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O cem to bude?

Postizeni jako ,neznama cesta“
1. konfrontace, reakce rodicu
vyznam perspektivy, modely adaptace (vyznamne vlivy)

Zdroje zvladani rodicu, jejich potfeby, styly vychovy,...

Optimalni varianta zvladani
posttraumaticky rist: naro¢na situace jako pfilezitost



‘ /.droje pro zajemce

Literatura

viz sylabus ,Psychologie handicapu® (Psy 124)
http://psych.fss.muni.cz/studium/studiumframe.php

El. zdroje

http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.kpss.brno.cz/index.php?nav01=11279&nav02=11289



http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/
http://www.ochrance.cz/ochrana-osob-omezenych-na-svobode/

Prvni informace o postiZeni ditéte

Poznani, ze vlastni dité se nebude vyvijet podle jejich
ocekavani predstavuje pro rodice mozna vilbec
nejvetsi myslitelny dusevni otres.

(MatéjCek, Dytrych, 1997)

Emily Perl Kingsley: Vitejte v Holandsku!

Jsem casto zadana, abych popsala své poznatky o vychove ditéete s
postizenim a tim pomohla lidem, kteri touto jedinecnou zkusenosti
neprosli, porozumet a priblizit pocity, jake to je. Tak poslouchejte...



Ocekavani ditéte se podoba planovani vyletu do Italie. Kouplte si kupu
privodci a vytvorite si nadherné plany. Koloseum. Michelangeltv David.
Gondoly v Benatkach. Mozna se naucite par uzitecnych italskych frazi. Je to
velice vzrusuiici.

Po mésicich dychtivych predstav konecne nastane ten den. Sbalite si kufry
a vyrazite. O nékolik hodin pozdé€ji letadlo pristane. Vejde letuska a oznami:
"Vitejte v Holandsku!"

"V Holandsku?!" vyhrknete. "Jak to myslite, v Holandsku?! Mél jsem
objednanou cestu do Italie! Mam byt v Italii. Cer zivot snim o Italii!"

Jgnze letovy plan byl zménén. Letadlo pfistalo v Holandsku a vy musite z{stat
zde

Dilezité je, Ze vas neodvezli na néjaké hrozné, odporné, Spinavé misto,
plné nebezpecnych nakaz, hladomoru a nemoci. Je to jen ]lne misto. TakZe si
musite koupit nove Eruvodce Musite se naucit novy jazyk. A potkate celou radu
lidi, které byste jinak nikdy nepotkali. Prosté jen jiné misto. Zije pomalejSim
tempem nez Italie, ﬂ]e mene jiskrné nez Italie. Ale poté, co zde stravite neéjaky
cas, popadnete dech, rozhlédnete se... a vSimnete si, 7e Holandsko ma vétrné
meny a tulipany. A Holandsko ma dokonce Rembrandta.

Nicmené sledujete, jak kazdy cestuje do Italie... a vsichni se chlubi, jak
krasne se tam méli. Po zbytek zivota budete tvrdit: "Ano tam jsem cht&l jet. To
jsem si naplanoval." Ta bolest nikdy nikdy nikdy nikdy nlkdy nikdy nikdy
nevymizi, protoze ztrata takového snu byla prilis velka.

Ovsem... Pokud stravite zbytek Zivota truchlenim nad tim, Ze jste se nedostali
doIItagek nikdy nedokazete vychutnat vyjimecnost a tchvatnou krasu...
Holandska.



Intuitivni didaktické rodiCovstvi (Papouskovi, Dittrichova, Sobotkova)
...a jeho podminky

,Dite ve 3 - 4 meésicich reSi narocné ukoly a kognitivni problémy, bez jakékoli jiné
odmény nez vlastni radosti (intrisic pleasure) z uspéchu...”.

Nevédoma uroven komunikace

- reakce vétSinou do 500mS (kratSi limit nez pro védomou reakci)

- rodi¢ voli optimalni vzdalenost pro vnimani ditéte a uzpusobuje fec
= vede dité ve vyvoji: prodluzovani samohlasek, az je dité zvladne tak
zduraznovani slabik, pak pojmenovavani znamych osob a objektu...




Chyby v interakci...

...duvérna atmosféra a zejména stresem nezatizené rozpolozeni rodice
jsou nutnou podminkou pro dialog vedeny na neuvedomovane, intuitivni
urovni, ktery ma pro novorozence nezastupitelné misto v jeho ucCeni se a
Y |ntegraC| jeho vlastnich zkusenost (Papousek, Papouskova, 1992).

Pri¢iny poruch interakce
- neexistuje zkusenost zahajené komunikace
- pocatecni ztrata odvahy kvuli postizeni ditéte
- neshoda v dispozicich rodiCe a ditéte (napf. ur€ité onemocnéni
ditéte a rodiC se ztiSi a je jemny - pravy opak co dite prave
potfebuje, aby bylo schopné reagovat)

- velké prodlouzeni doby, kdy je tfeba pre-verbalni komunikace

- dispozice ditéte: hypertonie, hypotonie, smyslové postizeni atd.



... A MOZNOSt napravy

ZacCarovany kruh ne-interakce

Misto interakci, které vedou k oboustrannym radostnym emoc¢nim zazitkim a které
mohou upevnovat psychickou odolnost vaéi rizikovym faktorim, vznika pak bludny
kruh, v némz interakce selhavaji, komplikace se zfetézi a nakonec vedou k porucham
chovani u kojence, nebo k zablokovani rodi¢ovskych schopnosti a k projevim nasili
rodic¢u vadi ditéti.

X

Potfeba soukromi, dlivérné prostredi ...a “ulovit prvni interakci*

Z prvni interakce se odvozuje vraceni sebeduvery rodict a motivace pro dalSi
komunikaci. Obnoveni vzajemné obohacujiciho vztahu.



Sdéleni/naslouchani prozitku
...a vyrovnavani se s nepfiznivou skutecnosti

= Hanus Papousek: nezastupitelna role dialogu ve vyvoji kognitivnich
struktur, v integraci prvnich zivotnich zkusenosti (texty k dispozici).

= Oliver Sacks: ,Lidé s migrénou si stézuji na 2 véci. Na bolest hlavy a
na to, ze je nikdo neposloucha”.

= Al Siebert: How Non-diagnostic Listening Led to a Rapid “Recovery” from
Paranoid Schizophrenia: What Is Wrong With Psychiatry?

= Bub, B. (2004). The patient’s lament: hidden key to effective communication.
How )to Recognise and Transform. Medical humanities, 30, 63-69. (u€ebni
texty




S ¢im se rodice vyrovnavayi? ﬁ

resp. vlivy, ktere urcuji jejich komplexni situaci:

Tradice, kontext (rodinna historie)

Charakteristiky ditéte a druh postizeni

Zdroje rodiny, jednotlivcl

Akcenty — perspektiva (prakticky vyuzitelna proménna)
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Y
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‘ Perspektiva rozhoduje

Monika Sulcové (2009):
Rozhodovani o narozeni ditete s Downovym syndromem

- proménné ovliviujici rozhodovani
- zdroje a postoje rodicl
- vyzkum predstavy o ...

Alena Robotkova (2007):

Sdélovani prenatalni a rané postnatalni diagnézy Downova
syndromu matkam postizenych deti

- perspektiva Iékafu a rodi¢u (SPIKES a modely zvladani...)
- vyzkum matek, které pecCuji o di s DS
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Clovék s postiZenim
vs. PostiZeny

We can provide a most detailed phenomenal
description of catatonia without making any
reference to the feelings and motives of the
patient (as Bleuler did), but we cannot provide
an existential description of the state without
detailed analysis of the feelings and motives of
the patient.

Oliver Sacks

Muzeme podat fenomenalni, naprosto podrobny popis
katatonie bez jediné zminky o pocitech a motivech katatonika
(jako to udélal Bleuler). Ale nemuzeme podat existencni popis
jeho stavu bez detailni analyzy jeho emoci a motivu.




Mozna zkresleni v pohledu odbornikt

Mentalni retardace jako dominantni diagnoza

= Reiss a Szysko (1983) ,diagnostické prekryvani“ (diagnostic
overshadowing)

= Walmsley a Downer (1997) profesionalové Casto selhavaji
v uznani skutecnosti, ze lidé s intelektovym postizenim maji svoji
identitu, ktera je pro né dulezita

= Beart, Hardy, Buchan (2005) intelektové postizeni je

v s o

orientace nebo nabozenstvi




Repkova (1999) Asociace k pojmu ,,zdravotni postiZeni*

o Vyzkumny soubor lidi s postizenim, jejich rodinnych pfislusniku a lidi
bez zkuSenosti s postizenim

Vysledné kategorie: Viditelni stranka postizeni, Znevyhodnéni, Negativni proZivani (strach, zklamani,
bezmoc), Pozitivni Zivotni filosofie, Vztahové bariery, Pomoc a péce, Pozitivni vztahy, Legislativa a Zivotni
aktivity.

o Lidé s primou zkuSenosti s postizenim uvadi nejvice pozitivhich
asociaci a nejmene asociaci negativnich.

...vysledek je mozné chapat take tak, ze autenticka zkusenost
setkani vede k vytvoreni méne negativniho obrazu o zivote Cloveka
S postizenim a to ne poprenim negativnich asociaci, ale spise
doplnénim celkového obrazu o dalsi, také pozitivni charakteristiky




Kearney, Griffin (2001) ,,Mezi radosti a zarmutkem*
Zkusenost rodict, ktefi pecuji o dité intelektovym postizenim
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,»Clovék s postiZzenim* vs. ,,PostiZeny*

Lékar nema léCit nemoc, ale Clovéka, ktery je touto nemoci zasazen.
Hippokrates

Existuji nevylécitelné nemoci, neexistuje nevylécitelny Clovék nebo osobnost.

(?)

VSechny déti maji nékdy specialni potfeby. Nase déti maji vétSinou potreby
normailni.
Otec ditéte s postizenim

Lékar ma mit znalosti a byt odbornikem na nemoc, léky, fyziologii a farmakologii,
ale jeho zakladni zajem musi byt o samotného Clovéka.

Sacks, 1992




Autenticka zkuSenost setkani jako ptilezitost pro ob¢ strany - tpInéjSi vnimani skutecnosti:

Vztah.

Prostor pro
setkani.

Potencial ke
Zmene.

Prakticky: vztah s Clovékem, ktery ma jméno, svuj neopakovatelny pfibéh,...

Doplnéni ¢asteéného obrazu o dalSi charakteristiky.

© Milan

Zameéna celku za ¢ast

Skupinova identita,
»,SKupinovy obraz
postizeni*

Interpersonalni
percepce (prvni
informace rozhoduje:
zajem — nezajem)

Sdilené pfedsudky

- zaCarovany kruh
strachu a odmitani

- vliv védecké
komunity...



‘ Svet
Niguela Hunta

(2001) Usti nad Labem: Albis International.

1. If]vo&,,,,.+
II. Jak jsem se v LondynéavIn nshrucku ztratil

1. Kralovsky Windsor ...,
IV. Prizdniny v zahraniéi ...,
V. POP MUSIC oovunnsniisarrsssmssnnrsramsasisssnsssnesssarsssnss
VI. Moji rodi€e wuiensmmsmsnrssrammassssmsesssssernanssnsans
VII. Athollska Zliola ..ooommerrrrmereresssmmmreeeersmmsmsnsnns
VIIL. Nezapomenutelnd léta. i,
IX. Spojent stiaty americhké oo innresssssasana

Mam velkou radost, Ze pidi svoji aplné prvni knihu. Doufim, fe ji
v Americe i v Anglii dobfe prijmou. Asi bych se mél predstavit. Jme-
nuji se Nigel Hunt a spolu se svimi rodiéi bydlim v Anglii, ve mésté
Pinner v Church Avenuce 26. Moji rodice jsou moc hodni. Narodil
Jsemsev Edgware v roce 1947. Zatim jsem jesté nikdy nebyl v Americe.
Pani, kterd mi poradila, abych o viem napsal, se jmenuje pani Eileen
J. Garrettovd, a budu pry s tim mit hodné price.

TakZe ahoj! Vitejte u mého prvniho zdafilého pokusu napsat knihu.
Pomihd mi s ni Douglas Hunt. Dostalo se mi krilovské pocty jet
do Londyna a v hotelu Claridges se setkat s pani Garcttovou a venku
hyly kviili mné vyvéiené prapory, takze jsem mohl vzdat hold svym bar-
viim. Uil jsem se na nékolika mistech; v zakladni kole v Longfieldu,
ve skole v Inellanu 1 v Pinneru a na otcove Skole v Athollu.

Mam sviyj vlastni psaci stroj a sam jsem se na ném naudil psat. Kdyz
jsem byl pred mnoha lety v Londyné, natagel jsem tam film s panem
profesorem Penrosem, jak mi prohliii dlané. Také jsem se na kameru
smal a on mi fekl, ze to uvidi aZ v Americe, takze doufim, Ze jste to
vidéli.

I1. JAK JSEM SE V LONDYNE A V INNSBRUCKU
ZTRATIL

Jednou jsem pustil ridio a hidejte, co jsem slySel! Ano! Hlasatel
oznamoval, Ze se chysta generilni zkouika prehlidky kralovské jizdy.
Kdyz jsem tu zprivu uslyiel, vstal jsem, oblékl se, vzal jsem si deviti-
penci z pokladnitky a vysel tajné z pokaje. Sel jsem ulici ke stanici
Rayners Lane. U informaci jsem po#ddal o listek do James Parku. Pak




Perspektiva rodict

(Matéjckova potieba ,,oteviené budoucnost:“)

Pro rodice je v prijeti skutecnosti postizeni viastniho ditéte nesnadna praveé
(vnimana) bezvychodnost vzniklé situace.

“Clovék se pomérné dobfe dokaZe smifit s aktualnim stavem, pfijme i
dlouhodobé trapeni, nabizi-li se mu z ného nekde na obzoru
vychodisko. Ale je zdeptan, kdyz citi a primo vidi, jak je spoutavana a
Skrtana cela jeho budoucnost.”

(Blazek a Olmrova, 1988).




Faktory urCujici miru prozivaného traumatu
(Tedeschi, Calhoun, 1995)

= necekanost udalosti

= ztratu kontroly nad situaci

= neobvyklost situace

= mira neodstranitelnych nasledkl vzniklych v dusledku udalosti

= prozivana vina (lidé s tendenci obvinovat druhé zpravidla vychazi
ze srovnani s ostatnimi jako psychologicky hiafe adaptovani)

= Cas, kdy se traumatizujici udalost odehrala, resp. zralost nebo
stupen vyvoje, ve kterém je Clovek s udalosti konfrontovan




Rodice jsou casto nespokojeni se zpiisobem Sdéleni diagnozy
Potrebné informace o postizeni Ize zpétnée dopinit, zaZitek setkani zdstava...

= Prvni slova rodice vétSinou nikdy nezapomenou

= Dostatek ¢asu a projeveni zajmu o rodicCe
(Casto Iékar udéla prednasku a zmizi)

= Nejlépe, aby byli pfitomni oba rodice

= Poskytnout informaci hned; matka ditéte vétSinou uz néco tusi a
neinformovanost dava prostor fantaziim

m Pfitomnost ditéte a poukazani na normalni rysy (pékné oci, cokoli)

= Nejedna se o teoretickou diskusi, I€kai by mél byt pripraven na reakci
rodi¢tl - obvifovani, prudké emoce, ...

= Opakovani informaci - rodi€e nejsou pfipraveni na jejich zpracovani

(Matéjcek, Krejcirova, Blazek a Olmrova)



‘ Modely zvladani nepfiznivé situace

= Bub, B. (2004). The patient’s lament: hidden key to effective communication. How to
Recognise and Transform. Medical humanities, 30, 63-69. (ucebni texty)

= Aaron Antonovsky (1923 - 1994) Sense of Coherence
= Schuchardt, Erika: Zvladani krize jako socialni interakce

= Elisabeth Kibler Rossova (zhodnoceni aplikace)

Bolesti projit jako dvermi (Skacel).
Bolestivy afekt ztraci svou bolestivost, vytvofime-li si o ném jasnou a zretelnou predstavu
(Spinoza, cit. dle Frankl, 2006).




Uzdravujici sekvence (podle Buba, 2004)

!

POTVRZENI
ZTRATY
/\ VLASTNI
a > L uvédomeéni si‘
TRAUMA > UTRPENI >l VYJADRENI INTEGRACE
ZTRATA BOLEST ZARMUTKU POTVRZENI ZKUSENOSTL [
ZTRATY
. ., DRUHYMI
Osobni interpretacni ,naslouchani*
ramec

it c d

a) Ztrata prozitku smysluplnosti v dané situaci, dezorganizace vlastniho
pohledu na svét v dusledku prozitého traumatu. Podle Solomona (2004) je
traumatu. Obnoveni/znovuvytvoreni smyslu v nové situaci hraje podstatnou
roli v procesu zpracovani traumatu a je takeé klicem k pozitivnimu zisku jako
dusledku uspésného zvladnuti traumatu.




Uzdravujici sekvence (podle Buba, 2004)

POTVRZENI
ZTRATY

\ 4

Huvédomeéni si‘

VLASTNI
VYJADRENI] INTEGRACE

TRAUMA [P > UTRPEN({
ZTRATA

A 4
q
N
>

BOLEST ZARMUTKU POTVRZENI ZKUSENOSTI [

ZTRATY

— . DRUHYMI
Osobni interpretacni ,naslouchani

ramec

TT c d

b) Chronické prozivani zarmutku — v situaci, kde neni mozné plné vyjadreni
zarmutku, nebo kde toto vyjadreni nenachazi potfebnou odezvu okoli.
Chronicky zarmutek se transformuje do neuvédomovaného jednani, opakované
motivovaném potrebou ,zviditelnéni se“. To doty¢ného ve svém dusledku spise
od okoli vzdaluje nez k nému pfiblizuje. Opakované prozivani utrpeni v tomto
pripadé nevede k uzdraveni, k integraci traumatu.




Uzdravujici sekvence (podle Buba, 2004)

(o)

l —

POTVRZENI
ZTRATY

ZTRATA BOLEST ZARMUTKU POTVRZENI ZKUSENOSTI
ZTRATY

VLASTNI
a > Luvédoméni si1°
TRAUMA > UTRPENI > VYJADRENI INTEGRACE

— - DRUHYMI
Osobni interpretacni ,naslouchani*

ramec

i () d

A £z
T

c) Potvrzeni prozitku ztraty, potvrzeni vyznamu a jedineCnosti (také
narocnosti) situace Casto umoznuje (znovu)objeveni nevyuzitych osobnich
zdroju, reinterpretace situace atd. Naslouchani je také poselstvim o hodnoté
prozitku, hodnoté vypravéce... Umoznuje dalSi postup v sekvenci smérem
od chronického zarmutku k integraci traumatizujici udalosti.




Uzdravujici sekvence (podle Buba, 2004)

|

TRAUMA
ZTRATA

!

UTRPENI
BOLEST

Osobni interpretacni

ramec

VYJADRENI
ZARMUTKU

POTVRZENT{
ZTRATY
VLASTNI

,,uvédomeni si‘

1

POTVRZEN{
ZTRATY
DRUHYMI

,,haslouchani

INTEGRACE
ZKUSENOSTI

T
7
a

d) Integrace traumatu znamena novou zkusenost, zménu vlastniho
interpretacniho ramce.

Linley, (2003), Tedeschi, Calhoun (1998): pozitivni adaptace na trauma
se blizi popisum v textech, které se zabyvaji konceptem moudrosti.




Bub, B. (2004). The patient’s lament: hidden key to effective communication.
How to Recognise and Transtorm. Medical humanities, 30, 63-69. (ucebni texty)

= vyjadreni zarmutku (lamenting) a odezva ze strany okoli trpiciho

= naslouchani partnera v dialogu, ktery trpicimu zprostredkuje zkusenost,
ze je slySen”, se tak stava poselstvim o dulezitosti vliastnich prozitkt

a nepfimo také poselstvim o hodnoté ¢lovéka, ktery utrpeni proziva
(Bub, 2004)

= potvrzeni jedineCneho prozitku trpiciho je podle Buba moment, ktery
umoznuje integraci traumatu

Opak pfedchozi zkuSenosti — vylou€eni ze spoleCnosti na zakladé
libovolnych (dfive uvedenych) divodu.




ProtéjSek v dialogu... profesional

Protéjsek, ktery potvrzuje prozivanou ztratu, utrpeni atd.
— umoznuje integraci nepriznivé skutecnosti

,Prvoradou potfebou rodi¢u [...] je konstruktivni
profesionalni poradenstvi béhem ruznych fazi zivota
ditéte, které je [rodiCe] uschopni k tomu, aby nalezli do
urcité miry dostatecne uspokojivé odpovedi na svoje
vlastni osobni problémy* (Murrayova, 2002, str. 53).




Protéjsek v dialogu...laik

= Partnerem ve zmineném dialogu nemusi byt nutné
profesional.

Matéjcek (2001) v této souvislosti poukazuje na vyznam
svépomocnych skupin. Sdileni zde ma jiny kontext nez
v rozhovoru s odborniky, snaze dochazi k porozumeéni na
emocionalni urovni a ke sdileni prozitku, které Matéjcek
(2001, str. 69) radi mezi ,nejucinnejsi psychoterapeutické
mechanismy"”.




Dusledky interakce rodicu s ,,vefejnosti‘

Podle MatéjCka je porozumeéni ze strany rodicu zdravych déti a tzv. verejnosti
stejné dulezité jako to, aby vlastni rodiCe sve situaci dobre rozumeli a vyrovnane
ji prijimali.

Vstficnost okoli pfitom ,samozfejmé nesmi vychazet z charitativnich postoju, ale
musi byt zaloZena na odbornych poznatcich a na hlubokém pochopeni
specifichosti postaveni takového ditéte ve spoleénosti i specificnosti postaveni
jeho nejblizSich vychovatelt® (Matéjcek, 1986, str. 288).

MatéjCek a Dytrych (1997) zminuji studii, podle které velké procento rodicu
nebylo vnitfné smifeno nebo vyrovnano s postizenim svého ditéte - mnoho let
po jeho narozeni v sobé stale zadrzovali neodzité emoce spojené s jeho
vrozenym postizenim. Cestou z takového chronického stavu prozivani zarmutku
je podle Buba (2004) pIiné proziti emoci, které dosud nebyly vyjadreny.




Sdéleni/naslouchani prozitku
...a vyrovnavani se s nepfiznivou skutecnosti

= Hanus Papousek: nezastupitelna role dialogu ve vyvoji kognitivnich
struktur, v integraci prvnich zivotnich zkusenosti (texty k dispozici).

= Oliver Sacks: ,Lidé s migrénou si stézuji na 2 véci. Na bolest hlavy a
na to, ze je nikdo neposloucha”.

= Al Siebert: How Non-diagnostic Listening Led to a Rapid “Recovery” from
Paranoid Schizophrenia: What Is Wrong With Psychiatry?

= Bub, B. (2004). The patient’s lament: hidden key to effective communication.
How )to Recognise and Transform. Medical humanities, 30, 63-69. (u€ebni
texty




SPIRALA — SYMBOL DUSEVNIHO POHYBU

Stav Zvladani krize jako socidlni interakce
2001

koneéné stadium M.

Interakce ‘

spolecnost
pribéhové stadium I,

interakce ’

pocateéni stadium .

1. Nejistold

1900 Co se viasiné déje...7
pocateéni stadiumi |. pribéhové stadium II. koneéné stadium Il
kognitivné-reakEni emociondini, reflexivné-akéni
dimanze oviddans nafizend dimanze dimenze pod
oventi viasin| kontrokou

Schuchardt, Erika  Prekopova, J. (2004). Empatie. Praha. Grada.



‘ Faze vyrovnavani se s nepfiznivou skuteCnosti

(Blazek, Olmrova, 1988, podle E. Kibler—Ross)

Faze dusevni krize

Projevy krize

Potieby rodicu

1. Faze Soku

2. Faze reaktivni

3. Faze adaptacni

4. Faze reorientace

Citova dezorganizace, zmatenost,
ochromeni jednani, neschopnost
tomu uvéfit, iracionalita. Mlze
trvat nékolik minut i nékolik dni.

Bolest, zal, zklamani, uzkost,
agresivita, odmitani, vina, subj.
selhani, obranné mechanismy.
Proces reintegrace v pribéhu
diskuse.

Realistické hodnoceni, rodi¢e se
ptaji:"Co by se dalo udélat?”, coz
je znamenim ochoty zacit jednat.

Rodi¢e zacinaji jednat, vyhledavaji
pomoc a informaci

a planuji budoucnost.

Piekonani krize.

Sympatie a emocionalni
posila.

Naslouchani rodi¢im.
Katarze tim, ze se
vypovidaji. Sympatie, ale
Cestnost. Fakta o pfipadu.

Spolehliva a pfesna
informace

o lé¢ebném a vychovném
postupu a o budoucnosti.

Poskytovani pravidelné
pomoci a vedeni.




‘ E. Kabler—Rossova a postizeni

+ Pomoc rodi¢m ve vnimani opravnénosti negativnich prozitkt
Vnéjsi potvrzeni, ze vlastni reakce je spravna, primérena
Je v poradku prozivat vztek, uzkost...

- Nerespektovani individualnich zvlastnosti pri necitlivé aplikaci:
,Popirate realitu!™

Negativni pojmenovani (napr. popirani reality)

Ocekavani personalu vs. prozivani rodice

Yuan, S. : vSichni rodice teoreticky znaji model K.R. — jejich vlastni vizualni
metafora zkusSenosti se lisi




Matéjcek, Dytrych, 1997

=V prvni fazi rodiCe prozivaji trauma, ztratu idealu o svém ditéti a
,zhrouceni vlastniho sveéta®.

= Prozivana uzkost a beznadéj nemuze byt dlouho snasena, proto se u
nich v dalSi fazi dostavaji ke slovu ruzné obranné reakce.

Mezi né patfi popreni skute€nosti (hledani zazraéného feseni, omylu
odborniku atd.), hledani vinika, na kterého by bylo mozné zaméfit
vlastni agresivitu vzbuzovanou uzkosti. Do této faze patfi také deprese
a (sebe)obvinovani - i kdyz v naprosté vétsiné pfipadd neni otazka
zavinéni na miste.

= AZ po prekonani obrannych reakci a pocitu viny ,nastupuje proces
prijeti ditéte takoveého, jaké je".

Matéjcek, Z., Dytrych, Z. (1997). Jak a pro¢ nas déti trapi. Praha: Grada Publishing.




Lewis, C. S. (1995). Svédectvi o zarmutku.
Praha: Navrat domu.

“‘Domnival jsem se, ze dokazu popsat stav, nakreslit mapu
smutku. Ale zjistuji, ze zarmutek neni stav, nybrz proces.
Nevyzaduje kartografické, nybrz historické Zpracovani, a
kdybych neprestal zpracovavat jeho dgjiny v urcitém zcela
libovolném bode, nemél bych potom duvod kdy prestat. Kazdy
den se objevi neco noveho, co stoji za kronikarsky zaznam.
Zarmutek je jako protahle, stacejlm se udoli: za kterymkoli
z ohybu se pfed vami muze otevrit zcela nova krajina. Jak uz
jsem napsal, nestane se tak za kazdou zatackou; nekdy je
prekvapeni praveé opacné: setkate se s presne tim stejnym
vyhledem do kraje, jaky jste podle vaseho soudu nechali za
sebou mnoho mil cesty zpatky. V takovych okamzicich si kladete
Qtazku, zda to udoli vlastné neni kruhovym zakopem. Ale neni.
Castedné se zazitky vraceji, avsak jejich poradi se neopakuije...

(Lewis, 1995, str. 47)




‘ /. denck Matejcek

Matéjcek a Dytrych (1997, str. 72)

Obtizné pochopitelny obrat nastava v okamziku, kdy rodiCe pfijmou
sami sebe jako rodiCe postizeného ditéte a dité takove, jake je

[..]

nejde pouze o vychodisko z vlastnich depresi a agresivnich postoju k
okoli, ale i 0 obohaceni vlastniho zivota

[...]
toto vnitrni uklidnéni a vyrovnani se prenasi i do jejich okoli a je patrno
tém, kdo se s nimi, byt'i jen profesionalné, stykaji.

Ochota ke zméné, postoj otevrenosti... (vs. znehodnoceni reality)




/vladani rodica

- dlouhodobéjsi perspektiva

Potreby rodicu

Ukoly k vyFeSeni
Nevhodné vychovne styly
Efektivni strategie zvladani



Potreby rodicli déti s mentalnim postizenim
(M. A. Murray, 1959, 2002)

Cestnost

Hluboce vdecni za profesionala, ktery je schopen hlubokého Cistého rezu.
To neznamena krutost a chlad. Cestnost misto chlacholeni,

které se pozdéji provali (,pro¢ nam to jenom nerekl?")

Matéjcek: S pravdou se v techto pripadech da s ditétem dosahnout podstatne
vice nez s planou nadeji. Bod obratu mezi uzkosti a realistickym nahledem,

z pasivity do aktivity. Z ¢ekani na zazrak do prace.

Pochopeni (,Chapajici srdce")

Vzajemna nezkusenost: rodice nevédi, kde jsou profesionalove, ti zase neékdy netusi,
v cem stoji rodice — napr. jak se jich dotkne urcita poznamka, rozdilné plynuti casu
profesionalu a rodicu, atd.

Usetrit rivality mezi odborniky

Neshazovat jiné profese nebo dokonce kolegy- rodice jsou uz tak dost zmateni.
(ucitel nevéri psychologlim, psycholog pomlouva psychiatra, socialni pracovnik...)

RodiCe naivné Cekaji vSechny odpovédi. Jen pomalu prijimaji jiny postoj.




Problémy (ukoly),
kterym celi rodice déti s postizenim (Murray, 2002)

Odbornikovi nestaci znalosti, nestaCi zkuSenost, nestaci oboji dohromady. Potfebné je
odhodlani pomoci rodi¢iim hledat odpovédi na nasledujici komplexni otazky:

= Prijeti faktu o postizeni ditéte (Kanner, L.)
= Inteligentni vynaloZeni prostfedk
= Jak se naucit zachazet s emocionalni tenzi?
Tato tenze jako nejvyraznéji negativné pusobici jeden faktor (1)

— obavy se sdileni s prateli atd.

= VyfreSeni tzv. ,teologického problému®:
smrt je nutna, fyzickeé potize témeér nevyhnutelné - ale pro€ se stalo toto?

= Provedeni rozhodnuti o dozivotnim postarani se o dité

= Oddéleni zrna a plev v profesionalnim poradenstvi, které rodiCe roky vyuzivaji




Zdenck Matéjcek:
Ziakladni psychologické potfeby

Foto Petr Jedindk

o Stimulace
mnozstvi, kvalita a proménlivost vnéjSich podnétu

o Smysluplného svéta
stalost, fad a smysl v podnétech

o Zivotni jistoty
potfeba citové jistoty a bezpecCi ve vztazich

o Pozitivni identity
potfeba vlastni hodnoty a mista ve spole€nosti

o Oteviené budoucnosti
moment mezi nadé€ji a beznadéji, mezi zivotnim rozletem a zoufalstvim




‘ MatejCek: rady pro rodiCe deti s postizenim

Matéjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déd. Jinocany: H H.

RodiCe maji co nejvice vedet
Pravdu, ale s perspektivou

Ne nestesti, ale ukol

Obétavost ano, ale ne obéetovani
V pravy Cas a v prave mire

Dite samo netrpi

Nejste sami

Nejste ohrozeni

Chranite si manzelstvi

Vyhled do budoucnosti

(podrobnéji IS)

Zdenék MatéjCek: Rana do srdce. (studijni texty v Is)



Efektivni adaptacni strategie rodicu

Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)
Charakteristiky a strategie zvladani uspésné zvladajicich rodicu

1) Reinterpretace vlastnich myslenek a postoju vuici své situaci

a) Prijeti ditéte, jaké je

Prijeti ditéte podle rodi¢l znamena ,,vykroéeni za otazku proc*.

Diky uvedenému pfijeti se rodiCe ve svém premysleni o ditéti zamérili vice na
néj samotné nez pouze na jeho postizeni. Proto byli schopni rozvijet dovednosti
nebo kvality sveho ditéte (aniz by popirali jeho postizeni nebo jiné slabosti),
uznavat jeho prednosti, a tam, kde to bylo mozne, take respektovat jeho vlastni
cile a prani. (Scorgie, Wllgosh a McDonald, 1998a)




Prijeti ditéte, jaké je - jako nejlepsi moné vyjchodisko

Po prekonani obran (viz minula schémata)
— akceptace ditéte takového, jaké je

Zasadni zména ve vnimani situace, mj. obnoveni prozivaného smyslu situace
(konkrétni ukoly, zména otazek, které si rodiCe kladou atd.)

... obtizné pochopitelny obrat nastava v okamziku, kdy rodiCe pfijmou sami sebe
jako rodiCe postizeného ditéte a dité takové, jake je.

Nejde pouze o vychodisko z vlastnich depresi a agresivnich postoju k okoli, ale i
obohaceni vlastniho zivota: ... toto vnitfni uklidnéni a vyrovnani se pfenasi i do
jejich okoli a je patrno tém, kdo se s nimi, byt i jen profesionalné, stykaji".
MatejCek a Dytrych (1997, str. 72).

Maximum, nejlepsi predpoklady pro dalSi zvladani, dosazeni realnych moznosti.

Skrze prijeti postizeni ditéte byli rodiCe schopni vyrovnat se s okolnostmi svého
Zivota.




Matejcek:
Role rodiCe postizeného ditete

Prijeti vychovy ditete s postizenim jako ukolu: ukol tézky, ale ne
nezvladnutelny (role profesionala v pfijeti této perspektivy)

Prijetim ditéte prijimaji rodiCe sami sebe

Dopomahat diteti k spoleCenskému pfijeti znamena zbavovat se pocitu
ponizeni a pozvedat své rodiCovskeé sebeveédomi

Pokud rodiCe uspésné projdou fazemi procesu akceptace postizeni
ditéte a prijmou roli ,rodice postizeného ditéte* (MatejCek,
2001), vytvafri tak nejlepsi mozné podminky pro dalSi zZivot svého
ditéte.




Efektivni adaptacni strategie rodicu

Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998) + Mat¢jcek
1) Reinterpretace vlastnich myslenek a postoji vici své situact

b) Odhodlani uspét
Napr. také ochota ke zmené bydliste pro nedostupnost urcite pece.

Nepredstavuje zaruku k ziskani vSech odpovedi nebo rychlého
uspechu, ale spise realisticky pohled na situaci, uznani, ze pokrok
vyzaduje Cas a ochotu cCelit rade narocnych obdobi

,Ne neStésti, ale vyzva“, na kterou je tfeba odpovédet radou aktivit; napfr.
hledani podpory, obstarani pomucek, vyhledavani informaci aj.

LAKtivita otevira budoucnost® (Matéjcek, 2001, str. 48).

Pro co se ¢lovék samostatné rozhodne, pro to jeho psychika dale pracuje
(Matéjcek).

...mnozi rodiCe si uvédomuiji vlastni volbu svobodné a plne prijmout
cestu, kterou jim ,udélil osud®. Rozhodli se zménit svuj zivot podle
sveho ditéte, misto aby bojovali za to, aby jejich dite vyhovovalo

s Vah a4




Efektivni adaptacni strategie rodicu
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

c) Ziskavani a uplatnovani viastnich kompetenci

nedostatek informaci — rodiCe prinuceni ziskat urcité znalosti a také
dovednosti, stali se ,experty”

potiebna sebedlivéra:

mluvit o potfebach svych déti, vést svépomocné skupiny, pfedavat své
zkuSenosti pomoci pfednasek a ¢lanku...

Matejcek: co nejvice o ditéti a jeho postizeni vedét,
Pozitivni dasledky sdileni viastnich zkusenosti pro zvliadani své vlastni naro¢né
situace zminuje také Parappully (2002).




Efektivni adaptacni strategie rodicu
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

2) Uéelna rovnovaha respektujici osobni role a riizné
odpovédnosti rodicu

a) Byt predevsim rodi€em

rodiCovstvi postizeného ditéte spojuje roli rodiCe, uCitele a ,obhajce”

oCekavani kladené na rodiCe - budou ucitelem, terapeutem...

(pocit uspokojeni, Ze délaji néco hodnotného, uzite¢ného pro své dité vs. Unava:
potfeba nastavit limity, aby pro své dité byli predevsim ,jeho rodici)

MatéjCek: obétavost a obétovani se

b) Vzdélavani spole¢nosti
pocit vylouCeni ze spolecCnosti, diskriminace, pfipadné ze nenachazi adekvatni
sluzby pro své dité

subjektivné vnimana odpovédnost za vzdélavani ostatnich ohledné postizeni
vlastniho ditéte




Efektivni adaptacni strategie rodicu
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

3) Spoluprace s profesionaly

roky zkuSenosti ve vyjednavani s mnoha rtznymi profesionaly

nove dovednosti: otevienosti a upfimnosti, schopnosti jasne formulovat, jake
informace a pomoc potrebuji

Jpartnersky vztah“ — efektivnéjSi spoluprace

adekvatni oCekavani: necekaji od profesionalt vSechny odpovédi na svoje
otazky (prevzeti odpovédnosti)

Matéjcek: ,nejste sami*




Efektivni adaptacni strategie rodicu
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

4) Schopnost rozhodovat se a resit problémy

ur€ita strategie rozhodovani a jeji umysiné pouzivani v dulezitych okamzicich
prispiva K jejich efektivnimu zvladani situace

aspekty procesu rozhodovani:

prijeti svého autorstvi v procesu rozhodovani a védomi vlastniho vlivu na situaci
pfijeti odpovédnosti za dusledky vlastniho rozhodnuti

kreativni pohled v hledani riznych alternativ freSeni

Neéktefi rodiCe uvadi pfijeti odpovédnosti za vlastni rozhodovani jako divod,
proC nekdy jednaji v protikladu s radou ostatnich

Subjektivné rodice pfrikladaji velkou ddlezitost ,divére ve viastni instinkt*
pfi rozpoznavani toho, co je pro jejich dité nejlepsi
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1999)




Efektivni adaptacni strategie rodicu
Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)

5) Ochota ke zméné

trpélivost, pfizpUsobivost, pozitivni Zivotni pohled, duslednost, smysl
pro humor a ochota prijmout pomoc

ziskani novych zivotnich roli Casto vnimano jako pozitivni zmeéna

(vedouci skupin rodicu, mluvCi na konferencich a Clenstvi v riznych
radach, kde zastupuji zajmy lidi s postizenim)

Rodice pritom zminuji, ze tato zmeéna pro ne nebyla neci samozrejmym
nebo prfirozenym, ale byla vedena usilim o dosazeni urcitého
prospechu pro jejich dite. Uvadeji, ze k této zméné je dovedlo to, ze se
pokusili soustredit na pozitivni moznosti ve své tezke situaci.




Nevhodné vychovne styly (Matgjcek; Mejzlanova, 1997)
zvySena emocni vazba rodiCe na dité (predchozi zkuSenost rodicu atd.)

Rodina jako nejvhodnéjsi prostredi

Bezpecny prostor, ve kterém se vytvari védomi vlastni identity déti, kde je jim
poskytovana podpora a vedeni, kde se ucCi spolecné sdilenym hodnotam a
pfesvédCenim a kde také pfijimaji bezpodmineCnou lasku svych rodicu
(Castlesova, 1996)

1) Uzkostna vychova
mrodiCe Ipi na ditéti az nezdrave; strach, aby si neublizilo
mtypicky pro déti s dramatickymi pfiznaky
mreakce ditéte podle temperamentu — vzpoura nebo pasivita
(pasivita interpretovana jako dobré prizptsobeni)

vs. Skute€ny potencial ditéte (viz minule percepce postizeni a teorie roli)




2) Vychova rozmazlujici

m ZNnovu az nezdravé citové Ipéni rodi¢e na ditéti
= ,vynahrazovani“ - nékdy az pfipoutat k sobé&, podrzet v zavislosti
= rodiCe ztraci autoritu — nemohou poskytnout jistotu a sebedlvéru ditéte

vs. ,nutna svoboda v kladeni naroku ve vychove®, Casto osamaély,
rozmazlujici rodiC

3) Vychova perfekcionisticka

= snaha po dokonalosti

= neumeérné naroky

= neurotizace ditéte a zahnani do obrannych pozic

vs. prijeti ditete, jaké je jako idealni zakladna pro dalSi vyvoj jinak moznée
komplikace




3) Vychova protekeni

= rodiCe chtéji, aby dité dosahlo urcitych hodnot, ale bez ohledu na zpusob,
kterym by jich mély dosahnout

= rodiCe pracuji za dité, zafizuji za n¢j
= ,rovnaji mu cestu” — nedovoluji ditéti vyspét a osamostatnit se

4) Vychova zavrhuijici

m spiSe ve skrytych nez zjevnych formach

= vétSinou tam, kde dité vzbuzuje ve vychovatelich predstavu nestésti
(pr. ze Zamecku: zakaz pro babicku, aby nechodila za vnukem)




Posttraumaticky rust

- rozvoj v dusledku vynalozeni vlastniho Usili zaméfeného na Celeni nepfiznivé udalosti

Mozné reakce na nepfiznivou udalost Oblasti posttraumatického rustu

(O'Leary, Alday, Ickovics, 1998) Postoj k sobé samému
Sebedlvéra, identita ,, Ten, kdo prezil*, ...

Vztahy s druhymi
Ocenéni vztahu, snaha o jejich zlepSeni.
sebe-odkryti a vys§Si emocionalni expresivita;

Neprizniva empatie, soucit a pomoc
A udalost
Prospivani . L g .
P Zivotni filosofie

b Zotaveni Smysl Zivota, priority, hodnoty a moznosti...
'S E - Moudrost: rozpoznani a zvladani nejistoty, integrace
3 g emoci a poznani, rozpoznani a prijeti vlastnich
S 5 limitad, ...

=)

Preziti jeden z mechanismu, ktery ve vztahu s
mentalné postizenym Clovékem funguje




