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1. Uvod

Uloha nejen matky a otce, ale i viech ostatnich &lentt rodiny, do které se narodilo dité
s handicapem, nebyva jednoducha. Velmi t&Zko si dokaZeme piedstavit situaci rodiéa, ktefi se
n€kolik mésicit na svého potomka velice t&ili a jimZ byla sd€lena zprava, Ze jejich dit& nikdy
nebude Zit normalnim Zivotem. Predstavy 0 vrcholovém sportovei ¢i nadaném hudebnikovi se
najednou zcela rozplynou. Zprava o postizeni ditéte nemusi nutné znamenat téZkou
vyvojovou vadu, fyzické ohroZeni ditéte ¢i trvalou ztratu smyslu. At uZ se jedna o jakékoliv
postiZzeni v jakémkoliv v&ku ditéte, srodi¢i tento fakt vzdy otfese. ZaleZi pak na mnoha

faktorech, jak se rodina s touto situaci dokéaze vyrovnat.

Téma ,,Specifika rodiny s postizenym ditétem* jsem si zvolila z divodu mého zajmu o
oblast specidlni pedagogiky. Osobn€ znam né&kolik rodin s postizenymi détmi a musim fici, Ze
jejich zivotni piibehy, sila vyrovnat se se svou situaci a chut’ bojovat proti nepfizni osudu,
lidské lhostejnosti a hlouposti mne vzdy doslova fascinovala. Proto je i mym zdmérem v této
praci poukazat na osudy rodin s postizenymi détmi.

V teoretické ¢asti se budu snazit étendfe uvést do problematiky rodin s handicapovanym
ditétem - vymezenim nejprve pojmu rodiny obecné, déle rodiny s postiZzenym ditétem; jakym
zpusobem probihd sdéleni o postiZeni, jakymi fazemi vyrovnéni se stimto faktem rodice
prochazeji, ¢i dllezitost komunikace sjinymi rodi¢i a uchovani si vlastnich Zivoti obou
rodica.

Velkym zdrojem informaci byly pro mne piedev§im knihy naSi velké pedagogické
kapacity - pana profesora Zderika Matéjcka. Citlivym, srozumitelnym, lidskym, avSak o to
neméné odbornym zplisobem popisuje pfipady nejriznéjSich postiZeni a dava rodi¢im néavod,
jak neztracet sily, jak postupovat pfi vychove ditéte i pii spoleéném rodinném souZiti. DalSimi
autory, jez cituji, jsou napiiklad Marie Vagnerova, Jitka Prevendarova ¢i Jifi Jankovsky.

V praktické ¢asti bylo mym cilem pomoci rozhovori nahlédnout do rodin s postiZenymi
détmi, priblizit ¢tenafi problémy téchto rodin, kterym musi ¢elit, poukazat na stinné, ale i
svétlé stranky jejich kaZdodenniho Zivota. Z téchto rozhovori vyplynuly otdzky, jejichz
odpovédi by v pfipadé dal$iho zdjmu pfines] kvalitativni vyzkum rozsahlejSiho charakteru,
nez jaky se provadi v bakalafskych pracich.

Musim fici, Ze setkani s rodinami s postiZenymi détmi byla pro mne velmi cenna. Velmi si

vazim toho, Z¢ mi maminky, se kterymi jsem vedla rozhovor, vysly ochotné vstfic a



poodhalily ¢ast svého soukromi, svého rodinného Zivota. Diky této zkuSenosti mohu dat za

pravdu citatu profesora Rudolfa Jedlicky, ktery fika, Ze:

., Neni tézké milovat dité zdravé a krasné, aviak jen velka laska se dovede sklonit k ditéti

postiZenému.



TEORETICKA CAST

2. Rodina — obecné vymezeni

»Rodina je zajisté nejstar3i lidskou spolecenskou instituci. Vznikla kdysi v pradavnych
dobéch, kdy se ¢lovek jest€ moc mélo podobal tomu, jak se zndme dnes. A vznikla nejen
z pfirozeného pudu pohlavniho, jenz vede k plozeni a rozmnoZovani daného Zivodisného
druhu (k tomu ostatné neni tfeba rodiny), ale pfedevsim z potfeby své potomstvo ochratiovat,
ucit, vzdélavat, pfipravovat pro Zivot.“ ( Z.Mat&jéek: O rodiné vlastni, nevlastni a nahradni.

s.15, Portal 1994).

Z odborného hlediska se rodina vymezuje jako ,,mald primarni, neformdlni, intimni
skupina, ktera je tvofena lidmi spojenymi pfibuzenskymi (manZelskymi, pokrevnimi) pouty a
ktera plni funkci sexualni, ekonomickou, reprodukéni a vychovnou. Typické je pro tuto
skupinu intimni souZiti ve spole¢né doméacnosti. Jeji ¢lenové se fidi stalymi vzory chovani“

(Sociologicky slovnik s. 358).

JiZz slovo mald skupina se miiZze nékomu zdat nepfiméfené a mozna i nespravné. Ovsem i
sebevétsi rodina (napfiklad s deseti détmi) je stale mald proti takové spoleCenské skuping,
jako je osazenstvo i malého podniku, nebo Zaci jedné zakladni devitileté skoly, byt' by byla

jen na malém mésté. Mald se tedy rozumi pocetné.

vy

Primdrni je odvozeno od primus, coZ znaéi nejpfedné&jsi, nejbliZsi, prvni, ale také intimni
ve smyslu nejt€sn&j$iho spoleenského kontaktu. Zde jiz se mizeme dostat k prvnim
rozporim v nazirani na rodinu. Ne pro vSechny jeji ¢leny musi znamenat pravé onu intimitu
vztah® a davani pfednosti pfed jinymi skupinami ¢i jednotlivei.

Neformalni skupina predstavuje spbnténné a dobrovolné se utvaiejici vztahy lidi bud’ ve
smyslu pfitahovani, nebo odpuzovani. Kamenem trazu v nékterych rodindch je pravé tato
neformalnost. Snad muz a Zena, ktefi se dobrovolné rozhodnou, Ze uzaviou siatek a zaloZi
rodinu, splituji onu podminku neformalnosti, ale jiZ jejich déti a dale pak vnuci ¢i pravnuci
daleko méné pocit'uji tuto skupinu (tedy vlastni rodinu) jako neformalni seskupeni. Pro né je
daleko vice formadlni, to jest institucionalni, odtazita, fungujici mimo né&, neatraktivni a malo
ovlivnitelna. Docilit toho, aby vétsina ¢lent rodiny pocit'ovala neformélni atmosféru, neni tak
snadné a Gasto si v nékterych rodinach, stanete-li se jejich hosty, pfipadéte jako na oficialnich

recepcich, kde kazdy ma vymezeno své misto a zabava je vedena podle pfisnych a striktné



vymezenych pravidel, bez spontannosti, druznosti a atmosféry opravdové pratelskosti a
mnohdy i upfimnosti.

Rodinu miZeme délit na nukledrni (malou) a rodinu $irokou. Nuklearni rodinu tvofi otec,
matka a deti, zatimco Sirok4 rodina je tvofena jesté dal$imi ¢leny, které jsou se &leny
nuklearni rodiny v nejriznéjSich piibuzenskych vztazich (napt. prarodite, $vagii, strycové,
tety, aj.). Tento model rodinného souZiti byl ¢ast&j$i v minulosti, a to vice na venkové. Dnes
uZ je toto souZiti méné Casté. Ve vétSich méstech je spiSe vzdcnosti, na venkové je viak
souZiti, napf. s rodi¢i, feSenim bytové situace mladych lidi. Podle mého nazoru a zkuSenosti
ma toto spoleCn€ souziti ale i dal3i funkce. SouZiti jak s rodiéi (svymi &i partnerovi), nebo i
s prarodi¢i nam muZe pfinést nové nahledy na Zivot. Jejich zkuSenosti i rady ndm mohou byt
vmnohém pfinosem. Vidime také jiného ¢lovéka starnout, miZeme mu s mnoha vécmi
pomoci. To je podle mého ndzoru zarovei i duleZitym momentem ve vychoveé déti — uéi se

tak vazit si lidské osoby a Zivota viibec.

Podle profesora Z. Matéjcka by hlavnimi funkcemi rodiny mélo byt uspokojovat potieby
ditéte. A to jak potfeby materialni, tak pfedevsim potfeby duSevni. Psychologie je d&li do péti
skupin: 1. Potfeba ndleZitého prisunu podnéti zvenci. Dité by mélo byt od pocatku
zahrmovano riznymi podnéty z okoli, aby je pfijimalo a zpracovéavalo. Je tak vyvojové
stimulovano. 2. Potfeba ,, smysluplného svéta“. Aby se totiZ z podnétl staly poznatky a
zkuSenosti, musi byt v podnétech n&jaky fad a smysl. To je zéklad uceni. 3. PotFeba Zivotni
Jjistoty. Ta se napliiuje v citovych vztazich k lidem, ktefi jsou kolem ditéte a ktefi k nému
patii. Mit opravdovou jistotu v zddech je pro dité (ale i pro dospélého) velkou vyhodou. 4.
Potfeba viastni spolecenské hodnoty, potieba byt uzndvadn a oceriovdn. Védomi této hodnoty
byva oznacovano jako ,,identita®, ¢ili védomi vlastniho ,.ja“. Ten, kdo ma dost jistoty sam
v sobé, miize byt oporou i druhym. 5. Potieba ,, oteviené budoucnosti®, Zivotni perspektivy.
Uspokojeni této potfeby ndm umoZni na néco se t&€§it, o néco se snaZit, Zit nejen
v pfitomnosti, ale mit vyhled i do budoucnosti.

I velmi malé dité umi rozpoznat naSe chovani a city k nému, lasku od chladu, pretvaiky
od upfimnosti. To, co se nauéi, je z velké ¢asti zasluhou rodiéd, je to ndpodoba jich samych.
Neékdy se rodice divi, kde se nautilo takovému chovani &i slovnim vyrazim, kde se v jejich
ditéti bere tolik agresivity. Nékdy nas zase piekvapi pokroky, které dité¢ udélalo, nebo nas
dojmou tieba i mali¢kosti, kdy se dité zachova spontanné a projevi lasku k ndm nebo lidem

Vv

z jeho nejbliz§iho okoli. Vraci pak rodi¢iim vse, co do n¢ho cely Zivot vkladali oni.
Poznatky o rodiné shrnul Z.Matg&jéek takto: ,,Rodina by méla znamenat pro dit¢ zakladni

Zivotni jistotu. To je ten nejlepsi vklad, ktery mu miiZzeme dat.*
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3. Rodina s postizenym ditétem

Ocekavani ditéte do rodiny je jist& ve v&tsin€ ptipadd udalost velmi radostna. Na ptichod
nového €lena rodiny se t&3i nejen nastavajici maminka a tatinek, ale i 3ir$i rodina, budoucimi
babickami a dédetky pocinaje. Nikdo z nich si ale nepfipousti variantu, Ze zrovna jejich dits
by se mohlo narodit s postiZenim. Vsichni véfi nejvic vto, Ze dit¢ bude hlavné zdravé.
Muizeme také (pfedevSim maminka) pro to mnohé udélat. DileZit4 je jeji Zivotosprava béhem
t¢hotenstvi, celkove jeji Zivotni styl — pokud moZno klidny, bez stresu. Velkou roli zde také
hraje koufeni, piti alkoholu ¢i konzumace riznych narkotik. To jsou vé&ci, podle mého nazoru,
uz ale téméf vSem nastavajicim maminkdm dnes znamé. Pfesto se muiZe stat, Ze se postizené
dit¢ narodi i do rodiny sebelépe na pfichod miminka pfipravené. Nerada bych, aby slovo
»postiZzeni* putisobilo jako stigma, uréujici dit€¢ pfedem k roli ,,outsidera*. Vibec tomu tak
nemusi byt. VZdyt jako postiZeni (napfiklad zrakové) oznadujeme i kratkozrakost. A kolik
lidi s brylemi znadme jen z na$eho okoli?

Ze je dité uritym zptisobem postiZené znamend, Ze se vyviji jinak nez od urgitych norem.
Miuzeme to zjistit uz b&hem téhotenstvi (v prenatalni fazi), kdy lékafi provadi rizné testy
(napf. odbérem krve, plodové vody), vidi snimek ditéte na ultrazvuku. Mohou tak jiZ nékteré
druhy postiZzeni odhalit. Nejéast&ji to byva Downlv syndrom, ¢i rizné rozstépové vady. I
kdyz lékati védi, Ze se dité narodi s postiZenim, nemohou ur€it, jak velké toto postiZzeni bude
nebo jak se dit€¢ bude vyvijet. Tam uZ hraji roli jejich zkuSenosti a procentualni vyjadieni
vyvoje piedchozich pfipadi. S pfihlédnutim na nazor lékaii, pokud neni pfimo ohroZen Zivot
matky, toto rozhodnuti udélaji nakonec sami rodice. K postiZeni ditéte mtze dojit samoziejmeé
i b&hem jeho Zivota (v postnatalni fazi). Zde plati, Ze diagnostika v€asnéjsi je piirozené lepsi.
Nema cenu lhat sobg& ani druhym, i kdyZ pravda mizZe pfinést mnoho strachu a obav. V&asna

1é&ba, operace ¢i rehabilitace miiZe pro dité znamenat mnoho.



3.1. Rodina s mentdlné postizenym ditétem

Pod pojem mentéalni retardace zde musime shrnout poruchy vyvolané nestejnymi
pfi¢inami, jeZ vedou k takovému zpomaleni dusevniho vyvoje ditéte, je? mu znemoziiuji
vzdélavani béZného typu, hendikepuji ho socidlng, v extrémnich p¥ipadech &ini dité
nevzdélavatelnym a neschopnym socidlni sobé&staénosti.

Rozpoznani mentalni retardace je snadné tehdy, kdyZ jde o poruchu vaZnou, patrnou v
opozd’'ovani pohybového vyvoje ditéte uz b&hem prvnich mésict, nebo jde-li o poruchu, ktera
se projevi typickymi télesnymi znaky (jako napf. Downilv syndrom). Méng& zavaZné poruchy
se objevi pozd&ji a neni snadné je odlisit od poruch smyslovych.

Rodina je zjist€nim mentalni retardace u dit&te pochopitelné Sokovana. Viechny hodnoty,
které dit¢ pro rodiCe predstavuje, jsou ohroZeny. Retardované dit¢ bude t&Zko rozvijet
rodi¢ovské ambice, i kaZdodenni souZziti s nim bude naro¢né, obtiZné si bude budovat vztahy
k ¢lentim rodiny, t€Zko bude opé&tovat projevy néklonnosti, jeho osobni vyvoj bude velmi
pomaly, srovndni s nepostiZenymi sourozenci €i vrstevniky bude pro retardované dité
vZdycky neptiznivé.

Traumatizovéna je pfedev§im matka, ktera malé dité vzdycky bere jako soucdst sebe samé.
Psychoanalytici mluvi o narcistickém traumatu matky, které je psychologicky srovnatelné s
traumatem po zohyzd'ujicim Urazu. Matka vzdy nevédomky uznava rovnici mezi svymi
kvalitami a kvalitami svych déti. Narodi-li se ji "nepovedené dit¢", logicky se sama citi
nepovedena jako matka i jako Zena. Matka se miiZe branit pfesunutim pfi¢iny na jiny zdroj
(otcovy geny, znelisténé Zivotni prostiedi, $patnd zdravotni péce v dob¢ té€hotenstvi), tato
vysvétleni v§ak pfinaseji jen chabou utéchu.

U téZce retardovanych déti stoji rodiCe pfed dilematem, zda bude pro dit¢ a pro rodinu
lepsi, aby retardované dit& zlstalo doma &i aby bylo v ustavni pé&i. Rozhodnuti je obtiZzné.
Pfedani ditéte do tistavu miiZe byt pro matku dal$im traumatem, ponechéani dité¢te v domaci
pé&i zase pro ni mizZe predstavovat neinosnou zat€Z a zlikvidovat jeji vyhlidky na jakoukoli
dal§i pracovni drdhu. Velkym ptinosem je zaklddani specializovanych center schopnych
poskytovat dlouhodobou pomoc ditéti i rodiné ve vSech oblastech, v nichz to rodina
potfebuje. V takové instituci je snadn&j$i koordinovat postup rtiznych specialistd. Centrum
integrované péée by mélo v idedlnim ptipadé davat moznost ke kratkym hospitalizacim ditéte,
poskytovat denni péci (jesle, skolku) a tim nejen feSit akutni stavy ditéte, ale ddvat matkam

(rodinam) mozZnost, aby si od ditéte odpocinuly. (Matousek 1993)
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Retardované dit€ vychovavané v rodiné na sebe soustfed’'uje hodné pozornosti. Pokusy o
piili§ intenzivni douCovani, které presahuji jeho kapacitu, mize byt neurotizovano. Pokusy o
vynahrazeni handicapu zvySenym "piid&lem lasky" miiZe byt rozmazlovéno.

Reakce rodiny na mentélni retardaci ditéte je podobnd jako reakce rodiny na télesné
handicapované dit& ¢i na dité trpici vaZnou nemoci. Ve viech piipadech mohou byt rodinna
pouta takovou zitézi oslabena nebo se rodina miiZe stat jakymsi ostrovem nestésti, ktery se

uzavird pred ostatnim svétem. Rodina viak miZe z postizeni ditéte i profitovat

piehodnocenim svych dosavadnich hodnot. (Matousek 1993)

3.2. Rodina s télesné postiZzenym ditétem

Reakce rodiny i reakce matky na narozeni télesné postizeného ditéte je podobna jako
reakce na narozeni ditéte mentalné handicapovaného. Neurotické pfiznaky vykazuje podle
vyzkumu (BlaZek, Olmrova 1988) okolo poloviny matek, podle n&kterych retrospektivnich
studii jevi matky pfiznaky nevyrovnanosti a poruch duSevniho zdravi aZ do doby dospivéni
ditéte. Také déti maji ve srovnani s nepostizenymi vrstevniky vic neurotickych pfiznaki a
skoro u vsech se objevuji poruchy sebehodnoceni. Klicovym faktorem pro adaptaci ditéte na
postiZeni je postoj rodi¢l, zejména postoj matky.

Co bylo fe¢eno o rodiné s mentaln€ postizenym ditétem se da skoro beze zbytku vztahnout

i na rodiny déti t€lesné postizenych.

3.3. Sdéleni o postiZeni
Dfive se stavalo, Ze matkdm bylo pfi porodu feéeno, Ze je dit€¢ v pofadku a pod né&jakou
zaminkou bylo odneseno, matce pak bylo ukdzano aZ za n€kolik dni jinym zdravotnikem, na

kterého tak byla pfesunuta nepfijemna uloha informovat rodic¢ku o postiZeni ditéte.

Lékaf je povinen rodi¢e o narozeni postiZeného ditéte co nejdrive pravdivé informovat.
Ani on vak nemiiZze hned po narozeni d€lat kone¢né zavéry. Rozsah a hloubka postiZeni se
projevi mnohdy pozdg&ji. V prvnich dnech a tydnech nelze stanovit u vétSiny pfipada celkovy
rozsah postiZzeni. Lékar také nemiize védét, kolik péce, lasky, trpélivosti, vynalézavosti a

energie budou rodi¢e schopni do vychovy svého postizeného ditéte investovat. To zpocatku
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neveédi ani rodi¢e sami, protoZe si budoucnost je§té neumgji predstavit. Zatim pievlada jen

bolest a zklamani. (Z. Markova 1987).

Citlivé a vyvazené informovéni rodicl o aktudlnim zdravotnim stavu jejich ditste je
z psychologického hlediska mnohem pfijatelngjdi neZ tzv. milosrdna leZ, nebot Vytvati

zékladni pfedpoklad pro pfijeti takového ditéte véetné vzniklého problému.

Je zapotiebi kalkulovat s tim, Ze tak znaénym rozsahem informaci nelze zahltit rodice
najednou a Ze bude ucelné schazet se za timto uelem opakovang, pticemz zaujme lékat (jiny
odbornik) pozici jakéhosi rddce, ktery rodice na jejich nesnadné cesté doprovazi. Aby tuto roli
zvladl, mél by hned na potéatku ziskat jejich diivéru svym odbornym a lidskym pFistupem.
Prvni rozhovor by mél tedy obsahovat vSechny nejdilezitgjsi informace podané
srozumitelnou formou. Rady je tieba konkretizovat ve vztahu ke konkrétnimu ditéti. Budou-li
piili§ obecné, rodice jim nebudou venovat pozornost. VZdy je vhodné sdélit diagnézu a
ostatni informace ob&ma rodi¢im najednou, a nevystavovat jednoho z nich stresu, Ze bude
nucen svého partnera sim informovat. Vedle dostatku ¢asu, volby vhodného prostoru, kde se
rozhovor uskuteni, je zpsychologického hlediska vhodné, aby témto rozhovorim bylo
v nékterych situacich pfitomno i samo dit€, o které se jedna. Je totiZ zapotiebi budovat si

k nému od samého pocatku pozitivni vztah. (J. Jankovsky, 2006).

Specialni rodinna terapie je nutnd jen u téch rodin, v nichz dojde k zablokovani komuni-
kace s handicapovanym ditétem ¢i kde vyvstanou jiné vazné vztahové problémy. V dobé¢, kdy
je dité¢ malé, rodina potiebuje pfedeviim kvalitni pediatrickou pé¢i. I v zemich s nestatnim
zdravotnictvim se b&Zné stava, Ze rodina kontaktuje postupné fadu specialistt, ktefi ji davaji
nekoordinované a n¢kdy i protichtdné ¢i spolu neslu€itelné instrukce. Tomu by se dalo

zabranit tak, Ze by odbornici komunikovali mezi sebou.

3.4. Reakce rodici

Pocateéni Sok je silnou emoéni, tedy iraciondlni, reakci rodi¢i na sdéleni, Ze se jim
narodilo dité s postiZenim. Rodi¢e se ocitnou tvafi v tvaF naprosto neocekavané realité,
proZivaji deziluzi a hluboké zklamani. Namisto vysnéného naplnéni ocekavani hledaji zoufale
odpovéd’ na otazku, pro¢ pravé je postihl tento ,tajemny los“, Ze se jim narodilo dité
s postizenim. Snaha nalézt uspokojivou odpovéd’ je v této fazi patrn€¢ marna a reakce mohou
byt tedy zcela nepfiméfené. Je totiz zapotiebi si uvédomit, Ze se Sokem je spojen pocit
straslivé ztraty, ztraty dokonalého ditéte, na které se tolik téSili, ztraty vSech nadg€ji a sni

s nim spojenych. (J. Jankovsky, s. 60, 2006)
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Rodi&e prochazeji tfemi fazemi, b&hem nichz se vyrovnavaji s faktem postizeni svého ditéte

(dle Marie Vagnerové):

3.4.1. Faze Soku a popieni

Sok je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou, traumatizujici skuteénost, Ze je dité trvale
postizené. Lze jej charakterizovat vyroky rodi¢t ve smyslu ,,To neni mozné, to nemiZe byt
pravda®. Situace je natolik tiZiv4, Ze ji nelze pfijmout a proto vesmés dochazi k popteni.
Nepfijeti takové informace je projevem obrany pifed ztratou psychické rovnovahy. Komplexni
zat€Z takové, vesmés neoCekdvané negativni zmeény situace, ztraty urdité, predpokladané
hodnoty (zdravého ditéte) prinasi rodicim bezprostfedné proZitek stresu. V priibéhu doby se
méni v deprivaci potieby seberealizace v rodi¢ovské roli, oteviené budoucnosti a pocitu
bezpe¢i. Rodite se musi vyrovnavat se zat€Zi, kterou vibec neoekdvali. Zdravi rodice
povazuji narozeni zdravého ditéte prakticky za samoziejmost. Jina je situace v ptipadech, kdy
jsou sami postizeni nebo se jim jiZ pfedtim narodilo takové dité, takZe maji s podobnymi

problémy urcité zkusenosti.

3.4.2. Faze akceptace reality, vyrovnani se s problémem

Tato faze zavisi na racionalnich a emocionalnich faktorech. Je umozZnéna ziskdnim vétsiho
mnozZstvi informaci, pochopenim charakteru postizeni ditéte a mozZnosti jeho dalsiho, byt
omezeného rozvoje. Raciondlnimu zpracovdni takové informace ovSem mnohdy brani
emocionalni stav: hn&v, zoufalstvi &i deprese rodit. Urovei vyrovnani s touto situaci zavisi
na zralosti osobnosti rodi¢i, na jejich Zivotnich zkuSenostech, na kvalité¢ jejich citového

zazemi, na individualni frustraéni toleranci a akutnim psychickém i somatickém stavu.

Nékdy je takova informace pfijatelna jen ¢aste¢né nebo vilbec ne. Nasledkem toho dochazi
ke vzniku nejraznéjsich psychickych obran, které méni proZivani a chovani takového ¢loveka.
Mnohdy je vysledné chovani z racionalniho hlediska malo pochopitelné ¢i malo piijatelné, ale
ma sviij specificky smysl: udrZet psychickou rovnovéhu alespori v takové mire, v jaké je to
dosazitelné. Obranné systémy, které jsou v této situaci bézné, vychazeji ze dvou zdkladnich
mechanismi, jakymi jsou unik a ttok. Volba jedné ztéchto variant nebyva nahodna, ale
vychazi ze zkuSenosti a osobnich dispozic jedince. Obranné mechanismy, které se v Zivoté

osvédcily, maji tendenci se fixovat a ¢lovek je v kritickych situacich opakuje.

Utok znamena obecnou tendenci n&jakym zpiisobem bojovat s ohroZujici a nepfijatelnou

situaci. JelikoZ s pfi¢inou onemocnéni bojovat nelze, projevuje se tato tendence v realité
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pfenosem, hledanim ndhradniho vinika. Napf. agresivitou vici zdravotnickym  ¢&i

pedagogickym pracovnikim.

Pasivngjsi varianta obrany shrnuje vSechny mechanismy, vedouci k uniku ze situace,
kterou nedovedou uspokojivé zvladnout nebo se s ni vyrovnat. Skutednym, krajnim unikem je
odloZeni postiZen¢ho ditéte do péce nkoho jiného & odchod zrodiny. Jednou z vyrazné
unikovych variant je i pretrvdvajici popfeni situace. Rodice se i nadale chovaji tak, jako by
dit€ bylo zdravé, ¢i jeho obtiZe byly pouze pfechodného rézu a namlouvaji si, Z¢ se dité bude

nakonec vyvijet normalné.

3.4.3. Realisticky postoj k dané situaci

Ve vétSin€ piipadii rodie nakonec dosahuji vice ¢i méné realistického postoje k dané
situaci, kdy akceptuji dité takové, jaké je a jsou ochotni je rozvijet v mezich jeho moznosti.
Takového postoje vSak nejsou schopni vSichni rodie. V nékterych pripadech mtze dojit
k zafixovani nékteré neadekvétni, maladaptaéni varianty, ktera slouZi jako obranny
mechanismus. Jsou to napi. hyperprotektivni, nekritické, ochranitelské postoje, které jsou
zaroveil i omezujici, protoZe udrzuji infantilni chovani ditéte za okolnosti, kdy by to nebylo
nutné. Dité by se mohlo naucit vic, ale rodina mu to nedovoli. Tito rodi¢e oby¢ejné mivaji
intenzivni pocity viny a snaZi se je takovym vychovnym pfistupem subjektivné zmirnit. Dale
miiZze dochazet k pfetrvavani ambiciéznich a nepfiméfené naro¢nych vychovnych postojd,
které naopak nerespektuji omezeni ditéte, pretéZuji je a jsou v podstaté vyrazem nepfijeti
postizeného ditéte jako takového.

Teprve kdyz rodie ptekonaji tyto obranné tendence a osvobodi se od pocitd viny,
nastupuje proces piijeti ditéte takového, jaké je. Zivot dostava novy smysl. Piijmou sebe jako
rodiCe a vychovatele postizeného ditéte. Jde o prozitky a zazitky, které jinym lidem jsou
utajeny a prosvétluji vSechno jejich \my§leni. A je opét jen priznacné, Ze o vdéCnosti a
obdarovani ¢asto mluvi i sourozenci ditéte, kterym souZiti pfinaSi jen vice prace, omezeni a

nevyhod.
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Jak k tomuto obratu napomdhat, shrnuli do ndsledujiciho Desatera prof. Zdenék Matéjcek a
doc. Zdenék Dytrych.

DESATERO
1. Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védet.

Kdyz vedi, jaka je podstata postiZeni ditéte, mohou mu lépe rozumét a lépe pomahat. A
najdou i sami vice uspokojeni ve svém snaZeni. Je lépe se ptat odbornych pracovniki, ne?
shanét informace pfileZitostné v okruhu svych pratel. Lékafi, psychologové, specidlni
pedagogové a jini specialisté jist€ radi pomohou svymi znalostmi a zkugenostmi. Nemuseji se
za své otazky styd&t, ale pravé naopak maji si dat véci dikladné vysvétlit. Je tu i dostupna
literatura, pfednasky, kurzy. DiileZité je, aby rodi¢e méli moZnost setkavat se s rodi¢i podobné
postizenych déti, hovofit s nimi, pobyt s nimi n&aky &as na spole¢ném vyletu. Jde o
pfedavani vlastnich poznatki, zkuSenosti, sdileni proZitka a sympatii, o vzajemné posilovani a

povzbuzovani, coZ ma nepochybné velky psychohygienicky a terapeuticky vyznam.

2. Nestésti ne, ale tikol a zkouska!

"Nestésti" znamena pasivitu, ukol néas vede k aktivité! ProZivame-li postiZeni svého ditéte
pouze jako neStésti, ranu osudu ¢i néco podobného, nepomaha to ani ditéti, ani nam.

Vede to k uzavirani do sebe - a trpime. V daném ptipadé je tfeba néco udélat! Pamatujme,
Ze aktivita télesnd i duSevni je vyznamnym cinitelem psychohygienickym. Na zkousku je
nutno se pripravit, tikol je tieba zvladnout! Pfed ndmi je cela fada mozZnosti. Velky Zivotni
ukol muZeme rozdélit do mnoha drobnych dil¢ich ukoli, dlouhd doba se da rozélenit do

kratSich asekd.

3. Obétavost ano, ne vSak obétovani se!

Povinnosti vychovateli postizenych déti je dbat na to, aby si sami udrZeli dobrou (ba co
nejlepsi) télesnou a duSevni kondici. Rozhodli se, ze ukol, jak jsme o ném mluvili v
ptedchozim pfikazani, budou plnit "do roztrhani t€la", i kdyby je to mélo "stat Zivot". A
dokazuji, Ze jsou ochotni to vydrzet. To vSak neni moc spravné. Postizené dité¢ potiebuje
porozuméni. To v8ak nestaCi. Musi mit také oporu, vychovné je vést, mnohému je naudit,
bojovat s pfekazkami, planovat a vytvaret pro né zadbavu a poté€Seni. Stoji to mnoho préce,
energie, odfikani, sebezapfeni, trva to dlouhou dobu - a musi se to vydrZet.

To, co vyCerpava neni mnoZstvi namahy, ale jednotvarnost a neustdlé opakovani.
Vycerpani rodi¢e ale nejsou dobrymi spoleéniky, natoZ vychovateli. TakZe v zajmu ditéte

musite dbat na své zdravi!
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Zakladni doporuceni je jednoduché: od chvile, kdy je jasné, Ze dité potrebuje vice pomoci,
je tfeba zavést délbu prace v roding. O dit& by se méli starat vichni schopni ¢lenové rodiny.
Tyto déti jsou velice citlivé a zavislé na matce &i vychovateli a dokazi to dat zjevng najevo pfi

nepfitomnosti oné osoby, proto musite mit svého zastupce, abyste si mohla odpocinout.

4. S horsim pocitejte - lepSim se dejte prekvapit.

Rodice zdaleka tolik netrpi uzkosti (takZe mohou mnohem vice své energie vénovat ditéti),
kdyZ realisticky po€itaji s jeho vyvojovymi obtiZemi, nez kdyZ neustéale doufaji v rychly a
zéazraCny obrat, a jsou vzdy znovu zklaméni. Lékati, ktefi dité sleduji a opakované vysettuii,
nemohou sice s absolutni jistotou jeho vyvoj piedpovédét, ale s v&tsi nebo mensi
pravdépodobnosti jej dokaZi odhadnout. Dilezité je, abychom pfijali, Ze se dité vyviji svym
tempem - tj. tedy jinak neZ druhé déti. Ugeln&jsi je ocefiovat jeho vlastni pokroky a uvazovat

o tom, co dit€ dovede, a ne co nedovede, co muliZe, a ne co nemiiZe, co ndm na ném déla

radost, a ne co nés trapi.

5. Dité samo netrpi!

Dité postizené Zije, jako kazdé jiné, svym détskym Zivotem a ma své détské radosti a
starosti. Samo netrpi - trpi jen ti kolem! V naprosté vét§iné pfipadi své vlastni nedostatky
nebo vyvojové obtize neproziva jako bolest a trdpeni. Nemd, s ¢im by sviij nyné&jsi stav

srovnavalo.

6. V pravy Cas a v ndleZité mire!

Kazdy cilevédomy krok ve vychové, ve vyvojové stimulaci, ve cviceni, v rehabilitaci, ma
piijit v pravy €as - ani pfili§ brzy, ani pfili§ pozd€. Soustfed’'ujeme se pfedevsim na to, co je
spoledensky nejdileZit&jsi a v &em mame u ditéte i nejvétsi redlnou nadgji na uspéch. Cas,
energie, odhodlani a dobra vile jsou velké hodnoty, kterych je tfeba vyuZivat usporné a

udelng,

7. Nejsme sami!
Solidarita lidi, ktefi nAm mohou rozumét je velkou dusevni pomoci ve vSech té¢Zkostech.
Proto neodmitejme takovou nabidku. Je vice rodi¢t, ktefi maji dit¢ podobné& postiZzené a jsou

ochotni s nami sdilet své zkuSenosti, starosti i radosti.
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8. Nejsme ohroZeni!

Rodi¢e postizenych déti byvaji Casto a2 precitlivéli na zdjem druhych lidi, na jejich
zvédavé pohledy, rozpacité chovani. Jde o dvoji nedorozumeéni, které pfinasi obéma stranam
zbyte¢né hotkosti. Rodie maji zvySenou vnimavost viiéi "nebezpeti”. Predem o¢ekavaji, Ze
se druzi lidé budou divat s nepochopenim a s nadtazenosti. Maji tendenci se izolovat. A ti
druzi nemaji zkuSenosti, nevédi jak se chovat, jsou v rozpacich a jsou zvédavi (je to lidska
vlastnost) jak je na tom ditg, a co tomu fikaji rodice. Setkani téchto dvou nejistot maZe mit
formu srézky, z niZ jedna &i obé strany odchazeji s jizvami na dusi. Nestoji za tim zly umysl,
ale nevédomost. Lidé¢, ktefi se s ndmi setkaji, jsou vybaveni tymiZ obranymi mechanismy jako
my. Vyrovnavaji se s nimi a pfekonavaji je tymz zplsobem tj. popienim (radgji se nedivat,
neslySet) nebo hleddnim viny ("nejspi$ si za to mohou sami"). Jestlize o téchto tendencich

vime, neddme se jimi pfekvapit a pfijmeme je s pochopenim.

9. Chrarime si manZelstvi a rodinu!
Zvysené zatiZeni izkostmi, napétim a nezvyklymi pracovnimi a vychovnymi naroky, jak je

ptinasi péce o postizené dit€¢, mize dne$ni mladou rodinu spojovat, ale také rozkladat.

10. Budoucnost ve vyhledu.

Musime v klidu uvazit, jak zajistit budoucnost ditéte, jak budoucnost svou a své rodiny. Je
to zcela pochopitelna otazka "co s nimi bude, aZ my tu nebudeme".
V piipadé ditéte s jakymkoli postiZzenim nutné musime realisticky zvazit, jak dalece
dokdZeme =zajistit jeho potfeby, jak vydrZzime se svymi silami, kdo a jak ndm mize v
budoucnosti pomahat. Je tu otazka, do jaké miry se bude dit¢ vzdélavat ve Skole. Jak se da
kombinovat vychova v rodiné s dennim staciondfem ¢i jinym pomocnym zafizenim.
Diikladng je tfeba zvazit, bude-li pro dit¢ vhodné&jsi Gstavni umisténi, a co to bude znamenat
pro rodinu. (BudiZ feceno, Ze n¢kdy to ucelné je.) U mnohych manZeli se objevuje otazka: Je
mozné a vhodné mit dal$i dit€? Budeme se moci druhému ditéti vénovat, kdyz toto dité
vyZaduje tolik prace, péce a starosti? NeubliZzime jednomu nebo druhému? Odpovéd’ nadm
davaji ty rodiny, kde uz zdravé dit€ je a kde postiZené dité pfiSlo jako druhé nebo treti. V
naprosté vétSiné nestrada Zadné z nich, a zdravé déti jsou onomu postiZzenému vydatnym
zdrojem podnéti, rozsifuji jeho duSevni a spole¢ensky obzor a kone¢né jsou i ur¢itou zarukou
pomoci do budoucna. Zdravé dité ptinasi do rodiny uklidnéni a ozdraveni.

(zdroj http://www.rodina.cz)
JIHOCESKA UNIVERZITA
V CESKYCH BUDEJOVICICH
TEOLOGICKA FAKULTA
knihovna

Kpélsia 8
S7C U1 Ceskd Buddjgvigs
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3.5. Vyznam rodiny pro vyvoj osobnosti ditéte

Zékladnim socidlnim vztahem ditéte je jeho vztah k rodictim. Tento vztah vytvari
pfedpoklad vyvoje osobnosti ditdte, protoZe prvni zkulenosti, které dits proziva, ovliviluji
budovani jeho vlastni identity a zasadnim zptisobem determinuji interpretaci viech dalsich
socialnich zkuSenosti, se kterymi se v budoucnosti setkd. Rodi¢e svym chovanim, reakcemi a
podnéty, které sméfuji k ditéti, pomahaji dit&ti strukturovat okolni svét, poznavat ho a
orientovat se v ném, organizovat informace a zkusenosti do vyznamovych vzorci, kterymi se
dit¢ zmoctyje okolniho svéta. Zaklady jeho mentalniho vyvoje a rozvoje schopnosti se tak
kladou opét ve vzdjemném vztahu a jeho kvalité mezi ditétem a jeho rodi¢i. (M. Vagnerova,
$.94,2001)

Rodi¢ovska role spoCiva v pomoci ditéti pfi vyvoji, avak nemd nijak ohranigeny &as ani
plsobnost. Role rodi¢t je pochopitelné mnohem obsazng&jsi neZ role ugitele. Mé&li by ditéti
poskytovat nepodminénou lasku, na jejichZ zakladech vstupuje do dalsiho Zivota.

Rodi¢e maji viici ditéti jedine¢né postaveni. Obvykle s nim travi nejvice ¢asu a znaji ho
nejlépe. Jsou nejdilezitéj$imi lidmi v jeho Zivoté. Staraji se o né&, jsou pro né zdrojem bezpeci
a jistoty, poméhaji mu v dosahovani pokrokd, hraji si s nim, chrani ho a pfedev$im ho maji
nade vse radi. Tim v§im mu poméhaji ve vyvoji.

Za nutnou podminku vzniku intenzivniho pouta mezi matkou a jejim ditétem se dnes
povazuje zrcadlova synchronizace jejich chovani. Matka musi byt s ditétem sladéna ¢asove,
sladéna musi byt i intenzita vzajemného chovani. Pro vznik této synchronizace jsou kritickym
obdobim prvni dny po porodu. Jeji rozvinuti komplikuje nedostatek pfileZitosti ke kontaktu
mezi matkou a ditétem, napf. je-li dité nedono3ené a je umisténo v inkubédtoru. Kdyby matka
pouze napodobovala chovani ditéte, dit¢ by se nenaucilo novym dovednostem. Je tfeba, aby
matka pfidala néco navic, aby podnét ditéte rozvinula, modifikovala, aby mu dala ,,lepsi tvar®,
pfipadné k nému pfipojila novy vyznam. V prostfedi nédklonnosti je dité siln€ji motivovano
k u€eni. (Specialni pedagogika, €.3/2001, s.157)

Rodi¢e by méli mit divéru ve své rodicovské schopnosti a dovednosti, méli by se spoléhat
na intuitivni vnimani potfeb a tuZeb svého ditéte. Jakmile vSak zjisti, Ze je jejich dité
postizené, miiZze se jejich rodiCovska sebedivéra zhroutit, a to predevsim tehdy, prijde-li
diagndza jako blesk z ¢istého nebe. Dité se dostane do nekoneéné péce terapeutti a rodice si z
toho vSeho mohou vyvodit, Ze ditéti prakticky nemaji co nabidnout. A stane-li se napfiklad, ze
dité uci sedét a jist cela fada odbornikt, kde ma pak misto rodi¢-laik? Rodice hraji v Zivoté
ditéte bezkonkuren¢né hlavni roli, pfiemZ neju€inng&j§i pomoci se ditéti dostavd pfi
spolupraci odbornikii s rodi¢i s ohledem na potieby ditéte. Odbornik naptiklad navrhne urcity
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postup a rodi¢ na zaklad€ své rodiovské intuice dokaze predem odhadnout, zda dany postup
bude realizovatelny, ¢i zda jej bude tieba ditéti vice uzplsobit. Rodi¢e daveétujici évé intuici a
vénujici se ditéti tak, aby to vyhovovalo jak ditéti, tak i jim, se obvykle nemyli. Znaji své dité
totiZ natolik dobfe, Ze poznaji, kdyZ je n&co v nepotadku, a v piipadé potieby sami vyhledaji
pomoc.

Dit€ nevyrista v izolaci, ale vzdy je soudasti n&jakého vztahu, obvykle s matkou, otcem,
sourozenci. Pfi posuzovani potieb ditéte tedy museji byt brany v Gvahu i potieby rodi¢i. Dits,
o néZ netnavn€ peCuje matka ignorujici své vlastni potfeby, neZije ve zdravém vztahu.
Naopak matka, kterd hodn& ziskava jak od svého ditéte, tak i od &asu, ktery ma jen sama pro
sebe, je bezpochyby StastnéjSi a sebevédoméjsi a ve vysledku dava ditéti vic, nez kdyby

veskery Cas a energii vénovala jen jemu.

3.6. Vlastni zivot rodicu

Nékdy se zda, Ze byt rodi¢em postizeného ditéte je celodennim zaméstnanim. Casu,
kterého maji rodi¢e pouze pro sebe je bud’ velmi malo nebo neni viibec. Nemusi byt ale se
svym ditétem neustéle, i ono ma preci svijj vlastni Zivot. Nemusi se ani vzdavat své prace,
mohou se zkusit domluvit se svym zamé&stnavatelem napf. na praci na ¢astecny tvazek.

V ptipadé, Ze je to mozné, mohou do opatrovani ditéte rodi¢e zapojit svou rodinu, své
pratele a znamé. Mnohdy by tfeba moc radi pomohli, ale nevi jak, boji se, Ze by to ani
nezvladli. Rodi¢e jim vysvétli, v éem konkrétné mohou byt prosp€sni, v éem mohou pomoci.
Sami si pak mohou dopfat volny veéer. At uz ho stravi s partnerem, s pfateli nebo sami,

odpoéinou si a naberou nové sily.

Zde je nékolik dalsich typu, jak Zit sviyj vilastni Zivot:

udélejte si radost koupi né¢eho nového - oblibenym €asopisem, kniZkou nebo parfémem
- vedte si denik, zapisujte si i sva rozhot¢eni, pocity smutku, samoty i deprese

- vrat'te se do préace, at’ ptijdete do jiného prostiedi

- pozadejte o socialni davky, na které mate narok, finance vam mohou pomoci v péci o dité
- sportujte, cviéte, bud’te co nejvice v pfirodé. Fyzicka unava perfektné znici psychickou

- ved'te dité do kolektivu, samy bud’te také v kontaktu s prateli

- zacénéte s novou aktivitou, ktera vas dostane do kolektivu (S. Kerrova, 1997)
19



Dalsi, mnohdy velmi cenné informace lze ziskat od rodié, které maji stejn& postizené dité.
Kontakt na n€ ziskaji rodi¢e napiiklad od obvodniho ¢&i détského lékate, lékaie specialisty,
socidlnich pracovnikii nebo pracovnikii ve Skole. Jestlize za¢nou navstévovat nékterou

organizaci, spolek nebo nadaci, mozna se s rodi¢i seznami pfimo tam.

Vyhod spole¢ného setkéani a rozhovoru je hned nékolik. Nejprinosng&jsimi mohou byt jejich
zkuSenosti, které ziskali, napiiklad s Iékafi, se $kolami, ale tfeba i s vybérem a nakupovanim

hrac¢ek, pomtcek nebo obleceni.

ProtoZe to jsou rodiCe, ktefi jsou ve stejné situaci, mohou se rodice v jejich pfitomnosti
citit bezpecné¢ a podélit se snimi o svoje zazitky a pocity, které by necht&li probirat
s odborniky nebo srodi¢i zdravych déti. Snaze se jim bude hovoiit o svych obavach,
starostech a téZkych chvilich. Nemusi nic ptedstirat nebo ze sebe délat hrdiny. Ostatni rodice
je vyslechnou, pochopi a feknou jim, ¢im si prosli oni sami.

Pro postizené dit€¢ to mlZe rovnéZ hodné¢ znamenat. Pfi riznych setkanich se pozna
s détmi, které jsou uplné stejné. Je to pro néj velka uleva, kdyz zjisti, Ze neni samo. Prave tak
to miZe byt uziteéné i pro sourozence. Setkaji se sdétmi, jeZ jsou sourozenci stejné
postiZzenych déti, a poznaji, Ze nejsou jedini, ktefi Ziji v takové rodiné.

Své znamosti pak mohou obé rodiny vyuzit k tomu, Ze si navzajem obcas pohlidaji déti.
Maji stejné zkuSenosti v pédi o takto postiZené dit¢ (od podéavani jidla, 1€kd nebo injekci). A

rodice si v klidu, bez obav, mohou vyuzit sviij volny ¢as, kterého maji tak malo.
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PRAKTICKA CAST

SPECIFIKA RODINY S POSTIZENYM DIiTETEM

4. Cil praktické casti

Cilem praktické ¢asti této prace bylo demonstrovat to, o &em pojednavala &ast teoreticka -

nahlédnuti do rodin s postizenymi détmi, poukdzani na problematiku t&chto rodin a vyvstanuti

vyzkumnych otézek, které by v ptipadé dalsiho zdjmu byly zpracovany kvalitativnim

vyzkumem. Ten z ditvodu své naro¢nosti zpracovani a vyhodnocovani nebyl pro praci tohoto

rozsahu vhodny.

Pro zisk4vani dat jsem pouZila jednu ztechnik kvalitativniho vyzkumu, a to techniku

strukturovaného dotazovéani. Pomoci zdmérného vybéru jsem oslovila dvé maminky, s nimiz

jsem vedla rozhovor zaméfeny na tyto skute¢nosti:

Vék a typ postiZeni ditéte

Sdéleni o postizeni (kdo maminkdm sdélil, Ze jejich dit¢ ma uréity handicap; jakym
zpiisobem)

Jak tuto skuteénost ptijala rodina? (manzel, uzsi rodina, $ir$i rodina, pfatelé)

Kdo nebo co bylo pro Zenu v té dobé nejvétsi oporou?

Informovanost o soc. pfispévcich, komunikace s Gfady, vzajemna spoluprice mezi resorty

(zdravotnictvi — $kolstvi —apod.)
Kontakty s jinymi rodi¢i postiZzenych déti
MozZnost respitni péce, €as Zeny samotné pro sebe

Jaké povolani Zena vykonavala pied narozenim ditéte, jestli se k nému vratila (nebo vratit

planuje)

Rozhovory jsem zaznamenavala na diktafon a nasledné pfepisovala do poznamek. Z divodu

zachovani autenti¢nosti nebyly rozhovory jazykové upravovany.
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4.1. Rozhovor s pani A. K.

Vim, Ze mdte postizeného syna Karla. Mohla byste mi o ném néco Fici — kolik je mu let a jaké
md postiZeni?

Karlovi bylo letos vkvétnu 30 let a ma klasickou DMO. On se narodil normalné
v devatém mésici, mel 1680 grami, takZe byl malitky. Samoziejmg, e ta prenatalni péce
byla asi n&jak zanedband, protoZe m& na to nikdo neupozomil. Ja jsem v&d&la, Ze méam
rizikové t€hotenstvi, ale Zddnou zvlastni pé&i jsem neprosla, ani ultrazvuk jsem neméla, i kdyz
uZ tenkrét byl, ale ned€lal se tak Casto. Nicméné ja jsem to opravdu netusila. Po porodu mi ho
vzali, Ze je malicky, do inkubatoru. Druhy nebo tfeti den doglo ke krvaceni, coZ se stdva u
t€ch deti, protoZe maji hlavicku mali¢kou a kiehkou. Bylo to celkem klasicky. Az do jednoho
roku v€ku mi ovSem nikdo nic nefekl, Ze mizu ofekavat n&jaky problém, takZe ja jsem se
domnivala, Ze je opozdény, protoZe mi fikali: ,,No jo, to on je pfi tomhle startu opozdény, to
bude trvat déle.“ Pak se vlastné pred prvnim rokem ukézalo, Ze to bude vaZnéjsi. Tato ma
zkuSenost byla velmi negativni. Do toho jednoho roku ditéte, jak uz dnes kazdy vi, se da
udélat mnoho. To v nasem piipad€ nebylo mozné. Nicméné, ja to beru, Ze ¢lovék ma néjaky
osud uréeny a Ze to tak asi mélo byt. Tim ale neomlouvam vsechny ty lidi, ktefi mi tehdy
nepomohli, ale zase neZehram na osud — kdybych byvala, tak mohl byt zdravy- myslim, Ze asi
nemohl.

To postizeni bylo pfili§ vazné a cely dal$i vyvoj byl zapasem. Fazi srovnani se s tim
stavem, ktera u mé& také byla samoziejmé& bolestnd a trvala né&jakou dobu, mozZné rok,
vystiidala dal§i faize — zapasu o pokrok toho ditéte, protoze kazdy maly kracek je nam
vyznamny. Posledni faze je, kdyZ zjistite definitivn€, Ze postiZeni je na cely Zivot a Ze
pokroky budou drobné, ale zazrak se nestane. Pak za¢nete zoufale hledat ve spole¢nosti lidi,
ktefi vam jsou schopni poradit a nalézt pro dité prostiedi, kde se mize bud’ vzdélavat, nebo
navitévovat kolektiv a kde vam taky pomuze nékdo, abyste to netdhl cely Zivot sam. Ten
problém je v tom, Ze nikdo z nas neni gigant a nemiZe to délat sdm. Jsou taci a znam je. To
jsou vétsinou lidé, ktefi se pretiZi totdlné a pak to samoziejm€ nemlzou zvladnout. Ta
»ponorka“ je nebezpeéna v kazdém oboru a navic vZdycky pfijde okamzik, kdy zestarnou a
dité se nikam nenaucilo chodit. UZ to psychicky ani fyzicky neutdhnou a pokud se s nimi néco
stane a nikdo z rodiny tu pé¢i nepfevezme, coz je taky tézké, pokud pracuji nebo maji vlastni

rodiny, tak to dité si téZko zvyka nékam jit.
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Jak reagovala vase rodina na postizeni ditéte?

Vidycky jsem na to byla sama. Nebyla jsem vdana, méla jsem pfitele — otce Klar]a, ajak to
tak byva — samoziejmé téch divodd, pro¢ jsme se rozesli, bylo vic, ale nepochybné k tomu
prispél ten fakt, Ze to dité nebylo zdravé. Pro muze je obecné t823i unést tuto skutednost. To je
opravdu hodn& Zenska zaleZitost to vyrovnani se s tim, ta kazdodenni pée o dité. Protoze
muZ je pfece jenom intelektudlni nositel pravidel v té roding a s takovymto ditétem se mu hiif
komunikuje a hif se to nese. Ale i v této oblasti jsem potkala - je to mensina téch muzii - ktefi
to unesou. To jsou potom bajecni chlapi.

Oba rodice to Spatné nesli. Myslim, Ze moje maminka se s tim beze zbytku nevyrovnala
nikdy neobesla, protoZe ja jsem se ptece jenom zacala vracet ke své profesi — to bylo Karlovi

asi sedm let. Tu fyzickou pééi, tu mné rodice poskytovali.

Je nékdo z odbornikii, z lékari, nebo néjakd organizace, kdo Viam hodné pomohl ?

Ja jsem trochu v Zivoté méla vzdycky $tésti na lidi. Jako odborniky — lékate, ktefi by mi
jasné fekli, to jsem asi nepotkala. Ale na druhou stranu jsme méli zndmého neurochirurga,
ktery nas doporuc¢il do Male§ic. Tam byla 8$kolka, jedina toho druhu, pro déti
s kombinovanymi vadami a ja jsem se tam dostala. Myslim si, Ze asi od tii let véku Karla
jsem ho tam mohla na dopoledne davat. Oni s nimi cvi€ili Vojtovu metodu, coZ bylo tenkrat
naprosto ojedin€lé, byl tam pan docent Kraus, to byl neurolog, specialista na tyto déti. Byly
tam také rehabilitani sestry, se kterymi jsem do dneska ve styku, takZe jsem méla $tésti na
moc dobry lidi. To ovSem skoncilo sedmym rokem jeho veku, protoZze dél to nebylo a nic
nenavazovalo. Ja jsem pak stéla pfed rozhodnutim, co budu délat, protoZe pfeci jen ta tileva
volného dopoledne a toho, Ze je v pé¢i n&jakych lidi, mezi détmi, byla velmi dulezitd. Pak
jsem musela nakonec v nouzi — Z4dn4 alternativa nebyla (tydenni zafizeni) zaZadat o ustav, asi
v roce 1982. Nakonec jsem dostala nabidku do Dolni Poustevny, ta byla slavna diky Milanu
Chabovi. Tam jsem ho nakonec dala po vdhani a musim fict, Ze to zase bylo né&jaké Stastné
fizeni osudu, protoZe to je jedno z nejlepSich zafizeni v republice. Milan Chab byl naprosto
nadéasovy a skvély feditel. J4 jsem si ten Zivot vyfesila tak, Ze si ho beru na 5 mésicd v roce a

7 mésict je tam.
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Jakda si myslite, Ze je informovanost o tom, na co maji rodice ndrok, na Jjaké prispévky? A jakd
Je komunikace mezi jednotlivymi obory? |

Tohle je otdzka. J4 jsem informovana, protoZe odebiram Casopisy. Ja si myslim, Ze ta
moznost ziskat informace tady je. Jenom by ty maminky meély védét kde, kam se obratit. Ty
ufady to samozfejmé znesnadiiuji a zjednodusuji si to, jak chtdji. Ja stale tikiam — jedind
mozZnost je d€lat sdruZeni, zajimat se o to. On to prosté nikdo sam nefekne.

Ze ty doktofi nejsou informovani, to je taky b&zna vé&c. Jak kdo. Jsou lidi, ktefi jsou
bajecni. J4 méla na ty lep8i zrovna Stésti. A jsou lidi, ktefi jsou prosté& v té profesi primémi a
nic nadstandardniho navic ned€laji. Je to pak véc §tésti. Je to tézké, &lovék se musi pidit po

informacich, ale myslim si, Ze se ty informace sehnat daji.

Sdruzujete se, schdzite se s nékym z rodicii podobné postizenych déti?

Ne. Ja se pfizndm, Ze za mého mladi to nebylo. V téch MaleSicich jsem ob&as nékoho
potkala. Povidali jsme si v &ekarng&, coZ bylo také dobré. Clovek v&dél, Ze v tom neni sam. A
taky jezdim na navstévy do ustavu, tam vidim rodige. S t¥mi aktivn&jsimi se bavime a je to
dobfe, ale jinak musim fici, Ze bych tehdy moZna potfebovala n&jakou radu, ale dneska

takovou potfebu nemam:.

A Vase prace? Vy jste se vrdtila do divadla?
Ne, do stalého angazma jsem se uZ nikdy nevratila, ale vZidycky jsem né€kde hostovala
nebo jsem méla n&jaké prechodné préace, coz bylo mozné zvladnout. Moje prace je nastésti

vZdycky terminovana.
A posledni otazka. Co délate, kdyz madte volno, ¢as jenom pro sebe? Kde se ,, dobijite?

Té&ch véci je hodné. Asi jako u kazdého je to spanek. Jinak ja jsem Elovék pfirodni, rada se
divam do zelené. Pomaha mi zpé€v ptakll a ticho. Naopak si ale poustim klasickou hudbu,

mam rada baroko, to mé vzdycky né&jak zharmonizuje. A pratel€ a literatura.

Velmi Vam dékuji za rozhovor a za cas, ktery jste si pro mé nasla.
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4.2. Rozhovor s pani M. S.

Vim, Ze mate postiZenou dceru Elisku. Mohla byste mi o ni néco Fici — kolik jejilet ajaké ma
postiZeni?

Elisce je 11 let, ma détskou mozkovou obrnu, kvadruparézu. Moje téhotenstvi probihalo
Upln¢ normalné, komplikace nastaly az pfi porodu. Nicméné ani pak mé Zzadny doktor
nevaroval, Ze holka bude mit nasledky. Sama jsem to ale zagala tusit zhruba kolem Eli%&ina
Ctvrtého mésice, ned€lala pokroky jako jiné déti. Kdyz jsem se ptala naseho d&tského doktora,
jestli bych s ni neméla zajet ke specialistovi, vysmal se mi, Ze moc &tu odbornou literaturu.
Pfesto jsme se sami objednali k panu doktorovi do Ceskych Budg&ovic. Ten ném Silenym
zpisobem natvrdo fekl, Ze je holka postiZena a nikdy nebude chodit. Mame pry cvigit Vojtovu
metodu, ale moc Sanci na pokrok Ze ndm nedava. Nemate pfedstavu, jak zdrceni jsme se
tenkrat vratili domG. Nakonec jsme zalali jezdit s Eliskou do Prahy, do centra pro postiZené
déti. AZ tam ndm moc pomohli, vie vysvétlili a hlavné to byli prvni odbornici s lidskym

piistupem a zachdzenim.

Jak reagovala vase rodina na postiZent ditéte?

Manzel se zachoval naprosto bajecné. Takovahle udalost provéfi vSechny vztahy, ale ten
partnersky asi nejvice. Po celou dobu, vlastn€ az po soucasnost, mi byl a stéle je nejvétsi

oporou. Elisku miluje a udé€lal by pro ni vSechno na svéte.

Hufe to prijali moji rodice, hlavné¢ maminka. Celou dobu se na vnouée moc t&Sila, jak bude
jezdit s ko¢arkem a v8em Elisku pys$n¢€ ukazovat. Nakonec se s koarkem doslova bala vyjet
mezi lidi, méla strach, Ze ji sousedka oslovi a bude se tfeba ptat, jak to Ze jesté€ Eliska nechodi.
Radgji jsme to s manZelem vSem naSim zndmym na rovinu fekli, aby pozdéji nevznikaly
trapasy tohoto typu. Muj tata zase malou neustédle litoval, jaky je to chudacek, coz nam
s manZelem také moc nepomohlo. Jednou jsme se kviili tomu stra$né pohadali a od té doby

s tim ,,chuda¢kem* uz piestal.

Je nékdo z odborniki, z lékarii, nebo néjaka organizace, kdo Vam hodné pomohl ?

Asi nejvice stiedisko Rolni¢ka v Sobéslavi, kam dojizdime od Elis¢ina téetiho roku. Moc
mi pomaha to, Ze se tam schazim i s jinymi maminkami a povidame si o détech. Je to tleva

védét, Ze v tom neni ¢lovék sam.

25



Jakd si myslite, Ze je informovanost o tom, na co maji rodice ndrok, na jaké prispévky? A jaka
Jje komunikace mezi jednotlivymi obory?

My Zijeme na malém mésté. Vzdy, kdyZ jsem se byla ptat na mistnim odboru socialnich
véci, na co bychom meli s EliSkou nérok, pani mi nefekla viibec nic. Ani se to nesnazila
zjistit. VSe jsem se dozvédéla od maminek z Rolni¢ky nebo od pani ze socialniho odboru
v Sobéslavi. Ta je opravdu baje€na, snazi se viem pomoci. KdyZ to tfeba nevi, tak se
domluvime, Ze se stavime za tyden a ona to do té doby vyzjisti. Je to v kazdém sméru takova
mala detektivka, ¢lovék musi pofad patrat. A komunikace mezi obory? Tak ta je nulova.
Pediatr vam napiSe recept na 1éky, ale uz se nikdy nezajima a nepta, jak jsme na tom, kam

s Eliskou dojizdime atp.

A Vase prace? Vy jste se vratila do piivodniho zaméstnani?

J4 jsem pracovala pfed matefskou dovolenou jako uéetni. Je velkou vyhodou, Ze tuto praci
mohu délat i doma, i kdyZ jen okrajové. Jsem ale rada, Ze zaméstndm mozek a i financni

pfivydélek ptijde samoziejmé vhod.

A posledni otdzka. Co déldte, kdyZ mdte volno, ¢as jenom pro sebe? Kde se ,, dobijite“?
Hodn& mi pomaha fyzickd prace, kolem domku i na zahradce. Pak také radi obcas

vyrazime s manZelem do spole&nosti, na koncert, do kina nebo do divadla.

Dékuji Vém za Vas cas i ochotu, kterou jste mi vénovala.
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4.3. Shrnuti

Z rozhovori s maminkami postizenych déti vyvstaly tyto otézky:
- Pro¢ Zeny Cast&ji neZ muZi zaujimaji k vychové postizeného ditéte altruisticky postoj?
- Jaky je vliv 3ir8i rodiny pro ptijeti faktu o narozeni postizeného ditéte?

- Ma vzdélani €i profese rodiCl postizeného ditéte vliv na soudrznost rodiny otfesené

skuteCnosti narozeni postiZeného ditéte?

- Pro¢ 1 po mnoha letech rodi¢e postiZenych déti vzpominaji na sdéleni lékaid velice
rozhoi¢ené? Byla tato sdéleni provedena opravdu tak neprofesionalng, nebo pievlada fakt,
Ze jsou vzpominky dodnes velmi emo&né zabarvené?

- Vjakych ptipadech doSlo nejcastéji k citové deprivaci ditéte s postiZzenim b&hem jeho

prvniho roku?

Clovéka urdité zméni narozeni ditéte s postizenim. MiZe upadnout do beznadgje, nadavat
na vSechno a vSechny nebo byt apaticky a lhostejny. Obdivuji ale vSechny maminky, které
hned nebo postupem &asu si vezmou z takové situace i to lepsi, co mize p¥inést. Clovéku se
zméni Zivotni hodnoty, postoje; najednou ma jiné priority.

Poznala jsem, jak uZasni rodie postizenych déti mnohdy jsou — kolik elanu, optimismu,
humoru a sily maji, Ze dokazi i pfi svych starostech vyslechnout druhého ¢lovéka; umi se
radovat z mali¢kosti. Svlij osud neberou jako nepfiznivy, i kdyZ lidé o nich mluvi jako o

,chudinkach, které maji takovou smilu..., dokdzi se mu postavit.
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5. Zavér

V prib&hu psani této prace jsem se sezndmila s mnoha postiZenymi détmi a jejich rodiéi,
zejména matkami. Byla to pro mne setkani cenna diky informacim, které jsem se dozvédéla.

Byla ale také velmi ptijemna, s nékterymi maminkami jsme se dokonce sptatelily.

Cilem této prace bylo pfedevSim uvést étenafe do problematiky rodin, do kterych se
narodilo postiZené dité. Rozhovory vedené s maminkami postizenych déti poukézaly na urgita
témata, urCit€¢ otazky. Ty by v pfipad€ dalSitho zajmu mohly byt detailné rozpracovany a
zodpovézeny v ramci kvalitativniho vyzkumu. PfestoZe se na naSich pultech objevuji stale
nové tituly tykajici se oblasti specidlni pedagogiky, zajem o nové informace a poznatky z této
oblasti je veliky. ZkuSenosti rodi¢t, ktefi si jiZz uritymi fazemi a stadii prosli, tak mohou byt
uZitené pro rodiCe, ktefi se naptiklad teprve nyni dozvédéli o handicapu svého ditéte. Proto
zpracovavani a dokumentovani osobnich piib&ht a zkusenosti jednotlivych rodin ma uréité
smysl a je pfinosem.

Clovék &asto uvazuje o smyslu lidského Zivota, o smyslu nemoci a utrpeni. A e ma
smysl bojovat, nepodlehnout beznadgji, o tom mne presvéd¢ila spousta skvélych lidi, které

jsem poznala.

Viktor E. Frankl fika:

,,Tam, kde jsme vystaveni jako bezmocné obéti beznad&jné situaci, také tam, ba pravé
tam, lze jest€ poiad utvafet Zivot smysluplng, nebot’ potom muZeme uskute¢nit dokonce to
nejlidstejsi v lovéku a to je jeho schopnost zménit také tragédii — na lidské urovni — v triumf.
To je pravé tajemstvi bezpodmine&né smysluplnosti Zivota: Ze ¢lovék je pravé v meznich

situacich vyzyvan, aby podal svédectvi o tom, ¢eho je schopen.
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ABSTRAKT

BARTOSKOVA, 1J. Specifika rodiny s postizenym ditétem. Ceské Budégjovice 2007.
Bakaldfska prace. Jihogeska univerzita v Ceskych Bud&jovicich. Teologicka fakulta. Katedra

praktickeé teologie. Vedouci prace Mgr. R. Prazdna.

Kli¢ové pojmy: dit¢ / rodina / postizeni / handicap

Tato prace se vénuje otazce rodin s postiienj&ni détmi. PribliZzuje Ctenéfi jeji problematiku
nejprve vymezenim pojmi rodiny obecné, déle rodiny s postizenym ditétem, popisuje jakym
zpusobem probihalo sdéleni rodi¢im o faktu, Ze je jejich dit€ handicapovano. Déle uvadi faze,
jakymi rodie po tomto zjisténi prochézeji, ¢i duleZitost komunikace sjinymi rodi¢i a
uchovani si vlastnich Zivot obou rodica.

Praktickd €ast nastiiuje pomoci rozhovori s maminkami postizenych déti problémy,
kterym musi &elit. Z rozhovorti vyplynulo né€kolik otazek, tykajicich se naptiklad pfijeti
postizeného ditéte do rodiny, dilleZitosti citlivého av§ak neméné odborného sdéleni rodi¢im o
postizeni jejich ditéte ¢i zjiSténi pripadd, béhem nichZ doslo vraném veéku k psychické
deprivaci ditéte. Tyto otazky by v pfipad€ dal$iho zdjmu mohly byt zpracovany kvalitativnim

vyzkumem.
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ABSTRACT

Specific features of families with a handicapped child

Key terms: child / family / disablement / handicap

This thesis deals with the question of families with disabled children. First it focusses the
readers’attention on the terminology of a family in general, and familes with disabled children
in particular. The work also presents different ways of notifying parents about the fact that

their child is handicapped and it gives examples of phases the parents have to go through

afterwards.

The practical part of the work with its interviews suggests problems mothers of
handicapped children have to face. There arose several important questions from the
interviews, which need to be solved further in detail. The questions (problems) concern for
example the acceptance of the handicapped child into the family, the importance of the

sensible and sensitive notification to the parents and early psychological deprivation of the

child.
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