handicapu ditéte, uci
se, jak s nim zit, je natolik zaméstnava, ze nemaji dal$i schopnosti vyhledavat dalsi

odborniky, byt’ by pro né¢ mohli byt vyznamni.

12.6  CHOVANI RODINY

Bylo uvedeno jiz né€kolikrat, Ze je postizenim ditéte v rodin¢ zasaZena rodina
celd. VétSina matek odpovédéla, Ze jim rodina velice pomah4. Maji na mysli nejen
manzela, ale Casto 1 ostatni déti a svoje rodi¢e. Samoziejm¢e ale na prvnim misté je
pomoc manzela. V nékterych piipadech shanél informace o postiZzeni potomka nebo o

ruznych sdruzenich a spolcich. Nékdy se snazili najit i jiné moznosti péce: ,, V' té dobé,
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kdyz se tedy narodila, jsme jeste dalsi deti neméli, manzel se snazil pomahat, jak nejvice
to Slo, chtel pomahat, ale uplné nevedel jak. Ten chodil po alternativnich lécbach a
snazil se to pochopit, snazil se dopatrat toho, jestli by s tim neslo nic udélat, jestli by to
jeste neslo néjak zachranit. Vsichni zjistovali informace, to mi asi pomohlo nejvice. *

(rozhovor €. 1)

Problém s pomoci prarodic¢ti ditéte s postizenim je hlavné ten, ze stale jesté
vetSina pracuje, matky se ale shodly na tom, ze i kdyz nemohli pomoct jinak, shan¢li

alespoil informace, které byly pro rodi¢e velmi cenné.

Pokud jsou sourozenci ve v€ku, kdy jsou samostatnéjsi, rodi¢e na né casto
automaticky prenaseji Cast péce i za dité. Vyse jiz bylo uvedeno, Ze za jednu z matek

dokonce dcera piebrala rehabilitaci sourozence.

Na druhou stranu je pro nékteré matky nepiedstavitelné, ze by jim s pééi o
potomka kdokoliv poméhal. Jedna z matek sdélila pii diskusi na toto téma, Ze si se v§im
poradi sama, protoze si mysli, ze matka vi nejlépe, jak ma dit¢ vychovavat. Jina
(rozhovor ¢. 10) uvedla jiny druh pomoci: ,, Manzel byl hodné v praci, aby nds uzivil,
tak on hlavné tak. A starsi syn hlavné tim, Ze se o sebe postaral témer sam. V deseti

ihned pochopil, Ze na néj nemuizu mit tolik casu, tak s nim nesmi byt problémy. “

Ne u vSech rodin to byla jediné pomoc. Nékdy tomu, aby pomoc pftiSla, musel
ptedejit obdobny proces vyrovnani se, jako u rodiny blizs$i. Jedna z matek uvedla:
,»Moje mama mi také moc nepomohla, viibec to nezviddla a dost me deptala, porad se
ptala: ,,Jak je to mozné, jak jsem to mohla dopustit, co budu délat, pro¢ chci dalsi
dite...”“. No, to mi fakt nepomohlo, tak jsem z toho skoncila na téch praskach.*
(rozhovor ¢. 1) Ta sama matka byla nakonec se spolupraci rodiny spokojena, protoze

kdyz se vSichni ptenesli pfes prvotni Sok, pomohli ji velmi.

62



12.7 ZKUSENOSTI MATEK

Jedny z poslednich otazek se dotykaly toho, co je pro matku ditéte s postizenim
vétsinu matek bylo vyrovnani se s tim, Ze je jejich dité¢ néjak postizené, ale také to, ze
ony za to nemohou. V odpovédich bylo znat, ze se vétsSina z nich alesponl né€jaky cas

A2

naroc¢nost dochazeni k odbornikiim a prace s ditétem doma.

,, Resim, co jsem udélala spatné, ¢im jsem to zpusobila. Mam i tuSeni. Klidné
vam ho reknu, jestli to nevadi. Béhem tehotenstvi jsem méla spory s pritelem, resili jsme
krizi, ktera vyustila v rozchod. TakzZe jsem Fesila to, Ze jsem ziistala sama, s ditétem

tehotna. Tak moznd ten stres... “ (rozhovor €. 7)

Dalsi tézkou véci je krize v rodiné a s tim souvisi i pocit samoty, kdyz krize
vyusti v rozchod partnerd, nebo matka v této dobé& ani partnera nema: ,, Kdyz se to dozvi,

ma pocit Ze to jeji vina. No, a kdyz odejde manzel a ona ziistane se tremi détmi sama.

(rozhovor €. 4)

Kromé pocitu viny se v odpovédich objevovaly pocity jako beznad¢j, nejistota,

co s ditétem bude.

,Asi v tom, Ze vite, ze nemiizete viibec pomoct, Ze miiZete jen Cekat, jestli vam
nekdo néco k tomu rekne, nebo zase odejdete S tim, zZe nevite nic. Hrozny je, kdyz vite, Ze
to jde jen zpomalit, Ze muZete jen rehabilitovat. “ (rozhovor €. 1)

vvvvvv

bude mit problem s pohybem, je velice ohebna a ma malo kosternich svalu, ty jsme
museli posilovat, aby vitbec mohla chodit. X. zacala chodit v 15. mésicich s oporou
nabytku. Také nam doktori rikali, Ze nebude mluvit nebo minimalné. No a ja rekla, Ze to
nejde, Ze ji to naucime. Doktori nam rekli, Ze bychom na ni méli mluvit jen jednim
jazykem, cesky. My jsme hodné jazykové smisena rodina, mluvime cesky, ja malo, ¢insky
a anglicky. Nejde na ni mluvit jen jednim jazykem. Nakonec se naucila cinsky, cesky a
rozumi trochu anglicky. Musime byt jen trpélivi. *
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by jim chtély poradit. Naprosto nejdulezitéjsi jsou pro n¢ informace. Vzkazuji ostatnim
matkam, aby si zjisStovaly informace, aby se ptaly na dalsi informace, ale i odborniky,
také aby se nebaly fict si o pomoc. I kdyz je to pro né¢ ¢asove narocné, vyplati se do toho

investovat ¢as dalSi.

Rodina by méla drzet spolu, pomahat si, dostat se pfes ten Sok a myslet na to, jak
ditéti pomoct: ,, No urcité aby nepropadaly zoufalstvi, mohou totiz udélat dost, i kdyz si
mysli, Ze ne. Nesmi to jen vzdat, to je pak velky prusvih, nesmi se vzdat. Musi bojovat,

musi jit dale. “ (rozhovor €. 1)

Tato matka také uvedla, ze bylo hodné¢ t€zké rozd¢lit péci a lasku vSem ¢lentim
rodiny tak, jak potfebuji, ale nakonec se ji to nejspiS podatilo. To doklada i vyjadieni
jeji nejmladsi deery, kterd byla rozhovoru ptitomna: ,,Jak uz rikala mamka, my jsme to
S brachou vzali v pohode, néjak jsme to vedeli. Jediné, co mi fakt vadilo, ze kdyz jsme
S ni byli treba venku, vezli ji na vozicku, tak nas vsichni okukovali, to nemam rada,
nevim, jak na to reagovat. Jinak to bylo asi uplné v pohodé, mamka se nam hodné

venovala. “

12.8 SHRNUTI ROZHOVORU SE SPECIALNIMI
PEDAGOZKAMI

Do specidlné pedagogického centra dochazi velké mnozstvi riznych klientt.
Nekteti chodi pravidelné, jini jdou s konkrétni kratkodobou zakazkou, kterd se vytesi
beéhem prvniho nebo druhého sezeni. To se stava naptiklad u maturantt, ktefi diive
nepotiebovali Zadnou specialni péci, nebo byli v péci jiného zafizeni, a nyni Zadaji o
uzptsobeni maturitni zkousky nebo pfijimacich zkouSek na vysokou Skolu. Ve vétsiné
ptipadi do SPC prichazeji déti az ve véku 6. let nebo v té dob¢, kdy rodice zadaji o
odklad Skolni dochazky.
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, Takze ten rozptyl je Siroky, je to budto Vv dobé predskolni pripravy, nebo
V pritbehu Skolni dochazky nebo pri treba ndstupu na stiedni skolu, jak Fikam, nékdy
k maturité a nékdy je to az tieba, kdyz jdou studenti na vysoké skoly. Ze chtéji néjaké
uzpusobeni k prijimackam, vétsinou v prubéhu té vysoké Skoly uz s nimi potom koncime
spolupraci, protoze vysoké skoly mivaji sva viastni pracovisté pro zdravotné postizené

studenty, ale také to neni pravidlo, s nékterymi pracujeme jesté i na té vysoké skole.*

(rozhovor A)

,,No, nemdame moc uplné malych déti, tzn. deti mezi 3 az 6 lety, téch moc
nemame, to jsou déti, které si bere rana péce, a které si obhospodaruje v ramci svych

kompetenci, své sféry piisobnosti.  (rozhovor B)

Vek klientt je také velice rozdilny. Od predskolniho veéku, diive klienti spadaji
do center rané péce, az do doby, kdy odchazeji na vysoké §koly. Ty maji vétsinou sva

poradenska zatizeni, pokud ne, ziistdvaji klienti podle potfeby dale v SPC.

Ob¢ specialni pedagozky se shodly, Ze u diagnostik, které sdéluje 1ékaft, nejsou:
. Ne, to nebyvame, ani k tomu nejsme prizvani. V soucasné dobé systém neni takto

nastaven, mozna jsou k tomu prizvany kolegyné z rané péce, ale my rozhodné ne.’

(rozhovor B)

., Ta bézna praxe tady zatim takhle neni. Co ja viastné pracuji v SP centru, tak se
o tom neustale hovori, Ze by tedy ta vazba na pediatrii pripadné neurologii byla fajn,
ale déla se to individudlné, ze mi treba toho cloveka oslovime s néjakych ditvodu, neni

to bézna praxe. ** (rozhovor A)

VétSinou se  rodiny do péfe specidlniho pedagoga dostanou pfes
kontakty riznych organizaci, pedagogy ve Skolstvi, atd. Mysli si, Ze by byla takova
spoluprace velkym pomocnikem pro rodice, ale v souasné dob¢€ je systém nastaven
jinak. Né&kdy je vytvofeno takové centrum, napi. na zdkladé né&jakého grantu, ale

bohuzel ¢asto z finanénich duvodu ¢asem zanika.

,,Ja jsem pracovala v centru komplexni péce V Z., nez jsem presla sem. V té dobé
to bylo naprosto super zarizeni, protoze ja jsem méla kontakty s lékari a zaroven jsem
méla kontakty s rodinou, schazeli jsme se vSichni, a na zakladé konzilia, kde kazdy rekl

neco o tom diteti pred tim rodicem, se sjednotila celkova strategie postupu u toho ditéte.
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To centrum z financnich duvodii zaniklo. Urcite by to bylo velice prinosné, ale
pochybuju o tom, Ze v dnesnim, v uvozovkdch Setricim programu ve Skolstvi i
zdravotnictvi se néco takového miize uskutecnit. Grant povazuju za dobry, ale je otdzka

co s tim ddle, protoze mé vzdycky rozciluje, kdyz to pak zanikne. “ (rozhovor B)

Na zacatku spoluprace se specialnim pedagogem jsou rodi¢e pozadani o zpravy
od ostatnich odborniki a instituci, v jejichz péci klient byl, nebo stale je. NejCastéji se
jedna pravé o lékaiské zpravy od neurologa, foniatra, ortopeda nebo psychiatra. Dale

zpravy psychologa, logopeda, surdopeda a dalSich.

My vidy nez k nam rodice prichazi, tak je Zadame, na to mame takové prvni
komplexni vySetreni, a predtim madame s rodici predevsim telefonicky nebo e-mailovy
kontakt, a prosime je, aby nam posilali s predstihem, nez prijdou, aktudlni zpravy
Z jinych odbornych pracovist. Coz tedy, pokud maji svého psychologa nebo byli u
specialniho pedagoga, z této diagnostiky specialné pedagogické a psychologické, a
samoziejmé Zadame aktualni zdravotnickou dokumentaci, protoze vlastné aby rodice
byli nasimi klienty, tak je vhodné, aby méli diagnozu, ktera se tykd naseho zamereni

SPC.* (rozhovor A)

SPC pracuje v multidisciplinarnim tymu nejcastéji ve slozeni specialni pedagog,
psycholog a socialni pracovnik. Kazdy z téchto odbornikl vysetiuje klienta podle svého
zam¢etfeni a klientovych potieb, ztéchto vySetfeni vyjde komplexni obraz, ktery je
posléze sdélen klientovi a rodictm. Ti jsou svym zpiisobem také klienty, protoze jak jiz
bylo uvedeno v teoretické Casti, aby byla prace s klientem tspésna, musi dojit k praci

s rodinou.

To je ale pro SPC velky problém. Jejich personalni obsazeni neumoziiuje pii tak

velkém poctu klientl praci s celou rodinou na takové urovni, jak4 by byla tieba.

. Takze kdyz my mame naplnit jen to, co nam uklada vyhlaska a vibec
neuvazovat o vlastni predstavé kvality té prace, tak uz jsme nékde hodné na hrané,
protoze dvakrat rocné je integracni tym, kontrolni vysetieni po néjaké dobe, aby clovek
mohl podlozit posudek, ktery posila skole aktudlnim vySetrenim, posudky se posilaji
skole dvakrat rocné, diagnostika novych klientii, diagnostika kontrolni, takze skutecné
Jjsme hodné nuceni, nebo velky kus prace je v tom, Ze musime neustdle drzet néjaky stred

tech cinnosti, standardy, které delame. ** (rozhovor A)
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Napft. na praci se sourozenci nemaji kapacitu témeét vibec. Ob¢ se shoduji na
tom, ze se samozfejm¢ o sourozence zajimaji, mluvi srodi¢i i klienty o této
problematice: ,, Rozhodné sourozenci jsou na tom Spatné nebo hiire nebo jsou nékde na
chvostu a neustale ustupuji tém potiebam téch s postizenim. A i kdyz se toho castokrat
dotkneme s rodici, ne, ze se toho nedotykdame, tak rodice velice c¢asto pocitaji i s tim, Ze
se ten zdravy sourozenec bude starat o to dité s postizenim i do budoucna, az oni tam
nebudou. A my je vyvadime z tohoto omylu a snazime se jim rict, jak je velice diilezZité,
aby ti sourozenci méli vlastni Zivot, vlastni aktivity, aby ti rodice neprehazovali
povinnosti na to zdravé dite.” (rozhovor B) Pokud je potfeba néjaké dalsi feSeni

rodinnych a sourozeneckych problémd, je jim pfedan kontakt na odborniky, ktefi s nimi

pracuji v tomto sméru.

Podle obou specialnich pedagozek na tom nejsou sourozenci piili§ dobie. Casto
se dostavaji do pozadi zajmu, pokud jsou starsi, stavaji se témét dospelymi a piebiraji
¢ast péce o rodinu. Rodice n¢kdy pocitaji s tim, Ze sourozenec prevezme celou péci, az
rodi¢e nebudou moct. Na druhou stranu, sourozenec s handicapem vnima, Ze nemiize
délat vSe, jako jeho sourozenci, vnimd, Ze se mladsi sourozenci rychle dostavaji ve
vyvoji pted n¢j: ,, A jesté to je i naopak. Jednak tam dochazi k tomu, Ze ten postizeny
sourozenec si uvédomuje, ze jeho mladsi sourozenci ho dohanéji a predhanéji. Dochazi
tam k takové rivalite. “ (rozhovor B) Obé¢ strany je tfeba vyslechnout, podpofit je. Je na

rodicich, aby podporovali v§echny sourozence, kazdého jinak, podle jeho individudlnich

potieb.

Rodi¢tim je nejprve sdéleno, kam bylo vysetfeni sméfovano, jaké z n&j plynou
vysledky. Posléze dostavaji kompletni zpravu z vySetieni, kterou mohou s tymem opét
zkonzultovat. Pokud daji rodice souhlas, nebo podepisi informovany souhlas, zac¢ne
spoluprace SPC se skolou nebo jinou instituci: ,, Kdyz dité nastupuje do materské nebo
zdkladni Skoly nebo na stredni, tak se zjistuji ty véci, které potirebuje ta Skola.
Zamérujeme se predevsim na ty specialni potreby, které ma to diteé na rozdil od bézné

populace (jemna motorika, sebe obsluha, atd.).* (rozhovor B)

Jako nej€astéj$i pracovni nastroj pouzivaji rozhovor. Ten je ptizplisoben fazi
kontaktu, jestli jde o seznamovaci rozhovor, diagnosticky, terapeuticky nebo jiny: ,,Je

to velice si podobné a zaroven velice riuzné a viastné zalezi na tom, v jaké fazi kontaktu
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ten rozhovor je, jestli v té uvodni, kdy ty rodice nezname, tak je to hodné o formulovani
té zakazky, toho, co vlastné ti rodice ocekavaji, vyladovani téch ocekavani, nastavovani
té spoluprace, oni musi odejit s jasnou informaci, jakym zpusobem mi pracujeme, co od
nas miizou cekat, co naopak ne, kdy je treba, aby se obratili na nekoho jiného, to je
velky kus prace, a pak se ty rozhovory pochopitelné meni, jak rikam podle zakazky. "
(rozhovor A)

Podle potieby vedou rozhovor s pedagogy ve Skolach, vedenim Skoly nebo
zprostiedkovavaji rozhovory mezi rodi¢i a Skolou. Pfimo v praxi pouzivaji rozhovor i
k diferencialni diagnostice, protoze Casto vidi rodice to, co poradcim pii kontaktu
s klientem unikd, pfedev$im kvili tomu, ze jsou sditétem v neustdlém kontaktu:
,,Bavime se s rodici, snazime se, protoze je to clovek, ktery ma o ditéti nejvétsi prehled,
je s nim nejvice v kontaktu, vi, cO na néj plati. Rodice jsou ndam nejvice po ruce. Nejsme
v zadném pripade direktivni, ze bychom rodicum narizovali: udélejte toto, udélejte
tamto, to rozhodné ne. Snazime se, aby rodice byli nasimi partnery, protoze je pravda,
Ze oni znaji to dité nejvice. ProtoZe my, i kdyz s nim pracujeme, nepostiehne nékdy

vSechny aspekty, které vidi ti rodice. “ (rozhovor B)

Bez téchto informaci by nemusela byt diagnéza kompletni. Pfes rozhovor si
s rodi¢i nastavuji smér spoluprace, rodice sdéluji svoji zakazku, poradci ji vyhodnocuji,

zda mohou zakazku splnit nebo je tfeba predat klienta jinému odbornikovi.

Pokud se toto stane, nemé¢l by si klient pfipadat odmitnuty. Musi s nim probihat

spoluprace tak, aby neztratil divéru k poradci, nemél pocit, Ze ho poradce vyhani.

., Ten pocit u nekterych rodicovskych skupin preci jen porad pretrvava, Ze treba
casto, uvedomuju si, kdyz s nimi mluvim, ze uz maji za sebou historii riiznych spolupraci
S riiznymi institucemi a je to pro né velmi zatezujici, takze snazime se na tohle myslet.
Aby ti rodice neméli pocit toho, Ze je tady pouze nechceme z néjakého diivodu, ale aby
treba pochopili, pro¢ by pro né bylo fajn se obratit nekam, a i kdyz jsou dnes
internetovy vyhledavace, tak nekdy si dame radeji sami praci, Ze to na tom internetovém
vyhledavaci vyhledame my a znova jim volame, abychom jim ty kontakty upresnili. Ne
proto, Ze bychom je podcenovali, ale pro tenhle ten moment, kdy to vnimam jako urcitou
vstricnost, urcitou pomoc, podporu, o kterou kdyz zavolaji, tak si o ni viastné vikaji. “
(rozhovor A)
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I tady velmi puisobi rozhovor, pfi némz by mé¢l klient pochopit, Ze je pro n¢j
lepsi, aby jeho ptipad fesil nékdo kompetentnéjsi. Pokud je to mozné, mél by néjakou

dobu klient ztistat i v péci stavajiciho odbornika.

Poradci by zaroven nikdy neméli byt direktivni, rodi¢e i klienty by méli vnimat
jako partnery, diskutovat snimi o moznostech, upravovat metody pfimo na miru
kazdému z nich. Je ale dilezité, aby mél kazdy takovy pracovnik vytvorené hranice, o
kterych klienti védi, a za které poradce neptjde. Casto to miiZze byt nastaveni pevné
pracovni doby, mimo kterou poradce s klientem nekonzultuje, nebo poskytovani

soukromych telefonnich a jinych kontakta.

Kdyz byly specialni pedagozky dotazovany, v kterych fazich zivota ditéte je
prace specialniho pedagoga nezbytnd, odpovédely, ze by podle nich méla pé€e nastoupit
co nejdiive po zjisténi néjakého problému. Zde jsou podle nich velmi cenénd centra
rané péce, které mohou nastoupit do kontaktu s rodinou jiz v nej¢asnéjsi fazi, pracuji
s celou rodinou, podporuji je ke spolupraci a ptipravuji je pro dalsi spolupraci s jinymi

institucemi, kterymi za Zivot projdou.

., Takze rozhodne vidim velky vyznam, rozhodné ten vyznam uz vidim v téch
zacatcich, v téch prvnich fazich, kdy se to dité rozviji, ac by to ze zacatku byla vic asi
prace s temi rodici, ale pravé proto, ale ta naSe zkuSenost jako tedy pracovist to

samoziejmé neni.* (rozhovor A)

,Ja si myslim, Ze specialni pedagog by mél nastoupit hned po narozeni, a je

nezbytna po celou dobu provazeni v té rodiné. “ (rozhovor B)

Pak vétSinou nastupuji PPP a SPC, které dité piipravuji na Skolni dochazku,
spolupracuji s konkrétni Skolou, s niZ spole¢né vytvaieji podminky, bez kterych by dité

prichod skolskym systémem tézko zvladalo.

Teorie o fazich vyrovnavani podle nich bez namitek plati, u nékterych rodici
k aplnému vyrovnani nikdy nedojde, u jinych se mize cyklus opakovat pokazdé, kdyz
s ditétem zazivaji n¢jakou novou zkuSenost. Muize se jednat o nastup do Skoly, obdobi
osamostatiiovani se, odstéhovani se, zakladani rodiny a dalSich. Nékdy to mulze byt

dano moznosti srovnavani s ostatnimi détmi, jindy je to fixaci rodice k ditéti. Ten si pak

69



Casto neumi predstavit, ze by se dit€¢ mohlo jakkoliv osamostatnit nebo si dokonce

zalozit novou rodinu.

Zde specialni pedagozka (rozhovor B) uvedla jeden piiklad: ,,Jednalo se o
osamostatnovani, dcera chce odejit z domova, z prazského bytu, a chce bydlet u sve
kamaradky. Matka toto nechtela vitbec prijmout, Ze by takovahle situace mohla viitbec
nastat, ze by se dcera mohla osamostatnit a bydlet jinde. Takze mi argumentovala a
chtéla po mné nazory, pohledy, jak tomu zabranit. Tam doslo ke stretu nas dvou,
protoze ja jsem ji vysvetlovala, Ze ta jeji dcera potiebuje se osamostatnit, vyzkouset si
bydlet sama, zaridit si svuj zZivot. Osamostatniovani je velice narocné, protoze matky
Jjako kdyby je nechtély pustit, jako kdyby neverily svym détem, Ze by to mohly dokazat, a

nechapaly jejich potieby Zit sviij viastni zivot.

Poradci se snazi nastavit spolupraci tak, aby se rodi¢e ozyvali, pokud néco
potiebuji. Spolecné se setkavaji v pravidelnych intervalech na integrac¢nich tymech ve
Skoléach a pfi kontrolnich vySetienich. Jelikoz je pocet pracovnikil v institucich omezen,
je nezbytné, aby se rodice V ptipadé potieby ozvali sami: ,,Jinak my si hlidame ty
intervaly tak, jak jsem fikala, abychom méli ty odborny posudky, podlozené aktudlnim
vySetrenim, abychom v tom priibéhu let vidéli to dité v obdobich, kdy nam to pripada
dulezité. Pokud rodice s nami dobre spolupracuji, pokud je ta spoluprdace rozjeta, tak
jsou to i Skoly i rodice, kdo nam treba volaji a potrebuji zaktualizovat posudek.

(rozhovor A)

Jedna se o konzultace, které probihaji elektronicky e-mailem, telefonicky i
osobn¢. Zalezi na druhu problému, ale vétSinu konzultaci vedou e-mailem nebo
telefonicky. Tyto prostfedky piedchazeji 1 osobni konzultaci. Frekvence navstév zavisi
na individudlnich potfebach klienta, v nékterych fazich Zivota je potfeba CastéjSiho
kontaktu, napft. pfi nastupu do zakladni Skoly, pokud se nepiedpoklada zméena potieb,

nebo je klient v instituci jiz aklimatizovan, mohou se setkavat méné Casto.

Je pry velmi dulezité, Ze existuji rlizna centra, spolky, sdruzeni, které mohou
zajiStovat ty oblasti spoluprace s rodinami, které nemohou PPP nebo SPC. Je dilezité
klientim naslouchat a sledovat jejich potfeby. Na zéklad¢ toho je jim moZno pomoct
praveé tam, kde to pottebuji, odkazat je na takovou instituci, kde jim mohou poskytnout
adekvatni péci.
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13 INTERPRETACE A DISKUSE VYSLEDKU

V ptedchozi ¢asti byly uvedeny vSechny informace, které jsou pro vyzkum této
prace podstatné. V této kapitole dojde ke shrnuti nasbiranych poznatkli a jejich

interpretaci. K tomu je potieba znovu uvést otazky, které byly definovany na zacatku.

JAK SE RODICE VYROVNAVAIJlI SE ZJISTENIM, ZE JE JEJICH DITE
POSTIZENE?

Na tuto otazku bylo ¢aste¢né odpovézeno jiz v teoretické Casti. Pro rodice je
zjisténi, ze je jejich dité postizené, jednou z nejstresovejsich informaci, se kterou se ve
svém zivot¢ mohou setkat. Kazda rodina se s timto zji§ténim vyrovnava jinak, i kdyz
urCité obecné mechanismy funguji. Rodiny prochazeji podobnymi fazemi, jen s jinou

¢asovou osou a intenzitou. To plati jak pro rodiny, tak i pro jednotlivé ¢leny.

Nekterym  rodindm  trva vyrovnani pouze kratkou dobu, jiné rodiny se
S postizenim ditéte vyrovnavaji velmi dlouho, nebo stim nevyrovnaji nikdy. U
nékterych rodin lze pozorovat vyrovnavani, které se to¢i v kruhu. Tyto rodiny se
s handicapem néjak vyrovnaji, pokud ale pfijde nova Zivotni etapa, na kterou nejsou

pfipraveni, z posledni fdze vyrovnavani spadnou opét do nékteré z diivejsich.

Hlavné pro matky je tato situace velmi vypjata. Nejcastéji se musi vyrovnat
S tim, ze to, co se stalo, neni jejich vina. VéEtSina matek uvedla, Ze se alespon néjakou
dobu se sebeobviovanim potykala. N&které se vyrovnaly stim, Ze maji dité
S postizenim, ale pocit vlastni viny u nich z@stava.

Vétsing rodict by pomohla vétsi informovanost. Hlavné co se tyce prace s jejich
potomkem, moZnosti specialnich instituci a dalsi podpory.

V této dob€ se spousti bezplatna informacni linka pro rodice, kterd by méla
propast mezi rodi¢i a informacemi zaplnit. Zatim by méla fungovat pouze par dni

Vv tydnu, pokud se bude jednat o GspéSny projekt, je v zajmu autorii linku rozsitit. Tuto

linku zajistuje rana pée EDA, o. p. s.
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JAK SE MENI CHOVANI RODICU K DITETI?

Podle vétsiny matek k zadné zméné chovani k ditéti nedoslo, nebo si toho nejsou
védomy. Je to mozna dano tim, ze se zmény odehravaly tak postupné a plynule, ze si
toho nikdo v rodiné ani nev§iml. N¢které zeny dodaly, Ze zacaly brat na dité vétsi ohled.
Zménu chovani lze pozorovat hlavné u matek s vice détmi, kde bylo patrné, ze se

Kk ostatnim chovaji jinak nez k ditéti s postizenim.

V nékolika ptipadech lze vnimat zménu i v chovani k ostatnim sourozencum.
Pokud se jednalo o starSi sourozence, matky vypoveédély, ze museli zacit poméhat, byt

samostatngj$i, pomahat riznymi zpisoby, které byly v jejich moznostech.

Je tieba davat pozor na to, aby se matky na dit¢ s handicapem pf#ili§ neupnuly.
Neékdy se stavd, ze potomek zlistane v o¢ich matky stale ditétem, o které je tieba se
starat. Necht¢ji pfipustit, Ze by mohlo néco zvladnout samo, Ze by mohlo mit v rdmci

svych mnoznosti vlastni Zivot.

JAKY MA ROZHOVOR S RODICI VYZNAM PRO DIAGNOSTICKY PROCES?

Na zakladé rozhovori se specidlnimi pedagozkami je mozné dojit k zavéru, ze je
rozhovor jednim z nejdilezitéjSich pracovnich nastrojii v poradenstvi. Pouzivaji ho
denné¢ a u vSech klient a spolupracovnikti. Rozhovor jako nastroj je velice variabilni,
zélezi na tom, s kym je veden, v jaké fazi poradenského procesu a na dalSich faktorech.
Neni neobvyklé, ze se specidlni pedagogové setkdvaji se skupinovymi rozhovory, nékdy
Vv nich plisobi jako moderatofi, naptiklad pfi zprostiedkovani rozhovorti mezi rodici a

Skolou.

Pfi pouzivani rozhovoru musi dodrzovat urcita pravidla, nesmi pouZivat
direktivni ton, jedna se o dialog, kdy specidlni pedagog sd€luje doporuceni vzhledem
k zakazce, ktera mu byla zadana, a rodi¢ na toto sdéleni aktivné reaguje. Poradce se
snazi s klienty vykomunikovat, jak bude poradensky proces probihat dale, jaka se

nastavi opatfeni, s kym se bude dale spolupracovat.

Z rozhovori se specidlnimi pedagozkami vyplynulo, Ze pouZivaji rozhovor i
béhem diagnostiky. Kromé anamnéz, které vznikaji na zaklad€ rozhovord nejcastéji
s rodi¢i, se rozhovory vyuzivaji hlavné k doplnéni vlasti diagnézy. Rodice jsou s détmi
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v kontaktu c¢astéji nez poradci, mohou si vSimnout projevl, piiznakl, které poradce

nestihne postfehnout béhem svého vysetfeni, nebo se béhem n¢j viibec neprojevi.

JAK BY SE MOHL SPECIALNI PEDAGOG DRIVE ZAPOJIT DO
PORADENSKEHO PROCESU?

Na tuto otdzku je velmi tézké odpovédét jednoznacné. Poptavka od rodici by
potfebu toho, Ze by mél specialni pedagog nastoupit co nejdiive, ale bohuzel praxe

zatim neni této myslence naklonéna.

Praxe zatim neni nastavena tak, ze by lékafi spolupracovali se specialnimi
pedagogy nebo dalSimi odborniky. Individudln¢ samoziejme¢ muze spoluprice néjak
a aktivni vyhledavani rodi¢i a jejich déti s handicapem se snazi hlavné centra rané péce,
které maji pro tuto Cinnost vice moznosti. Jak jiz bylo uvedeno vyse, v médiich
probéhla v soucasné dobé zprdva o spousténi telefonické linky pro rodice déti

s handicapem.
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ZAVER

Prace se zabyvala problematikou poradenské prace s rodic¢i déti s postizenim.
V teoretické Casti byly vymezeny jednotlivé pojmy, na zakladé kterych probehl vyzkum
pro praktickou ¢ast. Byly zde uvedeny pojmy tykajici se poradenstvi a poradenského
procesu, copingu a copingovych strategii. Pak se tato ¢ast zaméfila na to, jak néktefi
autofi popisuji reakce rodicti na zjisténi, ze je jejich dit€ néjak postizené, a problémy
Z tohoto zjisténi vychazejici. Doslo k vymezeni modelu duSevni krize rodiny, kde byly
popséany jednotlivé faze vyrovnavani, a také k vyjmenovani jednotlivych vychovnych

postoju, které se mohou u rodi¢ii objevit.

Jelikoz byl vyzkum veden 1 se specidlnimi pedagogy ze specidlné
pedagogického centra, bylo nutné v teoretické Casti shrnout i tento pojem. Bylo
uvedeno, ve kterych zafizenich je mozné se se specialnim pedagogem setkat, jaké

¢innosti provadi, a jak je vymezena jeho ¢innost legislativng.

K problematice poradenstvi je k dispozici velké mnozstvi prament. Pii ptiprave
podkladii byly nékteré dalSi prostudovany, ale zdivodh piekryvani tématu s jiz
pouzitymi dokumenty, nakonec pouzity nebyly. Velké mnozstvi z nich je uvedeno
Vv publikaci Néaro¢né matetstvi (Vagnerova, Strnadové, Krejova, 2009), v této praci

nejsou uvedeny proto, aby nedoslo k duplikaci s touto knihou.

Pro druhou ¢ast vznikl na zaklad¢ teoretickych poznatklt vyzkum, ktery mél
odpovédét na vyzkumné otazky, tedy na to, jak se rodice vyrovnavaji se zjisténim, ze je
jejich dité postizené, jak se méni chovani rodica k ditéti, jaky ma rozhovor s rodici
vyznam pro diagnosticky proces, a jak by se mohl specialni pedagog diive zapojit do
poradenského procesu. Na prvni dvé otazky byla zjiStovana odpovéd predevsim od
matek, jakozto respondentek, na tieti odpovidaly pouze specidlni pedagozky a na

posledni byly sbirdany informace od obou skupin.

Na prvni otazku, ktera se zabyvala tim, jak se matky vyrovnavaji se zjisténim, ze
je jejich dité postizené, odpovidaly matky vétSinou tak, Ze to pro né byla jedna

z nejhorsich informaci, kterou se mohly dozvédét. I kdyz tusily, Ze neni s jejich ditétem

74



néco v poradku, bylo vysloveni koneéné diagndzy Sok. Popisovaly, jak se stim

vyrovnaly, jaké pro né€ bylo nasledujici obdobi, co prozivaly.

VétSina se shodla, Ze je tato udalost nijak neovlivnila ve vztahu k potomkovi, je
vsak tézké zhodnotit vysledek objektivné, miize se stat, ze matky zménu vibec
nepostiehnou, nebo ji citi, ale neumi pocity presné popsat. Nékteré vyslovily myslenku,

ze na dit¢ zacaly brat vétsi ohledy, kdyz se dozveédély, ze je néjak postizené.

Na dalsi otazku odpovidaly specidlni pedagozky, pro které je rozhovor jednim
z klicovych pracovnich nastroji. PouZzivaji ho téméf denné a méni jej podle toho,
k ¢emu ho vyuzivaji, jestli k diagnostice, pii komunikaci s klientem, zprostfedkovani
komunikace mezi klientem a skolou, vymezeni zakazky, atd. Pro kazdou tuto ¢innost je
potteba pouzit jiny druh rozhovoru, z toho plyne, Ze se jedna o velmi dulezity a zaroveil

sloZity nastroj, se kterym je tieba zachdzet opatrné.

Na posledni otazku, ktera se zabyva tim, jak by se mohl specialni pedagog
zapojit do poradenského procesu diive, neni jednozna¢na odpovéd’, protoze poptavka od
rodi¢t a klientd by byla velka, specialni pedagogové také citi dulezitost tohoto
problému, ale bohuZel v praxi nejsou pro tuto c¢innost Casto podminky. Nektera
sdruzeni, neziskové organizace a jiné spolky se snazi situaci zlepSovat a odpovidat na
poptavku, ale je jasné, Ze to bude jesté¢ prace na dlouhou dobu. Tato prace muze

poslouzit jako odrazovy mustek pro dalsi vyzkum a analyzu této problematiky.
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DOPLNUJICIi ROZHOVOR SE SPECIALNIM
PEDAGOGEM Z SPC

A. rozhovor
Jak dlouho pracujete jako specialni pedagog?

No, dlouho. Nejdfiv jsem nastoupila, uz asi pted dvaceti lety, nepamatuji si pfesné rok,
sem, jako ucitelka na prvni stupen do skoly Jedlickova ustavu, tam jsem méla takovou
hezkou praxi, tusim na dva nebo tfi roky, pak jsem Sla na takovou pozd¢jsi matetskou
dovolenou a z té jsem se uz vratila sem do SP centra a od té doby pracuju tady, takze

tady uz jsem néjakych taky témét dvacet let (osmnact, devatenact).

Kdy a z jakého diivodu k vam rodice s ditétem prichazeji? V jaké fazi?

To je velmi rizné, my tady mame hodné Siroky zabér, a protoze jsme jako SP centrum™

Skolsky poradensky zafizeni, tak vlastn¢ s témi rodici, nebo vnimame to tak, Ze zakazku
téch rodi¢lh miZeme naplnit v momenté, kdy déavaji dit¢ do predskolniho zatizeni, nebo
nejdiive tedy do predskolniho a pozdéji Skolniho, ale neni to tak, Ze by pfisli v ur€itém
véku a v ur€itém véku odchazeli. Zrovna tak tady mame tfeba maturanty, ktefi pottebuji
posudek K uzpiisobeni podminek a nikdy pifedtim tady nebyli, méli tieba svého
psychologa v poradné, ale protoze u téch posudkt k maturité je piesné uréené, kdo
vystavuje, na jaky typ diagnoz, jaké pracovisté, jaky SP centrum, tak se mize stat, ze
k nam poprvé ten ¢lovek piijde az pifed maturitou a prvné ho u nas vySetiujeme. Takze
ten rozptyl je Siroky, je to bud’to v dobé piedskolni ptipravy, nebo v prubehu Skolni
dochazky nebo pfi tfeba ndstupu na stfedni Skolu, jak fikdm, nékdy k maturité a n€kdy
je to az tieba, kdyz jdou studenti na vysoké 3koly. Ze cht&ji n&jaké uzpiisobeni
Kk pfijimackam, vétSinou v prubéhu té vysoké Skoly uz snimi potom koncime
spolupraci, protoze vysoké Skoly mivaji sva vlastni pracovisté pro zdravotné postizené

studenty, ale také to neni pravidlo, s n€kterymi pracujeme jesté i na té vysoké skole.

10°Sp centrum: specialné pedagogické centrum.



Byvate u sdélovani diagnozy rodi¢im? Kdy ano, kdy ne?

Ne, my vzdy nez k nam rodice pfichazi, tak je zddame, na to mame takové prvni
komplexni vysSetieni, a predtim mame s rodi¢i pfedevsim telefonicky nebo e-mailovy
kontakt, a prosime je, aby nam posilali s predstihem, nez pfijdou, aktualni zpravy
Z jinych odbornych pracovist. Coz tedy, pokud maji svého psychologa, nebo byli u
specialniho pedagoga, z této diagnostiky specidlné¢ pedagogické a psychologické, a
samoziejm¢ zddame aktualni zdravotnickou dokumentaci, protoze vlastné, aby rodice
byli nasimi klienty, tak je vhodné, aby méli diagnézu, kterd se tyka naseho zaméfeni
SPC. Takze pracujeme s détmi se zdravotnim postizenim a s diagndézami odpovidajicimi
tomu, ze to zakladni postizeni je charakteru, nebo je v tom balicku tomu, ¢emu fikdme

télesné postizeni.
Co se snazite zajistit, kdyZ rodi¢im sdélujete diagnozu nebo dopliiujete diagnozu?

No tak je to tak, ze vlastné ta zdkladni zdravotni diagnéza, na tu se samoziejmé vazou
néjaké dalsi projevy, které se tykaji toho zaclenéni ditéte do toho Skolniho prostiedi, at’
uz predskolniho nebo Skolniho. Tady u nas, v té nasSi ¢asti mame déti, které jsou
Vv hlavnim vzdélavacim proudu, to znamend, Ze jsou to déti, které jsou ve Skolach, kde
nejsou lidi dopiedu sezndmeni s tim, jakou to dit€ miru opatieni bude potiebovat, v cem
spoéivé ta diagnoza. Cili to je to, co my se z téch papirt nedovime a snazime se to
vySetfeni zaméfit na to, aby az budou rodice odchazet, tak nejenom aby dostali urcité
vysledky pomérné standardizovaného psychologického vysetfeni, které se tyka celkoveé
profilu téch schopnosti ditéte, ale i né¢jakou upfesnénou specialné pedagogickou
diagnostiku na to, v ¢em se ta diagndza promita do téch véci, s kterymi se bude to dité
ve Skole néjakym zplsobem pasovat. Takze muzeme v tom prabéhu té diagndzy
napiiklad suspektné vysSetfit 1 n&jaké specifické poruchy uceni, 1 kdyz pfimo tu
diagnostiku na to nezamétujeme a nedélame celou standardni diagnézu SPUY, ale
samoziejmé tim, ze jdeme po téch jednotlivych funkcich toho ditéte, tak jako se nam
tam ty véci néjaky zpiisobem promitaji. No a ve finale potom by ti rodice méli odchazet

s tim, Ze dostanou zdkladni informace o tom, kam jsme to vySetfeni smétovali, jaké tedy

1 SpU: specifické poruchy uden.



budou vysledky, jaké z toho budou zavéry se zhruba domluvime. S tim, ze posilame
rodi¢im zpravu ztoho vySetieni kompletni, kde zase maji moznost to s nami
zkonzultovat, pokud chtéji, a upozornujeme je nebo oni davaji informovany souhlasem,
ze dal budeme spolupracovat se Skolou, ktera od nas dostane informace tykajici se toho,
jak vysokd mira opatfeni je nezbytna a jakym zplsobem se ta diagnoza projevi v tom
vzdélavacim procesu. Je to samoziejmé troSku obecnéjsi rovina a specifikuje se to tim,
jak chodime do Skol a komunikujeme o tom, co tfeba tam vznikd za problémy a
vztahuje se ktomu vySetfeni, coz si vyvodite, co by mohlo byt dano n&jakymi

okolnostmi vnéjS$imi a co teda opravdu je v té diagnoze, kterou to dité ma.

Miyslite si, Ze by bylo mozné byt u sdélovani diagnéz vSech déti? Piipadné jak by se

mohl specidlni pedagog zapojit do vychovného piisobeni diive?

No, jako samoziejm¢ v idedlnim piipadé ta multidisciplinarni spoluprace by byla asi
vitanym pomocnikem pro rodice, ale ja se obavam, ze ty soucasné trendy jdou trosku
jinam, protoze mam pocit, jenom Uplné osobni, Ze to vykomunikovani véci jenom
kolem jakéhokoliv zdravotniho problému, ale v podstaté bohuZzel uZ i jinych problémi,
je ¢im dal téz§i. Protoze tim, jak vlastné zplsob, jakym se sdé€luji informace,
zaznamenavaji informace, co se akcentuje vzhledem k néjakému shromazd’ovani dat, je
do té miry zatézujici a do t€¢ miry odpovida Sablondm néjakého jako elektronického
kontaktu, Ze vlastné ten vlastni zpisob pfeddvani a sdélovani véci verbalné, kdy tedy
toho clovéka oslovuju, néco mu vysvétluju, reaguju na néj, pracuju tedy s tim
rozhovorem, s tim ¢lovékem, partnerem, rodi¢em, tak si myslim Upln¢ mizi a je to velka
chyba. Nem¢l by to byt podle mé jen terapeuticky prostredek, ktery se tam nékam
dosazuje, ale m¢la by to byt vlastné i urcita slozka vSech téch profesi, s kterymi se ti
rodice ditéte s postizenim setkavaji v pribéhu Zivota, protoze, jak jim kdo sdé€li urcita
fakta, je ohromn¢ ovliviiuje. A nejsem si jistd, Ze v tom zdravotnictvi je to tak
akcentovana cast toho, aby se v tom vlastné lidé cilené v tom né&jak vzdélavali. Horko
tézZko to zdlraznujeme ve Skolstvi, horko téZko to zdiraziiujeme v poradenskych
profesich, které sméfuji ke Skolstvi. Vlastné supervize jsou dneska oficialné¢ Zadané,
jsou pfiznavané V socidlni oblasti, ve Skolsky zatim viibec, a pfitom je to praveé tohle to,
co je strasn¢ potieba. Pokud ty véci sama budu vykomunikovavat, které se tykaji me,
tak si uvédomim tu dilezitost a budu si davat tedy vétsi diiraz na to, kdyz hovotim

s témi rodici, kdyZz jim néco sd€luju, jakym zplsobem budu vyuzivat tu moznost uz,



myslim, optimalné&ji. TakZe na vasi odpovéd’ v souCasné situaci mné by pftislo idedlni,
pokud by dokazali ti zdravotniéti pracovnici komunikovat s pacienty, s rodi¢i pacientti
tak, aby tam uz ten prostfednik byt nemusel. Ale v soucasné dob¢ si myslim, ze to tak
uplné neni, a myslim si, ze by to bylo fajn, aby ti rodi¢e samoziejmé meli co nejdiiv
néjakou moznost si nechat tu situaci néjakym zptsobem prohovofit, probrat i s jinymi

odborniky nez jen zdravotniky.

Takze si myslite, Ze je to tedy na téch lékarich, na zdravotnickém personalu, jestli

na vas preda kontakt nebo odkazZe na jiného odbornika.

Ta bézna praxe tady zatim takhle neni. Co ja vlastné pracuji v SP centru, tak se o0 tom
neustale hovoii, ze by tedy ta vazba na pediatrii ptipadné neurologii byla fajn, ale déla
se to individudlné, Ze mi tfeba toho ¢loveka oslovime z néjakych divodl, neni to bézna

praxe. Ale jako fajn by to bylo.
V kterych fazich Zivota ditéte je podle vas prace specidlniho pedagoga nezbytna?

Tak, zase vam feknu, Ze samoziejmé, ¢im diiv by do toho mohl clovék néjakym
zpliisobem, ktery by se zabyval tim pedagogickym rozvijenim ditéte, vstoupit, tim lip.
Ze jo, existuji ur¢itd programy rané péce, kde je to vlastné celé postavené na tom, Ze ten
¢lovek pracuje s celou rodinou, pracuje s obéma rodici, rodi¢e jsou motivovani rozvijet
to dit¢ a stoprocentné to ma vyznam. Ale zase zpatky k nam. My jsme Skolské
poradenské pracovisté a nase kapacita je tak straSn€ omezena, Ze z0Zit to na to zasadni,
nezastupitelné podstatné v ramci toho, kdy to dité nastupuje do néjakého zatizeni, byl
také nas velky ukol. TakZe rozhodn& vidim velky vyznam, rozhodné ten vyznam uz
vidim v téch zacatcich, v téch prvnich fazich, kdy se to dité rozviji, a by to ze zacatku
byla vic asi prace stémi rodi¢i, ale pravé proto, ale ta nase zkuSenost jako tedy

racovist’ to samoziejmé neni.
p t't )
K ¢emu vyuzivate rozhovor s rodici?

Tak urcit€¢, my pouzivame rozhovor jako pracovni ndstroj a samoziejmé jak fikam
vzdycky se to odviji. Je to velice si podobné a zaroven velice riazné a vlastné zalezi na
tom, v jaké fazi kontaktu ten rozhovor je, jestli v té uvodni, kdy ty rodi¢e nezname, tak
je to hodné o formulovani té zakazky, toho, co vlastné ti rodi¢e oc¢ekavaji, vyladovani
téch oCekavani, nastavovani té spoluprace, oni musi odejit s jasnou informaci, jakym

zpusobem mi pracujeme, co od nds muzou ¢ekat, co naopak ne, kdy je tieba, aby se



obratili na n¢koho jiného, to je velky kus prace, a pak se ty rozhovory pochopitelné
meéni, jak fikdm podle zakazky. V ptipadé, ze ta nase spoluprace dal se presune do
Skoly, tak pochopitelné, jakoze stdle mame jako klienta dité, ale rozSifuje se nam ta
plejada téch spolupracujicich, ale 1 podporujicich lidi. V té Skole zaroven my
podporujeme pedagogy, takze zase znova pracujete s rozhovorem, ale ten rozhovor
vedete jak s pedagogem, tak s rodic¢i, nékdy jste jako moderator, ktery vykomunikovava
nebo zprostiedkovavad porozuméni s vice lidmi, kdyz je schiizka ve vice lidech a
problém se musi n&jakym zplsobem sjednotit. TakZe je to 1 prace se skupinou, takze
nam ten rozhovor slouzi na vice mistech a situacich a je a je to jedna ze zasadnich véci
pfi préci s rodici.

Co od rodicu zjistujete?

No, tak jsme tady v tymu socialni pracovnik, specialni pedagog, psycholog. Kazdé dité
u nds ma slozku, plus zprostiedkované¢ mame jesté slozku zdravotni s dokumentaci.
Samoziejmé, ze ty zakladni informace se tykaji vSech téch ¢tyfech oblasti, svij typ
rozhovoru vede s rodi¢i socialni pracovnice, ktera si déla urcity typ anamnézy, ktery by
zase mél dokreslit ten obraz toho ditéte, a v tom zavéru si my vSichni dohromady
skladame ten nas pohled na to dité. Také nam ten anamnesticky obrazek leccos ukaze o
rodiné, o typu rodiny, o tom, kam by mohli spole¢né vSichni sméfovat, no a
samoziejme, ze potom s rodi¢i hovotfime jak specidlni pedagog, tak psycholog zase
podle typu charakteru té zakazky, podle toho, jaké je v tu chvili téma, co je tfeba
podstatngj$i probrat, a nékdy je to pfimo na zakazku té€ch rodicl, ze chtéji probrat
uritou véc ze strany tieba Skoly, osobnich problémii nebo se chtéji poradit
s psychologem ohledné néjakych vychovnych starosti, atd. Takze je to podle toho, kam

ktery z téch spolupracujicich odbornikli smétuje.
Jak probiha poradenska prace s rodici?

U nas jsou to vétSinou zatim pouze konzultace, které minimalné vyvoldvame my, Ze
bychom ftekli: ,,Pfijd’te, my bychom s vami potiebovali néco probrat.“ Ale tim, Ze se
s rodi¢i setkdvame pravidelné ve Skole na integracnich tymech, tak takové to planovani
toho co bude, jaké kontakty z nasi strany by byly dobré, se domlouvaji tam. A k nam
tedy chodi rodic¢e vétSinove, kdyz oni néco potiebuji s nami néco probrat, a v podstaté

pii jakékoliv pftilezitosti kdy sedime, kdy komunikujeme elektronicky nebo pisemné,



tak tam tedy rodi¢im pfipomindme tu moznost, ze pokud maji pocit, Ze by bylo fajn
néco s nékym probrat na téma, které se tyka integrace jejich ditéte ve Skole nebo ve
Skolce, ale samoziejm¢ z jiné oblasti, kdy tady se mizeme domluvit, ze by bylo fajn, ze
jsou na to tihle a tihle, existuji takova a takova pracovisté, takze je prosime, aby nas
doptedu kontaktovali, napsali, domluvime si termin a pfijdou na konzultaci. Takové ty
krizové intervencni situace se samoziejmée se feSi okamzité, pokud ti rodi¢e zavolaji
nebo piijdou, tak vzdycky se n¢jakym zplsobem snazime provést takovy ten
intervenéni rozhovor. Pokud vidime, Ze je to na delSi dobu, nebo je kolem toho vice
nejasnosti, tak se pak =zafizujeme podle, dohodneme si tfeba néjaky termin,
domlouvame si véci podrobnéji. Zrovna tak, pokud ndm volaji rodice, kdy vtom
bézném telefonickém kontaktu uplné neni jasné, jestli jim budeme moct ty sluzby
nabizet, jestli se domluvime, jestli jsou tady opravdu na spradvném misté, jestli jim
muzeme slibit spolupraci z divodu, Ze tfeba nejsou prazsti, ze jsou odnekud dal a chtéji
k ndm. Pokud vnimame v tom rozhovoru, Ze ti rodi¢e hodn¢ chtéji pfijet a chtéji ty véci
néjakym zpiisobem nastavovat, tak je pfizveme k nam, protoze potom pfi té konzultaci
tady se ty véci 1épe vysvétli, 1épe se nastavi, nez jenom tieba v telefonnim rozhovoru.
Pokud pfimo v tom telefonnim rozhovoru prvnim je jasné, ze je tieba dité z jiné cilové
skupiny, nez se kterou pracujeme, tak se vzdy t€ém rodi¢iim snazime doporucit, kam by
se méli obratit, aby neméli pocit, Ze jsou odmitnuti. Ten pocit u nékterych rodicovskych
skupin pfeci jen potad pretrvava, ze tfeba Casto, uvédomuju si, kdyz s nimi mluvim, ze
uz maji za sebou historii riznych spolupraci s riznymi institucemi a je to pro né velmi
zatézujici, takze snaZime se na tohle myslet. Aby ti rodi¢e nem¢li pocit toho, Ze je tady
pouze nechceme z né&jakého diivodu, ale aby tieba pochopili, pro¢ by pro né bylo fajn se
obratit n€kam, a 1 kdyZ jsou dnes internetovy vyhledavace, tak n€kdy si dame rad&ji
sami praci, Ze to na tom internetovém vyhledavaci vyhleddme my a znova jim volame,
abychom jim ty kontakty upiesnili. Ne proto, ze bychom je podceniovali, ale pro tenhle
ten moment, kdy to vnimdm jako urcitou vstficnost, ur€itou pomoc, podporu, o kterou

kdyz zavolaji, tak si o ni vlastné fikaji.
Jak casto s rodici pracujete (frekvence navstév)?

No, vite co, my jsme tady v po¢tu jeden psycholog, dva specidlni pedagogové a na
¢astecny uvazek socialni pracovnice. A v souc¢asné dobé mame, a to jsme to opravdu

zredukovali, na opravdu ty nejaktualngjsi klienty, s kterymi pracujeme intenzivné, tak
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mame déti asi ve sto sedmdesati Skolach. Takze kdyz mi méame naplnit jen to, co ndm
ukladéa vyhlaska a viibec neuvazovat o vlastni pfedstavé kvality té prace, tak uz jsme
nekde hodné na hrané, protoze dvakrat ro¢né€ je integracni tym, kontrolni vySetfeni po
n¢jaké dobé¢, aby clovék mohl podlozit posudek, ktery posilda Skole aktudlnim
vySetfenim, posudky se posilaji Skole dvakrat rocné, diagnostika novych klientt,
diagnostika kontrolni, takze skute¢né jsme hodné nuceni, nebo velky kus prace je v tom,
ze musime neustale drzet né¢jaky stied téch Cinnosti, standardy, které délame. Protoze
n¢kdy samoziejmé néktery klient, ncktery rodi¢, ncktera situace ve Skole vyzaduje
Cast¢j$i kontakty a zase to nemuize byt uplné na ukor toho, co potifebujeme u vSech,
takze snazime se Skole tak rodic¢im vysvétlit, ze vlastné pravidelné¢ bychom se méli
vidat zhruba dvakrat roéné€ ve Skole, pfiblizné¢ v néjakych intervalech dvouletych délat
kontrolni vySetfeni. Ale zase fikdm pfiblizn€, protoze kdyz tfeba dit€¢ nastupuje do
Skoly, tak ta spoluprace je intenzivnéjsi, nez kdyz je v té Skole uz usazeny a zrovna se
vyvojové neptedpoklada, nebo z charakteru diagnozy nehrozi, nebo vidime, Ze by ten
stav mohl byt stabilni, tak vzdycky zZadame jak Skolu, tak rodinu, aby to byli oni, kdo
jsou aktivni. A kdyZz by tedy vidéli, Ze by bylo fajn se s ndmi n&jakym zpisobem
zkontaktovat a predat ten pohled odjinud a slySet ndzor néjakého odborného pracoviste,
tak aby to byli oni, kdo nas kontaktuji. Jinak my si hliddme ty intervaly tak, jak jsem
tikala, abychom méli ty odborny posudky, podlozené aktualnim vySetfenim, abychom
Vv tom priub¢chu let vidéli to dité v obdobich, kdy ndm to pfipada dulezité. Pokud rodice
s nami dobfe spolupracuji, pokud je ta spoluprace rozjetd, tak jsou to i Skoly i rodice,
kdo nam tfeba volaji a potfebuji zaktualizovat posudek. Nebo si tu informaci pfedame
na tom integraCnim tymu, tim, Ze do té Skoly jdeme, je tam ucitel, je tam rodic, jsme
tam my, je tam vedeni, tak se znova probiraji ty véci z té historie, toho, kdy u nas byli
naposledy rodice, kdy zase ptijdou, takZe to nam tak jako pomaha v té kontinuité toho

setkavani.

Probiha néjaka prace s ostatnimi ¢leny rodiny (nap¥. sourozenci)?
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Minimalné, byla by to véc, kterd je moc dilezitd. My jsme kdysi, tady délavali takové
prazdninové pobyty. Tady Z.'? mé jests statek v jiznich Cechach a my jsme pro klienty
SP centra, coz jsou rodiny, které¢ se pfimo nevztahuji taky ke Skoldm, tak jsme ud¢lali
takovy tydenni pobyt na té Bukové, kam pravé piijeli rodiCe, piijeli sourozenci, byla
tam maminka, nas klient, naSe dit¢, které bylo integrované nékde v néjaké Skole. Tehdy
jsme jesté méli i ptisobnost Gplnou, takze to byly vétSinové mimoprazské déti. A s nimi
piijel tieba 1 tata, bracha a nékdo dalsi, to bylo strasné fajn, ty rodice dodnes, a to jsme
tady méli na vano¢nich trzich jednoho takového zacka z Bukové z tydenniho pobytu,
ktery s nami jezdil a to je dnes uz vysokoskolak, takze vzpominaji na to, prave proto, ze
to byli lidé mimoprazsti, takze vlastné to bylo mnohdy poprvé, kdy nékam vyjeli. My
jsme tam méli takovy program pro ty maminky, povinné si taky musely udélat volno,
tak jako v legraci, ony skute¢né néktefi fikali, ze to bylo vazné poprvé, kdy se odpojily
od toho svého ditéte a zazily néco s pocitem, ze je n¢kdo jiny néjakym zpisobem
plnohodnotn¢ zastoupi, Ze si to nemusi vycitat, ze jim to nebude nikdo vycitat. Je
pravda, Ze uz je to déle, co jsme ty pobyty dé€lali, my uz jsme to potom spi§ vzdali
Z toho ditvodu, Ze to bylo naro¢ny organizacné, piestoZe to bylo v dobé prazdnin, tak uz
jsme pak z toho citili, ze uz je to malinko nad ty naSe povinnosti a i kdyZ to bylo velmi
prijemné, tak uz jsme na to pak nem¢li tolik té energie. Ale bylo to bajecné, myslim si,
Ze ta podpora té rodiny, jako i Siroké, by byla strasné potieba. A abych vam odpovédéla,
tak tady cilen€ s tim nepracujeme. Radi bychom, neustéle si fikdme, kdyby nas tu bylo
vic a mohli bychom to o vSechny tyto aktivity rozsifit. Takze vnimame tu dualeZzitost,

napadi bychom méli spoustu, ohromné by nas to bavilo. Délali bychom to radi.
Chtéla byste jesté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

No, j& bych to chtéla moc podpofit, ja si prosté myslim, ze gré té prace je podpora,
mnohdy ty rodice prochédzeji takovym povinnym systémem, ktery jsme jim néjak
nastavili, ale neni to to, co potiebuji. Takze ta kvalitativni ¢ast té poradenské prace je
samoziejme o etice té prace, je to o tom, jak si to kazdy z nds nastavi, ale na druhou
stranu vzdycky to vracim do toho, jak my jako Skolské poradenské pracovisté mame

urcité povinnosti, které musime viici Skoldm ¢i vici ztizovateli, z pozice toho, Ze ndm to

12 7atizeni, kde specialni pedagozka ptisobi.
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nafizuje ministerstvo, tak 1 my musime se s tim poprat, musime to zvladnout, a je to
nékdy takovy boj ¢emu v tu chvili dat prednost. Ale rozhodné cilit podporu tam, kde si
o ni lidé dokazou néjakym zpusobem fict nebo jim pomoct, aby si viibec uvédomili, Ze
by tam tu podporu potiebovali, stale vidim jako velky kus profesionalni prace a je tfeba
dobte, kdyz my jim to znéjakych divodi tady poskytnout nemiizeme, aby si to
vyslovili a tu podporu §li hledat nékam, kde funguji néjaka sdruzeni. A chvala jim,
protoze pieci jen jsou flexibilngjsi a myslim si, ze to cili pfimo tam, kde to ty rodiny
hodné potiebuji. Neni to dlouho, méli jsme tu tatinka, ktery pravé byl takovy, trosku,
no, popisu to na ptikladu, ze hned na zacatku vyslovil otazku, jestli je to opravdu nutné,
aby jeho dcera, kterd méa podle néj tedy potize jen v oblasti fyzického handicapu,
Vv oblasti hrubé motoriky, pro¢ tedy vlastné musi jest¢ sem k ndm chodit na né&jaké
psychologické vysSetfeni, kdyz v tomto ohledu oni zadné obavy nemaji. Takze jsme to
spolu n&jakym zptisobem vylad’'ovali a nastavovali a vysvétlovali jsme mu, jaké to mize
mit pro néj a taky pro dceru podstatné vysledky. A i v tom smyslu, Ze uvidi ty vysledky,
uvidi ten vyvoj, protoze k ndm kontinualné chodi, takze pak se d4 dobie spolupracovat
na tom, kam tieba dal pokracovat, atd. Dobfe, to jsme v podstaté potesili, a on ndm
potom fikal, Ze spolupracuji s nékterymi sdruzenimi, diky nimz byla dcera v 1ét€ na
tabote, byla tam se svym bratrancem, se svoji kamaradkou, coZ pro ni byl obrovsky
zazitek. Prost¢ mohla jet na akci, ktera byla urena primarn¢ détem, myslim, po
onkologickych onemocnénich, mohla si s sebou na tu akci vzit toho, koho chtéla. Byla
tedy z jiné skupiny, protoze ma jinou diagnozu, ale byla ve vstiicném prostiedi, kde se
ti lidé snazili, aby ji vytvoftili ty podminky, které pottebovala, to je z mé¢ho pohledu
troSku znacka ideal, a tak se mi to libi, a takhle to vlastné dneska chceme po téch
Skolach, po téch kantorech, chceme, aby dokazali vytvaret inkluzivni prostfedi, a
k tomu je hodné dulezité poslouchat, co opravdu ti lidé potiebuji, kde ta podpora ma
ptijit. A je jedno, jestli jsou to rodi¢e nebo pedagogové, to je v tomhle uplné stejné a
pokud mozno tam tu podporu nastavit. Takze, my se o to opravdu snazime 1 v ramci té

struktury, kterou na sebe bereme a ktera je ndm néjak dana.

B. rozhovor

Vy tady pracujete jako specialni pedagog?



Ano.

A jak dlouho?

Ptiblizné 10 let.

Kdy a z jakého diivodu k vam rodice ditéte s postiZenim piichazeji?

Kdy k nam pfichézeji? No, nemame moc Gpln¢ malych déti, tzn. déti mezi 3. az 6. lety,
téch moc nemame, to jsou déti, které si bere rand péce, a které si obhospodatuje v ramci
svych kompetenci, své sféry pusobnosti. K ndm malé déti prichazeji az pred Skolou
nebo v tom véku 6. let, kdyz vétSinou zadaji o odklad Skolni dochazky. Do té¢ doby je
ma rand péce jako takova. Bud'to Stodulky nebo rand péce pro zrakové postizené. A

druha otazka byla?
Z jakého diivodu.

Chodi k ndm naptiklad, protoZe pottebuji podepsat odklad Skolni dochdzky nebo mayji
dotaz, jak dit¢ spravné rozvijet, pomahame jim napiiklad pfi vybirani matefské Skoly,
kde by je zaintegrovali, néjakym zplisobem rozvijeli a pracovali s nimi. Tak to je ten

diivod. Jinak takové to smifeni se s postiZenim to se na nas tomto v€ku nikdo neobraci.
TakZe vlastné nebyvate u sdélovani diagnoz lékarem.

Ne, to nebyvame, ani k tomu nejsme pfizvani. V soucasné¢ dob& systém neni takto

nastaven, mozna jsou k tomu ptizvany kolegyn¢ z rané péce, ale my rozhodné ne.

A myslite si, Ze by to bylo moZné? A za jakych podminek? Za jakych podminek by
bylo mozZné, aby specialni pedagog byl do vychovného piisobeni zapojen drive,

napriklad v ramci néjakého projektu.

Méame na mysli jakou skupinu déti? My mame skupinu déti s neurologickym
postizenim. Pokud je to dité, které ma neurologické postizeni, tak se diagnostikuje
napiiklad détska mozkova obrna od dvou mésict, ale také az po roce. Pokud se jedna o
myopatii, tak tam se diagnostikuje tato nemoc az pied skolou, vétsinou v obdobi mezi
Sestym a sedmym rokem, kdy jsou znamé vSechny aspekty, které vedou k tomu ditéti,
ale tam je totiZ problém v tom, Ze ten systém neni napojen zdravotnictvi vs. pedagogika
nebo skolstvi, nejsou spolu propojeni, vzajemné spolu nespolupracuji. Ja jsem pracovala

v centru komplexni péce v Z., nez jsem piesla sem. V té dobé to bylo naprosto super



zafizeni, protoze ja jsem m¢la kontakty s 1¢kafi a zaroven jsem méla kontakty s rodinou,
schazeli jsme se vSichni, a na zéklad¢ konzilia, kde kazdy tekl néco o tom ditéti pred
tim rodicem, se sjednotila celkova strategie postupu u toho ditéte. To centrum z
finan¢nich divoda zaniklo. Urcité by to bylo velice pfinosné, ale pochybuju o to, ze v
dne$nim, v uvozovkéch Setficim programu ve Skolstvi i zdravotnictvi se néco takového
muze uskuteCnit. Grant povazuju za dobry, ale je otdzka co s tim dale, protoze mé
vzdycky rozc€iluje, kdyz to pak zanikne. To ovéfovani a energie, ktera se do toho vklada
a to papirovani, ty vSechny vystupy, které jsou tam potieba, a pak to misto zanikne. To
mi pfipada straSného usili na ukor malého vysledku, toho do budoucna. Urcité bychom
stali o to, byt ve vétsim kontaktu s t€émi odborniky, ale jednak je to vazané na to, ze
nejsme soucasti zdravotnického zafizeni, v tom Motole to bylo jiny, tam se feklo, v
néjakou hodinu se sejdeme, a vSichni se tam sesli, vSichni 1€kafi, vSichni oSetiujici, ja a
rodi¢e. Ale tady to neni mozné. My bychom museli dochdzet do néjakych nemocnic
nebo do néjakého zatizeni a pochybuji o tom, ze 1ékafi by byli v souc¢asné dob& ochotni

pfichazet oni za ndmi sem do SP centra do Z. Ne.
V jakych fazich Zivota je podle vas prace specidlniho pedagoga nezbytna?

Ja st myslim, Ze speciadlni pedagog by m¢l nastoupit hned po narozeni, a je nezbytna po
celou dobu provazeni v té rodin€. Ta rodina to ma hodné tézké. Setkavam se s tim, Ze
rodice, ktefi maji déti, jimZ je tfeba devatenact, ale i tficet let, tak piesto vSechno se
nesmifili s diagndézou svého ditéte a nepiijali ji, 1 kdyZ to tak tfeba na povrch vypada.
Neustale tam jsou urcité véci, které tam vidite jako ¢lovek z venku. Asi nejvéEtsi trauma
prozivaji rodi¢e déti v tom piedSkolnim veku, pak ve Skole, kde se jim oteviraji
moznosti srovnavani téch déti s tou zdravou, béznou populaci. Tam si myslim, Ze to
hodné narazi, zalezi na individualité toho rodice, na to, jaky typ a v jakém rozsahu je to
postiZeni, jakym zplsobem se oni naucili to postizeni kompenzovat. Ale zélezi hlavné

na diagnoze, kterd hodné ovliviiyje to, jak to rodice pfijimaji.
K ¢emu vyuzivate rozhovory s rodici?

Rozhodné k diferencialni diagnostice a doplnéni diagnostiky. Bavime se s rodici,
snazime se, protoze je to Clovek, ktery ma o ditéti nejvetsi prehled, je s nim nejvice v
kontaktu, vi, co na n¢j plati. Rodic¢e jsou nam nejvice po ruce. Nejsme v zadném piipadé

direktivni, ze bychom rodi¢iim nafizovali: udélejte toto, udélejte tamto, to rozhodné ne.
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Snazime se, aby rodi¢e byli nasimi partnery, protoze je pravda, ze oni znaji to dité
nejvice. Protoze my, 1 kdyz s nim pracujeme, nepostiehne nékdy vSechny aspekty, které
vidi ti rodice.

Co od rodicu zjist'ujete?

Kdyz dité nastupuje do matetské nebo zékladni skoly nebo na stiedni, tak se zjistuji ty
véci, které pottebuje ta Skola. Zamétujeme se predevsim na ty specidlni potreby, které

ma to dit¢ na rozdil od bézné populace (jemna motorika, sebe obsluha, atd.).
Jak probiha poradenska prace s rodici?

Rodice nés vyhledavaji, zalezi samoziejmé, jak ktery piipad, je to zcela individualni. Ja
mam napiiklad nékolik maminek, které mé¢ vyhledavaji. Napiiklad tento patek jsem byla
s maminkou, kterd ma dceru, té je 23 let, studuje vyssi odbornou $kolu, a ted’ mé znovu
vyhledala. Jednalo se o osamostatiiovani, dcera chce odejit z domova, z prazského bytu,
a chce bydlet u své kamaradky. Matka toto nechtéla vibec pfijmout, ze by takovahle
situace mohla vlibec nastat, ze by se dcera mohla osamostatnit a bydlet jinde. Takze mi
argumentovala a chtéla po mné nazory, pohledy, jak tomu zabranit. Tam doslo ke stietu
nas dvou, protoZe ja jsem ji vysvétlovala, Ze ta jeji dcera potiebuje se osamostatnit,
vyzkouset si bydlet sama, zafidit si sviij zivot. Osamostatiiovani je velice narocné,
protoze matky jako kdyby je nechtély pustit, jako kdyby nevétily svym détem, Ze by to
mohly dokazat, a nechapaly jejich potieby Zit sviyj vlastni Zivot. A nejen to. Jedna se o
ruzné konzultace, pokud ve Skole nastanou né&jaké problémy, nebo se ditéti zhorsil
zdravotni stav, tak mé ti rodie vyhleddvaji na individualni konzultace, tim jsou
mysleny konzultace po telefonu nebo po e-mailu ¢i konzultace osobni. Takze ty
konzultace s rodi¢i, pokud je néjaky problém, a oni nevi, na koho se obratit, tak vzdy
kontaktuji mne. J& vam chci fict jednu takovou perlicku, pro¢ jiZ nedavam telefonni
¢islo rodi¢im. Jednou v nedéli, v sedm hodin rano mi volala matka, Ze si absolutn¢ nevi
rady se svym synem. Kdyz to bylo v ned¢€li v sedm hodin rano, tak od té doby soukromy
telefon nedavam. To mne natolik konzultaci odrovnala, ze jsem prestala davat od té
doby soukromy mobil. Je potieba si vytvofit hranice, aby rodice védéli, Ze mate n¢jaké
hranice, Ze jim nemiZete byt porad k dispozici. Ale radi se, spousta rodi¢l se radi. At

uz se to tyka uceni, metodik, zdravotniho stavu, Iékait, druhych zajmovych aktivit.
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Probiha néjak prace s ostatnimi ¢leny rodiny? Jestli ano, jak? Zajimam se zejména

0 sourozence.

Ta prace u nas neprobihd, protoZe na to nemame absolutné prostor. Urcité to mame v
planu, ale zatim se o tom jen hovoii, uz né¢kolik let. O tomto tématu mluvime, ptipada
nam velice dulezité, ale zatim vzhledem k nasemu zastoupeni a stavu, ktery se v naSem
zafizeni neustale zmenSuje, tak nejsme schopny se timto n&jakym zpiisobem zabyvat.
Rozhodné sourozenci jsou na tom Spatn¢ nebo hlfe nebo jsou n¢kde na chvostu a
neustale ustupuji tém potiebam téch s postizenim. A i1 kdyZ se toho Castokrat dotkneme
s rodi¢i, ne, ze se toho nedotykame, tak rodice velice Casto pocitaji i s tim, ze se ten
zdravy sourozenec bude starat o to dité s postizenim i do budoucna, az oni tam nebudou.
A my je vyvadime z tohoto omylu a snazime se jim fict, jak je velice dulezité, aby ti
sourozenci méli vlastni Zivot, vlastni aktivity, aby ti rodi¢e nepiehazovali povinnosti na
to zdravé dit€. To se snazime s témi rodi¢i alespon takto prohovofit, ale citime tady
velké minus. Protoze je to nase Achillova pata, kde jsme se zase az tak nepohnuli, ale
vime, Ze bychom na tom méli zapracovat. Vidime, Ze to ti zdravi sourozenci nemaji
vibec jednoduché, Ze Casto jsou neékde jinde. A jeste to je 1 naopak. Jednak tam dochazi
k tomu, ze ten postizeny sourozenec si uvédomuje, ze jeho mlads$i sourozenci ho
dohanéji a predhanéji. Dochazi tam k takové rivalit¢. Méam tady hol¢icku, ktera
nakreslila nddherny vykres. Ona se narodila jako nejstar§i a ma o dva roky mladsi
sestru. Ta sestra ji pfekrocila v ur€itych vécech a umi toho daleko vice nez ona. A ona,
protoze s nim ma veliky problém, ji nakreslila jako kiecka, ktery je zamfiiZovany v
kleci. A ta klec méla dvoje mtiZze. Co to znamena? To znamena, zZe ona na ni zarli.
Prosté tam dochazi k rivalité mezi témi dvéma, protoZe ta sestra je zdrava, nadana a jde
ji vSechno sndz nez té postizené. Tak jen tak na doplnéni. Tento problém si
uvédomujeme, je to zdvazné téma, se kterym ale nepracujeme, protoze na to nyni
Casovych divodl prostor. Jsme tady jen dvé specidlni pedagozky a mame spoustu
klient,, hodné prace. Mame jednu socidlni pracovnici na zkraceny uvazek a jednoho
psychologa, takze opravdu fr¢ime. A bereme nejen klienty z integrace, ale bereme i
Klienty z Z., protoze tam musime navazovat na spolupraci a jsme i ukolovani tim
ustavem jako takovym, protoze tady pracujeme. Takze to nejsou jen tkoly navenek, ale

1 ukoly, které nam dava Z.
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Chtéla byste k tomu jeSté néco doplnit? Napada vas k tomuto tématu jeSté néco, co

tu jeSté nezaznélo?

Urcite€ jiny poradensky proces bude s rodici, jejichz dit€¢ ma neurologicky nalez, a jini s
rodici, ktefi maji v uvozovkach zdravé dit€. Ti nasi rodice, je to spoustu piibehi, které
tady zazivame a prozivame. Mame tady naptiklad né¢kolik péstound, ktefi si osvojili dité
s n¢jakym handicapem. Je to velice zajimava prace, urcité spoustu teorii se sem hodi, ty
faze prozivani téch jednotlivych rodin, a pfijeti ¢i nepiijeti toho postizeni plati. Ti rodice
by si zaslouzili vétsi péci, vetsi ohledy, vEétsi doprovazeni, vice podpory, nez kterd jim

je dosud poskytovana.
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ROZHOVORY S RODICI (MATKOU)

1. rozhovor:
divka: 30 let, Rettliv syndrom, epilepsie

matka: 50 let, Vglg, 3 déti (dcera 30 let, syn: 18 let, dcera: 13 let)

KdyZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?

Citila jsem se Upln€ normalng, jsem nic nevédé€la, bylo to mé prvni dité, byla jsem

Stastna, téSila jsem se.
Jak jste na dité reagovala, kdyZ se narodilo?

No, byla jsem samoziejm¢ Stastni, vSe probihalo normalné, nic nebylo poznat.
Samoziejmé se na to zpétné divam jinak, ale fekla bych, Ze jsem nedélala zadné rozdily

mezi vS§emi détmi tésné po porodu.
Kdy se zacaly projevovat prvni obtize?

Asi tak do pil roku mozné do roku nebylo nic poznat, pak uz jsem zacala tusit, Ze je
néco Spatné, Ze vyvoj neprobiha tak, jak ma. Nezajimala se o okoli, jen koukala a nic.

To byly takové prvni naznaky, ze se néco d&je.
Kdy jste se dozvédéla, jakym postiZenim dcera trpi?

Definitivni diagnézu jsme se dozveédéli v jejich 15 letech. Samoziejme jsme védeli, ze
zde néjaké postizeni bude, nechodila do bézné skoly, védéli jsme, ze tam bude tezsi
postizeni, ale nevédéli jsme, jaké to bude. Rikali nam, Ze maji podezieni na Rettiv
syndrom, ale v t¢ dob¢ nebyla technologie, kterou by mohli diagnozu zjistit. Dcera se

narodila v 85. roce, v CR*, v té dobé vlastng CSSR™, nebyly zadné piistroje, které by

13 YS: \iysoké skola.
14 CR: Ceska republika
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mohly potvrdit nebo vyvratit. V jejich 15. letech jsme $li na néjaké testy a tam nam
fekli, ze ten Rettliv syndrom mé. Do t€¢ doby jsme jen védéli, Ze trpi epilepsii, to jsme

vedeéli od jejiho ptl roku.
Kdo vam tuto informaci sdélil?

Normalni 1ékaf.

A4

Jaké pro vas bylo v nasledujicim obdobi? Co bylo nejtézsi?

VSichni pomdhali, museli jsme chodit po vS§ech moznych I€katich a ti ndm nic netekli.
Pak nam ftikali, Ze mé epilepsii, ale vSichni védéli, Ze to nebude vSechno. J& jsem
bohuzel tuto situaci neustala, méla jsem né&jaké deprese, brala jsem na to néjaké prasky.
mama mi také moc nepomohla, viibec to nezvladla a dost mé deptala, porad se ptala:
»Jak je to mozné, jak jsem to mohla dopustit, co budu d€lat, pro¢ chci dalsi dité...“. No,

to mi fakt nepomohlo, tak jsem z toho skoncila na téch praskach.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k ditéti?

To opravdu ne. Védéli jsme, Ze neni vSe v pofadku uz dlouho. TakZe jsme chodili po
doktorech a snazili se to brat jako normélni véc. Jediné co jsem védéla stoprocentné, ze

za ni hodlam bojovat za jakoukoliv cenu.
Kdy se dité dostalo do péce specialniho pedagoga?

No, chodila do specialni skolky, tam asi n€jaci specidlni pedagogové byli, ale to nevim
presné. No, chodili jsme po viech moznych doktorech, to je asi viechno. Zadnych
specialnich pedagogt si nejsem védoma. Do 15 nebo 16 let byla s ndmi doma, chodila
do specialnich zatizeni. Dnes je v Leontyné, to je na Ktivoklatsku, tam je pies tyden, na
vikendy a prazdniny ji mame doma. No vite, ona je na urovni tfiletého ditéte, tak péci
specidlnich pedagogii ani tak nepotfebuje.

vvvvvv

15 CSSR: Ceskoslovenska socialisticka republika.
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Jako to by nam spiSe pomohla lepsi technika a doktofi. Specialni pedagog si myslim, ze
ne. Vite, ona byla uplné jina doba. Tteba dnes bych fekla néco jiného, tteba bych se bez

specidlniho pedagoga neobesla, dnes uz ale nemé smysl fesit.
Jak se v této dobé chovala rodina? S ¢im vam nejvice pomohla?

V té dobé¢, kdyz se tedy narodila, jsme jesté dalsi déti neméli, manzel se snazil poméhat,
jak nejvice to Slo, chtél pomahat, ale uplné nevédel jak. Ten chodil po alternativnich
1écbach a snazil se to pochopit, snazil se dopatrat toho, jestli by s tim neslo nic ud¢lat,
jestli by to jeste neslo néjak zachranit. VSichni zjistovali informace, to mi asi pomohlo
nejvice. A od mala poméhaly mladsi déti, syn a nejmladsi dcera. Hned védéli, ze je
jejich sestra jina, nijak jsme to nemuseli zdiraziovat, tak se to n&jak szilo.

Ywwr

Asi v tom, Ze vite, Ze nemuzete viibec pomoct, ze mlzete jen Cekat, jestli vim ncekdo
néco k tomu fekne, nebo zase odejdete s tim, Ze nevite nic. Hrozny je, kdyz vite, Ze to

jde jen zpomalit, ze muizete jen rehabilitovat.
Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

No urcité aby nepropadaly zoufalstvi, mohou totiz udélat dost, i kdyz si mysli, Ze ne.

Nesmi to jen vzdat, to je pak velky prisvih, nesmi se vzdat. Musi bojovat, musi jit dale.
Chtéla byste jeSté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom mluvily?

No, chtéla bych vyzdvihnout mé 2 dalsi déti, které nam samoziejmé& velmi poméahaji,
berou to jako normalni véc. Samoziejmé to bylo velmi t€zké, hlavné ze zacatku, zafidit
to tak, abych méla na vSechny ¢as, abych n¢koho nezanedbala. Je dilezité brat to jak to
je, moc nad tim nepfemyslet, prosté jit.

Chtéla by k tomu néco dodat vase dcera? (nejmladsi dcera matky, 13 let, ktera byla

rozhovoru pfitomna)

Jak uz tikala mamka, my jsme to s brachou vzali v pohodé¢, n€jak jsme to védéli. Jediné,
co mi fakt vadilo, ze kdyz jsme s ni byli tieba venku, vezli ji na vozicku, tak nas vSichni
okukovali, to nemam rada, nevim, jak na to reagovat. Jinak to bylo asi Gplné v pohodg¢,

mamka se ndm hodné vénovala.
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2. rozhovor:

divka: 6 let, DMO

matka: 32 let, SS™, 1 ditg (dcera 6 let)

KdyZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?

No ano na zacatku mi bylo opravdu hodné Spatné, nemohla jsem viibec nic délat,
dokonce jsem i chodila na infuze do nemocnice. Pak se to srovnalo, tak jsem se
uklidnila, ale zase to pfiSlo na konci, a najednou se v sedmém mésici rozjel porod.

Trvalo to dlouho, moc jsem se béla, co s nami bude.
Jak jste na dité reagovala, kdyZ se narodilo?

Byla jsem rada, Ze dcera pftezila, porod trval dlouho a ona byla tak malinkd. Tak jsem
byla strasné Stastnd, jako kazdd mama, to se vi. Ale bala jsem se, co pfijde pak, co mi
doktofti feknou. Jak mi bylo Spatn¢, tak jsem cetla hodné knih, véd¢€la jsem, co vSechno
muze piijit.

Kdy se zacaly projevovat prvni obtiZe?

Prakticky hned po narozeni, byla hypotonicka, byla nedovyvinutd, doktofi fekli, ze to
bude dobry. Ve tfech mésicich nas pustili z nemocnice domi. Détskd doktorka nam
tikala, Ze je opozdénd, ale dodavala, ze se to zlepsi. No a po roce mi fekli, Ze se to

nezlepsi, Ze mé détskou mozkovou obrnu.
Kdy vas napadlo, Ze neni néco v poiradku?

Uz hned pfi porodu, tusila jsem to. Snazili se m& uchlacholit, ale védéla jsem, ze to

nebude normalni.
Kdy jste se dozvédéla, jakym postiZenim dcera trpi?
AZ po roce, predtim mi fikali, Ze jen opozdéna.

Kdo vam tuto informaci sdélil?

16 88: stredni skola.
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Lékar.
Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo nejtézsi?

Vsechno, museli jsme zjiStovat informace, chodit na rehabilitace, cvicit, chodit po

riznych doktorech. Dcera potad brecela, na vySetfenich i na cvicenich.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k dcefi?

Ne, je moje a ja tusila, Ze néco nebude v potradku.

Kdy se dostala dcera do péce specialniho pedagoga?

Nejdiive jsme chodili na rehabilitace a cvi¢eni, do MS jsme nechodili. Ped §kolou mi
doporucila rehabilitacni sestra, abychom zasli do pedagogicko-psychologické poradny
nebo specialné pedagogického centra, kvuli odkladu Skolni dochazky a skole. Ve
specialné pedagogickém centru udé¢lali testy, zjistili, Ze je chytrd, ma jen problémy s
pohybem a mluvou. Nakonec jsme se dohodli, Ze ji zafadime do normalni Skoly, Ze
dostane odklad skolni dochazky a bude chodit do matefské Skoly na par hodin tydné,
aby si zvykla.

Pomohlo by vam, kdyby byla dcera nebo vy radéji specialniho pedagoga diive?
Jak?

Mné¢ urcité, védéla bych, co détska obrna znamend, doktofi a sestry mi fekli, co to je, ale

ne, co to pro ni bude znamenat. Oni nas nakopli, posunuli, pomohli.
Jak se v této dobé chovala vase rodina? Cim vam nejvice pomohli?

Hodn€ pomohli. Méli jsme krizi s manZelem, pak to bylo lepSi. Nakonec jsme se

dohodli, Ze dalsi dit€ mit nebudem. Takze urcité velka podpora.

Co je podle vas pro matku ditéte s postiZenim nejtézsi?

No, jasné ta nejistota, bezmoc, pocit neschopnosti matky.

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Aby i ptesto, ze chodi k tisicim odbornikt, hledaly dal$i, nebo se na né alespon ptaly.

Chtéla byste jesté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

Asi ne, nic m¢ nenapada.
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3. rozhovor:

chlapec: 6,5 let, DMO

matka: 38 let, VS, 2 déti (dcera 9 let, syn 6,5 let)

KdyzZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?

Zacatek byl Gplné v pohodég, pak jsem méla na konci problémy s krvacenim, to mé
znejistilo, doktofi protahovali t¢hotenstvi co nejdéle, uz jsem byla v nemoci a v osmém

meésici porodila. Ten porod byl upln€ normalni, jen bylo hodné krve.
Jak jste na syna reagovala, kdyZ se narodil?

Byla jsem rada, ze uz ho mam u sebe. Byl nadherny, jen nezraly, Ze musi byt v
inkubatoru. Po mésici a piil nas propustili, ale fekli, ze ho musime sledovat, Ze tam jsou

rizika.

Kdy se zacaly projevovat prvni obtize?

Oproti starsi dceti se opozd’oval uz od zacatku, piipisovali jsme to pfedc¢asnému porodu,
tomu, Ze kluk, pak to bylo ale horsi, témét vitbec nehybal hlavou. To uz jsem uznala, Ze
to neni normalni.

Kdy vas napadlo, Ze neni néco v poiradku?

No asi v té dob¢, v ptl roku, ale z porodnice nas poustéli tim, Ze jsou tam rizika, Ze se
musi sledovat. Chodili jsme k détské, ta nés pak poslala na mou Zzaddost do Motola.

Kdy jste se dozvédéla, jakym postiZzenim syn trpi?

V necelém roce, myslim, ze v 10. nebo 11. mésici. Chodili jsme po odbornikéch, ti ndm
nakonec fekli, ze tu obrnu ma. Nejdiive se mi ulevilo, uz bylo jasny, rozhodnuto, pak se
mé chytla panika a ja se tam zhroutila. Dali mi né€co na uklidnéni, noc jsem tam stravila
na lizku a réno s Cistou hlavou jsme to fesili zase. To uz mi doslo, Ze to neni konec

svéta, Ze to n¢jak zvladnem.

Kdo vam tuto informaci sdélil?
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Doktofi v Motole. S témi jsme to feSili nejvic.
Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo nejtézsi?

Ja jsem méla sttidavé pocity zvladani a beznadéje. Kdyz uz jsem se citila, Ze jsem v
pohodé¢, najednou jsem se zhroutila. Do toho péce o starsi dceru, které v té dob¢ byly 3
roky, potfebovala mé. No a muze jsem odsunula na druhou kolej, takze také problémy a
ne malé. Nakonec jsme zili jako bratr a sestra. On pomahal, jeho rodina také, ale uz to
nemohlo byt jako diive. Nakonec jsme se dohodli, Ze se odstéhuje k rodiciim a vezme s
sebou dceru, Ze se uvidime, jak jen to bude mozné, bydlime kousek. Tak to Slo dva
roky, nez jsem se z toho néjak vyhrabala, naucila se s tim zit. Pak jsme se dohodli, Ze se
rozvedeme a ze déti budu mit mit u sebe. Dale mame skvély vztah, muz poméha, i kdyz

kazdy mame nového partnera, ale neni to problém. Ustali jsme to.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k synovi?

Milovala jsem ho, zaroven jsem méla pocit, ze za to mohu ja, zpisobuju mu bolest
cvi¢enim a nendvidi m¢. S tim mi moc pomohl muz a pani psycholozka.
Kdy se dostal syn do péce specidlniho pedagoga?

Relativné brzy, pfiblizné ve ctyfech letech, kdy jsem s psycholoZkou fesila Skolku.
Odkazala mé na ranou péci. Tam se mnou probirali rizné véci, bézné denni, pak mé
poslali do specidlné pedagogického centra, kde se o nds postarali Iépe a dlouhodobé;i.
Tam jsme chodili pfiblizné€ od 5. let, vybrali jsme soukromou Skolu, kde je méné déti,

individualni péce a finan¢né nés to nezruinuje.

Pomohlo by vam, kdybyste se syn a vy dostali do péce specialniho pedagoga diive?
Jak?

Samoziejmé, ale j4 uz neméla silu n€koho vyhledavat. Pomohlo by, kdybych dostala

kontakty v nemocnici na psycholozku a specidlniho pedagoga. Dost by mé to uklidnilo.
Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Hlavné aby se nebaly fici o pomoc, doptat se, protoze vim, jak je t€zké si uvédomit, ze

se néco d¢je, Ze potiebujete ja 1 décko pomoct, Ze to nezmizi.
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4. rozhovor:

chlapec: 12 let, DMO

matka: 40 let, SOU*" (dod&lana maturitni zkouska), 3 d&ti (dcera 22 let, syn 21 let, syn
12 let)

KdyzZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?
Normalné¢, téhotné&, nic pfijemného, ale ne nijak horsi nez ty predtim. Prosté nutné zlo.
Jak jste na dité reagovala, kdyZ se narodilo?

Hm, porod byl dlouhy, bolelo to, uz jsem to chtéla mit hlavné za sebou. Pak jsem ho

uvidéla, byl malinky, narozeny o trochu diiv. Byl krasny, hned jsem si ho zamilovala.
Kdy se zacaly projevovat prvni obtize?

Byl zaostaly, v porodnici nam fekli, ze musi byt hlidan, oproti sestfe a bratrovi délal vse
pomaleji, pak jsem si vSimla, Ze vSe bere jen jednou rukou a toci se na jednu stranu.
Détska mi tekla, Ze to divny, Ze to chce vySetfeni, Ze by to mohla byt obrna. Tak jsme
byli v nemocnici, tam na né&jakych vySetfenich. Pak nam fekli, Ze to je ta détska obrna,
Ze musime cvicit Vojtu a cvi€it mu tu postiZzenou stranu, kterou skoro nehybe. Pfijela

jsem domd, tam jsem jim to fekla, fekla jsem jim, Ze musi pomahat.
Kdy jste se dozvédéla, jakym postiZenim syn trpi?

V necelém roce.

Kdo vam tuto informaci sdélil?

Doktofi, a jedna zdravotni sestra mi vysvétlila, co to znamena.

A4

No, zistala jsem sama se tiemi détmi, manZzel odeSel. TakZe jsem feSila postiZeni syna,
to, Ze m¢ muz podvadi, protoze jsem na néj neméla Cas, pak rozvod. No prosté hriiza.

Brala jsem néjaké prasky, oblbovaky, abych byla v klidu. Chytaly mne zachvaty vzteku,

'SOU: stiedni odborné ugiliste.
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litosti, bezmoci. Jeste, ze starsi déti uz jsou vétsi, pomahaly, dcera s malym cvicila, ja to
nemohla slyset a koukat se na to. Dnes mé to mrzi, ze jsem to takto neunesla. Ale uz je

to v pohod¢. Uz jsem za tim.

Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k synovi?
Ano, urcité.

Jakou?

Neumim to popsat, prosté uz to bylo jiny.

Kdy se dostalo dité do péce specialniho pedagoga?

Kdyz jsem ho chtéla dat do skolky. Tam mi fekli, Ze musi mit papir z poradny, tak jsem
tam $la. Tam byla takova mila pani, vysvétlila mi vSe, pomohla mi s vybérem mateiské

a zakladni Skoly, chodime tam kviili posudkim a dal§im vécem dodnes.
Pomohlo by vam, kdyby byl syn nebo vy péci specialniho pedagoga drive? Jak?

Nevim, mozna spi§ né¢kdo, kdo by mi to 1épe vysvétlil, kdo by mi fekl, co mam d¢lat,
kam se obratit pro davky, co existuje za specialni Skoly.

A4

Kdyz se to dozvi, ma pocit Ze to jeji vina. No, a kdyZ odejde manZel a ona zlstane se

tfemi détmi sama.
Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?
At se hodné ptaji, jinak se nic nedozvi. Jo a Ze to ale neni jejich vina.

Chtéla byste jesté néco doplnit, co vam prijde dilezité a zatim jsme o tom

nemluvily?

Nic.

5. rozhovor:
divka: 6 let, Downliv syndrom

matka: 26 let, SS, 1 dité (dcera 6 let), tdhotna (2. dcera)
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Jak jste se citila v téhotenstvi?

Uplné normalng, i kdyz psychicky $patng, pofad jsem se bala, aby bylo vie v poradku.

Ted’ to beru jako takové ptivolani.
Jak jste na dité reagovala, kdyZ se narodilo?

No, nevédéla jsem, co se d€je, dali mi ji hned, ale tvafili se né¢jak divné. Kdyz jsem se
na ni podivala, byla to moje hol¢i¢ka, moc jsem se na ni téSila. Pak se u m¢ zastavil
1¢kat, to byl druhy den, ze by s nami chtél mluvit. Byl tam i mtj pfitel, tak ndm tam
fekl, Ze ma podezieni na Downiv syndrom, Ze ty rysy jsou jasné, ale musi to potvrdit
testy. Pak odesel. Ja sed¢la, byla uplné¢ mimo, mtj muz také. Nékolik hodin potom jsem
zacala najednou brecet a uplné citila, jak se cela uvoliuji, jak konecné néco citim, i
kdyz to bylo §ilend bolest. Pak jsme se s muzem bavili o tom, co se d&je, co bude dal, on
veédél, co to je, jedna jeho spoluzacka ma takové dité. Dalsi den jsme zjistovali, co
pfesné to znamena, chtéli jsme néjaké informace. Ale ja ji hlavné chtéla mit u sebe, byt
s ni.

Ywwr

Vse bylo nové. Museli jsme k odbornikiim, aby vyloucili dalsi obtize, které se s tim
nekdy poji. J& se hlavné bala, aby mi neumfela, jinak jsem nic nefeSila. Partner byl

skvély, hned se spojil s tou spoluZzaCkou a ta ndm poradila rizné kluby, centra rané

vvvvvv

polopaticky objasnili, fekli, kam se miZem obratit, o co pozadat. To bylo takové svétlo,

které nés vytahlo ze tmy.

Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k dceri?
Ne, védeli jsme to témeét hned.

Kdy se dostala dcera do péce speciialniho pedagoga?

V par mésicich, hned, jak jsme Sli do centra rané péce, no a pak vlastné po celou dobu

az doted’. Ti mi také dali kontakt na fyzioterapeuta a dalsi odborniky.

Miyslite si, Ze vim pomohla péce specialniho pedagoga, kdyZ prisla takto brzy?
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Myslim, ze ano. Kdyz jsem se pak vidéla s ostatnimi matkami, tak spousta z nich fekla,
ze vibec neveédéli, co maji s détmi délat, jak stimulovat, jak podporovat. No, a kdyz mél
jit do zékladni Skoly, tak vibec netusili, za kym maji jit, kdo jim poradi, jaké Skoly
existuji. Chodili zatim jen k Iékaitm. Toto se nam vSem vyhnulo. Dcera chodi do
specialni Skolky a zakladni $kolu, kam ptjde za rok, mozna za dva, mame uz také
vybranou. I kdyz vim, Ze to je narocné, dalsi vySetieni, dalsi odbornici, ale vyplati se to.

Jak se v této dobé chovala rodina? Cim vam nejvice pomohla?

Mam skvélého partnera, ktery mi velice pomohl. Rodice se také snazi, ale bydli daleko
a jesté pracuji. A podporu mam hlavné ted’, kdyz bude mit X. sestficku, takze ja si
nemohu na nic stéZovat.
Neveédomost a nejistota.

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Zjistujte si informace, ptejte se a hlavné drzte jako rodina spolu.

6. rozhovor:

divka: 4 roky, Downiv syndrom (matka Cifianka, otec Cech)

matka: 47 let, z Ciny, vzd&lani na podobné tirovni jako ¢eska maturitni zkouska, 3 déti

(syn 21 let, syn 14 let, dcera 4 roky)

poznamka: rozhovor veden Cesky, anglicky a ¢insky, proto pro pifehlednost piepsan do

¢eského jazyka a doplnén o poznamky.

KdyZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?

Dobfe, na rozdil od dvou pfedeslych t€hotenstvi jsem netrpéla takovymi nevolnostmi a
zvracenim. S obéma syny to bylo hrozné téhotenstvi, oba se narodili pfedcasné, jiz
v osmém mésici. S X. to bylo uplné v poradku, narodila se v f&dném terminu. Doktofi

mi fikali, ze jsem uZ star§i matka, Ze bych méla jit na vySetfeni plodové vody, ale ja
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nechtéla, jsem nediivéfiva k témto vysetienim, stejné jako vétsina lidi z Ciny. My tato

vySetieni bézn€ neprovadime.
Jak jste na dceru reagovala, kdyZ se narodila?

Byla jsem moc rada, Ze uz ji mam u sebe, ale vSimla jsem si, ze je néco Spatn¢ na jeji
tvafi, ten vyraz, ty rysy. TuSila jsem, Zze bude mit Downtliv syndrom, uz jsem takové dité
vidéla, byla jsem o tom presvédcend. Mlij muz mé utéSoval, Ze nic nevidi, Ze je to nase
krasna holcicka. Kdyz ptiSel doktor, zeptala jsem se, jestli md moje dcera Downlv
syndrom a on tekl, Ze si mysli, Ze ano, ale Ze to nevi s jistotou, tak bude muset udélat
néjaké testy. A ja mu fekla, ze mize udélat vSechny testy, co bude potiebovat, ale ze

nez odejdeme z porodnice, chci védét pravdu.
Jaké bylo pro vas nasledujici obdobi? Co bylo nejtézsi?

Bylo to nové. Museli jsme se szit s tim, Zze X. nebude jako synové, ze nebude délat vse
stejn€. Doktofi nam tekli, ze bude mit problém s pohybem, je velice ohebna a ma malo
kosternich svalii, ty jsme museli posilovat, aby viibec mohla chodit. X. zacala chodit
v 15. mésicich s oporou nabytku. Také nam doktoti fikali, Ze nebude mluvit nebo
minimalné. No a ja fekla, ze to nejde, Ze ji to nauc¢ime. Doktofi nam tekli, Ze bychom na
ni méli mluvit jen jednim jazykem, Cesky. My jsme hodné jazykoveé smiSend rodina,
mluvime Cesky, ja malo, ¢insky a anglicky. Nejde na ni mluvit jen jednim jazykem.
Nakonec se naucila Cinsky, Cesky a rozumi trochu anglicky. Musime byt jen trpélivi.

Kdyz néco chce, musi si o to fict, kdyz si néco bere, musi to pojmenovat, jinak to nejde.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k X.?

Ne, to urcité ne. Podivejte se, je to Stastnd holcicka, kterd Zije ve Stastné rodiné. Je
jedno, jestli ma Downiiv syndrom, to by nemohlo zménit mij vztah K ni.

Je vaSe dcera v péci specialniho pedagoga?

Pfiblizné jednou mésicné chodime do centra pro déti s Downovym syndromem na Z.,
tam jsou zvani ruzni odbornici, doktoii, psychologové, pedagogové, a prednaseji,
pracuji s détmi, atd. Zatim chodime jen tam, ale myslim si, Ze je to velice potieba.
Kazdy odbornik mé jiny pohled, kazdy se stard o néco jiného, je potieba, aby tam

chodili vSichni, ne jen doktofi. Jinak X. chodi n€kolikrat tydn¢ do normélni matefské
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Skoly sem, kde pracuje pani ucitelka, kterd ma zkuSenost s détmi s Downovym

syndromem.
Resite uz, kam piijde Vase dcera na zakladni §kolu?

Ano, ptjde na normalni zékladni skolu. Je to pro ni nejlepsi, bude s détmi, které pro ni
budou inspiraci. Neni dilezité, jestli tam pdjde v 6. nebo az tieba v 8. letech.
Samoziejmé, ze neni jisté, zda to pro ni bude vhodné po celou dobu trvani zékladni
Skoly, ale alespon na nékolik ro¢nikt je to pro ni nejlepsi feseni.

Jak spolupracuje rodina? Cim nejvice pomaha?

Perfektné. Moc pomahaji. Vite, ono je to o tom, jak je ta rodina zvykla. My jsme zvykli
drzet hodné pii sobé, neopoustime se, kdyZ je zrovna néjaky problém, spi§ se ho
snazime co nejrychleji vyfesit. A tak je to i tady, je jedno, jestli se jedna o péci o X.
nebo o to, kdo ud¢la vecefi. Prosté tady to funguje témeét samo. Synové se snazi byt
napomocni, komunikuji a hraji si s X., kdyZ pfijdu a jsem unavena, tak mi beze slova
néktery z nich uvafi ¢aj. Kdyz jsou zase unaveni oni, nerusim je starostmi o jejich

sestru. Funguje to.

Co je podle vas pro matku ditéte s postizenim nejtézsi?

vvvvvvvvvv

by mély byt hlavné trpélivé. To, ze néco nejde ted’, neznamena, ze to nepijde

v budoucnu.

7. rozhovor:
divka: 9 let, lehka mentalni retardace

matka: 33 let, VOS®®, 1 dit& (dcera 9 let)

KdyZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?

8 vOS: vyssi odborna skola.
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Dobte, v poradku, tesila jsem se na X. a byla jsem rada, kdyz se narodila.
Kdy se zacaly projevovat prvni obtize?

Ze zaCatku to bylo vSe OK, v mateiské Skole obcCas zaostavala, ale nebylo to nic
vazného. Krasn¢ kreslila, vyrabéla, tak jsme si fikali, Ze je jen jind. Ani u zapisu si
nikdo niceho nevsiml, na ruce byla Sikovné a basnicku se taky naucila. Pii nastupu do
zakladni Skoly bylo taky vSe celkem normalni, jen ji vSe déle trvalo, hlavné naucit se
néco nového a zapamatovat si to. Nejdiive jsem si fikala, Zze to néjak dozene, ze se s ni
budu muset jen vic ucit. Jenze pak mi to nedalo, tak jsem to probirala s pani ucitelkou,
ktera mi piiSla hodné schopnd, a ona mi fekla, Ze to nemusi byt nic vazného, ale Ze je
pomala a htte zvlada. Poradila mi, abych radé¢ji dosla do pedagogicko-psychologické
poradny, ze se uvidi. Tam jsme byli na testech IQ u psycholozky, pak u specidlni
pedagozky. Tam nam ftekli poprvé, Ze ta inteligence je nizsi, ale Ze je vnimava, Ze na
tom dobie. Inteligenci ma v pasmu lehké mentalni retardace, ted’ se ji to jesté hodné
hybe. S odborniky v pedagogicko-psychologické poradné a s pani ucitelkou a vedenim
Skoly jsme se dohodli, ze tam zistane v integraci, aby nevypadla z kolektivu. Ma

asistentku, ktera ji pomaha, tak to n¢jak zvladame.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k dcefi?

Ne, véd¢la jsem, Ze je pomald, ted’ uz vim 1 pro¢. Samoziejmé, ze feSim, pro€ ja, proc¢
ona. Resim, co jsem udélala §patné, ¢im jsem to zpisobila. Mam i tugeni. Klidné vam
ho teknu, jestli to nevadi. Béhem t¢hotenstvi jsem méla spory s pfitelem, fesili jsme
krizi, kterd vyustila v rozchod. Takze jsem feSila to, Ze jsem zistala sama, s ditétem

téhotna. Tak mozna ten stres...

Pomohla vam péce specialniho pedagoga? Nebo byste radéji do péce jiného

odbornika?

Pomohla a pomaha, vim, jak mam dceru stimulovat, jak s ni pracovat. Ze zacatku jsme
spolupracovaly i1 s psycholozkou, s tou ale dnes komunikuji jen, pokud jsou tieba testy

inteligence. Jinak dochdzime jen k specidlni pedagozce.
Jak se v této dobé chovala rodina? Cim vim nejvice pomohla?

Rodi¢e mi poméhaji od zacatku, jinak bych nezvladla ani t¢hotenstvi.

A4
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Kdyz ziistane na vSechno sama.
Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Je dulezité uvédomit si, Ze s tim nic nezmuzeme. Ze se to nezlepsi v zddném piipade,
ony na to totiZz neexistuji prasky. Ja zatim nefesim, co dale, zatim jsme ve druhé tfide,

bude to jiné, az budeme vétsi.

8. rozhovor:

chlapec: 14 let, lehka az stfedn¢ tézka mentalni retardace

matka: 35 let, SOU (vyu¢ni list), 2 déti (syn 14 let, syn 4 roky)

Jak probihalo vaSe téhotenstvi a jak jste na syna reagovala, kdyZ se narodil?

Nebylo mi moc dobfe, ale komu v té dobé je, vid'te. Jinak jsem se hodn€¢ moc téSila na
syna, prvorozené¢ho, no to vite i partner, dnes manzel, byl natéSeny. Jak bylo t€hotenstvi
téméf pohoda, vybrala jsem si to u porodu. Dva dny mi bylo zle, samotny porod byl fakt
dlouhy, témét cely den trval. A kdyz maly vylezl, byl cely fialovy. To je moZnej a
pravdépodobnej dliivod té retardace, ta hypoxie, jestli to fikdm dobfe. Ale co, 1 kdyz byl
fialovy a cely studeny, byl mij.

Kdy se podle vas zacaly projevovat prvni obtiZe?

Nékdy ve skolce, nestihal ostatni déti, neptal se na to, co ho zajima, asi mél chudak dost
starosti s tim, aby je viibec stihl. Nerad zpival a ucil se fikanky. Doktofi nam ale tekli,
Ze tam mozna néco bude, uz kdyz jsme odchazeli z porodnice. Tak kdyz jsme byli na
prohlidce u pediatricky, fekla jsem ji to. Ona udélala par né&jakych testikli a tekla, ze
mame dojit do poradny k psychologovi, ze si mysli, Ze je Y. mentalné postizeny. Tak
jsme se objednali, ja absolvovala né¢jaké pohovory, ale to vam nemusim vykladat, to
znate 1épe nez ja. Pak si me pozvala psycholoZka se specialni pedagozkou a tekly mi, Ze
je syn nékdy na hranici lehké a stfedni mentalni retardace. Pak se mnou mluvily o tom,
co to znamena, byly na mé moc hodné a ohleduplné. Taky mi fekly, ze pokud chci
specidlni péci, mél bych se obratit na specidlni pedagogické centrum, Ze tam nam

poskytnou péci plnou.
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Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo nejtézsi?

Hmm, no, ja s tim tak trochu pocitala, kdyz jsem ho vidéla po porodu, ale pak jsem si
fikala, Ze to zvlada, tak to asi bude v pohod¢. No a vidite, mylila jsem se. Proivala jsem
nekolik dni, kfic¢ela jsem na vSechny, co mi byli po ruce. Samoziejmée to nejvice odnesl
manzel, to byla fakt krize, ale vzpamatovala jsem se a zazehnali jsme to. I kdyz jsme to

mohli ¢ekat, byla to rdna, jako velky kopanec.

Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k synovi?

Ano, musim na n¢j brat ohledy, kdyz je na tom takhlenc.

Pomohlo by vam, kdyby bylo dité nebo vy v péci specialniho pedagoga drive? Jak?

Ano, pokud by se jednalo o rodiCe, ktefi maji dit¢ s néjakym postizenim, a mél je
nejdiive v péci jen doktor, tak tam si myslim, Ze by u téch postizenych mél byt i
specialni pedagog, protoze aby ti rodice védeli, jak to bude dile z toho normalniho

pohledu, nejen doktorského. My to ale méli naopak, tak jsem spokojena.
Jak pomahala va$e rodina? Cim vam nejvice pomohla?

J& si vSe obstaram a pomohu sama. To je moZna i pfic¢ina téch problémi s manZelem.
Ale ja si myslim, Ze matka vi nejlip, co ma s ditétem délat.

Co podle vas pro matku ditéte s postiZenim nejtézsi?

Krize v rodin€ a ten Sok, kdyz vam naserviruji tu diagndzu.

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Aby byly trpélivy a snaZily se z toho né&jak dostat. Prosté¢ mate na starost dit¢, které
bude tak n&jak porad ditétem. Syn uz je na druhém stupni zékladni Skoly praktické a
potad je dite.

Chtéla byste jesté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom mluvily?

Uz jsem vSe fekla. Dékuyji.

9. rozhovor:

chlapec: 7 let, vyvojova dystazie
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matka: 26 let, SS, 1 dité (syn 7 let)

Jak probihalo vase téhotenstvi, jak jste se citila béhem téhotenstvi? Jak jste pak na

syna reagovala, kdyZ se narodil?

Uplné normalng, nic se mi nestalo, neméla jsem z4dné potize. On i pak porod nebyl
néjaky atypicky, vSe probihalo, myslim si, normdln¢. Pak se mi narodil krasny

chlapecek, hodny, nebrecel moc, 1 klidny byl. To mu vlastné zistalo doted’.
Kdy se zacaly projevovat prvni potize?

Az asi v matefince, i kdyZ i pfedtim bylo mozné si nééeho vSimnout. Malo mluvil,
mluvit zacal pozd¢, s komunikaci mél velké problémy. Détska doktorka mi fekla, ze je
to normalni, protoze je to kluk, takZe ho mém stimulovat. Tak jsme mu hodné vypravéli
a Cetli pohadky... Ve Skolce mél problém s komunikaci s ostatnimi détmi, to jsem
nejdiive prikladala tomu, ze zacal mluvit pozd¢ a ma oproti nim malou slovni zasobu.
Pak byla moznost piihlasit se k logopedické asistentce, kterd s détmi pracovala i ve
Skolce, tak jsme ho tam s manZelem dali. Po nékolika hodinidch nds kontaktovala a
sjednala si s nami obéma schiizku. Rekla nam, Ze neni kompetentni k n&jakym zavéraim,
také ned¢lala Zadnou diagnostiku, ale Ze by doporuCovala vySetfeni u klinického
logopeda a mozna 1 foniatra nebo surdopeda. To mu byly ¢€tyfi. Pry nechce nic zanedbat,
dokonce ndm sehnala i kontakty. Tak jsme tam $li. Y. podstoupil straSnou spoustu
vySetieni, u neurologa a klinického logopeda, foniatra a dalSich. Ti ndm pak tekli, ze to
pravdépodobné ta vyvojova dysfazie je a navrhli, co a jak dale. To jsme sdélili i
logopedické asistentce, ktera s nim na zékladé¢ odbornych doporuceni zacala pracovat.

Ted’ feSime, co s nim dale. Kam ptjde na zakladku.

A4

No, vlastné, Ze bychom méli odborniky vyhledat, Ze to neni jen tak, Ze mtze byt hluchy
nebo tak néco. Pak pochopit, co ta diagnoza vlastné znamena a co to znamena pro nas.
Protoze mate ptredstavu toho, co je autista, co je retardace, obrna, ale o dysfazii jsem

slySela poprvé.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k synovi?

Ne, mozna jsem jen na n¢j zacala vic brat ohledy.
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Kdy se syn dostal do péce specidlniho pedagoga?

Uplné hned po tom podezieni, vlastné uZ i logopedicka asistentka je svym zptisobem
speciadlni pedagog, je bakalafka. V soucasnosti je hlavné zatim v péci logopedu, zatim
nic jiného nefesime.

Pomohlo by vam, kdyby byl syn nebo vy v pé¢€i specialniho pedagoga diive?

J& si myslim, ze byl v péci rychle. Jediné, co mne $tve, Ze nas ignorovala ta détska, ze to
podcenila, ale to nemohu s jistotou tvrdit. I kdyz nevim, kam by to vedlo, nemit

vS§imavou logopedickou asistentku, nebo kdyby tu viibec nebyla.
Jak se chova rodina? S ¢im nejvice pomaha?

Pomaha, i kdyz ono se pro nas toho zatim moc neméni. Spise je to ¢asové narocné nez
psychicky. Chodit po logopediich, cvicit doma, stimulovat. Ale s tim pomahaji vSichni.

I kdyz babicky mély problém pochopit, Ze jim nerozumi a nemuze za to.
Co je podle vas pro matku ditéte s postiZenim nejtézsi?

Ja toto zatim ani neberu jako postizeni. MoZna ta ¢asovd narocnost, chozeni po

odbornikéch a viibec odhodlat se k tomu.
Co byste vzkazala tém Zenam, které se dostaly do podobné situace?

Hlavné bych to nepodcenila, 1 za cenu toho, Ze se tteba dozvite néco, co jste nechtély

slySet.
Nechtéla byste jesté néco doplnit, co je diilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

Asi ne, pro me to zatim uplné nové, takze mé k tomu asi Uplné€ nic nenapada.

10. rozhovor:
divka: 8,5 let, narozena s vykloubenym kyclem a vykloubenou rukou v lokti

matka: 40 let, SS, 2 déti (syn 18 let, dcera 8,5 let)

KdyzZ si vzpomenete na své téhotenstvi, jak jste se citila?
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Ze zacatku uplné v pohodé, nebylo mi ani tak moc Spatn¢, coz se nedd s prvnim
téhotenstvim srovnat, to bylo strasny. Jenze pak, jak rostla, tak mi lékafi na ultrazvuku
fekli, ze se tam n¢jak macka a krouti. Doslo to az tak daleko, Ze jsme nakonec museli
pristoupit na cisaie, protoze jinak bych ji nebyla viilbec schopna porodit. I tak to bylo
hodné tézky, hlavné psychicky. To, Ze mé uspi, pak ji vyndaji a ja ji uvidim, az se
probudim, kviilli mému zdravotnimu stavu mé museli uspat uplné. Ale kdyz jsem ji pak
vidé€la, byla jsem nejStastnéj$i mama na svété. To se o manzelovi fict nedalo, ten byl
néjak ustarany. Smal se na m¢, ale nebylo to ono. Pak za nami pfisel 1ékaf, porodnik, a
fekl ndm, Ze se stalo to, ceho se bal. Jak tam byl malicka zaklinénd, doslo k vykloubeni
jednoho kyc¢le a vykloubeni ru¢i¢ky na té samé strané v lokti. Ale at’ se nestrachujeme,
ze se budou snazit, to dat n¢jak do potadku. Kdyz si to tak uvédomim, citila jsem
vlastné ulevu. Pfislo mi, Ze to neni tak hrozné, kdyz jsem vidé€la vyraz manzela, a pak

doktora, myslela jsem daleko na horsi scénare.
Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo nejtézsi?

Nejdiive musela na operace, protoZze se nepovedlo zavésnymi systémy rucicku a
nozi¢ku vratit. No a pak to cviceni. U vSeho strasn¢ brecela, nejdiive, protoze se
nemohla hybat, byla dlouho skoro celd zasddrovana, a pak kvili rehabilitaci. To si
viibec nedokazete predstavit. Nastésti obé operace dopadly dobie. Jenze ja s ni nemohla
rehabilitovat, nesnesla jsem ten Utrpny pohled, jak mé o¢ima prosi, abych toho nechala.
To je to, pro¢ to s ndmi nakonec takhle dopadlo. Ja totiz dost omezovala cviceni, délaly

jsme spolu jen néco, co jsme ob¢ zvladly.
A co na to vas manZel?

Chodil pozdé¢ z prace, tak to neveédél, pak, kdyz se to nezlepSovalo, tak jsem se mu
pfiznala. Nejdiive to viibec nechépal, pak mi ale tekl, Ze jsme to mohli vyfesit jinak,
zvladli bychom to. Tak jsme dosli k 1€kati a tomu jsme to vSe fekli. To ji byly skoro dva
roky. M¢li jsme néjaky sezeni s psychologem, ktery nam pomahal si uvédomit, Ze 1
kdyz to tak nevypadd, poméhame ji. Tak jsme zacali znovu cvicit. Ale uz to n&jak neslo,

vSak vidite, jak na tom je ted’.
Pozorovala jste néjakou zménu ve vztahu k ditéti?

Ne, jen jsem nenavidé€la sama sebe, jak jsem ji to vSechno mohla zpiisobit.
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Kdy se dostala dcera do péce specidlniho pedagoga?

Neékdy, myslim, v 6. letech, ja s ni ztstala doma, do skolky nechodila, ale u zapisu si
vsimli, ze s X. neni vSe uplné v pofadku a pozadali mé&, abych tam dosla, kvili hlavné

tém specialnim potfebam.
Pomohlo by vam, kdyby se dcera dostala do péce specialniho pedagoga diive?

To nevim. Dfive to podle mé¢ bylo zbytecné, ale zase by tieba neméla takové problémy
ve Skole. Ona ji zustala ta ruci¢ka skoro nepohybliva, a podle specialniho pedagoga by
praveé ta mohla byt dominantni, tak ma problémy s prostorem a orientaci, taky nema
presnou orientaci na papiie. Ale to jsou jen dohady. Kromé té nepohyblivé ruky jesté

kulha, kvali tomu ky¢li, takze 1 kdyZ je na norméalni skole, ma posudky a zvlastni rezim.
Jak se v této dobé& zachovala rodina? Cim vam nejvice pomohla?

Rodice mame daleko, vidime se jen jednou za uhersky rok, takze ti témef vibec.
Manzel byl hodné v praci, aby nés uzivil, tak on hlavné tak. A star$i syn hlavné tim, ze
se 0 sebe postaral téméf sam. V deseti ihned pochopil, Ze na n¢j nemizu mit tolik ¢asu,
tak s nim nesmi byt problémy. A taky Ze nejsou, ted’ studuje gymnéazium a chce se stat

1¢katem.
Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly do podobné situace?

A%

Nejtezsi je uvédomit si, Ze to neni vasSe vina, ze 1 kdyZ se dit€ brani a brec¢i, musite cvicit

a rehabilitovat. Jinak dopadnete jako my.
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