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ABSTRAKT

Ve své bakalaiské praci se zabyvam narozenim ditéte se zdravotnim postizenim.
V teoretické ¢asti této problematiky se budu vénovat procesu, kterym matka ditéte procha-
zi, faktorim, které tento proces ovliviiuji véetné systému rané péce. Zameétim se na komu-
nikaci zdravotnika s rodiéi ditéte. Poukazi na potfebnost lidského rozméru a citlivého pii-

stupu v této problematice.

Prakticka Cast se opird o polostrukturované rozhovory se ¢tyfmi Zenami, jejichz di-
té se narodilo s postizenim. Soustied’uje se na subjektivni prozitky zZen v raném stadiu této
zivotni situace a na jejich zkuSenosti v oblasti zdravotni a rané péce. Dopliujici tlohu maji

rozhovory se dvéma odborniky — 1ékafem a specialnim pedagogem.

Cilem této bakalaiské prace je poukdzat na nejcastéji opomijené potieby rodici za-
hy po narozeni ditéte s postizenim a navrhnout obecna i konkrétni opatieni, kterd by mohla

rodi¢tim pomoci v této naro¢né situaci.

Kli¢ova slova: zdravotni postizeni, rana péce, psychotrauma, komunikace, psychologicka

pomoc

ABSTRACT

In my thesis I concern myself with the birth of a child with disabilities. In the theo-
retical part of this work | will address the process through which the child’s mother is going
and factors that influence this process including the system of early care. I will focus on
communication between health workers and parents. | will point out the necessity of the

human dimension and a sensitive approach to this matter.

The partical part is based on interview with four women whose children were born
with disabilities. It focuses on the subjective experiences of women in the early stage of
this life situation and their experience in health care and early intervention. Complementary

role play interviews with two experts — a doctor and a special education teacher.



The aim of this thesis is to highlight the often neglected needs of the parents soon
after the birth of a disabled child, and propose general and specific measures that could
help parents in this difficult situation.

Keywords: disabilities, early intervention, psychotrauma, communication, psychological,
support, adaptation



Na tomto misté bych si dovolila vyjadfit podékovani vedouci své bakalaiské prace
Mgr. Evé Salenové za jeji vedeni, as a pfipominky. Zvlastni dik patii respondentkdm —
matkam déti, které se se mnou pod¢lily o své zkusenosti z nelehkého obdobi svého zivota

a respondentkam z fad odborniki za jejich velkorysou spolupraci.

s Rodice se od svych déti mohou mnoho naudit o tom, jak se porvat se Zivotem. “

Muriel Sparkova
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UvVOoD

Problematika déti narozenych se zdravotnim postizenim je v poslednich letech Casto
diskutovanym tématem. Vefejnost byva také seznamovana s osudy jednotlivych déti, jejich

rodin a zptsoby pomoci, ktera je témto rodinam k dispozici.

V poslednich 20 letech doslo v oblasti péce o postizené dité k vyraznému pozitiv-
nimu Vyvoji, pfedevSim v systému tzv. rané péce, novych zatizeni, které pomahaji k co
nejvetSimu moznému rozvoji ditéte, k adaptaci rodin na zatézovou situaci a eliminuji jejich
socialni izolaci. Z hlediska vysoké trovné l1ékafskych poznatki, diagnostickych metod a
1é¢ebnych moznosti, které se vyvijeji nevidanou rychlosti, se situace pro dité jevi velmi
priznive.

Efektivni vyuziti této skute¢nosti ve prospeéch ditéte a jeho rodict klade ovsem vy-
soké néaroky na systémovost a spolupraci mezi jednotlivymi odbornymi slozkami péce a v
neposledni fad¢ na uplatiovani znalosti z oblasti 1ékaiské psychologie a etiky u zdravot-
nického a pomahajiciho persondlu. Toto Uzce souvisi se zabezpefenim komplexni tedy

i psychologické pomoci rodi¢tim.

Opakovana odborné praxe v rehabilitacnim stacionafi pro déti mé& ptivedla k zadmé-
ru, podrobit systém primarni péfe o postizené dit¢ zkoumani zejména z hlediska dopadu
jeho trovné na zvladnuti této zatéZové situace rodi¢em. Cilem této bakalaiské prace je po-
ukézat na nejCastéji opomijené potieby rodicli zahy po narozeni ditéte s postizenim a na-
vrhnout obecna i konkrétni opatteni, ktera by mohla rodi¢im pomoci v této narocné situaci.
V prvni kapitole se vénuji vymezeni pojmi. Definuji pojmy jako zdravotni postiZzeni, rana
péce, psychika, zatézova situace, adaptace. Ve druh¢ kapitole se zamétuji na situaci rodicii
po narozeni ditéte, systém pomoci a podpory rodinam ditéte s postizenim, v¢etné zevrub-
ného pohledu do rané péce v Evrop¢, dale se zabyvam samotnymi rodi¢i v obdobi po naro-
zeni ditéte, sdélenim skute¢nosti, diagnozy, interpretaci postizeni a diagnostickym proce-
sem. Tato kapitola je také vénovéana fazim, kterymi rodi¢e po narozeni ditéte s postizenim
prochazi. Tteti kapitola se zamétuje na faktory, které ovliviiuji vyrovnévani se s postizenim

ditéte. Zabyva se osobnosti rodi¢ii, vlivem partnerstvi, socidlnimi a ekonomickymi faktory.

Prakticka ¢ast obsahuje kvalitativni vyzkum, ktery se zabyva zkuSenostmi a nazory

rodi¢u a odbornikda.
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Zazemi, zabezpecujici prvotni zdravotni a socidlni potfeby ditéte, by mélo byt v
pomysiIné rovnovaze se zajisténim prirozené psychologické podpory rodice. Pravdiva, ale
ohleduplné a ve spravnou chvili sdélend informace je zdkladem pro vytvofeni nezbytné
davéry rodice ve vztahu k lékafi. Jen tak lze o¢ekavat, ze pokroky, kterych bylo v této ob-
lasti dosazeno, budou skute¢né v nejvyssi mozné mife vyuzity pro zlepSeni zdravi a kvality

zivota ditéte 1 jeho rodiny.
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1 VYMEZENI ZAKLADNICH POJMU

Za zékladni pojmy své bakalarské prace povazuji terminy zdravotni postizeni, rana pé-

¢e, psychika, zatézova situace, adaptace.

Pro pochopeni zkoumané problematiky povazuji za dulezité tyto pojmy stru¢né defi-

novat.

1.1 Zdravotni postiZeni

Tento termin byl piivodné jednim ze zakladnich pojmovych kategorii v somatopedii
pro osoby nemocné a zdravotné¢ oslabené. V soucasnosti se pouziva jako shrnujici oznaceni
pro vSechny vady, poruchy, defekty ¢i anomalie. Misto o osobach defektnich, vadnych ¢i
uchylnych hovofime ohleduplnéji jako o osobach zdravotné postizenych ¢ili v jistém smys-

lu handicapovanych (Edelsberger, 2000).

Postizeni znamend omezeni ¢i ztrdtu schopnosti provadét ¢innost zplisobem nebo

Vv rozsahu, ktery je pro ¢lovéka pokladan za normalni (Slowik, 2007).

Od 50. let stale vice ustupuje nazor, Ze by lidé s postizenim méli byt jasné definovani
a mé&li se fadit do urcitych kategorii. Zacina se vychdzet z myslenky, ze vlastnosti a schop-
nosti plynule nariistaji, formy postiZeni od sebe nejsou oddéleny a jedna se vlastn€ o plynu-

1y pfechod z jednoho postizeni do druhého (Pipekova, 1998).

Pro ucely zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach se zdravotnim postizenim
rozumi ,,télesné, mentalni, duSevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady

¢ini nebo mohou ¢init osobu z&vislou na pomoci jiné osoby.

Ve svéte, ale 1 u nas se Vv poslednich letech dostavaji do poptedi diskuze o rozdilném
chapani terminu postizeni. V analyze OECD (1994) jsou vyjmenovana Ctyfi paradigmata,

ktera jsou popsana jako model:
o medicinsky
e socidlné patologicky
o prostredi

e antropologicky
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Medicinsky model vychazi z biologicko - organickych nebo také funkénich pficin,
které¢ sméfuji k medicinsky zamétené péci. Cilem je prekondni a 1écba postizeni.

Podle modelu socidlné - patologického nejsou priciny integracnich obtizi biologic-
ké, ale vychazeji ze socialni povahy. V centru zajmu stoji problematika socializace a dis-

kriminace podminéna postizenim.

Model prostiedi poukazuje na potfebu zmény ve Skolach, ktera by vedla ke zlepseni

podminek postizenych zaku.

U antropologického modelu nehraje hlavni roli zlepSeni prostiedi, nabidek a vyba-
veni, nybrz lepsi interpersonalni interakce. Nejde jen o to, Ze by se lidé s postizenim méli
naucit zachazet a Zit se svym postizenim, ale také o to, aby byla respektovana jejich identi-

ta a jedine¢nost véetné jejich postizeni (Pipekova, 1998).

Télesné postiZzeni a zdravotni oslabeni délime podle typu, intenzity a pfic¢in. Vady ¢i
poruchy mizeme délit z hlediska typu na orgdnové a funkéni. Z casového hlediska jde o
vady vrozené ¢i ziskané. Intenzitu vady urcujeme jako lehkou, stfedni a té€Zkou. Klasifikace
vad a poruch vychazi predevsim z 1ékatské diagnostiky, ktera ur€uje orgdnové nebo funk¢-
ni nedostatky a odchylky. Medicina ptitom neni schopna mnoho diagnostikovanych vad

a poruch odstranit a tim zabranit vzniku postizeni jedince (Slowik, 2007).

1.2 Rana péce

V piipadé narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim je velmi diilezita v€asnd a sprav-

né poskytnuta rand péce.

Pro ucely Zakona o socidlnich sluzbach 2006/108 Sb. se ranou péci rozumi terénni,
popiipad¢ ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodicim ditéte do 7 let, které je zdravot-
n¢ postizené nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku neptiznivé socidlni situace. Sluzba je

zamétena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

1.3 Psychika

Psychikou rozumime souhrn vSech dusevnich vlastnosti, procesii a stavii ¢lovéka.
Psychiku oznacujeme také jako psychické jevy. Psychické jevy jsou rizného druhu, ale

vSechny maji urcité znaky spolecné:
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o  Mozek je organem psychiky, psychické jevy jsou funkci mozku
e Psychické jevy se formuji ve spolecnosti, zvlasté pusobenim vychovy

o Psychické jevy umozinuji poznavat svet a piisobit na néj

Psychika se formuje v pribéhu zivota cloveéka a zvlasté v détstvi se znaéné méni.
Vlivem vychovy se utvaii, piisobenim dalSich podminek se rozviji a zdokonaluje. Nevyho-
vujici zivotni podminky nebo narusend vychova mohou zapfticinit zpomaleni tohoto proce-

su a v nékterych piipadech i naruseni jejiho optimalniho vyvoje (Cap, 1998).

S psychikou uzce souvisi pojem psychicka odolnost. Hosek (2001) vymezuje psy-

chickou odolnost jako schopnost nenaruseni vykonu v zatézi.

V souvislosti s tim mizeme uvést, ze v situacich, kdy jsou na ¢lovéka kladeny vy-
soké naroky a Casto jsou to situace, na kterych ¢lovéku velmi zélezi, je skute¢né obtizné,

aby nas vykon nebyl poznamenan.

1.4 Zatézova situace, naroc¢na zivotni situace

Zaté€zova situace se také oznacuje jako situace stresova ¢i narocna. Vzhledem ke

zkoumané problematice bude toto oznaceni ¢asto pouzivano.

Je to stav, kdy jsou na ¢lovéka kladeny zvysSené naroky a kdy je nutno piekonat né-

jakou piekazku na cesté k cili (Cap, 1998).

Z uvedeného vyplyva, Ze UspéSné prekonani prekazek souvisi s odolnosti jedince a

ta zavisi na jeho adaptabilité.

Existuje n€kolik typt zatézovych situaci. Jednim z nich je frustrace. O frustraci
mluvime tehdy, pokud je jedinci zamezeno uspokojit néjakou pro ného subjektivné dilezi-
tou potiebu. Situace, kterd je pro Clovéka zdvazna a dlouhodoba a kterou jedinec neni
schopen fesit vlastnimi silami, oznac¢ujeme jako konflikt. Dal§im typem zatézové situace je
stres, ktery je charakterizovan jako celkovy stav, do n¢hoz se organizmus dostava
Vv pfipad€ ohrozeni nebo plisobeni nepfiznivych cCinitelti. Tento stav ovliviluje jedince po

strance télesné 1 dusevni (Vymétal, 2003).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

1.5 Adaptace

Dle Edelsbergra (2000) jde o proces, jimz se organizmus piizpusobuje Zivotnim
podminkam ve svém prostiedi. Usp&$na adaptace zavisi na mnoha faktorech. Jednim z nich
je jiz zminovana odolnost jedince. U ¢loveka se adaptace tyka zejména prostredi spolecen-
ského. Adaptaci je nutno chapat jako dialekticky vztah organizmu a prostiedi. V adaptaci
nelze vidét jen pasivni piizpiisobovani. S adaptaci Gizce souvisi pojmy akomodace a asimi-
lace. Akomodaci rozumime situaci, kdy ¢lovek pietvaii své prostiedi. Naopak asimilaci se

rozumi ptizpuisobovani clovéka okolnim podminkam.
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2 PROBLEMATIKA NAROZENI DITETE SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

V této kapitole bych rada predstavila problematiku narozeni ditéte se zdravotnim po-
stizenim. Objasnim, co pfichod ditéte s handicapem obnasi, v jaké situaci se rodice nacha-
zeji a jaké jsou jejich pocity. Dale se také zaméfim na dostupny systém pomoci a podpory

téchto rodin u nas véetné zevrubného pohledu na situaci v nékterych jinych statech Evropy.

2.1 Situace rodici po narozeni ditéte

Zdravi ditéte je pro rodice jednou z nejvétsich hodnot, pokud dojde k jeho trvalému
znehodnoceni, da se fici, ze jde o jedno z nejhorSich Zivotnich traumat. Jde o situaci, se
kterou se nelze jen tak vyrovnat a jeji zvladani predstavuje mnoho dalSich stresti. Prozivani
rodi¢i se od zakladi zméni nasledkem Soku, ktery v souvislosti s narozenim ditéte
S postiZzenim proziji. Nutno vSak podotknout, Ze Zena proziva tuto situaci zpravidla inten-
zivnéji, coz je dano do jist¢ miry také jejim docCasnym, symbiotickym spojenim
s nenarozenym ditétem. Ptichod takového ditéte pfedstavuje pro rodice, ale i celou rodinu
velmi slozitou situaci. Rodina ditéte ziskava novou socidlni identitu. Musi se vyrovnavat
s fadou novych okolnosti odvijejicich se od zavaznosti a typu postiZeni jejich ditéte. Tato
obtizna situace klade vysoké naroky piedev§im na psychiku ¢loveka. Rodic¢e se dostanou

do situace, na kterou se viceméné nelze pfipravit.

Kazdé dité je ocekavano s urcitou predstavou. Citova kvalita tohoto ocekavani byva
velmi rizna — od naprosto negativni (nechténé déti) az po déti tzv. vymodlené. V kazdém
pfipadé€ je tu ale urcita predstava o tom, jak ma nenarozené dité vypadat, jak ma reagovat.
Ve vétsing piipadl je to ideal zdravého ditéte, které bude velice zdatné v téch smérech,

které rodicim imponuji (Matejcek, 1986).

Timea Vidova (In Hradilkova, 2002) v souvislosti s narozenim ditéte s handicapem
zminuje, ze jde o zatéZovou situaci, kterou nikdo necekal a nikdo si ji nepfal. Rodiné se

podstatné zméni hodnoty, potieby a n¢kdy i role jejich ¢lent.

Rodice jsou nuceni prehodnotit sviij dosavadni Zebti¢ek hodnot. Z této zmény vychazi
schopnost vétSiho nadhledu nad béznymi problémy, uvédomovani si relativity zdravi. Cas-
to také zacnou intenzivné€ji vnimat nemateridlni zdroje Stésti, zamétuji se vice na ptitom-

nost svého zivota nez na vzdalenou budoucnost Boss (In Vagnerova, 2009).
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Rodice jsou nuceni zmobilizovat veskeré své télesné, ale v prvé fadé psychické sily.
Existence ditéte s postizenim je pii¢inou toho, Ze se uréitym zptisobem zméni Zivotni styl
rodiny. Rodina se musi pfizpisobit moznostem a potiebam ditéte. V diisledku toho se

zméni fungovani rodiny nejen v ramci ni, ale 1 ve vztahu k $irsi spolecnosti.

Postizené dité predstavuje komplexni zatéz, ktera mize rodice frustrovat v riznych
oblastech. Narozeni ditéte s postizenim zméni zptsob uspokojeni mnoha psychickych po-
tieb rodict, které byvaji zdravym potomkem nasyceny. Zdravé dit€ uspokojuje rodicovskou
potfebu novych podnét. V ptipadé handicapovaného ditéte dochazi ke stimulaci rodicii
mén¢ a navic také odlisSnym zptisobem. Dité se nechova tak, jak je ocekévano a tim potvr-
zuje svoji negativni odliSnost. Prostfednictvim ditéte je také uspokojovana citova potieba
rodi¢t. Tuto potiebu uspokojuji i déti s postizenim, av§ak emoc¢ni uspokojeni neni v tomto
ptipadé tak jednoznac¢né. Dlivodem mohou byt nepiijemné pocity rodict, které vyplyvaji
z uvédomovani si vSech aktudlnich a budoucich problémi. S narozenim ditéte souvisi také
potieba seberealizace, ktera je ale v tomto pfipad€ znacné narusena az znemoznéna. Rodice
se Casto citi neschopni a ménécenni. Jejich dité jim neumoznuje, aby se s nim prezentovali
a soupetili se svymi vrstevniky. Dité se také zpravidla stdva smyslem Zivota a v ptipadé
narozeni ditéte s postizenim byva 1 tato hodnota naruSena, 1 kdyz neni pochyb o tom, zZe 1
Vv pfipad€ narozeni ditéte s handicapem je toto dit€ pro mnoho rodi¢ii naplnénim Zivota az
prilis. V neposledni fad¢ rodi¢e vnimaji potiebu oteviené budoucnosti, dité je pokracova-
nim jejich Zivota, ma nejen jejich télesnou podobu, ale také jejich vlastnosti. V ptipadé
zdravého ditéte dochazi k uchovavani rodinnych tradic a jejich predavani dalSim genera-
cim. Pokud je jedinec postizeny, tak ve vétSing€ ptipadii neni néco takového mozné. Bu-

doucnost jejich ditéte neni zcela jasnd a rodice trpi nejistotou (Vagnerova, 2009).

,,Psychologické vyzkumy ukazaly, Ze neni né&jakd zvlastni psychologie déti
s postizenim. Ty se v podstaté vyvijeji podle tychz psychologickych zakonitosti jako déti
tzv. normalni. Maji tytéZ zdkladni duSevni potieby. Zvlastni je pouze jejich Zivotni situace

Matgjeek (1986, s. 279).

Neexistuje ani né¢jaka zvlastni psychologie rodiny ditéte s handicapem, zvlastni je pou-
ze jeji postaveni ve spolecnosti a vici spolecnosti. Souziti v jedné i1 druhé rodiné ma stejné
zakladni psychologické charakteristiky, ale na rozdil od rodiny zdravého ditéte je rodina
ditéte s postizenim vystavena urCitému specifickému riziku, které v nékterych piipadech

muze snaze ohrozit jeji pospolitost (Mat&jcek, 1986).
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2.2 Systém pomoci a podpory rodinam ditéte s postiZenim

Nase spole¢nost prosla po roce 1989 fadou vyznamnych zmén, a to zejména v oblasti
socialni a specialné pedagogické. Tyto zmény navazuji na transformace v celé spolecnosti a
souviseji 1 se zmeénou vnimani nékterych spoleCenskych témat. Jinak je vniména i rodina,
kterd ma dité s postizenim. Diive byl zdjem zaméten na postizeni ditéte bez vétsiho zajmu
o prostfedi, v némz vyrGsta a zije. Dnes se jiz pozornost piesouva od izolované¢ho vnimani
ditéte k celému rodinnému systému. Novému pojeti byly pfizptisobeny i sluzby, které se

zamétuji na rodinu ditéte s postizenim (Kroutilova, 2011).

V Ceské republice je forma pomoci a podpory rodindm ditéte s handicapem oznaGova-
na jako rana péce. Jak jiz bylo v prvni kapitole zminéno, je velmi dilezité, aby byl tento
zpusob podpory a pomoci poskytnut véas a spravnym zptsobem. Rada bych proto pouka-
zala na nutnost poskytnuti informaci o rané péci 1ékati. Rodice, kteti se diive s touto pro-
blematikou nesetkali, zpravidla nevi, Ze je nékde nékdo, kdo by je mohl podpofit a pomoci
jim v této obtizné situaci.

V idedlnim piipad¢ by tak rodina méla dostat v okamzZiku zjiSténi vady nebo poruchy
ditéte dostatek informaci s nabidkou zprostfedkovani odborné i poradenské pomoci. Kromé
1ékaiské péCe by tak méla rodina jiz v raném véku ditéte ziskat podporu a sluzby dalsich
odborniki, jako jsou napfiiklad specidlni pedagogové, psychologové ¢i socidlni pracovnici.
Tito pracovnici by ji méli byt schopni pomoci zvladnout tuto obtiznou situaci a tim také

vvvvvv

(Slowik, 2006).

Podle Narodniho planu vyrovnavani pfileZitosti pro obCany se zdravotnim postize-
nim (NVP 1998) se ranou péci rozumi soustava sluzeb a programti poskytovanych détem
ohroZenym v socialnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postize-
nim a jejich rodindm. Jejich cilem je pfedchdzet postiZeni, eliminovat nebo zmirnit jeho
disledky a poskytnout roding, ditéti i spole¢nosti pfedpoklady pro GispéSnou socialni inte-
graci. Tyto sluzby maji byt poskytovany ihned po zjiSténi rizika nebo postiZeni tak, aby
zvySovaly vyvojovou Uroven ditéte v oblastech, které mohou byt postizenim ohrozeny. O
rané¢ péci hovorime zpravidla do doby, nez je dité¢ zafazeno do nékterého typu Skolského

zatizeni (Pipekova, 1998).
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Ukonceni sluzeb rané péce nastava obvykle v obdobi nastupu ditéte do piedskolniho
zafizeni (pfiblizn€ do Ctyf let véku), ale v n€kterych ptipadech je mozné setrvat v péci az

do doby nastupu ditéte do skolského vzdélavani (Slowik, 2006).

Koncepce rané intervence zachycuje dvé uzce spjatd hlediska, a to vek ditéte a opat-
feni. Opatieni by méla byt zahdjena bud’ jiz pfi narozeni ditéte, nebo v prvnich letech jeho
zivota. V kazdém piipad¢ vsak jesté pred tim, nez dit€ zahdji Skolni dochazku. Cilem rané
péce je podporovat a roznécovat senzoricko-motoricky, emocionalni, socialni a intelektual-
ni vyvoj ditéte zplisobem, ktery ptispéje k jeho co mozna nejvetsi mozné mite zapojeni do
Zivota spolecnosti (Pipekova, 1998).

Dagmar Kroutilova ze stfediska rané péce v Olomouci pii pfileZitosti Psychologic-
kych dnti v roce 2004 uvedla, ze vyzkumy o interakci rodi¢ — dité potvrzuji, ze nejlepSim
zpusobem, jak rozvijet schopnosti ditéte, je podnétné prostiedi plné lidi schopnych sytit
emocionalni a intelektualni pozadavky. Pozitivni vysledky stimulaci v détském véku tak
potvrzuji, Ze 1 dité€ s postizenim muize pomoci vhodnych piistupii a pomiicek maximalné

rozvijet své schopnosti (Kroutilova, 2011).

Domnivam se, Ze tak se ale mize dit pouze tehdy, pokud jsou rodice schopni dité

S postizenim pfijmout nebo alespoii pfijmout skutecnost, ze jejich dit€ ma n&jaky problém.

Sluzby rané péce by mély byt poskytovany jiz od pocatku zjiSténi postiZzeni zplso-
bem, ktery bude zvySovat vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou v souvislosti
S postiZzenim ohrozeny. Ranou podporou ditéte se rozumi veskerd opatieni, jako napiiklad
intervence, aktivity, specialni edukace, ktera poslouZzi ke zlepSeni organickych funkci, vy-
budovani pfimétenych zplisobl chovani a vyvoji osobnosti. Tato opatieni jsou oznacovana
podle toho, s kterym oborem souvisi. Usp&snost t&chto opatieni zaleZi predevsim na kvalité
spoluprace vSech zainteresovanych odbornikti (I€kait, psychologti, specialnich pedagogt,

terapeutl) s rodici ditéte.

V Ceské republice je ve vétsing piipadil poskytovani rané péde oddélena Gast medi-
cinska a cast pedagogicka. Zatimco 1ékafi 1 fyzioterapeuti prichazeji do kontaktu s ditétem
a jeho rodici vétSinou brzy, tak neni toto pravidlem u specialnich pedagogl. Piestoze se
tato situace zlepSuje, stale u nas neni tento problém jednoznacné legislativné dofesen. Stie-
diska rané péce nabizeji obvykle rozmanité sluzby. Poskytuji podporu rodinam v obdobi

krize, zabyvaji se posouzenim vyvojové trovné ditéte, navrhuji stimulacni program a s tim
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souvisejici individualni plan rozvoje dovednosti. Mezi dalsi sluzby patii zaptijceni hracek a
pomiicek, pomoc pii prosazovani prav a zajmu rodiny, poradenstvi pfi vybéru a obstaravani
rehabilita¢nich pomicek. Dulezitou pomoci je také socialné pravni poradenstvi, které po-
maha rodinam orientovat se v pravni problematice. Rana péce také pomaha s vyhledavanim
ptedskolnich zafizeni, kontaktd na dalsi odborniky a rodiny se stejnym problémem. Poma-
ha pfi nutnosti hlidani ditéte v domacim prostiedi, porada setkani a pobyty pro rodiny, kte-

ré jsou jejimi klienty (Opatiilova, 2006).

Ve stfediscich rané péce piisobi kompetentni osoby, které jsou specializovany na dia-
gnostiku ditéte a jeho stimulaci. Jedna se predevSim o specidlni pedagogy, psychology.
Pracovnici rané péce spolupracuji s dalsimi odborniky, neurology, fyzioterapeuty, pediatry,
socialnimi pracovniky. Nasledné pak s nimi, v ptipadé potieby, zprosttedkovavaji rodi¢im

konzultace.

2.2.1 Pohled do rané péce v Evropé

Evropské sluzby rané péce maji n€kolik spole¢nych ryst. Jsou jimi piistupnost,
blizkost, finan¢ni dostupnost a rozmanitost. Na pozadéani rodiny by méla byt poskytnuta
cela fada dostupnych sluzeb a opatfeni. Mély by byt nabidnuty co nejdfive a zasahovat do
nakladt rodiny co nejméné nebo byt poskytovany zcela zdarma. Duraz je také kladen na
poskytnuti sluzeb kdekoliv a kdykoliv tzn., Ze je zddouci, aby byly poskytovany na lokalni
urovni. Dané sluzby musi vychazet z potieb rodiny a zajistit intervenci zaméfenou na rodi-
nu. Také zdravotnické, socialni a vzdélavaci sluzby by mély byt v systému rané péce zahr-
nuty a nést svoji ¢ast zodpoveédnosti. Tento pozadavek vychézi z teoretického zdzemi rané
péce, které¢ spociva v riznych disciplindich. Medicina, humanitni, ale i spole¢enské védy
jsou vzajemn¢ propojeny, a to by se mélo v systému rané péce odrazit. Znatelny je posun
od medicinského modelu k socialnimu (Evropska agentura pro rozvoj specialniho vzdéla-

vani, 2011).

Co se tyka tymi rané intervence, mély by byt vyzdvihnuty dva aspekty. Prvnim
Z nich je funkce a nasledné tkoly. V souvislosti s funkci je tfeba odhalit zakladni elementy.
Rozmanitost zahrnutych profesi, rizné typy tymu, vysokd troven profesnich zkuSenosti a
organizace. Zem¢ Evropské unie nemaji stejnou tymovou spolupraci, 1 kdyz se vyskytuji
podobnosti. Tymy rané intervence jsou spiSe malé a zahrnuji zékladni oblasti. Zahrnuji

okruh medicinsky, psychologicky, vzdélavaci a socidlni. Dalsim elementem, odhalenym
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v n¢kolika zemich, je funkcnost tymu. Nezbytna je koordinace, kterd zamezi viceCetnému
kontaktu s rodinou. Novym elementem, objevujicim se v nékterych zemich, je samotna
konstituce rané intervence, kterd je organizovana vzdélavaci oblasti. Z poznatkl vyplyva,
ze ¢im dfive je rana intervence zah4jena, tim Iépe. Tento aspekt je zminovan vSude a sou-
visi s hodnocenim potenciondlu ditéte, ktery uruje poskytovanou podporu. Dalsimi ele-

menty jsou prevence, péce o dité a prechod do vzdélavaciho systému (Opatiilova, 2006).

V nékterych severskych zemich napf. zdravotni sestra navstévuje pravidelné vSech-
ny déti pfimo v rodiné a poskytuje poradenstvi a podporu rodiné do jednoho roku véku
ditéte. Tato podpora muize byt ale v ptipad¢ zjisténi problémut prodlouzena az do dvou
a pul let. Tento pfistup je i v jinych zemich, ale je uzivan az sekundarné v ptipad¢ zjisténi

rizikovych ptiznakli u novorozence.

Béhem diagnostikovani problémii v raném véku byvaji nabizeny rtizné sluzby
v rozmanité Skale. V nekterych ptipadech byva rand péce poskytovana v nemocnicich spe-
cializovanym tymem. VétSinou je vSak rand péce v téchto chvilich zabezpecovana pedago-
gickymi a socialnimi sluZzbami.

Se zaopatfenim rané péce souvisi 1 fada problémi a odliSnosti. Jednim z problému
je otazka uplatiiovani rané péce. Ta souvisi s v€asnou diagnostikou, vyhodnocenim a odka-
zanim na specialistu. Ve vétSin€ zemi Evropské unie je to pravé zdravotnictvi, které nese
primarni dil zodpovédnosti za tyto tfi kroky. Socialni a vzdélavaci sluzby jsou dal$imi,
které se téchto trech krokil tykaji. VétSina zemi se také shoduje, Ze ,,vCasnost™
a ,,soustavnost® je v procesu rané péce velmi dilezitd, protoze praveé v piipadech, kdy do-
jde k casové prodlevé mezi diagnostikou, jejim vyhodnocenim a doporucenim, dochazi ke
komplikacim. Pfi¢inou téchto komplikaci byva pravé pozdni diagnostika, napiiklad
Vv pfipadech socidlnich ¢i psychologickych potizi, dalSimi pfi¢inami mohou byt potize
Vv identifikovani problému, protoze nékteré mohou byt obtizné¢ diagnostikovatelné pouhymi
zdravotnimi kontrolami. V neposledni fadé muZe jit o nedostacujici koordinaci mezi spo-
lupracujicimi tymy. I kdyZ ve sluzbach rané péce vidime prokazatelny pokrok, porad je
tendence fidit se taktikou ,,pockejme a uvidi se“. Tento pfistup se objevuje predevSim

u méné napadnych problémti.

Jednim z dalSich problému je otazka doby, po jakou ma byt rand péce poskytovana.

V severni Americe je rana péce poskytovana do tii let véku ditéte. V Evropé¢ se tato doba
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stat od statu lisi. VéEtSinou je ale poskytovana do doby, nez dité vstoupi do Skolského sys-
tému a zodpovédnost za néj preberou pedagogické a podpurné sluzby. V zasad¢ ale neexis-
tuje z4dna jasna strategie a odbornici z rané péce Casto prekracuji své povinnosti. Pfi¢inou
je nedostate¢na koordinace a dostupnost zdroji. V riznych zemich existuje Siroké spek-
trum sluZeb a opatieni, ktera jsou vnimana predeviim pozitivné. Cim vétsi moznosti rodice
maji, tim 1épe si mohou vybrat. Tento fakt vSak upln¢ neodpovida skutecné potiebé rané
péce. Rodice mohou mit potiz v nalezeni toho spravného pro své dité, Casto jim nejsou
dostupné jasné¢ formulované a nezaujaté informace. Z toho mizeme usuzovat, ze riiznoro-
dost servist a sluzeb neni vysledkem koncepcniho planovani, ale spise okamzité potieby,
na niz bylo reagovano nadhodnym vytvafenim sluzeb (Evropska agentura pro rozvoj speci-

alniho vzdélavani, 2011)

Na zaklad¢ zkuSenosti miizeme uvést, Zze v nekterych oblastech rané péce skutecné
chybi urcita koncepce, jejiz absence se projevuje prave v realizovani sluzeb. Pro nékteré
rodice tak mizZe byt skutecné obtiZzné se v nabizenych sluZzbach orientovat a zvolit sluzbu,

ktera bude pro jejich dité, ale 1 pro n¢ optimalni.

Pro autenti¢téjs$i pohled na ranou péci v okolnich statech se zamétime na stru¢nou
charakteristiku dvou vybranych zemi. Prvnim statem je Némecko. V této zemi poskytuje
détem s handicapem ranou péci vice jak tisic instituci. Tato centra rané péce jsou ve vétSiné
ptipadii provozovana velkymi nevladnimi, celostatnimi organizacemi. Jde naptiklad
o Caritas nebo Diakonii. Systémy rané péce se V jednotlivych spolkovych zemich lisi struk-
turou, financovanim, ale 1 zatfizenimi. Zahrnuji interdisciplinarni centra, specialni matetské
Skoly, ,,heilpedagogicka® centra, dale také vzdé€lavaci a rodinna poradenska centra. Zakla-
dem pro vytvoreni systému komplexni rané péce v pocatcich v Bavorsku se stala zprava
,,V¢asna diagnostika a Rana péce u déti s postizenim®. Tu v roce 1973 zpracoval na zadost
ministerstva $kolstvi Otto Speck. V roce 2002 jiz 123 regionalnich center rané péce tvoii
fungujici sit’ rané pomoci, ktera je lehce p¥istupna. Zadné z center neni od rodiny vzdalené
vice jak 10 km. V zavislosti na pottebach jednotlivych déti a rodin je poskytovéna rana
péce zpravidla jednou az dvakrat tydn€. Setkdni probihaji az do véku dvou let. V tymu rané
péce pracuje zpravidla 11 terapeutli z riiznych obort. Jednotlivi odbornici spolu vzdjemné
spolupracuji. Rana péce je poskytovana zdarma a je financovana prostiednictvim riznych

zdroji, pfedevsim z obecnich Gfadu, dale také ze zdravotnického pojisténi, od Bavorského
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ministerstva Skolstvi a ministerstva socidlnich véci. Rand intervence je zaméiena vyhradné

na individualni potieby ditéte a jeho prostiedi.

Svédska filozofie povazuje détstvi za jedine¢né obdobi v Zivoté Elovéka. Neni vni-
mano pouze jako Cas piipravy na dospé€lost. Rana péce je ve §védskych podminkach defi-
novana jako intervence détem s potiebou specidlni podpory ve véku od narozeni do zacatku
Skolni dochazky. Sluzby rané péce jsou smérovany piimo na dit¢ v jeho rodin€ pfipadné
V jemu blizkém prostfedi. Zodpovédnost za ranou péci nesou komunity, ale i okresni rady.
Na primarni Urovni je to komunita, kterd nese svlij dil zodpovédnosti za prospéch déti
a rodin. Za intervenci formou ptedskolnich a riznych pecovatelskych programt zodpovida
taktéz komunita. Komunita se také zodpovida z udrzovani zdravého prostfedi pro déti
a rodiny. Okresni rada fesi zdravotnické a jiné sluzby medicinského druhu smétované na
vSechny déti a rodiny pomoci Détskych zdravotnickych sluzeb. Rana péce je ve Svédsku
provadéna primarné v prostiedi, které je ditéti blizké. Jde naptiklad o rodinu, spolecenstvi
matefské Skolky ¢i pecovatelského centra. Tyto sluzby zajiStuje jak komunita, tak také
okresni rady. Oficialni filosofie Svédska v oblasti pé&e o déti s postizenim odpovidd Mezi-
narodni klasifikaci funkénich postiZeni a zdravi. Sluzby, které détem poskytuji okresni ra-
dy, jsou zaméteny na télesné funkce a na riizné ¢innosti. V ptipadé, ze se u ditéte zjisti pro-
blém s télesnymi funkcemi, tak ptichdzi na fadu détské zdravotnické sluzby. Tam je rodi-
nam zprostfedkovan kontakt s odborniky, kteti se specializuji na rizné zdravotni problémy
ditéte. V pfipad¢€, ze vyvoj ditéte neprobihd optimalné, tak je dité a jeho rodina odkazano
na Détské pripravné centrum, kde pracuje interdisciplinarni tym, ktery je sloZen
z odbornikli na zdravotnictvi, psychologii a socidlni védy (Evropska agentura pro rozvoj

specialniho vzdélavani, 2011).

2.3 Rodice v obdobi po narozeni ditéte

Narozeni ditéte obvykle pfedstavuje jednu z nejkrasnéjSich obdobi. Matka, otec,
ale 1 okoli se zpravidla na dité¢ t&ési. Toto radostné ocekavani je doprovazeno fadou pied-
stav, které jsou prevazné¢ pozitivniho charakteru, proto se da fici, ze narozeni ditéte
S postizenim najednou neodpovida planiim, které si rodice v souvislosti s narozenim ditéte
utvari. Podle Mat¢jcka (1992, s. 48) ,,Nezapada do predstavy, kterou si rodice o zdravém
diteti tvori davno predtim, nez se jim jakékoli dité narodi. Jsou proto nepochybné dotceni

I3

ve své rodicovskeé identité.
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Hradilkova (2002) nahlizi na situaci rodi¢t po porodu ditéte s handicapem jako na

jeden z nejcastéjsich spoustéci traumatické krize.

V ptipadé, ze matka vi, ze dité, které se narodi, nebude zcela v potadku, je situace
trochu jina. I jeji predstavy a ocCekavani se od této informace odvijeji. Mizeme ale fici,

ze velka ¢ast matek Casto vefi v zazrak a doufa, ze dit€ bude zdravé.

Po porodu v zasadé plati, ze jako zadouci se ukazuje dité bezprostiedné po porodu
ukazat matce (rodi¢im) a umoznit tak fyzicky kontakt s jejich ditétem. Monatova (2000)
uvadi, Ze dité potiebuje, aby bylo prvni dvé hodiny svého nového zivota u matky. Pak uz u
novorozence nastava utlum, kdy usind a cenné pocatecni okamziky vytvareni kladnych

vztahil jsou promeskany.

Sam akt zrozeni (porod) je boufe pocitli a emoci. Pro kazdou zenu je porod jinou
zatézi, coz zavisi na mnoha okolnostech. Obecné lze ale fici, ze Zena v tomto obdobi po-
tiebuje laskavy a chapajici pfistup, ktery ji pomuze k rekonvalescenci a pfijeti nové, matet-
ské role. A pravé tento ptistup je v situaci, kdy se narodi dité s postizenim, zna¢n¢ narusen.
O specifi¢nosti prozivani Zeny po porodu a mnohdy zévaznosti situace vypovida i existujici

diagnoza laktaéni psychozy.

Nemaly stres matkam puasobi podle Ivany Fitznerové (2002) také tzv. ,,tabulkova“
filosofie, ktera je v ceském prostiedi pomérné Casta. Jako piiklad uvadi, Ze maminkam ni-
jak neprospéje, kdyz se na ni po kazdém kojeni ditéte nékdo mraci a vyhroZuje, ze takhle se
teda s ditétem domu hned tak nedostane. Nékdy by dle ni piispélo ku prospéchu véci vice

citlivého ptistupu, lidskosti a schopnosti rozliSovat.

Matéjcek (1986) uvadi, ze prvnich Sest tydnti po porodu Zeny je mimotfadnym ob-
dobim. Jsou rodicky, jejichz duSevni stav a citové reakce vykazuji v téchto tydnech dost
podstatné zmény, i kdyz jde o matky zdravych déti. A co teprve pak prozivd matka ditéte

S postizenim?

Podle Hradilkové (2002) neni pfili§ vhodné matky zklidiovat 1éky, protoze projevy
krize se sice utlumi, ale v budoucnu se témto matkam faze ,,truchleni® stejné nevyhne. Za-
sadné nevhodné je také matky v tomto obdobi upozoriiovat na moznost svéteni jejich ditéte
do ustavni péce. Jestlize rodice citi ze strany I¢kaiti peCujicich o jejich dité oporu a vedeni,

dokazi se 1épe s touto zatézovou situaci vyrovnat.
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2.4 Sdéleni skutecnosti, diagnézy

,,Vztah rodicu k ditéti a jeho problému je vyznamné ovlivnén zptisobem, jakym by-

la diagnoza ditéte rodi¢tim sdélena“ (Hradilkova, 2002, s. 3).

S narozenim ditéte s postizenim souvisi nepfijemna povinnost oznamit matce ¢i ro-
di¢tm skutecnost, ze jejich dité neni zcela v poradku. Vystihnout moment, kdy je nejvhod-

n¢jsi k tomuto kroku pfistoupit a zvolit zptsob, jakym tak ucinit, neni viibec jednoduché.

Rodic¢e se pfi prvni informaci o tom, ze maji dité s postizenim, malokdy rovnou
dozvédi presnou diagnézu. Odborni 1ékafi by se méli vyvarovat soudl v téch oblastech, ve

kterych odbornici nejsou (Valek In Hradilkova, 2002).

V praxi je spravné, ze 1ékatr — pediatr rodic¢e o zdravotnim stavu jejich ditéte plné
pfijemné a z toho ditvodu sd€leni oddaluje a snazi se je pfenechat nékomu jinému. Lékat se
také mizZe vyjadfovat nejasné nebo jen velmi strucné. Nepiizniva informace by méla byt
sdélovana rodi¢im co nejdiive, a to obéma soucasné. Lékai by mél vystupovat zasadné
nedirektivné a neautoritativné. Timto piistupem v rodic¢ich posili nutnost spoluprace (Vy-

métal, 2003).

Pii sdéleni diagnozy se jako piinosna ukdzala zasada péti P: pochvalit matku,
umoznit ji pohodli, pfivolat otce piipadné blizké, pfipravit se na rozhovor a poskytnout
informace. V dalSich dnech, které matka s ditétem travi v porodnici, je dulezité,
aby s ditétem navazala co nejintenzivnéjsi kontakt a bylo vhodnym zptisobem podporovano
kojeni. Matce (otci) by mél byt také dan prostor pro vyjadieni pocitd a pro rozhovor
s lékati (Hradilkova, 2002).

Je vyhodné, kdyz je diagnoza sd€lovana v tymu, kdy je pfitomno vice lidi. Mélo by
jit pfedevsim o pfitomnost psychologa, pediatra, ktery mize 1épe zodpovédét pripadné do-
tazy rodi¢t. Béhem prvniho rozhovoru je vhodné sdélovat rodi¢im jen podstatu problému
a dalsi perspektivy, které opravdu vime. Rozhovor by mél obsahovat i fazi, ve které je ro-
dictim sdéleno, co pro své dit¢ mohou udélat, nebot’ nejhorsi je pro rodice pocit bezmoc-
nosti. Déle je nutné si rezervovat dostatek ¢asu, ktery poslouzi k zodpovézeni otazek rodi-
€. V zavéru rozhovoru Iékaie s rodi¢i by mélo dojit k ujisténi, ze rodice budou i1 nadéle
vedeni a Ze se na n¢j mohou kdykoliv obratit. Je také vhodné, aby Iékat poskytl rodicim

informaci o existujicich svépomocnych skupinach (Vymétal, 2003).
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Myslim si, ze tyto obecné zasady je vzdy nutno aplikovat s individudlnim posouze-
nim dané situace a konkrétnich rodict ditéte. Pokud se zamyslime nad dobou, kdy ke sdé-
leni pfistoupit, je jisté, Ze jind je situace v ptipadé prirozeného (fyziologického) porodu bez

doprovodnych komplikaci oproti porodu sekcei, kde je rekonvalescence matky delsi.

Soucésti vstupni informace ze strany odbornika by mélo byt vysvétleni pficin
a podstaty postiZeni, a to zpisobem, ktery je srozumitelny i pro clovéka, ktery neni odborné
vzdelany v oblasti mediciny. Lékai nemize ocekavat, ze matka ¢i rodice pochopi latinskou
terminologii. Krom¢ vysvétleni pfi¢in a podstaty zdravotniho postizeni je neméné dulezité
podrobné objasnit alternativy s jejich vyhodami i riziky a dat rodi¢im moznost volby sou-
¢asné s nadé€ji do budoucna, kterd odpovidd zavaznosti situace. Také prostiedi, ve kterém
ke sdéleni dojde, je v tomto pripad¢ velmi dilezité. Je zcela neptipustné, aby Iékar sdéloval
matce ¢i rodi¢iim informaci o ditéti v ptitomnosti dalSich cizich osob, naptiklad v mezicase
pii vizité. Na sdéleni této zdvazné skutecnosti je nutné si ze strany odbornika vyhradit do-
statek Casu, ktery mu umozni formulovat tuto informaci citlivym zptsobem a poskytnout
matce €1 rodi¢im dostatek Casu pro jeji prvotni zpracovani. Informace by méla byt sdélo-
vana v klidném prostfedi. Je naptiklad vhodné, aby lékat pozadal asistenty, aby mu na tuto
dobu nebyly do pracovny spojovany telefonni hovory a nebyl ruSen zalezitostmi, které ne-
vyzaduji neodkladné feSeni. V ¢asovém harmonogramu rozhovoru je tieba pamatovat na
otazky, které jisté ze strany rodi¢t ptijdou. Ve vétsin¢ piipadu je budou zajimat podrobnos-
ti ohledné stavu jejich ditéte a ohledné ptipadné progndzy. Nejcastéji tyto otazky piijdou az

pii dalSich setkanich, nebot’ je tento prvotni rozhovor pro rodi¢e Sokem (Opatiilova, 2006).

Jessie Gruman (2008) uvadi jako nejcastéjSi emocionalni reakce Vv souvislosti
s ozndmenim Sokujici zpravy predevsim sklicenost, zoufalstvi, roz¢ileni, vztek, apatii, po-

cit viny, stud, roztékanost, ndladovost a také porazenectvi.

Matka ¢i rodi¢e nejsou v této emocné vypjaté situaci zpravidla schopni adekvatné
uvazovat V $irSich souvislostech. Obvykle nemaji zadnou zkusSenost s problematikou zdra-
votniho postiZeni, a proto ve chvilich sd€leni diagn6zy nejsou schopni reagovat na infor-

mace ze strany odbornika — 1ékare.
Sdéleni diagnozy ¢i neptijemné skuteénosti v souvislosti s narozenym ditétem pro-
biha casto v obdobi, kdy matku jesté cekd dokonceni pobytu v porodnici. Navrat na pokoj

mezi matky, které tato t€zka skutecnost nepostihla a pfitomnost jejich zdravych déti, matce
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jisté neptidd. Pokladam proto za samoziejmé, aby byl bran zietel na pfani matky, zda chce
setrvat ve stavajicim pokoji, ¢i vyuzit intimity V téchto tézkych chvilich. Je jasné, ze uplat-
nit tento postoj ve skutecnosti nemusi byt vzdy mozné, naptiklad z kapacitnich davodd,
ale je-li to jen trochu mozné, nem¢l by byt tento iniciativni pfistup viéi matce ni¢im vyji-
mecnym. Pfi aplikovani tohoto postupu by se mélo vychazet z individuality kazdé matky,
nebot’ miize byt rozdil v tom, jak matka chce tyto chvile prozit. Kritici tohoto postoje by
jisté poukazali na potebu sdileni tézkosti. Ja se vSak domnivam, ze matky, které pted par
hodinami porodily, nejsou v tomto piipadé témi pravymi osobami a vhodngjsi volbou je

ptitomnost otce ¢i kohokoli matce blizkého.

2.4.1 Interpretace vyznamu dané situace

Zputsob, jakym si rodice budou vysvétlovat narozeni svého ditéte s postizenim, za-
visi na mnoha okolnostech. Jednou z nich je doba, kdy se 0 postizeni dozvédéli, dale cha-
rakter sdéleni a predpokladana pfic¢ina jeho vzniku. Rodice si museji stresujici udalost sub-

jektivné pfijatelnym zplisobem interpretovat a nalézt jeji vyznam.

V praxi Casto vidime, Ze prozivand zavaznost postizeni nemusi vzdy zcela odpovi-
dat redlné zavaznosti postizeni. Leh¢i postizeni miize sekundarné psychiku postihnout za-

vaznéji, pokud se s nim rodi¢e htifte vyrovnavaji (Vagnerova, 2004).

Dle Dunovského (1989) mohou rodiCe narozeni ditéte s postizenim prozivat jako
krutou ranu osudu bez ohledu na miru a spravnost své informovanosti. V nékterych ptipa-
dech si mohou nemoc svého ditéte interpretovat jako jakousi chybu ditéte, které jim svym

postiZzenim pfipravilo mnoho obtiZi a brani jim v realizaci jejich tuzeb.

Diagnozu svého ditéte si rodic¢e vysvétluji na zédkladé diive vytvorenych nebo spise
prejatych ndzora. Hledani vyznamu postiZzeni je procesem, v némz si rodic¢e zodpovidaji
otazky typu ,,co a pro¢ se stalo“. Hledani odpovédi na tyto otazky mtlize piedstavovat dlou-
hy a obtizny proces, Vv jehoZ pribéhu se méni proZivani, uvazovani a chovani (Wilgosh,
Scorgie In Vagnerova, 2009).

Tento proces se miize u matky a otce znacné liSit. Zdravotni postizeni predstavuje
situaci, o jejiz stresovosti neni pochyb. Je vSak vSeobecn¢ zndmo, ze prozivani zeny a mu-

ze se lisi, proto rodice tuto situaci nebudou chéapat zcela totozné€ a ani jejich prozivani ne-
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bude stejné. Matka se se svym ditétem identifikuje, jestlize je jeji potomek handicapovany,

citi se ménécenna (Matéjcek, 2001).

,,Psychoanalyticky lze narozeni postizené¢ho ditéte interpretovat jako narcistické
trauma matky, které je srovnatelné s traumatem po zohyzd'ujicim traze“ (MatousSek, In
Vagnerova, 2009, s. 14).

Otcové prozivaji podobné pocity, které se predevsim vztahuji k jejich ploditelské
roli. Rodic¢e reaguji odlisné nejen kvili biologické a socidlni specificnosti své role,
ale s ohledem na dusledky, které pro né tato situace bude mit do budoucna (Vagnerova,

2009).

2.4.2 Diagnosticky proces a jeho uskali

Rodice se pfi prvni informaci o tom, ze maji dité s postizenim, malokdy rovnou
dozvédi piesnou diagndézu. Museji se tak v nékterych piipadech spokojit s obecnym a nic
nefikajicim vyrokem, Ze je jejich dité vyvojové opozdéné. Odbornici mnohdy k pfesné dia-
gndze dospivaji mésice, n€kdy dokonce roky. Jsou popsany i ptipady, kdy diagndza neni

stanovena nikdy (Newman, 1999).

Disledky, které s sebou nemoc ¢i postizeni ptinasi, nemusi byt rodi¢im vzdy zcela
jasné. Musi se vyrovnavat s nejistotou, jelikoz zpocatku nevédi, o jak zavazny handicap jde
a jaké jsou jeho piipadné prognozy. Nejsou schopni si pln€ predstavit dalsi stresujici zazit-
ky, které souvisi naptiklad se samotnym postiZzenim ¢i diskuzi s 1ékati. Nejasnost situace,
kdy rodi¢e nemaji dostatek informaci a chybi jim potfebné znalosti, vyvolava v rodic¢ich
dalsi stresujici zazitky. Matka, ale 1 otec zazivaji pocit neschopnosti kontroly nad novymi,
neocekavanymi udélostmi. Jakmile se dozvédi, co se piesné stalo, jejich problém se nesta-

va men$im, ale mizZe se jevit snaze feSitelnym (Vagnerova, 2009).

O nalezeni diagndzy se rodi¢e mnohdy snazi také sami. Listuji v odbornych kni-
hach, hledaji informace a zdzracnou lécbu prostiednictvim internetovych zdroji. Vynakla-
daji ohromné Usili a jsou ve vétSing€ piipadii zklamani, jestlize jim jejich domnénku lékafti
vyvrati. Rodic¢e déti s postizenim propadaji depresim také v situacich, kdy si o vychove
kojenct piectou v literatuie. Vidi, co vSechno ma dit¢ v jednotlivych obdobich umét

a zvladat a uvédomuyji si, Ze jejich dit€ je jiné.
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Je vSeobecné zndmym problémem, ze v klinické praxi chybi adekvatni metodika,
ktera by byla vhodna pro vySetfovani déti s postizenim. Upozoriiuji na to i autoii Svoboda,

Krejcifova (In Opattilova, 20006).

V procesu diagnostiky je velmi dilezita soucinnost jednotlivych odborniki a jejich
spoluprace s rodici. Dité se zdravotnim postizenim by mélo byt co nejdtive vysetieno pedi-
atrem, neurologem, ale také psychologem. Podle zdravotniho stavu i détskym kardiologem,

internistou, ptipadné o¢nim lé¢kafem a foniatrem (Dunovsky, 1989).

Rodice ditéte k 1ékaii museji dochazet Casto a vétsinou ve stresu a s obavami, co se
dozvédi. Psycholozka Timea Vidova (In Hradilkova, 2002) uvadi, ze je dulezité, aby 1¢kati
rodi¢im naslouchali, protoZe mnoho projevi ditéte zistane v ordinaci skryto a od rodi¢a se
0 reakcich ditéte dozvi nejvice. Lékati by se také dle ni méli vénovat aktualnim zdravotnim
problémiim ditéte, kvili kterym rodice s ditétem pfisli a jeho postizenim by se méli zaby-
vat, az pokud si rodi¢e o to sami feknou. Nesmirn¢ dulezita je také pochvala rodi¢i, ocené-
ni jejich naro¢né prace a samotna pochvala ditéte. Dale by mélo byt rodi¢im umoZnéno
dité¢ béhem vySetteni drZet ¢i mu byt alesponl na blizku. Velmi podstatna pfi praci s ditétem
a jeho rodici se jevi také formulace otazek. Mély by byt formulovany, je-li to mozné, pozi-
tivné - (tedy ne: ,,Nesedi, ze?*, ale ,,Pfitahuje se rukama*?). Neni-li si 1€kaf stoprocentne
jist diagnozou, je vhodné, aby to vyslovil. Rodice spise oceni otevienost nez zdanlivou
jistotu nebo zklamani z nepotvrzené progndzy. V piipadé, Ze dit€¢ musi byt hospitalizovano,
je zadouct, aby rodi¢e mohli byt v nemocnici s nim. Pokud lékaft rodi¢im sdé€luje negativni
informace, mél by je sd€lovat jasné a zietelné a ujistit se, Ze rodi¢e rozumi. Jako vhodné&jsi
se jevi nepfimé dotazovani: ,,Vite, co budete d¢lat, kdyz dit¢ dostane dalsi epilepticky za-

chvat?

V souvislosti s pokladanim otazek pii vySetfenich se mi jako nepfili§ vhodna jevi
otazka typu: ,,Co umite?. Za vhodn¢&jsi pokladam napiiklad nepfimou formulaci: ,,Jak se
vam dafi“? Je Sance, ze matka ¢i rodice shrnou dobu od posledniho vysetieni a nevédomky
tak jisté poukazi na pokroky, kterych jejich dité dosahlo. Ne vzdy totiz dité n&jaky pokrok
za dobu mezi jednotlivymi navstévami udéla.

Dité s postizenim potiebuje na pocatku svého Zivota, stejn¢ jako dité¢ zdravé, har-
monické, laskyplné a v neposledni fadé podnétné prostfedi. Rodina by tak neméla travit cas

prevazné dojizdénim na lékaiska vySetieni, ¢ekanim v ordinacich, opakovanymi hospitali-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 32

zacemi a shanénim informaci. Je vhodné, aby si 1ékat udélal predstavu o okruhu zdravotni
péce a dalSich sluzeb, které rodina vyuziva, mél by také rodicim vzdy vysvétlit, proc€ jim
navstévu daného odbornika doporucuje. Samoziejmosti by mélo byt, je-li to mozné, dopo-
ruceni ke specialistovi, ktery ma citlivy a pozitivni pfistup k rodicim a détem s postizenim.
Lékar by mél také sdilet s rodici a dalsimi odborniky vysledky vySetfeni a testl, tim miize
zabranit nadbyteCnym vySetienim a opakovanému dotazovani rodicii na totéz (Vidova In

Hradilkova, 2002).

Nejsou vyjimkou ptipady, Ze je proces stanoveni diagndzy velmi zdlouhavy a slozi-
ty a stanoveni konkrétni diagn6zy se neuskutecni. Tento moment mize byt pro rodice ja-
kymsi dal$im zklamanim, které zbofilo veskeré jejich nadéje na uréeni adekvatni 1é¢by
jejich ditéte. Nemaji se o co opfit a nevi, co mohou do budoucna oc¢ekavat. Po vSech absol-

vovanych vysetfenich s ditétem je pro né tato situace novou zatézovou situaci.

2.5 Faze adaptace rodic¢ii na postiZeni jejich ditéte

Situaci, ve které se rodie po narozeni ditéte s postizenim nachdzi, miZeme inter-

vvvvv

,, Psychotraumatem rozumime nasledek zcela neocekdvané a siln€ negativné piiso-

bici udalosti, kterou jedinec neni schopen piljmout® (Vymétal, 2003, s. 61).

Psychotrauma se projevu v oblasti dusevni, ale i télesné. Organismus jedince reagu-

je bezprostiedné Sokem (Vymétal, 2003).

U rodici dochazi v obdobi po narozeni ditéte s postizenim ke zméné€ chovani a pro-
zivani. Rozdilné jsou pocity a prozitky na pocatku zjisténi od pocitt, které rodi¢e zazivaji
pozd¢ji. Faze adaptace rodicl na postizeni ditéte se vyznacuje ambivalentnimi stavy, které

vyrovnavani s touto skutecnosti doprovazeji. Opattilova (2006) uvadi tyto faze nasledovné:

e faze Soku a popreni — jde o prvotni reakci ze strany rodicu kratce po zjisténi, ze je-
jich dité neni zcela v potadku. Jedna se o obranny mechanismus, jehoz tkolem je
zajistit psychickou rovnovahu jedince. Zjisténi, Ze jejich dit¢ ma néjaké postizeni,
je pro rodi¢e subjektivné nepfiijatelna a vyraznym zpusobem naruSuje jejich rodi-
covskou identitu. Jak jiz bylo zminéno, rodice v této fazi ve vétsin¢ ptipadli nemaji
zajem o dalsi informace, jelikoz se nachdzeji v obdobi, kdy postizeni svého ditéte

nepiijali jako skutecnost.
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e faze bezmocnosti — tato nasledna faze je charakteristicka projevy bezmocnosti, rodi-
¢e nevi, co maji d€lat, kam se maji obratit. S tim souvisi jiz zminény pocit nemoz-
nosti ovlivnit vzniklou situaci. V této fazi rodice prozivaji pocity viny v souvislosti
s ditétem, ale také pocit vlastniho selhani. Jejich obavy se soustied’uji i smérem
K ostatnim, at’ uz blizké rodin€ nebo Sir§imu socialnimu okoli. Faze bezmocnosti se

také vyznacuje piecitlivélosti rodict vuci ostatnim lidem.

e faze postupné adaptace a vyrovnavani se s probléemem — v této fazi maji rodiCe
zpravidla velky zajem o nové informace, tykajici se postizeni jejich ditéte, ale také
o prognodzy do budoucna. Rodice se zajimaji o pfi¢iny vzniku zdravotniho postizeni
jejich ditéte, o moznosti 1é&by a rozvoje jejich potomka. Casto se ale obranné me-
chanismy rodi¢t vztahuji pfedevsim k pfi¢inam postiZzeni. Tento projev je nasled-
kem negativnich emoci, které rodicim zkresluji realitu. Obdobi hledani pficiny je
mnohdy velmi bolestivé. Rodice hledaji vinika pfedevsim ve svém okoli. Nabizi se
pfiCiny jako je Spatn¢ vedeny porod, zavinéni ze strany lékatd, ale i vina na strané
partnera. V tomto obdobi také rodic¢e pfistupuji k razantnim krokim, jako je odlo-
zeni ditéte do Ustavu, opusténi partnera. Zpravidla pro otce je inikovym manévrem
upnuti se na praci. U rodi¢t miize také dochazet k rezignaci. Pasivni postoj ze stra-

ny rodicl se zasadnim zplisobem odrédzi na jejich ditéti s postizenim.

Ve fazi postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem neni rodi¢lim jesté zcela
jasné, jakym zpusobem se bude jejich Zivot s ditétem vyvijet, nedovedou si piedsta-
vit jeho budoucnost. Odrazi se zde také zkuSenosti rodicli, osobnostni vlastnosti,
vek, ale také zdravotni stav rodi¢ii. Nesmime opomenout také pocet déti v roding,

Mrwe

druh a pfi¢inu postiZeni.

e faze smlouvani — tato faze je oznaCovana jako ptechodnd. V tomto obdobi rodice jiz
piijali postizeni ditéte za skutecnost. Chtéji ziskat pro dité alespoit malé zlepSeni,
kdyz uz je vylouceno, ze by se plné uzdravilo. Rodi¢e vynakladaji ohromné usili,

které zpravidla vede k jejich totdlnimu vycCerpani.

e faze realistického postoje — posledni z fazi se vyznacuje postupnym smifenim a pfi-
jetim dité se vSemi jeho nedokonalostmi. V souvislosti s tim, musi rodice také pfi-
jmout novou identitu rodi¢l ditéte s postizenim. Jde o fazi dlouhodobou, do které

se mnohym rodi¢im nepodafi nikdy dospét. Lze fici, Ze je to obdobi, které muize
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byt odrazovym mustkem pro zahdjeni nové etapy rodinného souziti. Rodice presta-
vaji postizeni svého ditéte vnimat jako tragédii a zacinaji ho chapat jako zivotni

ukol, se kterym je tfeba se vyrovnat.
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3 FAKTORY OVLIVNUJICIi VYROVNAVANI SE S NAROZENIM
DITETE S POSTIZENIM

Tato kapitola je vénovana nekterym moznym faktortim, které ovliviiuji vyrovnavani se
s postizenim ditcte. Je jasné, ze kazdy Clovek je jedinecnou bytosti, a proto i1 jeho pfistup

a predpoklady ke zvladani zatézové situace budou odlisné.

3.1 Osobnost rodi¢u

Zpisob, jakym se rodi¢e vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, se odviji od mnoha
faktorii. Zalezi na faktorech somatickych, socidlnich, ale i psychickych. Ve zplisobu vyrov-
navani se s touto zaté¢zovou situaci se odrdzi osobnostni vlastnosti, diivéjsi zkusenosti,

hodnotové postoje.

,,Osobnost je ¢lovek jako psychologicky celek, do kterého patii zejména jeho povaha

véetné osobnostnich ryst, schopnosti, konstituce a zjevu* (Vymétal, 2003, s. 50).

Cap (1998) chape pojem osobnost jako ¢lovéka se viemi psychologickymi, biolo-

gickymi a socidlnimi znaky.

Osobnostni vlastnosti jedinci jsou predpoklady k emo¢nimu ladéni, zplisobu uva-

Zovani a reagovani (Vagnerova, 2009).

Kazdy clovék ma své vlastni sebepojeti, které se utvaii od raného détstvi a to
zejména na zékladé hodnoceni okolim. Nakonec se citime byt takovymi, jakymi nas vidi
ostatni (Vymétal, 2003). Pfedstava o nas samych se projevi pravé ve chvilich, kdy se nam

nedafi a feSime n&jaky problém. Narozeni ditéte je jednou z nich.

Dal§im ¢initelem, ktery ovliviluje zvladnuti této zatéZové situace je nase zdravi
a fyzicka sila. Té€lesné zdravi a sila mize péci o dité s postizenim usnadnit, souvisi s tim
schopnost rodice 1épe zvladat nedostatek odpocinku a naslednou tnavu, kterd prameni
z dlouhodobé péce o dité se specialnimi potfebami. Nedostatek sil se projevi ve vSech ¢in-
nostech a rodic¢e tak mohou zacit redukovat své profesni a zdyjmové aktivity, které by jim

mohly pomoci tuto zatézovou situaci zvladnout.

Je totiz skoro jisté a pfirozené, ze rodie své zajmy nebudou provozovat na ukor

svého ditéte.
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Dtlezitost v procesu vyrovnavani se s touto situaci ma také skutecnost, zda je ¢lo-
vek osobnosti extravertovanou ¢i spiSe introvertni. Ve chvili narozeni ditéte s postizenim
se jednozna¢né vyhodnéjsi jevi prvni oznaceni. Extravertovany ¢lovék ma vyhodu v tom,
ze je schopen dat najevo své pocity, svéfit se a prijmout pomoc. Diky tomu mohou ostatni
lidé 1épe pochopit, co rodice trapi a nasledné 1épe vyhodnotit, co by potiebovali. Na zpra-
covani postizeni vlastniho ditéte ma vliv také emoc¢ni stabilita rodi¢u, to, S jakou vyrovna-
nosti a priméfenosti dovedou reagovat na zatézové impulsy. Optimismus nebo naopak de-
presivni ladéni rodi¢u se také projevi v procesu vyrovnavani se s tézkou situaci. Ke zvlad-
nuti obdobi narozeni ditéte s postizenim piispiva také otevienost rodic¢i vici novym zKu-
Senostem. Na zaklad¢ této vlastnosti rodi¢e dovedou ziskané informace ve prospéch ditéte,

ale i sebe samych, efektivnéji vyuzit (Vagnerova, 2009).

Zpracovani situace rodicl je ovlivnéno také jejich hodnotovym systémem. Ten se
tvoii zejména z hodnot, které byly preferovany v rodinach, z nichz pochazeji (Krej¢itova,
2006). Pokud jsou rodi¢e zaméteni pfedev§im materialng, je pravdépodobnost, Ze se budou
S postizenim svého ditéte vyrovnavat hiife nez rodice, ktefi jsou orientovani spiSe na ne-
hmotné zdroje §tésti. Problémy mohou nastat také v piipade, Ze je hodnotovy Zebticek

obou rodict diametralné odlisny.

,,Podminkou kvalitniho souziti a plnéni rodi¢ovské funkce je vzédjemné porozumeéni

a shoda v hlavnich zivotnich hodnotach a nazorech” (Vymétal, 2003, s. 92).

3.2 Vliv partnerstvi

Vztah dvou lidi se Casto ovéri prave v tézkych situacich. Prokdze se, do jaké miry je
jeden pro druhého dilezity, v jaké mife se dovede pro druhého obétovat a poskytnout mu
tolik potiebnou podporu a oporu. D4 se fici, Ze situace, kdy se narodi dité s postizenim, je
ze rodiCe maji postizené dité, znamena tragédii, smutek a stres pro oba partnery. Tato sku-
tecnost je naroénym testem partnerského vztahu, pfi¢emz odhaluje slabd mista a neshody,

ktera by se mozna za normalnich okolnosti ani neprojevily (Newman, 1999).

Narozeni ditéte s handicapem meéni vysnéné predstavy obou manzell ¢i partnert.
Casto jsou to pravé muzi, ktefi se s touto situaci nevyrovnaji a nasledné rodinu opoustéji.

Jako mirnéjsi formu uniku miizeme oznacit situaci, kdy partner neplni svou rodicovskou
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roli a unika napftiklad do pracovni sféry. Zde si kompenzuje sviij problém. V lepSim ptipa-

d¢ miize narozeni ditéte s postizenim naopak partnersky vztah posilit (Plevova, 2007).

Matky postizenych déti byvaji zpravidla depresivnéjSi nez otcové, protoze jsou
existenci ditéte s handicapem vice zatizeny. Otcové se na péci o dité s postizenim podileji
vétsinou méné, nemuseji fesit kazdodenni problémy souvisejici s postizenim ditéte (Vagne-

rova, 2009).

Vyznamny vliv na vyrovnani se s postizenim ditéte ma kvalita partnerského vtahu -
otevienost mezi rodic¢i a troven jejich komunikace (Kimplova, 2008). ,,Kvalitni vtah mezi
partnery charakterizujeme jako vtah, kdy jeden neznamena pro druhého pouze prostiedek

K uspokojovani jeho vlastnich tuzeb a zajma, nybrz je mu cilem* (Vymétal, 2003, s. 93).

3.3 Socialni a ekonomické faktory

,»Na zvladnuti zatéze vyplyvajici z existence postizen¢ho ditéte ma vyznamny vliv

dostupnost pomoci a socialni opory* (Vagnerova, 2009, s. 35).

V piipadé, Ze je ekonomicka situace rodiny problematicka a rodi¢e nemaji dostatek
financi na uspokojeni zivotnich potieb svych ¢lent, tak miize byt zptisob vyrovnavani se
S postizenim jeSté stresovani tim, jak zabezpecit finan¢ni prosttedky. V mnoha ptipadech je
péce o dit¢ se specialnimi potfebami finanén€ velmi narocna a rodice mohou mit pocit,

Ze pro své dité¢ nemohou obstarat to nejlepsi.

Obvykle se matka musi vénovat ditéti a ndvrat do zaméstnani je prakticky nemozny.
Tato skute¢nost pozaduje, aby muz zvysil své pracovni nasazeni a ,,suploval* tak nemoz-
nost finan¢niho pfinosu ze strany matky. Muz se tak v domacnosti zdrzuje velmi malo a to
mu znemoznuje navazat s ditétem vztah. Miize mit pak pocit, zZe jako partner 1 rodi¢ zkla-
mal. Z nedostatku financi vyplyva i nemoznost rekreace rodiny, tim omezuji i socialni vaz-
by (Plevova, 2007).

Nejucinngj$im zdrojem opory byva rodindm ditéte s postizenim sit’ ptibuznych
a znamych (Vagnerova, 2009). Protoze, jak uvadi Maté&jcek (1986), tam, kde konci uloha
zdravotniki, za¢ind pomocna uloha ptibuznych, pratel, ale také vSech, kteti patii ke spole-

¢enskému okruhu rodiny.
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Plevova (2007) zminuje, Ze je velmi podstatné, aby rodice pii vSech starostech o di-
té nezapominali sami na sebe, na spolec¢ny Cas, ktery proziji bez déti. Je dobré, kdyz se ro-
di¢tm na cas o dité postaraji ptibuzni nebo jej svéti do péce profesiondlni hlidaci sluzbé.

Nutno vSak zminit, Ze ne v kazdém mist¢ nasi republiky existuji hlidaci sluzby,
které jsou kompetentni se o dit¢ se zvlaStnimi potiebami postarat. Tato moznost také sou-
visi s finan¢nimi moZnostmi rodiny. Nejlep$im feSenim je skutecné moznost dat dit¢ hlidat
ptibuznym ¢i zndmym, kterym rodice duvéruji a ktefi jsou schopni a ochotni se o dité¢ po-
starat. Matéjcek (2001) potvrzuje, ze k zdsadnimu pozitivnimu obratu rodicu pfispiva zpra-

vidla uréity ¢as i vhodnad pomoc nejblizsiho okoli.

3.3.1 Formalni socialni sit’

Rodic¢tim déti s postizenim pomahaji rizné zdravotni, socialni a vzdélavaci institu-
ce. Formalni systém podpory jim napomaha k udrZeni psychické pohody a ke zmirnéni
stresu. Profesionalové poskytuji informace, rady, ale také specializované sluzby, které se
tykaji péce o dité, dilezitou lohu maji také socialni davky. Informacemi o moZnych fese-
nich a zpisobech, jak s ditétem pracovat, poskytuji rodicim podporu a zmirnuji rodicovsky
stres. Postoj odbornikii vSak velmi ¢asto nedava mnoho nadéje, z jejich pohledu je dité
postizené a je to fakt, ktery nelze zménit. To rodi¢lim vadi, protoZe 1 mala nad¢je je pro né
velmi dilezita. Tato pomoc je ze své podstaty neosobni, ale rodi¢e oCekavaji, Ze pracovnici
téchto sluzeb budou empaticti. Na spokojenost rodict ma velky vliv zptisob komunikace

pracovnik a jejich pfistup k feSeni problému (Vagnerova, 2009).

Rodi¢e by méli hledat pomoc a podporu ve vSech dostupnych institucich. Détsky
1ékat by je m¢l byt schopen odkazat na piislusného specialistu. Ve stfediscich rané péce
pusobi tym odborniki, ktery by mél byt schopen rodi¢im pomoci vyrovnat se s touto ob-
tiznou situaci. Existuji také podpiirné skupiny rodicii, ve kterych se setkavaji rodice déti
s podobnym postizenim, sdéluji si své zkuSenosti, pocity, starosti. Rodi¢e tak zde mohou
nachdzet podporu a povzbuzeni. Také nadace, ob¢anska sdruzeni a riznd cirkevni zatizeni
nabizeji rizné prazdninové pobyty, setkani, které mohou pozitivnim zplsobem ovlivnit

vyrovnani se s postizenim vlastniho ditéte (Newman, 1999).

Rodi¢e by neméli ztistat béhem procesu vyrovnavani se osamoceni, méli by byt ne-

ustale pod laskavym vedenim odborniki, ktefi jim uméji naslouchat a poradit.
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Matéjcek (1986) uvadi, ze rodicim déti s postizenim velmi dodava jistotu, pokud
vedi, ze délaji pro své dit¢ vSechno, co je za dnesniho stavu védy mozné, ze jejich dité neni
nikde odstrkovano a opomijeno a ze oni sami nejsou v této obtizné zivotni zkousce nijak

osaméli.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

40

II. PRAKTICKA CAST
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4 ZKOUMANI SITUACE RODICU PO NAROZENI DITETE SE
ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
Ve vyzkumné ¢asti se zaméiuji na matky, jejich pocity, zkusenosti a potieby. Dopliu-

jici ulohu zde zaujimaji zastupci odborniki. Témto skupindm byly pfedlozeny oteviené

otazky, prostiednictvim kterych jsem ziskavala pro vyzkum potiebna data.

4.1 Cil vyzkumu a vyzkumny problém

Cilem mého vyzkumu je zjistit, jak vidi matky zptsob poskytovani nehmotné pomoci
a podpory rodi¢im v péci o dité s postizenim na pocatku jeho zivota. Na zakladé rozhovort
s rodi¢i, doplnénych o zkusenosti odbornikil, chci zjistit, co rodi¢im pomaha pienést se
ptes uskali této t&zké Zivotni situace a co jim ji naopak komplikuje.

Obou téchto zjisténi chei vyuzit k tomu, abych navrhla obecna i konkrétni opatieni

ke zkvalitnéni péce o tyto rodiny.

Vyzkumny problém: Soubor aspektli, které vyznamné ovliviiuji matku/rodice pfi

prekonavani piekazek v souvislosti s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim.

4.2 Vyzkumné otazky

e Jaké jsou nejcastjSi priCiny stresu matky/rodi¢e V raném obdobi Zivota ditéte se

zdravotnim postizenim?
e V ¢em spociva piinos péce odbornikil a v ¢em selhava?

e Jaké jsou potieby a ofekavani rodi¢u a jaké tikoly odbornik v oblasti pé¢e a pomo-

ci rodi¢im ditéte se zdravotnim postizenim?

4.3 Druh vyzkumu a sbér dat

Pro své Setfeni jsem si vybrala kvalitativni druh vyzkumu, protoze se jedna o vyji-
mecné citlivou, mnohdy jednotlivymi aktéry subjektivné vnimanou problematiku. Data

byla ziskdavana pomoci rozhovoru.
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4.4 Metody vyzkumu

Otazky byly pfipraveny zvlast’ pro matky a zvlast’ pro odborniky a formulovany tak,
aby obsahly nazory a zkuSenosti obou skupin respondentti a bylo mozné je pro uGcely vy-

zkumu do jisté miry konfrontovat.

Svafiéek, Sed’ova (2007) nahlizi na rozhovor takto: Lze jej definovat jako nestan-
dardizované dotazovani aktéri badatelem pomoci otevienych otdzek. Rozhovor nam
umoziuje zachytit vypovédi aktért v jejich piirozené podobé, coz je jeden z principt kvali-

tativniho vyzkumu.

Konkrétni zkuSenosti rodi¢t i odborné vefejnosti, zprostfedkované formou osobniho
rozhovoru, umoznuji do zna¢né miry autenticky vhled do dané oblasti piedevsim z pohledu

rodi¢u a ¢asteénd odbornika.

Priklad:

Otazka pro matku: Co jste ocenovali na pfistupu jednotlivych odbornikii a instituci/zatizeni

a Co vam u nich naopak chybélo?

Otazka pro odbornika: Cim miZete podle Vaseho nazoru ¢i zkuSenosti pfispét k vytvoreni

davéry mezi vami a rodic¢i?

4.5 Vyzkumny vzorek

Za vyzkumny vzorek jsem si zvolila ¢tyfi matky déti se zdravotnim postizenim na
stran€ jedné a 2 odborniky — odborny Iékar a specialni pedagog ze zatizeni socialnich slu-
7eb na stran¢€ druhé. Vsichni ucastnici vyzkumu byli z jednoho mésta. Ve vybrané skupiné
respondentl byly zastoupeny matky z uplnych i neuplnych rodin, z fungujiciho i nefunguji-
ciho rodinného prostiedi, nekteré o postizeni svého ditéte védély uz pted jeho narozenim,
jiné ne, nékteré jejich déti se zdravotnim postizenim byly jedinacci, jiné mély sourozence,
jedna z matek méla jedno dité zdravé a dvé s postizenim, nejstarSimu ditéti bylo deset let,
nejmlad$imu dva roky. Odborniky jsem zvolila tak, abych ziskala nazory a zkuSenosti 1éka-
fe, ktery je v kontaktu s rodici ditéte po strance jeho zdravotniho stavu a dale specialniho

pracovnika, ktery je s nimi v ¢astéj$im a bliz§im styku.
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4.6 Priprava a pribéh vyzkumu

Rozhovory s matkami i zastupci odbornikti byly domluveny pifedem a uskuteénily
se v prabéhu tnora a bfezna 2011. Viechny rozhovory byly domluveny telefonicky. Ugast-
niky vyzkumu jsem seznamila se svym zamérem a ubezpecila je, Ze ziskand data budou
pouzita vyhradné pro zpracovani mé bakalaiské prace. Protoze rozhovory byly nahravany,
dostal kazdy ucastnik k podpisu informovany souhlas. Rozhovory probihaly na rtznych
mistech s ohledem na pfani respondenti. Rozhovor s prvni matkou probihal v kavarné,
druha matka si vybrala prostory rehabilitaéniho stacionare, tieti rozhovor probihal pfimo u
respondenta doma, byl realizovan v parku. Se vSemi aktéry vyzkumu jsem se snazila
Vv pocatku naseho setkani navazat osobnéjsi kontakt, coz prispélo K jejich piirozenéjsimu,

wev

nich prostorach.

Vzhledem Kk citlivosti tématu bylo obtizné zachovat vzdy kontinuitu, v nékterych
ptipadech respondenti odchazeli od tématu nebo piechéazeli z jednoho na druhé. Nékdy
byly odpovédi velmi struéné a vystizné, jindy bezobsazné nebo naopak velmi obsahle,
ale nekonkrétni. Bylo znat, Ze pro n&které matky byl rozhovor pfilezitosti se vypovidat
a ulevit si. Nékteré odpovédi se prolinaji nebo si odporuji podle momentalni vzpominky

nebo uhlu pohledu. Z uvedenych divodii bylo nutné i uZite¢né klast dopliujici otazky.

4.7 Zpracovani dat

Data jsem shromazdila prostfednictvim rozhovord, které jsem nahravala na diktafon.
Matkam jsem polozila 12 otazek, které byly rozdéleny tak, aby postihly jak jejich osobni
prozitky, tak jejich subjektivni i objektivni pohled do problematiky vcetné konkrétnich

zkusenosti s pomoci a podporou rodi¢iim ditéte s handicapem v raném obdobi jeho Zivota.

Odbornikiim jsem polozila 7 otdzek. Mym zdmérem bylo ziskat pfedstavu o jejich

postaveni v tomto procesu z hlediska jejich profese 1 osobnich postojii.

Dalsim krokem bylo doslovné pfepsani rozhovori. V zdjmu zachovani diskrétnosti
jsem provedla anonymizaci dat. Bezprostiedné po ukonceni jednoho z rozhovort jsem zjis-
tila, Ze se z technickych diivodii nezaznamenala ¢ast rozhovoru, byla tedy doplnéna v pi-

semné podobg.
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Nejdiive jsem zpracovala odpovédi matek, protoze ty jsou pro dosazeni cile vyzku-
mu stézejni. Usilovala jsem o to, najit v nich ty nejpodstatnéjsi aspekty ve zkoumané pro-
blematice a podobnosti v obsahu jejich sdéleni. Tam, kde se zkuSenosti nebo subjektivni
pocity matek lisily, jsem se zamySlela nad tim, z ¢eho tyto odliSnosti prameni, napi. osob-

nost matky, rizné okolnosti jeji zivotni situace, vyjadiovaci schopnosti matky.

Jak jiz bylo zminéno, rozhovory s odborniky byly pofizeny pouze jako dopliujici,
a to za ucelem vétsi objektivity a komplexnéjsiho pohledu na zkoumanou problematiku.
Snazila jsem se konfrontovat odpovédi odbornikli s n€kterymi vyjadfenimi matek, pouze

vSak do té miry, do jaké to z obsahu odpovédi odborniki bylo mozné.

Pti zpracovani dat jsem si v§imala, co matce/rodi¢i v jeho situaci pomaha a co jeho
stres naopak prohlubuje. Uvazovala jsem nad naméty k minimalizaci nevhodnych podnétu,

predevsim v oblasti vzajemné komunikace a spoluprace.

4.8 Metoda zakotvené teorie

Vyzkum jsem zpracovavala metodou zakotvené teorie. Z obsahu odpovédi respon-
dentli jsem tvotila kody, které svym vyznamem obséahly vzdy uréité téma zkoumané pro-
blematiky. Tyto kédy jsem podle vzajemnych souvislosti rozdé€lila do tfech kategorii, které
uz charakterizovaly jednu celou oblast zkoumaného problému z hlediska souvislosti a také
podobnosti. Na zacatku jsem uvazovala napt. kategorii Komunikace- informovanost —
spoluprace rozdélit, avSak v zajmu jejich praktické propojenosti a ucelenéjsiho obrazu jsem
je nerozdélila. Proto nebylo mozno vZzdy striktné dodrzet zatazeni nékterych koda, nebot’
byly zafaditelné i do vice kategorii. Kazdou kategorii jsem pak s pouzitim nasbiranych dat

pisemné zpracovala a vyhodnotila v zavéru vyzkumné ¢asti.

4.9 Teoreticky popsané kédovani a zakotvena teorie

Kodovani znamena operaci, pii které jsou udaje rozebrany a sloZzeny novym zpuso-
bem. Text rozhovoru je roz¢lenén na jednotky, tyto jednotky jsou pojmenovany a vyzkum-
nik s nimi dale pracuje. Vzniklym jednotkdm jsou piidéleny kody, a tak se vytvaii seznam
kodi. Ze seznamu podobnych kodi navrhujeme kategorii, ktera obsahuje kody sobé pii-

buzné a navazujici (Svaiiéek, Sed’'ova, 2007).
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5 KATEGORIE ROZHOVORU

Do rozhovoru jsem zatadila otdzky, které se tykaly situace matek po narozeni ditéte,
zkuSenosti se systémem odborné péce a pomoci a vyjadieni potieb a navrhu, které by moh-
ly vést ke zlepSeni. Celkem jsem vytvorfila tfi kategorie, v nichZ jsou vysledky vyzkumu

prezentovany.

5.1 Nestésti nebo tragédie

Do této kategorie jsou zafazeny mimo jiné kody: Sok, zklamani, krize, stres, rezigna-

ce, Smifeni, apatie, duSevni potieby, pocity.

K pojmenovani kategorie m¢ inspirovala uvaha jedné matky, kterd vnitin¢ takto
pohlizi na to, co ji potkalo: ,,...ted" (v dobé konani rozhovoru) jsem ve stadiu, kdy jako to
nepovazuji (za tragédii), je to nestésti, né tragédie, ze zacatku to byla tragédie... " Je tedy
ziejmé 1 z této vypovédi, Ze je mozné, aby se postoj matky/rodice po narozeni ditéte s po-
stizenim vyvijel k lepSimu, tedy ke spokojenéjSimu Zivotu. OvSem to, k ¢emu matka/rodic¢
dospiva postupné, s nepopsatelnym Usilim a ptes velikou bolest, shrne odbornik na jiném
misté ivahou taktka filozofickou. ,,...Pak védomi viastni zranitelnosti a konecnosti — dalsi
diilezity faktor. Pokud si toho nebudeme védomi, tak nas vSechno zaskoci, protoze perma-
nentné se setkavame s tim, zZe jsme zranitelni a nejsme nekonecni.* Jadro této rozdilnosti
spatfuji pravé v tom, Ze odbornik neni a ani nemiiZze byt do situace matky osobné citové
zaangazovan a musi dostat pfedev§im svému ukolu z hlediska odbornosti. Chci-li vsak
najit moznosti, jak matce/rodici byt v jeho tézkostech napomocen, musim pfipustit mini-
maln¢ to, Ze odbornik by se m¢l snazit o urcity vhled do stavu, ve kterém matka prave je.
Jedna z matek si posteskne na nedostatek empatie ze strany 1ékait, kdyz tika: ,, ...oni vam

Jjsou schopni Fict takové véci, ... Ze jsou neprijemné, ale jdou Fict jinak.

Pokud se matky vyjadiuji ke svym prvotnim pocitim po ozndmeni, ze jejich dité se
narodi nebo narodilo s postizenim, vnimaly tuto skute¢nost dle piedpokladu traumaticky.
Toto tézké obdobi trvalo u kazdé matky rozdilnou dobu, kazda popisuje situaci po porodu
jinym zptisobem, ale da se fici, ze pocit obrovské nejistoty, zklamani a bolesti se objevuje
u vsSech Cc¢tyfech zucastnénych matek. Respondentka, kterd byla narozenim ditéte

S postizenim zaskocCena, protoze vysetieni v t€hotenstvi tomu nenasvédcovala, vnimala tuto

vevr



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 46

nost, ze to dité bude handicapované..., pocit, zZe ten plnohodnotny zivot muj skoncil..., sku-
tecnost, ze se primarné musim postarat o to dité a zajistit jeho dalsi chod, to mé dochazelo
az casem... . Z této odpovédi je patrné, Ze matka tésné po narozeni nevnima tak siln¢ oba-

ce oy

mysl zodpovédnost a starost, ktera ji ¢eka.

Dalsi respondentka popisuje pocity po zjisténi, Ze jeji dité neni v poradku, podob-
nym zpusobem, avs$ak jiz v dob¢ t€hotenstvi, kdy se 0 postizeni svého ditéte dovédéla, dalo
by se tedy dalo ocekavat, ze byla na situaci 1épe pfipravena. Jak je ale uvedeno jiz
V teoretické Casti, narozeni ditéte s postizenim je udélosti, na kterou se nelze pfipravit.
Matka byla navic utvrzovéana v tom, Ze pokud se dit¢ vlibec narodi, dlouho po porodu Zzit
nebude. Jeji prozivani se tedy od ostatnich matek zasadnim zptusobem nelisi: ,,Nejhorsi
bylo samoziejmé se s tim smiFit ..., zjistite, Ze vas vSichni doktori utvrzuji v tom, ze pokud se
teda vitbec narodi, tak dlouho po narozeni neprezije...prvnich 14 dni...nez jsme se z toho
Soku dostali a byli schopni uvazovat racionalné a realne premyslet, jak tomu détatku po-

moct “.

Pro matku, jejiz dit€ se narodilo zdravé a jeho zdravotni postiZeni se zacalo proje-
vovat az jeho opozdénym vyvojem, je situace pon€kud jina. Charakterizuje ji pfedevSim to,
ze nikdo nevi, co za timto opozdénim stoji. Strach o dit¢ stfida nad¢je, Ze to dit€ doZene.
Vycerpavaji koloto¢ vysetfeni, Casto s nejasnymi vysledky, stupiiuje tzkost, a dokud se
nepotvrdi nebo nevyvrati podezieni 1ékail, zaziva matka smés zklamani a nejistoty: ,, Nej-
tezsi...no jako tim, Ze mi nerekli presnou néjakou diagnozu, porad jako kdyby...jo, je opoz-

dénda..., Ze to tireba casem dozene “.

V odpovédich respondentek — odbornikii nachazim jesté jeden rozmér v postojich
a vnimani rodi¢l, kterym se narodilo dité s postizenim. Je to jejich hodnotovy zebiicek
a duchovni dimenze. Specialni pedagozka klade na tento aspekt diraz, kdyz tika: ,, ...jedna
maminka je tady jako tak hodné silna a ta je prave jakoby duchovné hodné jinde nez my
vSichni...Kdo vidi ten smysl, Ze postavi bardk, koupi si auto...tak to je jenom takova néjaka
past, kdy prijde zemétreseni, vSechno je to v cudu, zhrouti se mu svet...a kdo to klade jako-
by na jinych stupnich, na jiné duchovni urovni a nevisi na tech hmotnych vécech, tak se mu
Zije jakoby lip a to si myslim, Ze tam se mozna lip srovndva s tim postizenim..umi ho pri-
Jjmout a neresi furt, to je Spatné, to nemiizem, vsechno nemiizem... “ Povazuji tuto informaci

v ramci kategorie Nestésti nebo tragédie jako pozoruhodnou, ovSem jako vychodisko jen
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malo aktudlni. Ve v€ku, kdy rodice plodi déti, nebyva ¢lovek vétsinou jesté dosti vyzraly,
aby byl schopen mit takovy nadhled nad takovou siln¢ frustrujici udalosti, jako je narozeni
ditéte s postizenim. Skrze tuto udalost mize k vyzralosti a vyrovnanosti paradoxné sméio-

vat, podafi-li se mu ji spravné uchopit.

5.2 Komunikace - spoluprace — informovanost

Tato kategorie nabizi kody: ptistup, bezkoncep¢nost, informovanost, otevienost, Spo-
luprace, respekt, empatie, zpisob vyjadfovani, zpusob sdéleni, soukromi, odborné vedeni,

osobnost, kompetentnost, profesionalita, rutina, predpoklady, vysetieni.

Tuto kategorii vnimam podle odpovédi respondentek jako zasadni v mém vyzkumu.
Kazda z matek se ji vice ¢i méné dotkla. Mimo jiné se ve svém vyzkumu soustied’uji na
okamzik a formu sdéleni toho, ze dit¢ se nenarodi ¢i nenarodilo zdravé. Kromé jedné
z matek, kterd se konkrétné nevyjadiila, byl zptisob sdéleni hodnocen jako neuspokojivy:
., ...hned vecer pri vizité..., tak lékar se vratil ke mné jako K posledni a pritom pozZadal ves-

“«“

keré osazenstvo toho pokoje, aby odeslo...“ Stejnd matka si mysli, Ze v situaci tésné po
porodu, kdy lezi po cisafském fezu s inflizemi nehybna na lazku, by bylo vhodné;jsi se sd¢-
lenim této nepiiznivé zpravy pockat: ,,...domnivam se, ze kdyby se to stalo o dva nebo o
den pozdéji, ze by se ani nic nestalo... . Dale srovnava svoji zkuSenost se zkuSenostmi
matek z jinych mést, kde ,,na téch jednotlivych pracovistich jsou lékari, kteri dokdzali po-
tom tém rodinam vysvétlit, Ze to neni az zas takovd tragédie...a to si myslim,

Ze v nemocnici XY, byt byli velice hodni, laskavi..., tak s tou krutou realitou mé nechali,

at se s tim vyrovandavam .

Matky jednoznac¢né preferuji, aby s nimi bylo jednano na rovinu, ale je na zdravot-
nim personalu, aby rozlisil, jakym zpisobem komunikovat s rodi¢i v obdobi, kdy je jeste
vSe prilis§ Cerstvé a bolavé a ve fazi, kdy uz nepotiebuje tolik zvlastnich ohledu ve zpiisobu
sdéleni. Toto nebylo u matek, jak vyplyva z vyzkumu nijak zohlednéno. V jednom piipadé
shledavam jako nepfipustny nejen zpisob sdéleni — telefonem, ale i jeho obsah: ,,...a ten
doktor mi do telefonu sdélil, ano, ten syndrom se potvrdil, prijdte si v pondéli pro Zadanku,
miuiZete si vybrat pOrodnici, kam piijdete na potrat, to bylo vsechno, ekl mi nashledanou

3

a polozil telefon...viastné mi sdelil, Ze nemdme na vyber. *
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Na dilezitost individualniho pfistupu pii sdélovani informaci o vyvoji ditéte a jeho
zdravotnim stavu poukazuje také sama respondentka — specialni pedagozka v odpovédi na
otazku ohledné otevienosti v komunikaci s rodici: ,,Jak kdy a jak je to décko staré..., pro-
toze clovek neodhadne ty rodice, jak jsou daleko srovnani...u téch malinkych, tak u tech
radsi jenom posloucham a natukdavam, kde by to slo, kde by mohli zabrat a co by jesté slo
a moje ndpady do vychovy a nebo naopak jejich...“ Z toho plyne, Ze neuvazené vyjadieni

by mohlo zpisobit zbyte¢nou ujmu a je tfeba mu piedchazet.

Za velmi podnétnou a vymluvnou povazuji informaci matky, citované jiz v avodu
této kategorie, kterou ziskala od matky z jiného mésta. Tato uvadi: ,,...ze na druhy den
(mysleno po porodu) za ni prisel stary lékar, ktery tam byl sluZebne nejstarsi...
a s manzelem prosté si sedli a on jim rekl: Podivejte se, ty déti nejsou uplné stoprocentné
zaraditelné do Zivota, ale kdyz se jim vénuje laska a péce, tak to néjakym zpiisobem jde
vyresit...a ta pani rikala, Ze to pro ni v te dobé bylo to nejpodstatnéjsi.“ Muzeme se tedy
zeptat: je ve skuteénosti mozné zmirnit stres rodi¢t, kterému jsou vystaveni? Tato Cast
vyzkumu napovida, Ze informace podana v soukromi, bez zbyte¢nych oficialit a napadnos-
ti, formulovana sice pravdivé, ale s trochou nadéje do blizké budoucnosti, by psychicky

stav matky vyCerpavala o néco mén¢.

Po porodu ditéte s postizenim muze také nekterd matka stat pted rozhodnutim, zda
dité ptijme a bude o n&j pecovat nebo ho sveti do tstavni péce. Nazor uvedeny v teoretické
¢asti od Jungwirthové, Ze neni vhodné bezprostfedné po porodu matku upozoriiovat na
moznost ustavni péce, potvrzuje i1 zkusSenost jedné matky: ,,...nabidli mi socidalniho pra-
covnika, jestli to dité chci nebo ne...nedokdzala jsem si predstavit, jak vypada takovy Zivot
S handicapovanym ditétem...to prosté to v tom Soku nevyhodnotite dobre. A v patek (paty
den) ta sestricka nebo magistra prisla a rekla mi, jaké mam moznosti...myslim, Ze to uz to
nejhorsi bylo za nama... *“ Z toho vyvozuji, ze tomuto kroku by méla ptfedchazet psycholo-
gicka intervence u rodicu ditéte, spolu s poskytnutim dostupnych informaci o diagnoze, je-
li uz znama, véetné zevrubné prognozy. Az poté je mozné zodpoveédnéji posoudit, zda
a jakym nejvhodngj$im zplsobem matce ¢i rodi¢im sluzbu socidlniho pracovnika zpro-
sttedkovat.

Ve vypovédich respondentek, tykajicich se konkrétn¢ pobytu v porodnici, 1ze vypo-

zorovat, ze zde chybéla néjaka koncepce, ktera by zaruCovala, Ze Zena bude mit v této zate-

Zové situaci automaticky patii¢né soukromi (;,...na pokoji jsme byly tri a obé dvé ty pani
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porodily krasné, zdravé deti, tak ja jsem po odchodu té lékarky, jsem prosté chtéla byt sa-
ma, chtéla jsem jenom plakat,...volala jsem vSem nejblizsim, ...ale hlavné jsem prosté chte-
la byt stou bolesti sama..."“), ze informace ohledn¢ zdravotniho stavu jejiho ditéte
ji/rodicim budou sdélovany ohleduplnym a zaroven profesiondlnim zpiisobem vcetné po-
skytnuti psychologické intervence (,,...oni mi privolali psychologa nebo psychiatra...vedla
se mnou fundovanou rec, ktera byla zamérend vice méné na to, aby mi vratila ztracené

sebevedomi, ale to bylo trosku jako na vyzadani s odstupem tri az ¢tyr dnii“).

Matky také ¢asto zminuji, Ze jim bylo nebo je na jedné strané vychazeno vstfic, na
druhé stran¢ vSak nekteré postradaly opravdovy zdjem. Matka dcery, kterd ma deformovana
chodidla a nechodi, popisuje svoji navstévu ortopeda a zoufalé usili, jak ji obstarat boty na
zimu: ,,...a co chcete, kdyz jako nechodi...co tady délate?... A ja mu rikam a co jako?
Vzdyt nechodici déti maji taky boty...ten mé teda jako uplné vyhnal z ordinace.” Matka
nasla pomoc u jiné 1ékarky: ,,a ted’ chodime k pani doktorce do XY a ta je vynikajici.*
Konkrétni zkuSenosti vypovidaji o tom, Ze vstficnost je jednim ze zékladnich pfedpokladi
pro kazdy dalsi pozitivni krok a ma mnohdy hojivy uc¢inek na psychiku matky: ,,...chteli
vyjit vstric, chteli mé tak jako ulaskat, chteli rict, délame vSechno mozné proto, abychom
ted’ to dite vysetrili a Fict vam presné, co se déje...“ Jak ale ze zjiSténi vyplyva, tak vsttic-
nost sama o sob& nezajisti, aby pomoc pfisla v ¢as, aby se na ni necekalo pfili§ dlouho nebo
aby se ji pasivnéjsi ¢1 mén¢ schopni rodice viibec dockali. I matka, kterd byla velmi aktivni
a dokonce povolanim zdravotni sestra, vzpomina takto: ,,Ano, musela jsem je na néco na-
vést, ze tohle nebo to a oni pak zjistili, ale konkrétné, abych byla konkrétni...napriklad kr-
meni...Ona je vlastné na specialni strave a ja jsem ji rok a pul krmila tim, co jedi normalni
deti, akorat to musi byt rozmixované, aby to proslo tou sondou a ona jelikoz nema tu bris-
ni, ale ma pres nosik, tak je tenkd a hrozné tézko to slo a navic ona nepribirala...a tak jsem
furt chodila za doktorkou, zZe prece neni mozné, musi prece néco existovat pro ty sondované
deti, neni dcera jedind v republice. Tak asi na potreti ta doktorka konecné zapatrala a zjis-
tila, Ze existuje takové makové mliko, Ze mi ho mize predepsat. Rok a pul to trvalo, jako
samotné mé to nikdo nenabidl, nikdo.* Toto naznacuje, ze jeden a tyz pediatr je vynikajici
( ,,ona je v podstaté bezproblémova...hrozné hodnd pani doktorka, ale je pravda, Ze ten
syndrom nezna, takze jsem musela rikat, co ja chci... "), ale chybi prislusna znalost ¢ili eru-
dice nebo navaznost jednotlivych kroku, tésnéjsi spoluprace jednotlivych odborniku. Uva-

zuji-li, ze v povolani 1ékate je zajem o ¢lovéka a jeho zdravotni potfeby naprosto zasadni
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a samoziejmy, pak ptipady nezajmu nelze pficitat ani tak systému ¢i irovni zdravotni péce,
jako osobnosti ¢i hodnotovému Zebticku konkrétniho lékafe. Zeny v rozhovorech ocefiuji
,,hodnou pani doktorku* ¢i to, Zze jim byla poskytnuta rada, na druhou stranu si v jinych
piipadech stézuji na piehlizeni, podcenovani problémt, coz lze vnimat jako konkrétni for-

my nezajmu odbornikd.

Z jednotlivych vyjadreni matek lze také vyrozumét, ze k nim nékdy nebylo pfistu-
povano ze strany lékaft jako k partnerim, jejich pfipominky byly oteviené nebo skryté
hodnoceny jako ptehanéni: ,, Tak jsem ji volala, at’ mi nachysta kartu, Ze pojedu do nemoc-
nice...a jestli mi ji nenachysta, tak Ze tam pojedu sama, bez ni...ona mi jako fakt asi neve-

fila... Tataz respondentka zaroven ptipousti, ze matky nemusi vidét stav svého ditéte

vzdy objektivné: ,,...je fakt, Ze nékdy ten rodic¢ jako to prezene, Ze to neni tak vazné.*
Z jejiho ptibéhu, kdy si musela sama vynutit hospitalizaci svého ditéte, kdyz neprospivalo
a jeho zdravotni potize béZnym lécenim u pediatra neustupovaly, vyvozuji, ze jsou situace,
kdy by 1ékai — pediatr i specialista na oddéleni nemél ¢ekat, az se na vlastni o¢i piesvéd¢i o
patologickych projevech ditéte, napf. o epileptickém zachvatu, ale m¢l by zahajit vysetfo-
vani uZz na zaklad¢ informaci sdélenych matkou/rodi¢i nejen v zdjmu nezanedbani péce,
ale i s ohledem na budovani ovzdusi diveéry mezi matkou/rodi¢i a 1ékafskym personalem.
Respondentka lékarka pfipomina o vztahu divéry a komunikace: ,, Kdyz clovek ma schop-
nost duvery, tak se mu lépe komunikuje. “ Dle mého ndzoru existuji sice jedinci, kteti jako-
by ze zasady ni¢emu a nikomu nevéii a vSe neguji, obvykle je vSak dlivéra spise vysledkem
zpusobu jednani minimalné dvou partnerd, nez n&jaké schopnosti. Z vypravéni piedchozi
matky je zfejmé, Ze nez bylo o jeji dité v tézkém stavu postarano, prozila doslova ,,peklo,*
Slo tudiz spiSe o stupniovani neduvéry. Jiny zpiisob vytvareni divery spociva v pokorném
uznani ohraniCenosti vlastnich védomosti, coz pfiznava respondentka — specidlni pedagoz-
ka: ,,To, ze treba aj Feknu, Ze nevim..., zZe jo, nejsme vSeumélé a rikam to docela casto,
Ze nevim, zeptam se, jestli treba nekdo nevi, neznd, zZe zkusim najit, nejsme vseumelé nebo
Jja urcité ne...  Pripoustim, ze né€ktery rodi¢ by toto vyjadieni chapal jako neschopnost od-
bornika a jeho dtivéru by to neposililo. Respondentka — 1ékarka mluvi o diveéte spise jako 0
nejisté veci, ndhodném fenoménu: , Miize vam duverovat devétadevadesat procent lidi
a ten sty, o kterém byste rekla, Ze vam veérit miize, tak vam neveri. Je to otazka hodné osob-
nich sympatii a antipatii. Je to otdzka poveésti, je to otazka také toho, ze problém neni jen

na strané zdravotnikii, daleko vétsi problém je na strané téch pacientii. Respondentka
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zminuje pfedsudky pacienti, to, Ze Spatné¢ chadpou nebo i nechtéji chapat, co jim lékat sdé-
luje, jsou ostraziti a na jiném mist¢ tataz respondentka 1ékatka tika: ,, Tak, jako zdravotnici
mnohdy nechdpou pacienty, tak pacienti mnohdy nechdpu, odmitaji pochopit i léka-
re...pokud neni dité zdrave, je to chyba v systéemu zdravotnické péce a neni to chyba v tom,
chazim ve svém vyzkumu i takové pocity a nazory, které stoji zcela proti sobé. Rodice (kli-
enti) by uvitali vice empatie v komunikaci s 1ékafi a 1ékat se domniva, ze je problémem
rodi¢t, jak pfijimaji a zpracovavaji sdéleni lékafe. Tento rozpor jen dotvrzuje,

ze v komunikaci rodi¢ — odbornik neni vse v poradku.

Velmi dilezitym ¢initelem v komunikaéni, informaéni a kooperativni oblasti je
podle vyzkumu mit dostatek Casu k jednani s rodi¢em: ,,...pani doktorka ,,bla-bla‘ (rychle

€

néco odborné dovykladala), buchla mi s telefonem..., Ze tam ma moc lidi...“ Domnivam
se, ze za takovym jednanim nestoji pfimo nedostatek viile, ale spiSe Spatna organizace pra-
ce Vv tom smyslu, aby lékat m¢l stanoveny cas, kdy se témto zaleZitostem mulZe vénovat.
Matka, ktera je doma, v tomto ptipadé€ se tfemi détmi, z toho dvéma postizenymi, by nemé-
la byt odkazana pti zjistovani vysledki vysetieni na ochotu ¢i neochotu jednotlivého 1ékaie
¢1 miru jeho empatie. Ztraci tak zbytecné sily, kterych nemé nazbyt a tak se stane, ze musi
rezignovat: ,,...jd uz cekam cokoliv od vsech doktorii, co mi reknou...ja jsem to brala
vzdycky...nevim...tak jako by poslusné.” Z vypovedi jiné matky vyplyva, Ze sice s manze-
lem nerezignovali, ale vyrovnali se s pfistupem lékatt, zvykli si: ,,naucili jsme se byt tvrdi
a jednat s nimi tak, jak jednaji oni s nami..., kdybychom nebyli tak asertivni, tak to tak,

‘

myslim, nedopadne. *

V odpovédich na otazky, které souvisely s komunikaci mezi rodi¢i a odborniky, si
matky stézovaly na to, Ze pfi sd€élovani informaci zdravotniky je nékdy pouzivano pro né
nesrozumitelného odborného slovniku, kterému nerozumi: ,,...ale ja jsem to chtéla dopo-
drobna, co bude, co mi pomiize, kdyz mi reknou néco néjakym nazvem, ale co to miize zpu-
sobit, na co to je, proc to je...“ Podobné¢ se vyjadiuje dalsi matka. ,,Doktori si neuvédomu-
Ji, Ze mluvi s naprostym laikem...ten rodic to treba odkyve, odchazi a pak viastne nevi... |
V tomto sméru je ovSem situace odvisla od konkrétniho zatizeni a osoby lékate, protoze
jedna matka uvadi: ,,...tak tam teda, jako ti doktori pékné vsechno vysvetlili, tak to pekne

podali. *
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Vyzkum, tykajici se komunikace, informovanosti a spoluprace, pfinesl poznani,
ze jsou skutecné rezervy v téchto zalezitostech tak podstatnych pro vytvareni daveéry. Du-
véra pak umoziuje potiebné vnitini uvolnéni, zejména matky, takze sviij energeticky po-

tencial mize vétsi meérou a S uzitkem vénovat uspokojovani potieb svého ditéte.

5.3 Vsechno jde, i kdyz trochu jinak

Do této kategorie bych mohla zafadit také tyto kody: dostupnost, socialni pomoc,

prinos, ukol, vyrovnani, individualnost, ptijeti, rana péce, izolace

Vsechny matky, které tvofi mij vyzkumny vzorek, se chtély se svoji situaci
,poprat a dosahnout vyrovnani (se s ni). Ze vSech odpovédi respondentek ale vyplyva,
ze potiebuji tzv. podrzet, mit se kam obratit, necitit se na obtiz, mit komu véfit, byt po-
vzbuzovény k nadgji, a to jak ze strany vlastni rodiny, tak nezastupiteln¢ i od odbornikt.
Jiz v predeslé kategorii byly obsirn€ popsany vysledky vyzkumu, které se tykaji toho, jak
bylo k matkam a jejich situaci ptistupovano v porodnici. Jedna z matek piiblizuje své poci-
ty takto: ,,\Vy Vv podstaté cekate, zZe vam (nékdo) rekne, neni to tak hrozné, jo da se s tim
zit. “ Kdyz zkoumam dopady nevhodného zpisobu nepiijemného sdéleni matce na jeji du-
Sevni stav, musim zdiraznit toto: doba zahy po zjisténi, Ze dité neni v potadku, rodice lo-
gicky nejsilnéji po vSech strankach paralyzuje a je pro znovunabyti Zivotni rovnovahy vel-
mi dilezita.

Z vyjadireni matek usuzuji, Ze je-li jejich situace od samého zacatku provazena du-
stojnym a ohleduplnym pfistupem, ale zéroven pravdivosti, respektem a témi spravnymi
a uzite¢nymi informacemi, lze oCekavat, ze ptes prvotni Sok, zklamani a strach bude dob-

rym startem do nového zivota, ktery mize byt jiny, ne snadny, ale mozny.

Dulezité misto v mém vyzkumu patii psychologické pomoci rodi¢tm, ktefi, jak
uvadim v teoretické ¢asti od Vymeétala, prozivaji tzv. psychotrauma, jako nasledek neoce-
kavané a siln¢ ptisobici udalosti, kterou ¢lovék neni schopen piijmout. V rozhovorech je
ziejmé, ze pojem psychologicka podpora je pro matky velmi dilezity a ze ji ¢asto nachazi
mimo oficidlni psychoterapeutické sluzby a to formou rtiznych vztaht v zafizenich social-
nich sluzeb, které navstévuji se svymi détmi. ,,Od té doby, “ svétuje se jedna matka, ,,co do
naseho zivota vstoupilo tady to zarizeni (mysli rehabilitacni staciondr), si nestézuju, ... ze si

S tou pani (pracovnici staciondre) miizu povykladat, co mame delat...mam pocit toho vede-
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ni.“ Jind matka zase ocefiuje pomoc stiediska rané péce: ,,...Ze oni jsou vilastné schopni té
rodiné kompletnée jako pomoct v hledani téech odbornikii, Ze treba maji ty kontakty...i psy-
chologicky pomoct...ta pracovnice, co chodi domii...umi se vcitit, umi si s vami i povykla-
dat o problémech.“ K dobré psychické kondici rodi¢ti nepiimo piispiva i zafizeni rehabili-
ta¢niho stacionafe, jedna matka tika: ,,To védomi, zZe kdyby ta situace nastala, tak ji tam
miizu dat...takze tady s tim ctyr az Sesti hodinovym cyklem, ktery mi umozZnuje si vyresit
svoje veci, tak opravdu se na ni (dceru) tésim... " A dalsi vypovéd matky to jen potvrzuje:
,,Bezprostiedné si jako hodné cenim tohoto usili, toho zarizeni (staciondr), protoZe mi to
Jjako hodné odlehcilo, * a dalsi dodava: ,, Taky jsem strasné rada za ten rehabilitacni staci-
ondr, kde vim, Ze dcera prospiva...a hlavne, zZe je ve svém..., kdyz je dité Stastné a veselé,

«

a to je zase zrcadleni problému, ...kdyz je matka spokojena, tak je i dité spokojené.*

Tato fakta pokladam v ramci svého vyzkumu za velmi dilezita, protoze jak se dalo
predpokladat, tak nelze oddélovat péci o dité od péce o matku/rodi¢e, potazmo rodinu. Ji-
nymi slovy, mame-li na mysli dobro ditéte, musime myslet také na potieby rodice a nao-
pak. Ve véci psychoterapeutické péce o rodice ditéte s postizenim je situace vyrazné neuté-
Sena. Vyplyva to nejen z vyjadieni matek, ale jednoznaéné to potvrzuje i odpovéd odbor-
nikt: ,, Chybi psycholog, chybi psychoterapeut...skoleny pomoci rodindm s postizenym
ditétem. Oni navstévuji psychology, oni navstévuji psychiatry vétsinou pomeérné hodné poz-
de...* SkuteCnost, ze fadna psychoterapeuticka pomoc rodi¢im déti S postizenim je nej-

slabsim clankem rané péce, povazuji za jedno z nejobjektivnéjsich zjisténi svého vyzkumu.

Co se tyka systému rané péce, zjist'uji dale, Ze ne vzdy jsou rodice informovani vcas
o tom, Ze je tu moznost vyuzivat sluzeb stfediska rané péce nebo se o ném dovidaji nédho-
dou. Jedna z respondentek uvadi, Ze se 0 ném dovédéla z inzeratu. To jisté neni stav, se
kterym by bylo mozno se spokojit. Pfi¢inu nelze z vyzkumu piimo stanovit, jedna
z respondentek vSak ve své odpovédi uvadi, ze ze strany l€katd je maly zajem o to, spolu-
pracovat se stiediskem rané péce. Jinym diivodem, pro€ se rodice a déti dostavaji pozde ke
sluzbam rané péce, konkrétné denniho rehabilitacniho stacionate, je podle odpovédi re-
spondentky — specialni pedagozky to, Ze ,, ...ty maminky nechcou ty déti dat jakoby... " (ne-
chtéji se od nich odloucit). Tataz respondentka upozorfiuje jesté i na skutecnost, ze nékdy
je to i nezajmem rodicl. V této souvislosti se opét musim vratit k nutnosti v€asné psycho-
terapeutické intervence, ktera by mohla probudit a posilit motivaci rodict k ptijeti nabidky

pomoci.
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Zajimavym zjisténim v rdmci mého vyzkumu byly také informace o rtiznych své-
pomocnych skupinach rodi¢ii. Na jedné strané vnimaji rodice tyto skupiny velmi kladné,
nalézaji v nich podporu prostifednictvim sdileni podobného problému a na druhé strané se
ukazuje, ze jsou velmi citlivi na rtizné detaily. Kazdy zivotni osud je trochu jiny a kazdy
rodi¢ se nachazi v jiné fazi vnimani reality, disponuje jinym temperamentem a psychickou
odolnosti, takze i jejich setkavani muze nékdy otvirat ,,staré rany* a zranovat. Vyplyva to
ze zkusenosti jedné matky: ,,...tak to trauma je tam viceméné zvladnuté a dost casto ti ro-
dice maji tendence to resit s vama, protoze jste na jedné lodi. Ale jezdim tam a porad to ve
vas asociuje, jsou tam i starSi déti, takze tu hriizu, co vds ceka...” Tataz respondentka po-
ukazuje na spolecenstvi rodin v jiném mé&sté, které se spojilo s jednim pediatrem, speciali-
zujicim se na déti s Downovym syndromem, tento pediatr soustied’uje vSechny dostupné
poznatky a ve spoluprdci s témi rodici je vyuzije. Podle této matky by podobny specialista
byl uzite¢ny i v nasem meéste.

Mam-li hledat cesty, které rodi¢im mohou pomoci zit hodnotny zivot navzdory to-
mu, ze do n¢j vstoupilo dité, které neCekali, které si predstavovali jinak, musim se vratit ve
svém zkoumani k vyznamu rodiny. Jak znamo, funk¢ni rodinné vztahy jsou tim prvnim
a zékladnim elementem, ktery ma pozitivni vliv na kazdé psychotrauma. Postoj rodiny se
ve vyzkumu zobrazil pomérmné rozlicnym zplisobem. Zajimavy vyvoj rodinnych vztaht
popisuje Vv souvislosti s narozenim ditéte, které bylo v ramci mého vyzkumného vzorku
nejvice postizené, jedna z respondentek: ,,Rodice, kromé mého taty, byli absolutné proti,
abychom si dceru nechali, takze ti nam teda absolutné nepomohli,...no ale kdyz se narodi-
la, tak babicky otocily o sto osmdesat stupiii. “ Respondentka si tyto postoje svych rodicl
vysvétluje tim, Ze pro svoje déti chtéli to nejlepsi, Zze o né méli starosti. Pfi zkoumani vy-
znamu rodinného zédzemi v zivote rodin ditéte s handicapem jsem vypozorovala, Ze vyrov-
nanost rodi¢i ditéte s nejtéZzSim postizenim ptisobila velmi piesvédCiveé, coz pficitdm
Z vetsi Casti prave jejich fungujicimu partnerskému vztahu a jejich otevienému, ale i smif-
livému postoji viici nejblizs§imu okoli a svétu viibec. Toto zjisténi doplituje 1 vypoveéd re-
spondentky — 1ékarky, ktera k tomu uvadi, zZe ,, strasné moc zdlezi na viastnim détstvi,
vlastni rodine, z které jsou (rodice)...jak oni sami vyristali.“ Skute¢nosti, které souvisi
S pivodnimi rodinami rodi¢l, podobné jako jejich inteligenci ¢i vlastnosti nelze oSetfit
zadnym opatienim, ale troufam si fict, Ze je mozné je Castecné usmérnit prave kvalitni ¢in-

nosti rané péce, mam na mysli tieba praci psychoterapeuta.
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Dalsi pozitivni prvek kvalitniho rodinného vztahu nachazim ve svédectvi dalsi
matky: ,, Vim, Ze mi pomohla jedna véta mezi piil rokem a tii ¢tvrté rokem jejiho Zivota (Zi-
vota dcery) z ust mého otce, Ze to, ze se stalo, Ze jsem porodila dité s handicapem, nesnizu-
je moji hodnotu jako clovéka...to bych povazovala za uplné klicovou...(situaci), protoze
Jjsem to spojovala a neustdle to spojuji se svou osobnosti a on mi hrozné pomohl, ze rekl,
Ze naopak, kdyz se mi to podari, tak vétsina lidi oceni, Ze jsi to zvladla a toto si myslim,
ze kdyby to nékdo rekl diiv nebo vitbec tem matkam...jako nevim, kdyby si to precetly
V kniZce, jestli to md tu vahu, ale asi kdyz vam to rekne nékdo hodné blizky, tak tam to, jak

«

se rika, ,,padne na urodnou piidu “, na to spravné misto.

I kdyz vyzkum ukazuje na uspokojeni vice druhil specifickych potieb rodicti po na-
rozeni ditéte s postizenim, predeslou vypoveéd respondentky povazuji za alfu a omegu po-
stojit vSech ¢lankd procesu pomoci a podpory rodi¢im ditéte s postizenim. Najdou-li rodi-
¢e nejen potiebné sluzby a zdravotni péci, ale i jednotlivé lidi, ktefi jim byt jen svoji bliz-
kosti pomohou jejich nepfiznivou situaci spravné uchopit, miize se neStésti proménit
Vv obohacujici prvek jejich Zivota, a jak zminuji v kategorii Nestésti nebo tragédie, 1 v dosa-

zeni zivotni zralosti.
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6 ZAVER PRAKTICKE CASTI

V praktické ¢asti své bakalaiské prace jsem provedla vyzkum, ktery sledoval ziska-
ni informaci o tom, v jaké situaci se nachazi rodice, jejichz dit¢ se narodi se zdravotnim

postizenim, co jim pocatek jejich zivota s ditétem ulehcuje a co naopak ztézuje.

Narozeni ditéte byva ocekavano jako vrcholna a radostna Zivotni udalost. Narodi-li
se dité se zdravotnim postizenim, vstupuje do této o¢ekavané radosti i ne¢ekana bolest. Jak
se dalo o¢ekavat, zadna z respondentek — matek nepfistupovala K této nestastné udalosti
pragmaticky. Jejich prozivani charakterizovala bolest, beznadéj, zklamani, vycitky, nejisto-

fa.

Péci o postizené dité je dnes v nasi spole¢nosti vénovana nepiehlédnutelna pozor-
nost. Také technické vybaveni riznych specializovanych pracovist’ je na vysoké urovni. O
dité je zpravidla postarano na nejvyssi medicinské urovni, ale podle toho, co jsem zjistila
ve svém vyzkumu, neni kladen dostateCny diraz na profesiondlni, koordinovanou péci o
matku (rodi¢e). Tento nedostatek se projevuje vyrazné v komunikaci s odborniky, ktera
byva mnohdy nejasna ¢i netaktni, a to uz ptimo v porodnici. Podle toho, jak matky popisuji
své vzpominky z porodnic, to vypadd, jakoby pfichod postizeného ditéte na svét byl
Vv porodnici né¢im, na co nejsou piipraveni, co fesi jen jakoby provizorné. Nékdy dochazi
Kk tomu, Ze rodi¢ je se svymi stesky ohledné ditéte podceniovan, coz zptisobuje zbyte¢nou
frustraci rodice a brani to vytvoreni tolik potfebné divéry. Také informace se nékdy dosta-
vaji k rodi¢lim s velkym zpozdénim, neuspotradané nebo nejasné, piili§ odbornym jazykem.
Ackoliv odborni pracovnici, jako lékafi, specidlni pedagogové, fyzioterapeuti a dalsi pra-
covnici rané péce vVychazi rodicim dle moznosti vstfic, bylo by v nékterych ptipadech tieba
se ukazuji pediatii, ktefi jsou dle vyjadieni respondentek vétSinou hodni, ale nemaji ptilis
zkuSenosti s postizenym ditétem. Toto plati 1 o nékterych specialistech, napt. o¢ni lékar,
ortoped, atd. Tito by méli byt vyskoleni pro péci o postizené déti a jednani s jejich rodici,
aby nemuseli pracné hledat Iékafe, ktery je v problematice péce o postizené déti orientovan.
Vzdyt kromé obvyklé povinnosti postarat se 0 novorozence a zajistit bézné potieby rodiny,
musi rodiCe ditéte se zdravotnim postizenim vnitiné¢ zpracovavat obrovské zklamani, Celit

velké nejistoté, hledat odpovédi na spoustu otazek a predevsim vSemoznou pomoc pro své
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dité. Kazdy stres, kterého by mohli byt uSetieni, zvySuje Sanci na to, zZe se se svou situaci
sziji a budou moci dat svému ditéti co mozna nejlepsi zaopatieni a péci.

Z vyzkumu vyplyva, ze v€asnd, t€innd a erudovana pomoc je mimotadné dilezita
pravé v prvnich dnech, tydnech a mésicich po narozeni ditéte. Ta se nemiize opirat jen o
vice ¢i mén¢ ndhodné profesni nebo lidské kvality prislusného pracovnika, ale v prvé fadé
o propracovany systém, skladajici se z jednotlivych opatieni. V porodnici by to mohl byt
napf. samostatny pokoj pro matku, dale pak ptirozend, ale systematicky organizovana po-
moc psychoterapeutli od porodnice a dale. Rodic¢e ve vyzkumu poukazuji v n¢kterych piti-

padech na nezéjem lékaii nebo na jejich neetické chovani.

Pfesto, Ze negativni pasobeni lidského faktoru nelze absolutné potlacit, jevi se jako
velmi zadouci a prospés$né vytvoreni metodiky pro ucely tzv. prvni pomoci a dalsi podpory
rodi¢lim po narozeni ditéte s postizenim. V této metodice by se mélo uvazovat o posileni a
roz$iteni puisobnosti stfedisek rané péce. Dle vysledkti mého vyzkumu praxe ukazuje, Ze by
sluzby rané péce mély byt poskytovany skute¢né od raného obdobi Zzivota ditéte, tzn. od
porodnice. V ramci téchto sluzeb by mél pusobit psychoterapeut, specialné $koleny pro
praci s rodinami déti s postizenim, ktery by nabidl svoji pomoc jiz v porodnici a plnil by
predev§im v pocatcich funkci jakéhosi koordinatora. Dale by bylo vhodné, aby V rdmci

urcité oblasti plisobil détsky prakticky 1ékat, specializovany na péci o postizené dite.

Pokud redlné¢ hodnotim vSechny poznatky, které¢ jsem svym vyzkumem ziskala,
jsem si védoma toho, Ze problematika je natolik obsahla a naroc¢nd, Ze nelze predpokladat,
ze ocekavani rodict budou vzdy beze zbytku naplnéna. Je vSak ziejmé, a to nejen na zakla-
dé¢ vyhodnoceni mého vyzkumu, ale i ve srovnani s Grovni rané péce Vv nékterych evrop-

skych zemich, ze je co zlepSovat.
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ZAVER

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim klade vysoké naroky na odbornost zdra-
votnického personalu v¢etné jeho osobnostnich piredpokladi a samoziejmé je mimotadnou
a velmi specifickou zatézi pro rodice. Zcela jedine¢na je situace matky, ji jsem proto ve
svém vyzkumu vénovala prvoradou pozornost. Matka s ditétem jsou ovSem zpravidla po
strance praktické, ale pfedevSim emociondlni izce spojeni se svoji rodinou. Existuje tedy
Vvyznamna zpétna vazba mezi tim, jak matka zvlada svoji ulohu matky ditéte se zdravotnim
postizenim a jejim rodinnym zazemim. Proto jsem zkoumala v§echny mozné vlivy ptisobi-
ci na rodice, potazmo rodinu zahy po narozeni ditéte s postizenim. Pozorovala jsem, jaké
neptiznivé, ale i pozitivni faktory vstupuji do procesu zvladani této zat€Zové situace
a Vv ¢em tedy spatiuji mozna opatieni smérem k dokonalej$imu systému pomoci a podpory
rodic¢im.

Pro vSechny faze, kterymi rodice prochazi, jsou spolecné nékteré pojmy, jejichz
obsah se v mém vyzkumu promita do zékladnich problematickych momentd souvisejicich
s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. Zminila bych potifebu empatie a volby sro-
zumitelného slovniku v komunikaci mezi odborniky a rodi¢i, v€asné informovanosti, v¢as-
né psychoterapeutické pomoci specialné Skolené pro pomoc rodinam s détmi
se zdravotnim postizenim, dale potfebu v¢asné intervence stfedisek rané péce, profesional-
né&jsi a efektivnéjsi spolupraci mezi jednotlivymi tymy odbornikil, omezeni prodlevy mezi
diagnostikou, jejim vyhodnocenim a doporufenimi. Z mych zjisténi plyne,
ze ke zkvalitnéni pomoci rodi¢tim by bylo tieba vytvofit metodiku, ktera by mohla pomoci
jednotlivym ¢lankiim zkoumaného procesu k tomu, aby jejich ¢innost byla koncep¢ni, ko-

ordinovana a co nejvice u¢inna ve prospech rodicu a jejich déti.

Po zhodnoceni vyzkumu jsem také dospéla k zavéru, Ze postaveni rodice, prede-
vS§im tedy matky ditéte se zdravotnim postiZenim, je tfeba vénovat i1 celospolecenskou po-
zornost a osvétu. Na rozdil od nékterych evropskych zemi, je u nis matka
s handicapovanym ditétem stale je$t€¢ vnimana ve svétle ptilisSné jinakosti, izolovanosti,
nékdy bohuzel az podfadnosti. Z vypoveédi matek 1ze vyrozumét, Ze vécnost a zaroven ujis-
téni, ze je pro né né&jaké feSeni, povazuji na pocatku této jejich nové Zivotni cesty za to
nejpodstatnéjsi. Z toho usuzuji, Ze pochvala a porozuméni téch, ktefi jsou jim nejblize,

rodiny, pratel i spolupracujicich odbornikt, jakoz i respekt spole¢nosti ve smyslu jejich
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mimotadné uslechtilého a nezastupitelného poslani, je pro né¢ nedocenitelnym povzbuze-

nim.

Z vyzkumu, ktery jsem provedla, Ize ucinit zavér, ze podpora rodict déti naroze-
nych se specifickymi potfebami, jde spravnym smérem. Podle poznatkl ziskanych studiem
odborné literatury usuzuji, ze fada naméth byla Vv teoretické roving jiz popsana, ale neni
v praxi v mnohém respektovana. Uzitek, ktery je tedy v konkrétnich piipadech ziejmy, by
bylo mozné znasobit odstranénim vyse popisovanych nedostatkil, vytvorenim zavazné me-
todiky tzv. prvni pomoci rodicim po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim a dalSim

prohlubovanim a zdokonalovanim jiz fungujicich ¢lankt podpory.
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PRILOHA P I: ZAKLADNI OTAZKY PRO RODICE

10.

11.

12.

Védeli jste jiz pred narozenim vaseho ditéte, ze bude postizené?

a4

Za jakych okolnosti vam bylo sd€leno, ze vase dit¢ neni zdravé a hodnotite formu

sd¢leni jako pfijatelnou?

Dostalo se vam od Iékatil vzdy informaci, o které jste zadali a byli jste vzdy uspo-

kojiveé informovani o provadénych vysetfenich vaseho ditéte?

Zménili jste v prib&hu prvnich let nékterého z 1ékait nebo zafizeni pecujicich o va-
Se dit¢ a proc?
Jaké misto zastaval pediatr ve vztahu k vasemu ditéti a k vam jako Kk rodici?

A4

Co jste ocenovali na pfistupu jednotlivych odbornikii a zafizeni a co vdm u nich na-

opak chybélo?

Byla vam nabidnuta odborné psychologicka pomoc, a pokud jste ji vyuZili, pomohla

vam ke zvladnuti této nové naro¢né situace?
V ¢em spatiujete hlavni pfinos stfedisek rané péce?

Co, ptipadné kdo v systému rané péce vam pomohl adaptovat se na novou obtiznou

situaci?

Co by bylo na zéklad¢ vasi zkuSenosti dobré zmeénit v oblasti systému primarni péce

o postizené dit¢ a v oblasti souvisejicich sluzeb?



PRILOHA P 11: ZAKLADNI OTAZKY PRO ODBORNIKY

1. V ¢em spatiujete zakladni smysl své prace?

2. Pii kontaktu s rodici ditéte davate pirednost naprosté otevienosti ve véci jeho zdra-

votniho stavu nebo jste spise zdrzenlivy?

3. Cim muzete podle vaseho ndzoru &i zkudenosti prispét k vytvofeni divéry mezi
vami a rodici?

4. Co je podle vés nejslabsim ¢lankem rané péce?

5. Jakych ptedpokladi je tfeba k tomu, aby rodice spolupracovali s odborniky ve pro-
spéch svého ditéte?

6. Jaké ptredpoklady by m¢l mit pracovnik rané péce k tomu, aby dosahl co nejlepsiho
vysledku a co je z vaseho pohledu nejlepsi vysledek vasi prace?

7. Co ma podle vas zasadni vliv na to, aby rodi¢e zvladli obtiZnou situaci spojenou

S pfijetim postizeného ditéte a péci o néj?



PRILOHA P 111: ROZHOVOR S MATKOU M.

1. Védéla jste pred narozenim vaseho ditéte, Ze bude mit néjaké postizeni?

,»Ne.*

Ywwr

vaSeho ditéte?

v

,,Pfiznam se, ze asi nejbolestivéjsi bylo piijmout tu skutecnost, Ze to dité bude han-
dicapované a kdyz to feknu vylozen¢ subjektivng, tak z mého pohledu, Ze to je pocit, Ze ten
plnohodnotny zivot mij skoncil. Jo...bohuzel, ta skute¢nost, ze se primarné musim posta-
rat o to dité a zajistit jeho dalsi chod, to mé¢ dochézelo az Casem, ale v ramci Cisté toho po-
porodniho stresu, toho vecera, jak mi sdélili, Ze mala se narodila s Downovym syndromem,
tak tam, se pfiznam, jsem nebyla schopna tu situaci pfijmout ze svého thlu pohledu. Bylo

to obrovské zklamani a...tak asi. Takze to byl muj nejvétsi problém.

3. Za jakych okolnosti vam bylo sdéleno, Ze vase détatko neni zdravé a jak

hodnotite formu sdéleni?

,Hmm.. . TakZe ja jsem rodila cisafskym fezem, takze byl to planovany porod, takze
rano jsem byla na chirurgickém zakroku a vecer pii vizit€ mi bylo jasné, Ze se néco dégje,
protoZe byt’ jsem lezela na lzku Cislo 1, tak se Iékar vratil ke mné€ jako k posledni a pfitom
pozadal veskeré osazenstvo toho pokoje, aby odeslo. TakZze mi bylo jasné, Ze je zle. Nevé-
déla jsem, jestli je to s malou nebo se mnou a pak tam troSku citim, Ze je problém, ale zas
jak dnes$ni doba tiké, byt k pacientovi vzdy uptimny, jo...J4 chapu tu détskou pediatricku,
7e mé¢ to musela sdélit, ale domnivam se, Ze kdyby se to stalo o dva nebo o den pozdé&ji, Ze
by se asi nic nestalo, jo...Ze kdyz tam leZite po tom cisafi a vali do vas krev a vali do vas
infuze a takhle jako nehybné vam sdé€li jako informaci, Ze z 99% ma to dité tu diagnozu,

kterou ma, tak tam je to hodné¢ stresujici, ale netroufam si to soudit. Tak...
MiiZu se zeptat, jak vam to lékarka Fekla, primo jak formulovala tu vétu?

,,Jo vam jako nedokazu ptimo s odstupem dvou let Fict, ale bylo to asi jako tak...,
ze s ohledem na vSechny ptiznaky, které to dité ma, tak se narodilo s Downovym syndro-

mem.



Jesté vam tady mozna do toho vstoupim...Ja jsem od té doby nakontaktovala né-
kolik rodin, které dité¢ s timto handicapem maji a setkala jsem minimaln¢ v poloving ptipa-
di s tim, Ze se v nemocnicich objevil 1ékat, a to jsou nemocnice od severni po jizni Mora-
vu, na téch jednotlivych pracovistich jsou lékaii, ktefi ..., nefikam, ze jsou psychologové,
nefikam, Ze ani ze jsou specializovani na néjaky osobnéjsi kontakt s t€émi pacientkami, ale
ktefi dokazali potom tém rodindm vysvétlit, ze to neni az zas takova tragédie, jo...a to Si
myslim, Ze v XY nemocnici, byt’ byli velice hodni, byli laskavi, ale kdyz to feknu hodné
blb¢, tak s tou krutou realitou mé nechali, at’ se s tim vyrovnavam... a tfeba m¢ vykladala
pani , ktera byla nékde od ZZ, Ze na druhy den za ni piisel stary lékat, ktery tam byl slu-
zebn¢ nejstarsi na tom oddéleni a s manzelem prosté si sedli nebo ona lezela, protoze byla
po porodu a on jim fekl: Podivejte se...ty déti nejsou Gplné stoprocentné zataditelné do
Zivota, ale kdyz se jim vénuje laska a péce, tak to néjakym zptisobem pii spolupraci zdra-
votnictvi jde vyfesit, jo. A ta pani fikala, ze to pro ni v té dobé bylo to nejpodstatnéjsi,
jo...Ze prostd je cesta, d4 se S tim vyrovnat, d4 se s tim Zit, jo. Toto bych trosku fekla, Ze
vtom XY Spitale trochu chybélo, jo...Takova ta nadéje, jo...Vy v podstaté ¢ekate, ze vam
fekne, neni to tak hrozné, jo. D4 se s tim Zit... Jo,...0no0 je to, jak kdyz vam nékdo sdéli
vaznou nemoc, ja nevim...rakovinu...I tito lidé to museli vSichni ptezit. Jako ta berli¢ka,

jo... jako ta prvni pomoc...bych to piijala...

Mozn4 to jesté piijde, mozna predchdzim, ale j4 jsem se s tim opravdu nedokézala
ani ty nasledné dny srovnat a oni mi jesté laskave ptivolali, a ted’ nevim, jestli psychologa
nebo psychiatra...To je asi celkem jedno. A ta pani doktorka pfiSla a vedla se mnou po-
mérné, fekla bych, fundovanou hodinovou fe¢, ktera nebyla ani zaméfena na to, jestli to
dité chci nebo nechci, ale viceméné aby mi vrétila ztracené sebevédomi a jako to bylo pfi-
jemné, ale to bylo trosku jako na vyzadani a bylo to s odstupem tif az étyf dnti, jo... Ze to
zachranovalo malinko mé, jo... Ale to, co jsem fikala, ze se odehravalo na tom serveru, to
je podle mé¢ asi ten spravny piistup.*

4. Dostalo se vam od lékaiti vZdy informaci, o které jste Zadali a byli jste vidy
uspokojivé informovani o provadénych vySeti‘enich vaseho ditéte?

,,P0 porodu? To ano...byli velice otevieni... Byla mozZnost i pozadat o n¢jaké spe-
cialni vySetieni a jesté abych to uvedla na miru, tak mozna jesté jak jsem byla v tom stre-

su..., tak snad i nékteré vysetieni bych povazovala za nadstandardni, ale oni mi jako tak



chtéli vyjit vstfic..., chtéli me tak jako ulaskat, chtéli fict, délame vSechno mozné proto,

abychom ted’ to dité vysetfit a fict vam piesné, co se déje. Takze na to si nestézuju...*

5. Zménili jste v priubéhu od narozeni nékterého z lékari, ktery pecoval o vase

dité nebo zarizeni, které pecovalo o vase dité?

»,Mald ma dva roky, zménila jsem obvodniho lékate, a to z diivodu odchodu pi-
vodni 1ékarky na tom détském, kterd odesla do diichodu a na jeji misto pfisla zena, ktera
je ze Slovenska a mné nepiipadalo dostate¢né...dostate¢na jeji znalost. Specialnich 1ékait
je v XY kraji... Nepfisla mi upln¢ zorientovana i v tom zdravotnictvi, co si mize dovolit
objednat a co ne, je mozné, ze Casem do toho pfisla, ale méla jsem pocit, Ze pottebuji né-

koho, kdo je pln¢ zodpovédny, fundovany a tak.*
6. Jaké misto zastaval pediatr k vasSemu ditéti a k vam jako k rodici?

,Tak ten prvni pediatr...to byla stara dama, laskava, pani doktorka AB, klidné to
muzu fict, laskava, zndma tady v centru, jako velice vstiicna pediatrin€, byla mila, vstficna,
ale zase nesla za hranici takového néjakého, jak to spravné fict...osobniho, téch osobnich
mantinell, respektovala to, co bylo potfeba, kdyz jsem tam ten prvni rok pfisla, tak kdeja-
ky detail, byt’ to bylo vazeni, méteni... Ano, musim fict, Ze ano, byla dobra. PfiSla jsem
K jinému 1ékafi, protoze jak jsem vam fikala, ta pani , nastupujici ze Slovenska, mi ne plné
vyhovovala. Bylo to na doporuceni, tento 1ékaf je vyrazné¢ mladsi a je to 1ékaf, ktery ma
obrovskou klientelu a nefikam, Ze ta péce je tady az zas takova a musim fict, Ze jsem méla
asi $tésti u té staré praktické 1ékarky nez tady, kde to sice funguje, ale nez jsem poznala,
kdyz jsem pozvana na né&jakou dobu, tak ted tfeba v tom roku a ptl ve dvou, tak tam je
pozvanych na stejnou dobu 5 az 6 déti a kdyz chei néco jiného, tak je mi fe¢eno, pani M.,

neni problém, ale je potieba zavolat doptedu, ze chcete toho vic...

Jesté zase vam to oto¢im, v EF existuje spoleCenstvi, které se jmenuje Ovecka a je
to spolecenstvi rodin, které maji dit¢ s Downovym syndromem a oni se n¢jak za ta léta
intenzivné spojili s pediatrem jednim, ktery mimo to, ze ma standardni klientelu, zdravé
pacienty, tak prave se dost specializuje na ty déti s DS a on pomérn¢ elevantn¢ vyhmatava
to, co se vyvinulo tady, ale i v celé Evrop¢ a ve spolupraci s témi rodi¢i to potom upotiebi.
Tady, mam za to, byt je to nejcastéj$i mentalni postizeni, které se vyskytuje, tak tady tako-

vy specialista v kraji neni.*



Ywwr

,»INo...urCité prvni tyden...prvni noc...“

A v souvislosti s tim mé napada, jak dlouho trvalo, nez jste se s tim tak srovna-
la, Ze jste mohla viibec néco konat, piremyslet néjak, jak byste ji mohla prospét nebo

celkové sobé, celé situaci?

,,»Ja nevim, jak vam odpovidali ty pani, s kterymi jste hovotila ptedtim, ale s tou si-
tuaci se asi nevyrovnate nikdy, to je neustaly bol a neustaly pocit zklamani, ale vicemén¢
Vv prvnich dnech je to zklamani osudu, Boha, oslovite opravdu kde koho, samoziejme i
geneticky potencial, ktery do toho samoziejmé rodice vlozili, ale tady ta prace, o které vy
hovofite, ta trva neustale a jesté ve spojeni tieba tady s tim stacionafem, jak jsem tieba ja
donesla dneska ty rybicky jo...To vymyslela pani S. a jo, Ze je to pro to dité, které ma za-
jem nezajem, by bylo dobré ud¢lat takovy box a na ten box nalepit rizné obrazky... Takze
toto mi pfipada, ze je skvélé... Ona mé& nasmérovala, Zze mame koupit néjaky rehabilitacni
balon, takze domnivam se, Ze je to idealni kombinace jejich specializace a takové popicho-
vani m¢ jako matky, Ze mame néco délat. Nejsem si jista, jestli, kdybych s ni ztstala jenom
sama doma a byly jenom spolu, Ze by to bylo tak vicesméré , jak se to d&je ve spolupraci

tady s néma. Ale nevim, jestli ta odpoveéd’ byla na tu otazku, co jste uvedla...

To nevadi, trosku jsme odbodily, ale to viibec nevadi. To jste uvedla, které to

Ywwr

,»Ano, prvni noc, prvni tyden.*

8. Co jste ocenovali v pristupu jednotlivych zaFizeni a co vim u nich naopak

chybélo?

,» 1ak tam je to asi tak, ze ...., protoze jsem nevédéla, ze se narodi s n€¢jakym handi-
capem, tak jsem bezprosttedné po tom porodu nevédéla, kde mam hanét informace, ale
ptitom kdyz vam ty informace to okoli sezene, tak jsem nebyla schopna ty knizky nebo ty
brozury docist dal...jo... TakZe je to takovy...ja si myslim, Ze je to spiS otdzka toho popo-
rodniho stavu, ze ty informace chci, ale nejsem mozna schopna ptijmout tu realitu. A u
téch 1ékait bych si snad asi nestézovala, mozna tfeba ja bych vypichla tam, ale je to snad
asi individualni, Ze ja tim, Ze jsem byla po cisafi a nemohla odejit z toho pokoje ten vecer a
na pokoji jsme byly tfi a obé dvé ty pani porodily, feknéme si to na rovinu, krasné, zdravé

déti, tak ja jsem po odchodu té Iékarky jsem prosté chtéla byt sama, chtéla jsem jenom



plakat, pak jsem teda volala rodin¢, volala jsem vS8em nejbliz§im, co se stalo hrozného,
jo..., ale hlavn¢ jsem prosté chtéla byt s tou bolesti sama. A piipadalo mi, jo, vii¢i nim
jako nefér, pro¢ oni maji travit noc nebo nasledujici dny s ¢lovékem, ktery chce plakat, byt
hruby, vulgarni...ja nevim...prosté nadavat na svét... A tady musim fict, Ze protoZze moje
mati je byvala zdravotni sestra a oni, celd rodina nasledn¢ dob¢hla, tak domnivam se, Ze
jejich zasluhou piesachovali ostatni klientky tak, nebo ty rodicky tak, nebo i ¢ekatelky, ze
ja jsem meéla potom jednoliizkovy pokoj sama, potom kolem ptilnoci. Ale je mozné, Ze
n¢kdo chce naopak potom tu bolest s nékym sdilet, ale nevim, jestli zrovna matky, které
rodily pfed par hodinami, jsou ty spravné, které s vami chtéji ...jo a jsou vyCerpané..., tak
to chcou s vami vstiebavat, jo...to bych jako ¢ekala, ze u téch tézkych psychickych stavi
automaticky nabidnou jednolizkovy pokoj. Zase je pravda, ze kdyz je jich vic na pokoji,
tak oni se hlidaji. Ale jako jinak bych si nedovolila obecné na ten personal stézovat, ale
toto bych povazovala za takovy napad, Zze ... A jest¢ musim fict, Ze potom po tiech dnech
jsem se ocitla na pokoji, ktery...to jsou ty VIP pokoje, kde s vama mohou za né&jaky dopla-
tek, mize s vama vzdycky n€kdo byt a to se potom po téch tiech dnech...bohuzel az se

uvolnilo...“

TakZe se da Fici, Ze vam chybéla ta informovanost a potom ta otazka toho, jak
si prejete ty tézké chvile prozit...
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,,Ano.

9. Byla vam nabidnuta odborna psychologicka pomoc a pokud jste ji vyuZili,

tak jestli vim pomohla ke zvladnuti této naro¢né Zivotni situace?

,»Ano, tak to bylo ten tfeti den, kdy tam pfiSel ten psychiatr nebo ta pani doktorka
pfisla a absolvovala se mnou tu hodinu a potom ta pani doktorka pfisla na takovou kontro-
lu a viceméné¢ se zeptat, jestli se véc stabilizovala a jestli chci dal$i néjaké takové sezeni,
coz jsem odmitla a pak, to vam jesté pak feknu, ze s odstupem ctyt, péti mésict, Ze ono to
je vtom ¢loveku, ¢lovéka to zméni, Ze mi gynekolozka nabidla, jestli nechci néjaké dopo-
ruceni, tentokrat teda k psychologovi, jo, ze by mi to mohlo pomoct, jo... Takze to byla
druha vlna...to bylo od ni pfijemné... Ja jsem to tehda odmitla, ale nemizu ted’ zpétné fict,
jestli to bylo dobfe, mozna jsem méla jit, jo... Ze by to ten Zivot odlehéilo a jesté jsem
zapomng¢la jednu véc, Ze mé ze Spitalu pustili s velkym balickem Lexaurini...jo...malé i

velké tabletky...to mi nabidli...*



Takze jste si tu pomoc psychologa/psychiatra musela, da se fict, sama vyza-

dat...

,» Vyzadat je silné slovo, oni ho neposlali, oni kdyz vidéli, jak jsem Spatna, tak se mé
zeptali, jestli nechci odbornou pomoc, ale myslim, Ze to mélo pfijit hned ten druhy den,
jo... A to jeSté musim fict, ze mi nabidli, jestli nechci socialniho pracovnika, jestli to dité

chci nebo ne...

Ja jsem si nedokézala taky ptedstavit, jak vypadd takovy zivot s handicapovanym
ditétem, protoze v mém okoli takovy nikdo neni. A ja jsem netusila, jestli to dité s DS bude
chodit, mluvit nebo jestli to bude leZak nebo jestli to bude...ted’ to feknu hodné hrozné,
jestli to bude jenom takové velké uslintané stvoteni, jo... To prosté v tom Soku prosté ne-
vyhodnotite dobte a ted’ka, kdyz jsem to zazila, tak si netroufam soudit, jestli kdyz nékdo
néco takového udéld, kdyz tfeba nékdo dité néjakym zpisobem da na par mésicli nebo

tydnu néjak do (respondentka myslela do tstavu), netroufla bych si to fesit.*

A v souvislosti s tim...kdy vam nabidli tady tu alternativu, Ze je moZnost pii-

zvat socialniho pracovnika?

,,Ze je moznost da t to dité do kojeneckého tstavu? No tak to bylo..., protoze mala
se narodila, byly jarni prazdniny...my jsme rodili v pondéli a domi jsme $ly v nedéli... A
v patek oni kviili nam stahli socialniho pracovnika z dovolené, aby ta sestiicka nebo magis-
tra pfiSla a fekla mi, jaké madm moznosti. TakZe to bylo paty den..., ale si myslim, Ze to
uz...respektivé to nejhorsi bylo za nama... Myslim Si, Zze ani ta matka neni v té chvili
schopna to dobfe vyhodnotit nebo matka, kterd je, feknu to tak normalné, socidln¢ zatraze-
na, kdyz to feknu hodné blb¢...a jesté s dovolenim vam tam vnutim ... i ta rodina mMo0Zna
méla o mé v té chvili vétsi strach, o mé, vcetné partnera, véetné nejblizsich, abych se ja
nezblaznila...doslova a do pismene... Takze oni ani to dité tak az GipIné€ nefesili, oni fesili

ty prvni dny...jenom jako abych ja to ptezila...*

TakzZe tady ta nabidka té alternativy, da se Fict, Ze byla v podstaté v tom obdo-
bi, kdy to ¢lovék nema jesté tak zpracované, aby byl schopen na to odpovédét nebo

viibec to néjak resit...

,, 10 ano, jenomze oni maji zase takhle standardy, zZe kdyby ta matka se rozhodla,

ze to dité nechce, tak ho nedavaji na kojeni, jo... Tam se trosku, bohuzel, stretdva... Vy to



dité jako chcete, chcete ho Kkojit, protoze jste ho piivedla na svét, ale na druhou stranu nevi-

te, jestli ho budete chtit...to je plné takovych kontrast...

Takze ten psycholog nebo psychiatr tam piisel, né tak, Ze by oni fekli, chcete psy-
chiatra, ale az kdyz ja jsem byla furt uplakana a hystericka, tak v té¢ chvili vyvolal ten muj
stav ten tieti, étvrty den, Ze toho psychiatra zavolali, jo...Ze to nebylo tak, Ze by ona, ta

doktorka tu prvni noc, kdy mi to fekla, fekla, nemam vam tady nékoho poslat?“

TakZe to nebyl jakoby takovy automaticky postup, Ze by jako preventivné

nékoho zavolali...

»Ano, ano, tak bych to asi ftekla, tak bych to vidéla a nebo ten laskavy Iékaf,

nékdo, kdo vam da trochu té nadéje... v tom bolu...”
10. V ¢em spatiujete hlavni prinos stredisek rané péce?
,» ZKuste trosku formulovat tu ranou péci...«
(Respondentce bylo vysvétleno, co je rana péce.)

,» Tak ono je to vlastng tak, Ze do roka nemate narok na zddnou pomoc nebo fizenou
pomoc. Z XY (respondentka mysli stfedisko rané péce) se pfizndm, mam smisené poci-

ty... Nemusim to rozebirat?*
Nemusite, jak chcete...

,,Bezprostfedné ranou péci neni plavani (plavecky klub pro déti), ale tam to bylo
fajn, tam je to fajn, my chodime plavat kazdy ¢tvrtek, s tim, Ze jsme zafazeni do skupinky,
ktera je adekvatni naSemu véku, tam se prosté setkavate s téma matkama, mate kontakt
s tim ditétem, jesté i po financni strance, Ze oni détem s handicapem tam déavaji 30% sle-

vu...pak...“

MiiZzu vam do toho vstoupit? Je to néjak primo pro tyto déti se zdravotnim

handicapem nebo je to néjak rozdélené?

,Nepodafila se vytvofit ta skupinka s handicapovanyma détma, takZe plaveme do-
hromady, ale my jsme asi né¢jaka mimotadna skupina, protoze tady plave jesté K., pfijme-
ni nevim a my shodou okolnosti plaveme spolu, jo... TakZze ta skupinka je Sesti¢lenna, tak-
ze my jsme tam takovi, jo..., ze on ma individualnéjsi péci...mozna i proto oni tak snasi
to, ze tam byva kolikrat blbnuti... Chtéli vytvotit skupinku pro handicapované déti, ale

nesetkalo se to, nebyl takovy zajem... TakZe se tam setkavame s tatinkem od K., protoze



oni maji ted’ chlapecka...takze maminka ma jiné starosti s druhym...a takze to si myslim,
ze jako ten plavecky klub pomohl, jo..., protoze i ten kontakt je tam takovy, ze to dité se
sméje a reaguje, tam bych to ocenila. Potom to XY (stfedisko rané péce) jsou smiSené poci-
ty...a pak se jesté vytvorila ta Ovecka (0bcanské sdruzeni pro déti s DS). Bezprostiedné si
jako hodné cenim tohoto Usili, tohoto zafizeni (respondentka mysli stacionaf, ve kterém
probiha rozhovor), protoze mi to jako hodné¢ odleh¢ilo jako matce..., myslim si, ze i celé

rodiné...po té spoleenské, zdravotni ...*

TakzZe Fikate, Ze ten piistup tam, i kdyZ to neni specializované zaiizeni (klub

plavani) pro déti s postiZzenim, tak je tam dobry ano? Ze strany téch pracovnikai...
,»Ano, chovani... Doporucila bych to...*

A jedna pani (mdm na mysli respondentku) mi Fikala, Ze ji vadilo, Ze ona tam
s tim ditétem prisla, vidéla tam ty zdravé déti a Ze ji to hrozné ubijelo, zrainovalo...
Miyslite si, Ze je to individualni nebo Ze si tim kazdy projde a jako by se pres to prene-

se...?

nZranuje 10, zrafuje to neustale, jako kdyZ mate takovou tu néaladu horsi...jako
nejste jak slunicko a tak dale, tak se vam to vloupne do té hlavy velice rychle... Takova
mohla byt, uz mohla chodit, uzZ mohla tohle...jo...to se vam tam vloupava... J4 mam to
Stésti, Ze na to plavani chodi z 99% vzdycky jesté¢ nékdo se mnou...takZe ono to je i o to

jednodussi.. .jo...1 spolecensky...1 ty ostatni déti se tam chystaji, tak vas to tak...*
Ze to s vami nékdo sdili...

,,Jo...a kdyZ je tam n€kdo s vama, tak vas to tak odvede...jo a ted’ i ty ostatni déti
se tam chystaji, tak vas to tak...svede..., ale kdyz jsem tam s nékym z rodiny, tak je to tak
jako, jo...podej to...toto...jo...a p&kné plavala a co vas maly? Jo, je to jednodussi...to

bych ted’ka to okoli ocenila...*
TakZe i ostatni maminky chovaji se prirozené, uvolnéné?
,»Ano, tam...my chodime...Znéte troSku ten plavecky klub pro déti?*
Ano, sestra tam chodila s malym...

,lam potom dostavate nahradni hodiny..a my standardné chodime do té
“petadvacitky” a na ty nahradni hodiny chodime nahoru do té slané vody a tam jsou zase

jako rodiny, které neznate, nové... Z 99% jsou ty rodiny velice piijemné, jo..., ale



samoziejmeé setkavate se s tim, ze pani je velice laskava a ona to bezesporu myslela dobie,
ale kdyz tam prosté piijdete a ona tak spraskne ruce a fekne a ja mam taky sestru, taky
“mongolku” a bylo to baje¢né, nez umiel dédecek, protoze on s ni vzdycky néco délal, ale
potom se rodice, se t¢ malé nemél kdo vénovat a ja jsem se ve jednadvaceti vdala a od té
doby je to horsi a horsi... Jo a ted’ka...ted’ se najednou citite, Zze jste zas jako, O Si tyka
standardu, tak jako pokud jste silna osobnost a ustojite to, coz vétSinou se to jako

spolecensky da né¢jak ustat, ale zas trosku vnitiné...”
Ono vam to narusi takovou tu slozité, dlouho budovanou rovnovahu...

»Tak...tak...Toto bylo velice pékn¢ formulované... Toto asi, ...nevim, jak ostatni

rodice...Jestli se to dokéaze ....«

Pravé premySlim, asi je to individualni, je to pro ného sloZité, protoze ty matky
srovnavaji, Ze ... Nejhorsi jsou asi ty iei typ.: No ten nas uz chodi, v€era se postavil

a tak...

,, 10t0 m¢ tieba v plavani az tak moc nevadi... Ale ja jsem pak byla s mati na me-
ni¢ko a ted’ tam ta pani byla a bylo, dobry den, dobry den, uZ je mi 40, uz si nepamatuju
presné kde co...a ona mi zase fika...ja mam tu sestru ,,mongolku®...jo...a zase jste prosté
...vas z té rovnovahy né&kdo... A j& doufam, Ze mozn4a Casem ta Slupka bude tvrdsi a tak
mé to nevyvede... Protoze ted’ jsem jako ve stadiu, kdy jak to nepovazuju, je to nestésti,
né tragédie, ze zaCatku to byla tragédie, Ze ¢loveék tak trochu vinil to dité, ale ta vina je vi-
ceméné ,,ve mné“ nebo V tom systému, kterym jsem prosla...a to vam chci Fict jesté. Abso-
lutn€ vinim ja, ja osobn¢€ vinim prenatalni diagnostiku, coz je ta...ktera prosté ptrehlidla to,
Ze ona je s DS, jsou piedepsané v mém veéku dvé prohlidky, jesté jsem si zaplatila jednu...,
ktera je rana, tak jak jsem podstoupila 12., 16. tyden, 20 tyden, pani M., je to dobré...je to
dobré...A narodi se dit¢ s DS...

Nemam silu a pfiznam se, Ze ani mé okoli nema silu to n¢jakym zplisobem s nim
(pracovistém prenatalni diagnostiky) fesit...a ventilovat a nevim, jestli budu mit, protoze
clovek je rad, Ze ... A toto vam jesté feknu, Ze ¢lovek je rad, aby to prosté zvladl sam, aby
zvladl to dité, aby zvladl chod domacnosti a urcité i néjaké financni zajisténi a taky 1 spo-
leCensky...jo.. A abyste toto ustal, tak musite byt jesté ohromné silny na to, abyste nasel
jesté dalsi energii na to, ze byste Sel do néjakého sporu s 1ékafem...jo. Coz mi jako dost

lidi z okoli fikalo, jdi to s nim fesit jo... Ale postavit se k tomu a fict mu vulgarni nebo



nevulgarni nazor k tomu...jo... Jako znamena to obrovské vydani energie... To ani nemlu-
vim o néjakém piipadném soudnim procesu a o takovych néjakych vécech... J& nemam

energii na to, abych sla s nim ted’ka do sporu...

D4 se Fict, Ze tady ta vynaloZena energie by nepomohla ani vam ani té dcerce
vaSi a neustale byste se zranovala, protoZe byste se k tom vracela, pfipominala byste
si to...pokud by vam to viibec pomohlo k néjakému zadostiucinéni, ale ta pravdépo-

dobnost je asi mala, Ze?

»Ano... Ja jsem to potom fesila tak viceméné bokem, protoze... Pfes toho gyneko-
loga, ten ptiznal, Ze oni maji n&jaky sraz, setkani specialisti a ze se to tam fesilo, tady ten
miyj pripad a pan doktor vyhodnotil, Ze s ohledem na vék on si to prosté zdivodnil a o¢is-
til se, Ze neud¢lal chybu... Kdyz jsem pak ptisla za gynekolozkou, tak mi fekla, nezlobte
se, ja mam papir od n¢ho, ze jste v poradku a tady to, ze ty déti nemaji ty nosni kiistky a
tady to (respondentka mysli zvétsenou tloustku prosaknuti zahlavi), jo...to si tam nikdo
nevSiml a pii téch pravidelnych gynekologickych prohlidkéach taky ne...jo...a navic je to

nejcastéjsi..., kdybych byla jedind z tisice, ale ...
Tvrdi se, Ze je DS snadno diagnostikovatelny...

,,Jo..., kdyby on mi fekl, jdéte na plodovku, ja pijdu na plodovku... Jo a taky vam
feknu, Ze ta bolest, ktera ptisla pfi té zkusSenosti, i uré¢ité nestoji za to, abych na tu plodovou

vodu §la...«

11. Co nebo kdo v systému rané péce vam nejvic pomohl se adaptovat na tu

novou situaci?

»ZAdaptovat je silné slovo, to ¢love€k musi viceméné pfijmout, protoze neporodite
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zdravé dite, které bude pokracovatelem vaseho rodu a tak dale..., ale ...

Ano, myslim si, Ze to dité jako takové mozna vSichni rodice jako by nepFijmou,
ale musi prijmout alespon tu situaci, alespon to, co s tim souvisi. Samoziejmé, Ze ma
¢lovék to dité rad, ale rada rodici uvadi, Ze prijali spiSe tu situaci, ale ne jako to dité

tak, Ze by se s tim upIné vyrovnali...

,Ano, opisujete to velice vécné a pravdivé...Tak ten bod té adaptace
bych...pomohl mi pediatr a pani doktorka CD, protoze ty navstévujete nejcastéji... Ale
jesté vam feknu, ten plavecky klub, ale jes$té vam feknu jednu véc, ze mozna mé ani tak

nezranuje to v tom plaveckém klubu, protoze i ty matky a ten personal jsou v pohodé, i ta



vvvvv

se vytvorilo to spoleCenstvi ve mést¢ OP, vybudovala se ted’ odnoz v OD a ta jedna ma-
minka, kterd ma dceru, praveé s touto diagnézou, tam organizuje setkani Sirokého okoli a
me vic zranuje to, kdyz tam jezdim a vidim tam..., tam je pét, Sest déti zhruba stejné sta-
rych a vidim, Ze i tam jsme nejslabsi, jo... Je$té v ramci téch ,,Downu‘, kteti néktefi uz i
sedi, chodi, mluvi a my ani nesedime, jo... Takze vic m¢ mozna zrafuje toto, ale tam jez-
dim z jednoho divodu, protoze si cenim toho, Ze ta pani déla tu praci , Ze tam zve odbor-
niky, ale ur€ité z polovicky tam jezdim proto, protoze jsem loajalni vici jeji snaze... Ale
jezdim tam urc€ité s vétSima vnitinima obavama, protoze tam opravdu srovnavam...v tom

plavani uz ¢im dal min, jo.., ale tam to vidim, tam ...

TakzZe €lovék to dité srovnava jeSté s témi ostatnimi zdravotné postiZzenymi
détmi, které maji stejny handicap tim, Ze je to tak specifické postiZeni... KdyZ se nevi,
co je to za postiZeni, tak nema ¢lovék takovy prostor pro to... Ale tady jsou i urcité

prognézy...
,,PTesné, clovek to rovna.*

12. Jaky pristup k vim méla rodina? Poskytovala vim podporu v pocatcich

nebo potom pozdéji?

,» Takze ona (dcera) jako je jediné moje dité a ja jsem jediné dit¢ svych rodica, tak to
bylo hodné oc¢ekavané a vymodlené dité z jedné i z druhé strany... Ono to dopadlo tak, jak
to dopadlo, nebo je prosté takova jaka je...takZe jsem vam to popsala pted chvilkou, ze o
mé méli strach, abych to ustala..., psychicky zvladla... Takze ted’ka je situace takova, ze
babicky z obou stran ve v€ku nad 70 let v tom vidi krasné miminko, Ze jo...a ten zbytek,
partner...pofad tam to zklamani asi je..., ale urcité to neni tak, ze bychom uvazovali, ze

bychom to dité nechtéli, to zni hloupé nebo Ze bychom to tesili n&jak radikalné...*
Co vam pomahalo, jaké tifeba konkrétni slova vim pomahala?

,,Tak to vim, Ze mi pomohla jedna véta a ta ptisla az tak n€kdy mezi pul rokem a
tiictvrté rokem jejiho zivota a pfisla z Gst mého otce a ten fekl, Ze to, Ze se stalo, Ze jsem
porodila dité¢ s handicapem, nesnizuje moji hodnotu jako ¢lovéka. Jo, to bych povazovala
za upln¢ kli¢ovou..., protoze jsem to spojovala a neustale to spojuji se svou osobnosti a on
mi hrozné pomohl, Ze fekl, Ze naopak, kdyz se to podafi, tak vétSina lidi t€ oceni, Ze jsi to

zvladla. A toto si myslim, ze kdyby to n¢kdo fekl diiv nebo viibec t¢ém matkam... Jako



nevim, kdyby si to precetly v knizce, jestli to ma tu vahu, ale asi kdyz vam to fekne nékdo

hodné blizky, tak tam to, jak se fika, ,,padne na trodnou pidu‘, na to spravné misto.*

Clovék hleda vinika, u sebe, u partnera nebo si vyéita, Ze se mél chovat ji-
nak...nebo tak... TakZe je potieba utvrdit v tom, Ze ten ¢lovék ma tu stejnou hodno-
tu, Ze to neni vase vina a Ze kdyz to tak reknu, tak mate jeSté vétsi hodnotu, protoze

jste se s tim dovedla poprat...

,,Berete to v takovych pozitivnéjSich rolich, ale kdyz to malinko utlumite, tak ten
pocit, ano. Ze ten ¢lovek mél ty kvality, mas ty kvality dal a kdyZ to ustojis, zaleZi jenom
na tob¢ a nikdo nema pravo té hodnotit, tak je to jesté lepsi a samoziejmé tam bylo dulezi-
t¢ to, ze vétSina lidi..., setkdvam se taky stim, Ze jako kdyz vim, ze ¢ekam dité
s handicapem, tak jsem si ho méla nechat vzit...nebo Ze automaticky jsem m¢la jit na plo-
dovou vodu a vykladat nékomu, ze ten doktor vam to nedoporudil, to uz se s tim musite
srovnat sama... Takze toto bylo to zlomové. A potom bezprostiedné s tim okolim jeste
pocit nebo ne pocit, ale utvrzovani v tom, ze vas ti nejbliz§i neopusti..., protoze mi jedna
pani vykladala, Ze pan opustil pani se tfema détma, Ze maji n&jaké problémy... Obdivuju

Ji.., obdivuyju...
13. V ¢em spatrujete hlavni ,,rezervy*“ v oblasti rané, primarni péce?

,No u toho zafizeni rané péce, tam je problém s tim, Ze... No ja to uvedu malinko
jinak... Ja jsem tam byla na uvodnim sezeni a potom k nam dochazela néjaka pani a ta se
snazila, asi to myslela dobfte, ale ja jsem z toho méla takové smiSené pocity, z téch jejich
navstév..., protoZe jsem to fesila spi$ kvili sobé a ne kvilli malé, proto ty smiSené..., ale
tady je problém jiny. Protoze kdyz porodite to dité s handicapem a nejste dostate¢né silna
o0soba, coz je malo kdo v této situaci, tak prozivate velkou bolest, velké trauma a n&jakym
zpusobem ho feSite, pfekonavate a kdyz se setkavate s détmi a jejich rodici, tak to trauma
je tam viceméné zvladnuté a dost Casto ti rodice maji tendence to fesit s vama..., protoze
jste na jedné lodi, mate taky dité¢ handicapované a obraci se na vas a vyzvraci na vas, kdyz
to tak feknu, ty svoje boly, to, co vy se ptate, tam tieba z nich jde spontanné. A za ty dva
rokyse mi to nestalo ¢asto, ale stalo se mi to a ja ztoho mam troSku, troSku z toho
mam...a opét ta rovnovaha, t¢Zce nabyta rovnovaha... Ta tvrda slupka, kterd se buduje,
je .., kdyz se budu casto setkavat a nebudu na to jesté uplné pfipravena, tak neustale bude
se mi to vracet, jo...nejezdim tam Gplné Casto do té Ovecky (jiné zafizeni nez zafizeni rané

péce), ale jezdim tam a poiad to ve vas asociuje, jsou tam i starsi déti, i takze tu hriizu, co



vas ¢eka... Jako vy musite pfijimat ty informace, jo, ale tfeba do toho plaveckého klubu
se mnou jezdi téméf pokazdé neékdo, kdyz plavu s malou, tak tieba do té Ovecky, nechci
brat rodice, protoze tam by to dopadlo tak, Ze...nechci to rozebirat ty feci, protoze ¢lovék
ma potom zpétné tendence analyzovat to, co slySel a aplikovat to na ten svuj ptipad, jo...

Takze to je to, co jsem jeste chtéla fict...*

Clovék nechce moc piremyslet do budoucna a pFedstavovat si tu budoucnost

Vv daleko horsim svétle nez to muze vabec nastat...

»Ale mozna je to realné svétlo, ale jak se fika ,,pro¢ stahovat kalhoty, kdyz brod je

jesté daleko®, jo... TakZe tu skofdpku musim jesté utuzit...*

14. Co by bylo na zakladé Vasi zkuSenosti dobré zménit v oblasti systému pri-

marni péce o postiZené dité a v oblasti souvisejicich sluzeb?

,,Jako od té doby, co do naseho Zivota vstoupilo tady to zafizeni, které je dokonce
ochotné, kdyz je né&jaky problém, hlidat to dit¢ i pfes vecer a pfes noc za n¢jaky symbolic-
ky doplatek, jo, tak v této chvili si nestéZuju, je pravda, Ze jsem taky podepsala petici, Ze o
prazdninach se tady bude...v tomto chapu pani vedouci, ze se zrusila ta moznost dat to
dité na tyden, ale zas to prodlouzili jinak, Ze lidi mizou chodit do prace, protoze oni jsou
tady kazdy den, ale tim, Ze mam tu moznost a ze prost¢ z n¢jakych duvodi, kdyz nestiham
a zavolam a feknu pi. B., ja tady budu za pil hodiny, jo...a pani B. fekne, dobfe pi. M.,
tak to je asi to, co mi nejvic pomaha, ze si s tou pani K. (pracovnici zafizeni) muizu po-
vykladat, co mame délat, my to samoziejmé nedélame Gplné presné, ale ja mam pocit toho
vedeni, jo, takze ja toto povazuju v nasich dvou letech, jo, miizeme se o tom bavit jinak,
kdyz nam budou &tyfi...jo, ale ja jsem asi v tomto jeSté pfili§ nedaleko... Ted’ka v téch

dvou letech je to pro nas skvelgé...«

Takze takové to odlehceni v krizovych situacich, Ze kdyZ je néjaky problém,

tak ma ten rodi¢ mozZnost to dité dat nékam, kde se o ného postaraji...

,»ANO, coz je ironie, ze je 10 jesté lepsi, nez kdybych méla zdravé dvouleté dité, tak
bych musela fesit v ramci rodiny, jo...a tfeba kdyz je pohieb, jo...znama to tesila, chlape-
¢ek ma dva roky a ted’ celd rodina chtéla jet na pohieb a ted’ jit s malym, dvouletym dit¢-
tem na hibitov, takze byl problém shanét n€koho, kdo by to dité, fixované, jo... Mala fixo-
vana neni, jo, takze ja jsem si védoma, Ze kdyby ta situace nastala , Ze vSichni musime né-

kam, tak ji tu mdzu dat a to je ten nadstandard jesté oproti bézné péci, jo, ze to tady mizu



vyuzit... I to, Ze sestficky tady fikaly, jo...pojd’'me, zkusime 1zicku, zkusime to..., tak to,

Ze mame to vedeni, jo...po vSech strankach...tady vas navedou...*

A kolikrat ¢lovék nema doma ani tu psychickou pohodu, Ze...takzZe i kdyz to
dité nema ¢lovék porad doma, tak mu miZe byt potom o to vic prospésny..., protoZe

to pro rodice neni takova rutina....

,,Pfesné, toto jsme vcera na plavani, protoze byl v¢era Ctvrtek, tak tam jedna ma-
minka fikala, Ze ji nevzali do prace, ze potfebovala par hodin a ze ta mala byla véera hroz-
né protivna a ze ted’ka je ji to lito, protoze ona je na ni tak hrozné fixovana, protoze jsou
spolu ctyfiadvacet hodin tydné, manZzel odjede rano... A Ze ona by i kolikrat uvitala, ze ona
by se na ni chtéla tésit, ale Ze uz ji ma nékdy ,,plné zuby* - a ted’ to dejte do uvozovek...
Takze tady tim 4-6 hodinovym cyklem, ktery mi umoziuje si vyiesit svoje véci, tak oprav-
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du se nani tésim...je to v tomto lepsi...



