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Anotace: Vrozené, resp. v raném véku se projevujici zdravotni postiZeni ditéte,
predstavuje pro rodinu specifickou zdtéZovou situaci, méni (nékdy i podstatnym
zpiisobem) fungovani rodinného systému, vztahy se Sirsi rodinou (napf. s praro-
di¢i) a socidlnim okolim, md vyznamny vliv i na souZiti rodicii jako partneri,
na vztah mezi zdravym sourozencem a ditétem s postizenim. Viechny tyto sku-
tecnosti ovliviiuji rovnéz psychicky vyvoj ditéte, zejména jeho emocné socializacni
oblast (sebepojeti, sebehodnocent, schopnost socializace a socidlni adaptace, miru
odolnosti viici zdtézi).

Keywords: family function, health environment, family with a child with disability,
parents’ identity crisis phase, hazardous educational principles of parents towards
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Abstract: Inborn disability or a disability occurring at an early age represents
@ particularly stressful situation for the child’s family as it alters (sometimes to
@ considerable extent) functioning of a family system concerning relations with the
, greater family (grandparents and others) and the outer social world. It also has
a substantial impact on both parent’s living together as partners and affects the
m:nmp.u\ of relationship between healthy sibling and the disabled child. The above
gg:.m& Jactors also affect mental development of the disabled child, particularly
s mﬁcﬂo:&?&o&.&&:ﬁm aspect of self-awareness, self-evaluation, socializing skills
and socigl adaptation as well as the level of stress-resistance.

w s . . , ’ . r 1
odina jako primarni sociglni skupina

:aim%%&:m \.m.m&m&& socidlni skupina, kterd plni celou fadu biologickych, eko-
Jch, socidlnich i psychologickych funkci. Poskytuje svym clentim potfebné
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zdzemi, uspokojuje jejich potieby a zprostfedkovdvd zkusenosti, které nelze ziskqs
jinde.“ (Vagnerova, M. 2004, s. 589).

Fungujici rodina poskytuje ditéti saturaci jeho potieb, af jiz biologickych
(potieba potravy, spanku, tepla aj.) & psychickych (potfeba optimélntho mnozstyf
a kvality podnéti, potieba uceni, jistoty a bezpedi, stdlého citového vztahu aj.),
a plné se angazuje v zajistovéan{ jeho zdarného vyvoje. Na druhé strané i dits
uspokojuje potfeby rodi¢ti svym zdravym réistem a vyvojem, svymi projevy ci-
toveho vztahu a chovanim k rodi¢iim. Z tohoto pohledu mohou byt rodice, ktex
pecuji o dité se zdravotnim postizenim, ponékud znevyhodnéni, protoze jejich
dité nemtiZe vzhledem ke svému handicapu uspokojovat dostatecné tyto jejich
potreby.

Zamyslime-li se nad souzitim ditéte se zdravotnim postizenim a jeho ro-
dict, je nutno si uvédomit omezené moznosti saturace psychickych potieb
ditéte na jedné strané, ale soucasné i omezené naplnéni téch potteb rodits,
které jsou uspokojovany prostfednictvim jejich ditéte. Tyto dvé oblasti se nedajf
oddélit, protoZe Zivot rodiny znamen4 stalou interakci a vzajemné ovliviiovani
jejich clenti. Do uspokojeni potteb obou stran tedy negativné vstupuje realita
zdravotniho postizeni.

Jiz néjakou dobu prochazi instituce rodiny rtiznymi zménami. Pati{ k tomu
i snizujici se snatecnost v populaci, fada pari Zije spole¢né bez oficialntho stvr-
zeni manzelstvi a rodi se stale vice dét{ mimo manzelstvi. Rodina se vice za-
kladd na citovych vztazich, jimi se udrzuje a citové vztahy jsou také zékladem
vychovy ditéte. ,,Rodina dokdze svou hlavni tilohu plnit dobe jen tehdy, kdyz se
rodic dokdze podridit potebé ditéte, protoZe je za né odpovédny, a kdyz podobné
odpovédny vztah k sobé maji i dospéli clenové rodiny. (Matousek, O. 1993, s. 12).
V ptipadé rodiny, kterd pecuje o dité se zdravotnim postiZenim, je naplnéni
zakladnich funkei rodiny obtiznéjsi, a to pro viechny jeji ¢leny, i kdy?Z v nagich
podminkéch to stéle jesté je nejcastéji matka, na které predeviim spociva sku-
te¢nost kazdodenni péce o takto handicapované dité.

Rodina s ditétem se zdravotnim postiZenim

Dité pfedstavuje pro rodinu vyznamnou citovou hodnotu. Zprostfedkovavé
rodi¢iim nové podnéty, poznatky a zkusenosti, dava smysl jejich Zivotu, posiluje
citové vazby v rodiné, zvy3uje spolecensky status rodi¢t a zajistuje jim vyhled
do budoucna, ktery je pfesahem jejich vlastniho Zivota.

Narozeni ditéte s postizenim pfedstavuje pro rodi¢e t&Zky zasah do jejich
osobni identity. Je to situace, na kterou nebyli ptipraveni, se kterou nepoditali
Dité se zdravotnim postiZenim nemtzZe spliovat olekévéni a predstavy svych
rodicd, které si 0 ném vytvofili jeté ped jeho narozenim. Proto mezi prevazu-
jlci pocity rodici patii pocit vlastniho selhdni, neschopnosti mit zdravé dité, coZ
se projevi v oblasti sebehodnoceni jako pocit ménécennosti a v oblasti emo&niho
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ede ke zvy$ené tizkosti. Reakce nejblizitho okoli rodicti (prarodice,

zivani v : - : )
m&wm:w&bmv muze svymi projevy rodi¢im pomoci, nebo naopak nevhodnym
&ir$i r

posto) QM :MMMMMVMMWW and k této problematice uvadi: ,,Narodila se ndm zdravd

wﬂ M\Nﬁ&wmwﬁ Zivota se zacaly objevovat nejasnosti a postupné jsme se zacali
o ostizenich a nemocech dcery. Jak to ptijalo okoli? Existovali lidé, kteri
%NE\&M‘MAQM: vychovat takové dité jednoznacné podporovali a podali pomocnou
NMMM S&v\ lidé, kteti nedokdzali reagovat — vyhybali se ndm a napf. nepodivali se

9 od.

o wﬂ“ﬁ:wwww odpustila, jen prarodicim mdm za wNm jednu vétu, w&\w\ se ba-
yili %&mm:m o tom, jak Zit s takovymto ditétem. N&\m to :ww\:&w mow:ﬁ dd se u\d
do distavy. To TO byla jejich prekrdsnd vnucka, »Q\S ad této mowww& o(&m:ﬁnr\
kojencil lisila jen velmi nepatrné. VZdyt to ani N&S(E :m%omxa? Ze :mﬂw :\Q:
v porddku. Je pravda, Ze to TO z nich citim dodnes, pfestoze dceru vychovdvdme
v rodiné. Nikdy ji neptijali za svou.” £ o

Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovani se skutecnosti, Ze H.mtnww.ﬁmmﬁ:f%wm
je néjak zdravotné postiZeno, Ze se nebude vyvijet stejné H‘wwo amﬁﬁm&méxﬁ.
je jiné a pravdépodobné nedokaze nikdy naplnit touhy a plany H\o&nﬁw «Qm% si
ve vztahu k nému vysnili a pfedstavovali jesté pred jeho narozenim, byva oN:mH
éovano jako krize rodicovské identity a prochdzi nékolika fazemi. Hmos‘i\mmgm
spojeny s postupnou adaptaci na situaci zdravotniho postizeni, se mw?m:wﬂ se
rodiny s touto pro ni zésadni zménou a ndro¢nou Zivotnf situaci. Na zacatku

- mohou byt vlastni nejistoty a pochyby rodict, zda je s ditétem vie v pofadku.
Zejména matky, které byvaji s ditétem doma na tzv. rodi¢ovské dovolené, (ale
nyni uZ to byvaji i otcové, pokud je pro rodinu ekonomicky vyhodnéjsi, aby
matka ziistala v zaméstnani), si viimaji projevt ditéte a ¢asto jako prvni projevi
pochybnosti o jeho zdravém vyvoji. Zde je velmi diileZité, aby zejména obvodn
pediatr rodi¢im naslouchal a peclivé zvazil moZnost existence postiZeni podle
10dici popisovanych projevii (coz oviem piedpoklada jeho alesponi zékladni
orientaci v problematice). Vyznamné je v¢asné odhaleni zdravotniho postiZeni
4V ndvaznosti na to bezodkladné zahéjen{ specialni péce, kterd mé mimo jiné
Zamezit nebo alespon zmirnit dopad postizeni na psychicky vyvoj ditéte. Proto
Je véasné odesléni ditéte na speciélni vy§etfeni naprosto zdsadni.

Na dokresleni toho, jak to bohuzel jesté v 21. stoleti miiZe v této oblasti
Vypadat, uvadi autorka kapitoly maly ptiklad: ,V rodiné se narodil chlapecek. Ma-
minka opakovans upozorriovala (ve 3, 6 a 8 mésicich véku ditéte) obvodni détskou
Iékatku na to, ze siych ditéte patrné neni v pofddku, a dozadovala se odborného
VySetfeni. Lékarkq zpocdtku matku uklidiiovala obvyklym konstatovdnim, Ze chla-

Pecje jesté maly, ze vie dosene atd. Nakonec, kdyz uz ji snahy matky hodné vadily,

Jtozndmilg, 3¢ se dohodnou spolu takto: pokud chlapec nebude ve 3 letech mluvit,

Posle na odborné vySetteni. Matka si to posléze zatidila jinak bez této lé-

ong ho
NSQQ 4 2dvazné sluchoyé postizeni ditéte bylo bohuzel potvrzeno.”
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je nutno, aby byli oba rodi¢e informovéni sou¢asné, a to jesté v obdob, kdy je
matka s ditétem v porodnici. Oba rodice byli u pogeti ditéte, oba by méli byt
informovéni spole¢né o jeho zdravotnim postizent, dilezité je také informova
i Cleny 8ir$i rodiny, zde méme na mysli hlavné prarodice. Je tteba si uvédomit,
ze pokud je skute¢nost zdravotniho postiZeni pro rodinu nedekanym $okem
(jind je situace, kdy prenatalni diagnostika odhal{ postizeni ocekévaného ditéte
arodina si pieje, aby se dité narodilo, a nechce situaci fesit pted¢asnym ukonée-
nim téhotenstvi), potfebuji rodice, zejména mlad4 matka, podporu a pochopenj
od své rodiny. Mnohdy tato podpora vjznamné spolurozhoduje i o tom, e dits
je vychovavano v roding, a ne v istavnim zafizeni.

Informace ze strany odbornika (nejéastéji 1ékate, event. psychologa) by
méla byt poddna rovnéz v souladu s profesionalni i lidskou etikou.

K tomu Ize dolozit dalsi ptiklad, ktery uvadi D. Gazda (2008, s. 26):

» Ve tfech letech Zivota se nds syn s diagnézou septicky $ok dostal na ARO
do fakultni nemocnice. Situace byla velmi vdznd, dité dychalo s pomoct plicni ven-
tilace téméf mésic a vyhlidky nebyly téméi Zddné. 1 v takové situaci, kdy se nedd
olekdvat dobrd zprdva, by méli lékati myslet na to, co nejblizsi lidé svych nemoc-
nych prozivaji. Lidskd slusnost a empatie by zcela jisté mély byt vedle odbornosti
dulezitym predpokladem lékate, pracujiciho na takovémto oddéleni. Navstivili
Jsme syna po nékolika dnech hospitalizace a Eekali na to, co lékaf vyslovi. Nezlo-
bim se na néj za to, co ndm sdelil, ziejmé ndm musel Fict Spatnou zprdvu, protoze
nebyl presvédcen o opaku. Nikdy mu neodpustim zpiisob, jakym to udélal. Rekl:
»Je mi to lito, stav je kriticky, nezvratny, vds syn zfejmé umird. Pokud by se situace
zmeénila, budeme vds informovat.*

Bylo to rychlé, strucné, jasné. Chtéla jsem ho jesté pozddat o laskavost, kdyby
syn zemfel, at nds ihned zavolajt, at se s nim miizeme rozloucit, ale to uz jsem
nestihla. Pan DOKTOR za sebou zavrel sklenéné dvere, pripojil se k hluénému
a radostnému poviddni sestficek, zacali spolu laskovat a tolik se smali... Vyjbuchy
smichu délily sklenéné dvere, za kterymi jsme stdli a tolik plakali, protoze jsme
nevédeli, jestli jesté bude néjaké spolecné zitra... Dodnes, kdyz tohoto lékate vidim
v televizi, jak poddvd informace reportériim p#i néjakych tragickych uddlostech,
mi naskoct husi kiize...“

Lékar by si mél na rodice udélat cas, vysvétlit jim podstatu postizeni, moz-
nosti 1é¢by a dal$tho vyvoje srozumitelnym zptisobem, ne jen formou odborné
lékarské terminologie, které obvykle nepouceny laik p#ili§ nerozumi, ale sou-
Casné se boji zeptat, a tak vlastné i oziejmit tento sviij problém. Jak vyplyne
z dalstho textu a jak mizZe autorka kapitoly doloZit z vlastn{ klinické zkugenosti,
rodice se zpocétku zpravidla p¥ili neptaji. VétSinou vznaseji dotazy a pti opako-
vanych setkdnich, kdy je vhodné rodi¢e nasmérovat ke zdroji odborné literaturys
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Pokud se jednd o zdravotni postizen, které je patrné hned pi narozeni ditéte =

)ontakty na dalsi odborné instituce, informovat o moznosti socidlni pod-
mmmmmﬁ 1né intervence a vyhledu do budoucna.

= oacow svétleni pii¢in a podstaty zdravotniho postiZeni ditéte je tteba
& &Mmumwmwwmro zdkonnym Nm\aﬁ:wn\mﬂ, og.m.m:: wﬁs&w& Hﬂowﬁww:ﬁmwmﬁwm
{ rizika dalstho Jé¢ebného postupu a dét jim tak jednak moznost vla A

i nadgji do budoucna.

D. Gazda (2008, s. 11) uvadi nésledujici ptipad. . o

Mdm tézce postizené dité. Dcera je hluboce §§S<~:w xmwa.ioﬂ\ammv m.&m ﬁ&m
&&Mm a zrakové postizend, md plicni \wwém:.. apEOEHEn] N&S: a W.N:Fom:. Kdyz
byla mald, velmi casto pobyvala v :w:é&ﬁ.mw - @:»S\amm. N%AQ plic, :mwoﬂmmw-
sovand epilepsie apod. Byla to tézkd Zivotni etapa, »&\\N jsem a&m&m na %N\Q koliy
slovitko povzbuzent, protoZe jsem se citila tak bezradnd a wosm&m 8 nevidéla et
sddnou cestu, jak Zit ddl. Jednou jsem o&ngwim\m ‘\wason:w.nm &M:S: a wm&@ ﬁmﬂ
nds vyprovizela, mi vypravéla o tom, jak se §W.&§ N\Nﬁu&cv Ze musim byt silnd
a vetit v lepsi éasy. Méla jsem po dlouhé dobé »3&33\3\ wow.ﬁ e e :&&w.@o%o-
tuje v tom, co déldm, ze mi nékdo fandi a rozumi mému .N:S_S:xz .Nw.omw&N G\%o“
vat a nezradit nemocné dité. Z tohoto pocitu jsem vystizlivéla okamZité poté, kdyZ
mnou oblibend sestra zvedla telefon, na ktery jsem volala ohledné Gﬁw&mm »Qw.
Neuvédomila si, Ze prestoze mluvi zpovzddli telefonniho MN:%&\NS s Nm\»\mwwo@ Ze
ji slysim. Rikala jen: ,Pani doktorko, vold na vysledky matka té wéw:m. 6o jatiie
#ikali, Ze brzo um#e. Byla to stejnd zdravotni sestra, co mé vyprovdzela domil.
Nikdy na to nezapomenu!* )

Pfi rozhovoru s rodici by je mél lékaf respektovat jako rovnocenné ?:.H”
nery, a co se ukazuje jako velmi déleZité a uZitetné z hlediska dalsi péce o &w
a jeho rozvoj, zapojit rodi¢e do procesu diagnostiky i terapie. Na nich totiz
bude spocivat kazdodenni mnohaletd péce o dité s postizenim.

V této souvislosti uvadime dal$i ptiklad ze zivota (Gazda, D. 2008, s. 13):

»Narodila se mi zdravé hol¢icka — tak to bylo napsdno ve zdravotni karté mé
deery. V pritbehu prvniho roku Zivota pFichdzela jedna rdna za druhou, kdy jsme
se s muzem dozvidali o tétkém zdravotnim postiZeni dcery - nejprve zrakovém,
télesném q pozdeji mentdlnim. U dcery se zacaly objevovat epileptické zdchvaty
amy jsme zacali bojovat s osudem a pfedchdzet ndslednym komplikacim, které by
Postizent mohlo zpiisobit. Jednim z dulezitych vysetteni bylo ortopedické. Navsti-
vili jsme Iékaiky na poliklinice. Vzhledem k tomu, Ze se dcera mdlo pohybovala,
trpéla &asto infekty a méla oslabené dychdni. Na prvni ortopedické vysetfent jsem
Pisla s deeroy, v dobé, kdy se ji opét Spatné dychalo a neuméla kvilli oslabenému
svalovémuy tony odkasldvat. Lékaka si situace hned vsimla a zacala mi vyprd-
oty nikajicim ptipravku na odkasldvén, ktery vyborné pomohl jeji mamince,
kterd jak uvedla, je taky ,lezdk Upozornila mé na to, Ze ptipravek je hodné drahy
Ptala se, zdali mam o kontakt na néj zdjem. Byla jsem $tastnd a plnd nadéje, Ze
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budu moci dceti ulevit a zkvalitnit Zivot. Lékatka dceru prohlédla, poté se pod.
vala do jeji dokumentace a s naprostym klidem mi sdélila: ,Maminko, tady Ctu, g
hol¢icka je opravdu tézce postizend, to nemd cenu utrdcet penize, Setfete. Nebojte
se, ona tady dlouho na svété nebude, mozecek se brzy vyterpd a vm se uleyi
Stdla jsem nechdpavé a nemohla jsem ani dychat, nemohla Jjsem uvéfit tomu, ¢
mi to ¥ikd. Divala se na mé s litost{ a dodala: ,Nebojte se, maminko, piijdete za g
vSechno do nebe’ Ani nevim, jak jsem dceru oblékla a dovezla domi. Tento zdZitek
je dodnes pro mé jeden z nejbolestivéjsich, trvalo mi nékolik tydnil, nez jsem se
z néj vzpamatovala.

sY o

Faze adaptace rodi¢i na postizeni ditéte

M. Vignerova (2004) vychazi ve svém prehledu jednotlivych adaptacnich

fézi z ptivodniho pojeti Kiiblerové-Rossové, které ale upravuje a rozsifuje.

1. Faze $oku a popfeni ~ nékdy ji predchazi tzv. faze nejistoty, kdy rodige
tusi, Ze dité nen{ v potadku, ale jesté nebylo provedeno odborné vySetieni a oni
nejsou se skutecnosti (druh, zdvaznost postizeni) sezndmeni.

V této prvni fazi szivani se s postizenim vlastniho ditéte, kterou zpravidla
zahdji vysledek odborné diagnostiky a ,vyieni ortelu rodice obvykle existenci
postiZeni popiraji, nepfizndvaji si tuto pro né velmi bolestnou pravdu. Jedn4 se
0 projevy obranného mechanismu na z4té7, ktery ma rodi¢tim pomoci odds-
lit dopad reality a zajistit psychickou rovnovéhu. Protoze informace o ditéti je
pro né neptijatelnd, popiraji ji a odmitaji ji ptijmout. Setkdvame se Casto s vy-
roky typu: ,,To nemiize byt pravda, teba se jednd chybné vyhodnoceni ndlezi,
0 zdménu s jinym pacientem.” Je to okamzik, kdy se rodi¢tm zhrouti jejich svét
a podand informace ohrozuje jejich rodi¢ovskou identitu. V této situaci vétsina
rodi¢t odmitd daldi informace o ditéti, o moznostech lé¢ebného postupu. Jsou
v hlubokém Soku, doslova zmrznou, strnou a informace jako by neprojde touto
obrannou bariérou. I kdyZ ji chapou, vnitfné ji nejsou schopni piijmout. Casto
byvé informujici 1ékat jako ,posel §patnych zprav pojiman ze strany rodicl
jako néhradni vinik.

2. Fize bezmocnosti - rodice si nevédi se situaci rady, nevédi, co maji délat,
kam se obritit, jak situaci fesit. Zpravidla se obj evuji pocity hanby, strach z toho,
jak bude reagovat okoli, pocity viny ve vztahu k ditéti. Rodice se potéceji mezi
obavou z odmitnuti, sou¢asné pottebuji pomoc a nevéd{ kam se pro ni obratit.

»Ziskat informace o tom, co mdte délat, na koho se obrdtit, co je tieba vyridit
hned na pocdtku, kdyz se dozvite, Ze vase dité je postizené, bylo téméf nemozné.
Bylo to neuvéftitelné. V zdsadnich vécech jsme pak méli stésti, ze pres vsechny pre-
kazky, s ptispénim mnoha ndhod, jsme se dostali k lidem, kte#i ndm pomohli &
stdle pomdhaji. Bohuzel! Vie je o lidech, na koho narazite. (Gazda, D. 2008, . 9)-

3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem - v tomto ob-
dobi se rodice za¢inaji zajimat o fedeni, 1é¢bu a prognézu do budoucna. Snazi se
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. ¥¢inach zdravotniho postizeni, o moznostech a variantdch
ziskat i nmonﬁmnmwwww%wwﬂmwg dosud @wmﬁw&m negativni emoce (hnév, vztek na
i wuoﬁmm <mcm nebo na néhradniho vinika — to mohou byt v oich rodi¢t
:m%nmﬁmw “© oowEQ tizkosti, smutku, deprese apod.), je jejich piijimania zvla-
s&%og.ﬁ 1 wm&ém zkreslené. Rodi¢e se snazi uchovat si uspokojivé sebehod-
&anm&_Q - 31 pii zvlddani této zatézové situace hledat a najit vinika
noceni, proto s¢ m:\mN_ @ . : o . v
mimo okruh vlastni 8&5%@8_5 iv H.o Em\wmﬁ nera). S

Zptisoby zvladani zatéZe (tzv. copingové wqwﬂmmwmv jsou rtizné a jejich E
rakter m4 vztah k vlastnim NW:Mm:omﬁﬁw\m wwoﬁ%:ﬁ, QWm Nﬂcmo‘gw ong&m
ﬂmwmoéa. k odolnosti vici .N&\mNr Wm\ <mﬂ.@m3~5 <wo~”_mﬁ5 n o<mb_w M ME\MEH \
(orienta¢ni) rodiny atd. Mezi \NmEmaE <m.2m53.~ patti \Sﬁz 3% o‘ T «av y
byvé vyrazem snahy se problému mo%&,\:ﬁ veo<<mw s nim, pasivni Jﬁo rany
predstavuje tnik ze situace. Ten muze byt wwzﬁmn&m W&MN jeden : z.vn:ns A.NMEB
stéle jesté Castéji otec) rodinu opousti, nebo se mize Hmmsmﬂ 0 wnmw ze m;:mnm\
tim, 7e rodina umisti dité do Ustavu, popt. jeden z wE\szw E:WW nmo wM&me
oblasti, do oblasti konickii a z4lib nebo, coz je z hlediska &ﬁwﬁm zvlasté @OmWo.Nc-
jici zptisob, reaguji rodice rezignaci, vzdanim se. Tento %smﬁ.& vede N@SS&W,
k zanedbavani péce o dité a je vyrazem tnavy a vyc¢erpani rodiny z dlouhodobé
zatéze. .

V této dobé sice rodige védi, ze dité se nikdy neuzdravi, ale nemaji jasnou
predstavu o tom, jak se bude dité dale vyvijet, Ceho bude pozdéji schopno awmm\&.\
nout, jak se bude realizovat jeho vzdélavani. Zde ma pozitivni vliv na vyrovnavéni
rodi¢t jejich vlastni zdravotni stav, jejich vék, zkusenosti, uroven Emowaoﬁﬂwm:”
osobnostni vlastnosti, pocet déti v roding, druh a pfi¢ina zdravotniho @oﬁﬁoﬁ
ditéte. Jako velmi vyznamny faktor se jevi kvalita partnerského vztahu mezi
rodi¢i. Na tom, jak rodice zvlddnou tuto fazi adaptace, zavisi i kvalita jejich ro-
dicovskych postoji viici ditéti s postizenim, resp. mira jejich odlignosti od
obvyklych postojti rodict. V této fazi adaptace nejde tedy jen o vyrovnéni se, ale
soucasné i o feSeni problému, tedy co mohou rodi¢e pro své dité udélat, jakym
zptsobem ho stimulovat, vychovavat, vzdélévat, jak zajistit jeho budoucnost
Vzhledem k handicapu.

Z. Mat&jcek (1992, s. 48-49) k této fazi adaptace uvadi: ,,Nepfekonaji-li ro-
ie tuto obrannou fazi, ziistdvaji tu s naruSenou, nékdy i deformovanou identitou,
kterd ovsem nemize byt dobrou zdkladnou pro ticinnou pomoc ditéti, ani jim
samym. Takto pojatd a zpracovand (obrannd) identita rodicii postizeného ditéte se
nutné promitd i do jejich vychovnych postojii viici postizenému ditéti samotnému
@ ovliviiuje formovini jeho viastni identity.”

4. Fze smlouvéni - je pojiména jako obdobi pfechodné, kdy rodice pfijali
POstiZeni svého ditéte, chdpou, Ze neni mozné, aby se dité uzdravilo, ale pfej
S1a doufajf alespoi v urcité zlep$ent stavu. Napt. aby bylo dité schopno alespon
ng.um oberlich a nebylo odk4zano na invalidni vozik, aby zvlddlo alespon edukaci
Y ramci z4ladni $koly praktické a nemuselo byt vzdélavano v zédkladni $kole
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specidlni apod. Jak uvadi k této fazi M. Vignerové (2004), jedna se o vyjédteng
nadgje rodict, kterd neni nerealnd a predstavuje kompromis mezi tim, co rodig
pivodné ocekévali a prali si (uzdraveni ditéte), a mezi skuteénosti.

Soucasné je tfeba si uvédomit, Ze zatéZov4 situace zdravotniho postiZen;
ditéte trvd jiz del3i dobu, takZe v této fizi nabyva charakteru dlouhodobé Stre.
sové situace, kdy je rodina jiz unavena a vylerpdna zaji§fovanim péce o dits g
zdravotnim postiZenim a méize zazivat pocity bezvychodnosti z této situace,

5. Faze realistického postoje — znamen4, e rodiée se postupné smituyjf
s danym stavem, berou a ptijimaji své dité takové, jaké je a nemaji nerealna oce.
kévani do budoucna. Do této fize adaptace v$ak nemusi dospét v8ichni rodige
déti's postizenim, a pokud se jim to podaf, trvé to spise delsi dobu. Rodice tedy
prestévaji pohlizet na realitu zdravotniho postizeni svého ditéte jako na nestsstf,
ale spiSe jako na Zivotni tkol, se kterym je teba se vyporddat. Proto i jejich
ocekdvani jsou pfiméfengjsi realité. Kromé toho, 7e rodice ptijimaji dité takové,
jaké je, ptijimaji i identitu rodi¢a ditéte s postizenim.

Zdravotni postizeni, kterd se projevuji pozdéji, nemaji takovy negativni vliy

na prestiz a sebepojeti rodi¢. Rovnéz i spole¢nost lépe ptijima a chépe tato po-
stizeni, nebot jsou pro ni srozumiteln&jsi, jsou projevem negtésti, které postihlo
zdravého jedince.

sy o

Vychovné postoje rodici k ditéti s postizenim a jejich rizika

»Na utvdteni vichovnych postojii k ditéti md viiv viastni proZitd zkuSenost |

se svymi rodici v détstvi, vztah k nim i dalsim vychovateliim, drovers: inteligence
a dosaZené vzdéldni, hierarchie osobnich hodnot, dosavadni citovy a socidlni vy-
voj vetné konfliktil, tzkosti a napéti, které provizeji vztah vychovatele k ditéti.
(Pfinosilové, D. in Opattilovd, D. 2006, s. 65). Kromé toho je tieba si uvédomit,
Ze kazdy z rodict je jinou osobnostf, s jinymi charakteristikami a také ptichézi
z jiné pivodni (orienta¢ni) rodiny, kterd ho ovlivnila. Proto jak szfvani s reali-
tou zdravotniho postiZeni vlastniho ditéte, tak i projevy vychovného pfistupu
k nému mé u kazdého z rodi¢i své osobité rysy.

Vyvoj ditéte s vrozenym, resp. rané vzniklym zdravotnim postizenim miva
riizné zvldstnosti ve srovnani s vyvojem ditéte zdravého, Tato specifika se mimo
jiné tykajf tempa vyvoje. Znevyhodnéné dité se obvykle vyviji pomaleji, jeho
psychicky vyvoj neodpovida véku chronologickému, ale pfipomind spise dité
mladsi. To viechno jsou ditvody pro to, pro¢ dité jednak nemtize dostatecné
uspokojovat ty potfeby rodict, které se k nému vztahuji, a na druhé strané je
to i divodem, pro¢ se obvykle rodice ke svému ditéti s postizenim chovaji jako

-k ditéti vyvojové mladsimu: ,,Z hlediska citového vztahu rodicii k ditéti se mize
jednat o nadmérné negativné ladéné, nebo naopak prehnané pozitivai vyjchovné
postoje. Tato vychovnd jednostrannost miize byt projevem obranného mechanismu
na zdtéZovou situaci, kterou je pro rodice postizent jejich ditéte. (P¥inosilové, D. in
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D. 2006, s. 65) Riziko extrémnich variant ve vychové se tyké i zdra-
< > i i} . . 7 .5 Yr ¥ Y

ncti ditéte s postizenim, nebot existuje redlné nebezpeci, ze rodice
m £ 5% o Y Te Mt v 3 . o Y
eny vztah a otekdvani jak vici ditéti s postizenim, tak i vici

ych souroz

nebudou mit pfimer ;
:cho zdravému sourozenci.
)

{ rizikové vy é postoje byvaji uvadény:
& wNWWO‘,\NMNMWMMMMM Mm Q%P mew_m plisobi Wm@:oc skryté a setkdvdme
N»ﬁm@ﬁw@n dité nedokéze naplnit o¢ekévéni svych rodicti. Dvody pro to
. ii.m%mo 1 wm zdravotni postiZeni je jednim z nich. Dité si totiz vzhledem
Bormn oy H:Mwm mc nemiiZe osvojit oéekdvané kompetence, coz rodice pocituji
. rm ” an%mwma zavrhujici vychovy byvé nadmérné trestani a omezovant,
> Nmam\nwm:m wmo reagovat bud vzdorem a protestem, nebo pasivitou a rezignaci.
.. m;mﬁ”&i vychova nepecuje dostatecné o uspokojovani potteb ditéte,
7 NMEM.mi celkovym nebo ¢aste¢nym zanedbavanim. Zpravidla vMJ& oBmNmm
- mm.ﬂ#wﬁw 7z dtivodt nedostate¢né stimulace (bud z dvodt nezdjmu wo&ns.
MoMan_. nebo pro jejich neschopnost dité noNé.mwv resp. v.mﬁﬁ.g\mom: somm&mwﬁomw
této oblasti pro Zivot). Ditvody pro wmsﬁo 3% énroﬁ\ byvaji opét Hmmwmw&ww“ :
padé ditéte se zdravotnim @o%swmw:b il tato ,Jaﬂo% mHmBmE
{inavy a rezignace rodiny na mozné zlepSeni m\SS\H Jejtc ité s S
Rozmazlujici vychova neklade na dité zddné ndroky m\wonme o réuje
dité v zavislosti na ¢lenech rodiny. Divodem opét mize J\w to, Ze dité s wamﬁ-
7enim se projevuje jako dité vyvojové mladsi, takze m_msoé rodiny se W nému
i takto chovaji a nedovoluji mu (védomé ¢i so<mm05m<v se ommao‘mﬂmgz.( <wﬁ.$
sklon k tomuto typu vychovy mivaji matky a prarodice. Wo&b:w NSMQW& je
k ditéti bezmezné tolerantni, odstrafiuje mu z cesty vSechny mozné EmeNW&
dité Casto svymi rozmary rodinu ovldda, a co je horsi z E\m&me .ﬁwsa\ocﬂ soci-
alizace, prendsi si tento zptisob chovani i do vztahl se wr,m:w me&EE‘ wWo:B
(vrstevnici, pedagogové apod.) a pochopitelné se tam dostéva mo potizi. Tato
vychova soucasné ned4va ditéti pocit jistoty a sebedvéry, protoze mu nevyme-
zuje jednoznaéné hranice toho, co se smi a co uZ ne. Kromé toho rodice v ocich
ditéte nejsou autoritou. L
Uzkostna vychova dité nadmérné ochrafiuje, a tim mu brén{ v E\wanr
cinnostech a aktivitich, o kterych se rodi¢e domnivaji, ze by mohly byt pro
dité nebezpené a mohly by mu ublizit. Opét je zde souvislost se N&m,\ogwa
POstiZenim, rodice se o dité vice boji. Urtitou roli, a to i v ptipadé N&méaw
deti hraje vek rodici. Starsf rodice byvaji vice tizkostni, protoze si uvédomuji
moZn4 rizika a nebezpedi, pred kterymi chtéji dité ochrdnit. Hmbﬁ.o JG \i\nr(oﬁ\
Potlacuje u ditete rozvoj vlastni iniciativy, frustruje dité v uspokoj ovan wo@mvw
Stimulace, aktivity a vlastniho poznavani. Reakci ze strany ditéte byva bud pro-
test, vzdor, nebo rezignace a odd4ni se do péle. Tato vychova miZe ze QO:%wo-
di¢a kompenzovat vnitini nepfiijeti ditéte, nesmifeni se s jeho stavem, za coz se
10di¢ stydi sam pred sebou a vnitfné si tento pocit ani nepfiznd. Proto navenek
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demonstruje nadmérné ochrafiovéni az obétovani se ditéti, nékdy doslova 23

do strhéni téla“ Takovi rodice se sice citi byt kazdodenni pé&i o dité s postiZe.
nim velmi unaveni, ale odmitaji zménit vzorec svého chovéni a p¥istupu k dité,
Také tento typ vychovy dité omezuje a vrha do zévislosti na rodiné.

Perfekcionisticka vjchova se snaz{ o dokonalost ditéte. Jinymi slovy, roding
usiluje o to, aby dité bylo co mozn4 nejdokonalejii ve viem, co rodina povazuje
zhlediska své hodnotové hierarchie za dtilezité. V ptipadé ditéte se zdravotnim po-
stizenim se to vét§inou projevuje nadmérnym dirazem rodiny na vykon a Uspéch
ve §kole. Rodice ovSem zpravidla nedokazi realisticky posoudit moznosti svéhg
ditéte, Skolu povazuji jen za vzd&l4vaci instituci a nechdpou, Ze je i mistem socia-
lizace, rozvoje samostatnosti ditéte, adaptace na kolektiv vrstevnika, schopnosti
spolupracovat s ciz{ autoritou (pedagog, osobni asistent, vychovatel apod.). Tyto
nespravné postoje ze strany rodiny se mohou projevit i v dobé vybirani dalthe
oboru po absolvovéni povinné $kolni dochazky (profesni orientace z4ka). Tento
typ vychovy vede velmi ¢asto k pfetézovani ditéte a k jeho neurotizaci.

U rodici s ditétem s postizenim je tfeba chapat tento typ vychovy opét jako
moznou kompenzaci, kdy by se ditg, sice s postizenim, mélo podle rodi&i VY-
rovnat détem zdravym, event. pokud mozno, je v oblasti §kolni tisp&snosti jesté
pfedstihnout. Tim by byl v o¢ich rodiny zachovén jeji ptiméteny sociélni status,
ktery realitou zdravotniho postizeni ditéte utrpél.

Protekéni vychova neklade dtiraz na to, aby dité samo bylo co nejdoko-
nalejsi, ale aby doséhlo toho postaveni a hodnot ve spole¢nosti, které rodina
povazuje za vyhodné a vyznamné. Dité se nemusi ptili§ snazit, snazi se naopak
rodina a ¢asto se pokousi vmanipulovat do tohoto postoje i dalii jedince ze so-
cidlniho okoli (pedagogy a viibec lidi s moznym vlivem). , Tento vychovny postoj
vede u ditéte k nezdravému olekdvdni, Ze vie bude samoziejmé zajisténo v jeho
prospéch, Ze na to md ndrok, je to povinnosti ostatnich vii¢i jeho osobé apod. Dité
se nenauci byt samostatné a nadto se domnivd, Ze md prdvo na riiznd privilegia.”
(Pfinosilov, D. in Opattilova, D. 2006, s. 66) I zde se jedn4 o zplsob kompen-
zace, ktery v praxi mize uplatiiovat rodina s ditétem s postizenim.

Je tfeba si uvédomit, Ze v praxi vétSinou nejde o &isté typy vychovného -

ptistupu, resp. kazdy z rodi¢t mtiZe uplatiiovat jiny vychovny ptistup.

Vychovné postoje rodic¢i jsou také ovliviiovany skute¢nosti, zda je dité se
zdravotnim postiZenim jedina¢kem, nebo zda jsou v rodiné i zdravi sourozenci.
Rodice se 1épe vyrovnavaji s postizenim svého ditéte v pripadg, ze maji starsi
zdravé dité. RovnéZ v piipads, Ze je dité s postizenim v rodiné jediné a pozdéji
se narodi zdravy mladsi sourozenec, dochazi v rodiné k uklidnén situace. Nejti-
Zivejsi je to pro rodice, kteti maji jediné dité s postizenim a nemaji nadéji na to,
aby méli jesté dalsi déti napf. z diivodii zvyseného rizika dalitho t&hotenstvh
vy$siho véku matky, z dtivodti nemoci nebo proto, Ze se jiz obavaji vzit na sebe
riziko dal$tho t€hotenstvi a porodu.
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A ké vztahy v rodiné s ditétem se zdravotnim postiZenim
m,_ﬁ—nesnbmn
wormoam:mo nebo sourozenci predstavuji oﬁn:m v w.ﬁ,\oﬁm &%8 H.:.% <NHM~”
e ah k dospélym rodi¢tim. Sourozenecké <N33~<mwn.m v mo< ‘m maji urc ﬁw\
T ost a podtizent se podle toho, kdo z déti je star$ia kdo mladsi,
nﬁ.EF wmwﬂwﬁﬂw podporu. Proto predstavuji pro déti néco jako ,8kolu zivota®
WM_MMMMMMM%E@ zkuSenosti v oE\mma mmv&mbNmo.o a socialni adaptace, které pak
déti prenaseji i do vztahti s <§w<€5~ mimo GQE:. S pg o R

V piipadé ditéte se N&mém:_B wwmQNmEB :w vSak byva ji < Toto die

miize byt zatéZi nejen pro rodice, &m. wowwo N&mé.ro .mocSNa:om.. éto ﬁ
vislosti hodné zdlezi na postojich rodi¢t, na tom, jak jsou morom::\mm\ ,JQMSH&\
s touto zatézovou situaci. M. Vagnerova (2004, s. wmov‘ k HBBC #.Zm%\n i Sﬁ\
sourozenec mize nést stigma rodiny jako své @\.Nm&:w zejména v situacich, »&\ je
vefejné minéni néjak zdiraziuje. Veédomi o&m:(oma :N&N::m »o:mw&anw NEQ\#_
zpiisobem ovlivni postoje a chovdni zdravého ditéte. MiiZe se tak dit v pozitivnim
i jynim sméru.”
_amwha\w\mﬁﬁc ptijiméd zdravy sourozenec &oBEmbwdm o\orams:&mwoc H.Oﬂ a jeji
soucasti je i podpora a ochrana sourozence s @omcwms::\. Sourozenecky <NH8&
tak neni rovnovazny, nebot dité s postizenim neni povazovano ze strany N&w&mwo
sourozence za zcela rovnocenného partnera pravé proto, Ze potiebuje :m\:mﬁm_o.w
pomoc a ohledy. ,Pro svou odlisnost nemiize byt sourozenec s womn..wm:Nﬁ wo\t-
mdn jako model, napt. pro zdravého mladsiho sourozence. Vztah e @wm.:mmﬁ\:é
a zdravym sourozencem byvd zatizen vztahovou asymetrit, kdy zdravé déti nrmﬁw:
nutnost pomoci a vétsi péce o tohoto sourozence a soucasné s nim :Q:SNS\: mw\:ﬁmw“n\
jak tomu v sourozeneckém vztahu byvd, protoze postizenému chybi ptislusné
vyvojové kompetence.“ (Ptinosilovd, D. in Opatiilova, D. 2006, s. 67). :

Specifinost postaveni sourozence ditéte s postizenim v rodiné tkvi mimo
Jiné iv tom, Ze rodice jsou ¢asto vii¢i nému tolerantnéjsi, a to i v oblastech, které
nesouvisi se zdravotnim postizenim. Jiny vykon povazuji za uspéch u mﬁmzw
zdravého ditéte a jiny u ditéte s postizenim, na které zpravidla nekladou mﬁ.bm
Vysoke néroky. Zdravé dité si uvédomuje tuto ,,podvojnost rodicovského métitka
aCasto ji povazuje za nespravedlivou, i kdyZ chépe souvislost s handicapem svého
sourozence. Pokud je zdravé dité malé, zpravidla se v této situaci dostatené ne-
onWEE.m. je pro ného matouci, ale soucasné ji vnima jako nespravedlivou viici
SObé.

V roding s ditétem se zdravotnim postizenim byvé riziko pro zdravého
SOUrozence v tom, e rodide bud soustiedi sviij zdjem pravé na dité s postiZe-
Nim a nemajf dostatek Casu a energie se vénovat ditéti zdravému, nebo naopak
Soustredi syoy pozornost vjhradné na zdravé dité. V obou ptipadech se jedna

0 jednostranné vychovné ptisobeni ze strany rodi¢i, které ma vliv na vztahy
Sourozencyq,
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odsunut do pozadi, neni mu ze strany rodicii vénovéna dostatecnd pozornost, g]

dem tohoto rodicovského postoje nent timysl ochudit o svou pozornost zdravé dity,
ale potieba plné pecovat o dité s postizenim.“ Rodice soucasné ocekavaji od svéhg
zdravého ditéte aktivni pomoc pii péi o sourozence s postiZenim a Casto po.
vazuji za samoziejmé, ze v pritbéhu dal$iho zivota (dospélosti), event. po smrtj
rodi¢t, je zdravé dospélé dité v péci nahradi.

Pokud koncentruji rodi¢e naopak svou pozornost a zdjem na dité zdravg,
byvé dité s postizenim opomijeno a zdravy sourozenec ze strany rodi¢i vice
zatézovan (aZ pretéZovén). Zejména to plati v oblasti dosaZent patfi¢né trovng
vzdélani, nebot jeho tikolem podle ndzoru rodict je kompenzovat socialni statyg
rodiny, ktery utrpél tim, Ze jedno dité v rodiné mé zdravotni postiZeni. Postoje
rodict ke zdravému ditéti tak vychazeji z jejich skrytych a &asto jimi samymi ne-
realizovanych pani. Tento ze strany rodict skryty obranny mechanismus, ktery
mé podpofit jejich rodiovské sebevédomi a kompenzovat zklamani ze Znevy-
hodnéného ditéte, je pro zdravé dité nebezpecny. Dité byvé rodici ,,delegovéno
k takovému Zivotu (jak v oblasti profesni, tak i ¢asto osobni), ktery oni povazuji
za vhodny ¢i vyhodny, aniz berou ohledy na ptani a zéméry svého zdravého po-
tomka. To v diisledku klade na zdravého sourozence velmi vysoké néroky, muize
byt pro néj dlouhodobou z4tézovou situact, kterd ho mize i zdravotné poskodit.

Oba vyse uvedené ptistupy se mohou ukazat jako rizikové i z hlediska vzé-
jemného vztahu obou sourozenct (riziko vzniku ambivalentniho vztahu).

»Pozadavky rodicii vzhledem ke zdravému ditéti mohou podporovat a urych-
lovat jeho socializacni vyvoj a prejimdni odpovédnosti, toleranci a ochotu pomdhat.
Opét zde zdlezi na zpiisobu prezentace ocekdvini a poZadavkil rodicit vzhledem
k jejich zdravému ditéti.“ (Ptinosilové, D. in Opattilova, D. 2006, s. 68)

Ze sourozeneckych vztahti vychazeji a na né navazuji vztahy vrstevnické,
které mohou byt v ptipadé ditéte se zdravotnim postiZzenim touto skute&nosti
(spiSe negativné) ovlivnény. Dité si z rodiny do vrstevnické skupiny ptinasi
vzorce chovani, které mu byly v rodiné vitipeny, coz mtize byt rizikové z hlediska
jeho socidlni adaptace ve vrstevnické skupiné v piipadé nékterého z nevhodnych
vySe popsanych vychovnych ptistupi.

Vztah s vrstevniky se zaéin4 rozvijet a postupné diferencovat od batoleciho
obdobi a pokratuje v pritbéhu piedskolniho véku a dalich vyvojovych obdobf
po cely Zivot. Potfeba a schopnost socialniho kontaktu s vrstevniky je jednim ze
znaki zralosti osobnosti ditéte v daném vyvojovém obdobi. V oblasti vrstevnic-
kych vztahtt mohou byt déti s postizenim znevyhodnény bud tim, Ze je rodina
ptili§ izoluje, a nevytvai jim tak podminky pro rozvijeni socializace, v dfisledku
cehoZ postrddaji tyto déti primétené socidlni zkuSenosti a Casto se v détském
kolektivu projevuji neptimétené (z hlediska vrstevnické skupiny), protoze jim
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D. Pfinosilové (in Opattilové, D. 2006, s. 67— 68) k tomu uvadi: ,,V PFipads
koncentrace pozornosti a zdjmu na dité s postizenim byvd zdravy sourozene,

&
soucasné od néj rodice vyZaduji zralejsi chovdni, nez je obvyklé v jeho véku. Dijyg.

nost navazovat piiméfenym zptisobem <N.8H<d~ m.<2<.ﬁ<m<b5, wnmm?o,\mﬁ
ptijmout jeji pravidla a najit si ve mw:_ujo wEEmH\mst w@mmovma
mé toho jsou déti omezeny i pfimo syym: me@romsmb_a. wao-
\ mohou plné tcastnit viech aktivit vrstevnické mwcwpw&.nmmw. se m\mﬂm\qw
. itach nemohou vyrovnat. Z hlediska vrstevnikd jim takové dité
ﬂmm&:(o %HM_S nabidnout, a proto byva bud odmitano, nebo se vytvafi ne-
&wmgm.bmwﬂowm ditéte s postizenim v dané skupiné, kdy je tam dité trpéno,

. mww_n mm@m d¢ pislusnici skupiny (alespont nékteti) chdpou meNmi &wmﬁ
b W@EB% tni mu i pomoci, ale zpravidla ho spontanné nevoli za kamardda.
2) mwu i M ie ztetelnéjsi v dalsich vyvojovych obdobich (napt. obdobi §kolniho
o MM: mM zvyraziiuje rozdil mezi kompetencemi zdravych déti ve vrstevnické
M_._Ew_wm W&.&ﬁm se zdravotnim postizenim. Pfitom N&,mam& do .<wm8<:§.ﬁw mwc-
wEW je pro déti se zdravotnim postizenim ddlezité z hlediska jejich socidlniho
vyvoje, komunikaénich dovednosti apod.
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