


Rodina a dité
s postizenim

Narozeni ditéte s postizenim
Zdroje obtizi pro rodice

Sdéleni diagndzy a akceptace nepriznivé skuteCnosti
Doporuceni pro rodice (Z. Matéjcek)
Interakce rodice a ditéte (H. Papousek aj.)
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Christianson, Howson, Modell (2006). The March ofrieés Global Report on Birth Defects.
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Prvni informace o postizeni diéte

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

(Matéjcek, Dytrych, 1997)

Emily Perl Kingsley: Vitejte v Holandsku!

Jsem casto zZadana, abych popsala své poznatky o vychove ditéte s
postizenim a tim pomohia lidem, kteri touto jedinecnou zkusenosti
neprosli, porozumeét a priblizit pocity, jaké to je. Tak poslouchejte...



Emily Perl Kingsley: Vitejte v Holandsku!

Ocekavani ditete 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 uzitecCnych italskych frazi. Je to
velice vzrusuiici.

Po mesicich dychtivych predstav konecné nastane ten den. Sbalite si kufry
a vyrazite. O nekolik hodin pozdeji letadlo pfistane. Vejde letuska a oznami:
"Vitejte v Holandsku!"

"V Holandsku?!" vyhrknete. "Jak to myslite, v Holandsku?! Mel Jsem
objednanou cestu do Italie! Mam byt v Italii. Cely zivot snim o Italii!"

Jgnze letovy plan byl zménén. Letadlo pristalo v Holandsku a vy musite zlstat
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 nové Eruvodce Musite se naucit novy jazyk. A potkate celou Fadu
lidi, které byste flna nikdy nepotkali. Proste jen jine misto. Zije pomalejsim
tempem nez Italie Le mene jiskrné nez Italie. Ale pote, co zde stravite nejaky
cas, popadnete dech, rozhlédnete se... a vsimnete si, ze Holandsko ma vetrne
meny a tulipany. A Holandsko ma dokonce Rembrandta.

Nicméne sledujete, jak kazdy cestuje do Italie... a vSichni se chlubi, jak
krasne se tam méli. Po zbytek zivota budete tvrdit: "Ano tam jsem chtl 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, zZe jste se nedostali
ﬂo IIta(I:iek nikdy nedokazete vychutnat vyjimecnost a lchvatnou krasu...
olandska.



Narozeni ditéte s postizenim
— perspektiva rodiéia

Sok, trauma:
- rozbiti prfedstavy, ztrata idealu o ditéti, rodiné, budoucnosti

- nedostatek informaci o tom, co je mozné (sdéleni informace, co
dité umét nebude atd.)

Subjektivni selhani v rodi¢ovskeé roli:
sebepojeti = partnersky vztah

Dfive uvedené priciny
Odmitnuti ¢lovéka s postizenim < ,role rodice”
(Ne)moznost volby

http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/10267494493-
nejtezsi-volba/?streamtype=WM3




Proména rodiny
Rodina jako zakladni milieu, ramegstu a harmonického vyvoje ¢ta

Komplexni proces zasahujici do hloubky identitu rodicu
Extrémni emocionalni naroky kladené na rodiCe - i na déti
Zklamani rodice « (pozdéji) empatie ditéte

Sourozenci ditéte s postizenim

Potfeba zmény hodnotové orientace rodiny, ,nové obdobi souziti“...

V uvahu pAchazi rada ruznych postoju rodicd, které
ve svem dusledku odliSuji podminky dalsiho vyvoje ditéte
(Matejcek, Langmeier, 1986).



Zdroje obtizi rodéa pi vyrovnavani se
s faktem postizeni ddte

V kontextu mentalniho postizeni, Ryckman a HenddécstoBlazek, Olmrova, 1988)

1) Pro rodice je dite fyzickym a psychickym rozSirenim sebe sama. Pripisuji si tedy nejen to
“dobré” na svem diteti, ale i to "Spatné”.

2) Rodice si uvedomuiji, Ze jejich retardované dite nenaplni nadéje a sny, které do n¢j vkladali.

3) Prostrednictvim ditete mohou rodice prekonat, transcendovat svou smrt. Pr/edstava
pokracovani vlastniho rodu tak nabizi jakési dosazeni vlastni nesmrtelnosti. Tyto
predstavy se vSak nespojuji s budoucnosti postizenych.

4) V nasi civilizaci je dite zosobnénym predmétem lasky. Rodice proto citi hluboky pocit viny
za svou neschopnost dostatecné je milovat.

5) Povazuje se rovnéz za vysoce hodnotné vychazet detem vstric v jejich potiebe zavislosti.
Rodice mentalne znevyhodnenych mivaji sklon k p/rehnané péci o své deti.

6) Vychova malého ditéte vSeobecné prinasi pocit nadmeérné zatéze. U ditete postizeného je
tato zatez enormné velka.



Zdroje obtizi rodés pii vyrovnavani se
s faktem postizeni dite

Nejedna se o ,typické uchylky" rodict postizenych deti, ale
skryté, neuvédomované a velice silné plsobici principy a
hodnoty nasi civilizace, které se uplatnuji ve vztazich k detem.

Utrpeni rodict postizeného ditéte plyne z toho, ze praveé
tak jako ostatni rodice z téchto princip{l vychazeji a na nich
stavi.

Narozem postlzeneho ditéte tak zasahuje jejich sebepOJetl

Jako nejvyznamnéjsi bolest ... jimi prozivané utrpeni je vnimano
na pozadi budoucnosti.



Perspektiva rodicu

(Matejckova poteba ,otevené budoucnosti®)

Pro rodi ¢e je v p Fijeti skute ¢nosti posti zeni vlastniho dit éte
nesnadna prav € (vnimana) bezvychodnost vzniklé situace.

“Clovek se pomerne dobre dokdze smirit s aktualnim
stavem, prijme i dlouhodobé trapeni, nabizi-li se mu
z neho 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 ur ¢ujici miru prozivaného traumatu
(Tedeschi, Calhoun, 1995)

neCekanost udalosti

ztratu kontroly nad situaci

neobvyklost situace

mira neodstranitelnych nasledku vzniklych v dusledku udalosti

prozivana vina (lidé s tendenci obvifiovat druhe zpravidla
vychazi ze srovnani s ostatnimi jako psychologicky hare
adaptovani)

cas, kdy se traumatizujici udalost odehrala, resp. zralost nebo
stupen vyvoje, ve kterem je Clovek s udalosti konfrontovan



Matejcek, Dytrych, 1997

V prvni fazi rodie prozivaji trauma, ztratu idealu o svem ditéti a
,zhrouceni vlastniho svéta®“.

Prozivana Uzkost a beznadéj nemuize byt dlouho snaSena, proto se u
nich v dalsi fazi dostavaji ke slovu ruzne obranne reakce .

Mezi né patfi popreni skutec¢nosti (hledani zazraéného feSeni, omylu
odbornikd 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 pfipadu neni otazka
zavinéni na miste.

AZ po prekonani obrannych reakci a pocitu viny ,hastupuje proces
prijeti ditete takoveho, jake je".

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



Faze vyrovnavani se s ndafiznivou skutetnosti
(Blazek, Olmrova, 1988, podle Eiikler—R0sSs)

Faze dusSevni krize

Projevy krize

Pot fFeby rodi ¢u

1. Faze Soku

2. Faze reaktivni

3. Faze adaptacni

4. Faze reorientace

Citova dezorganizace, zmatenost,
ochromeni jednani, neschopnost
tomu uveéfit, iracionalita. MGze
trvat nékolik minut i nékolik dni.

Bolest, zal, zklamani, Uzkost,
agresivita, odmitani, vina, subj.
selh&ani, obranné mechanismy.
Proces reintegrace v prubéhu
diskuse.

Realistické hodnoceni, rodie se
ptaji:’Co by se dalo udélat?”, coz
je znamenim ochoty zacit jednat.

Rodi¢e zacinaji jednat, vyhledavaji
pomoc a informaci

a planuji budoucnost.

Prekonani krize.

Sympatie a emocionalni
posila.

Naslouchani rodi¢um.
Katarze tim, Ze se
vypovidaji. Sympatie, ale
cestnost. Fakta o pfipadu.

Spolehliva a pfesna
informace

o Ié¢ebném a vychovném
postupu a o budoucnosti.

Poskytovani pravidelné
pomoci a vedeni.




Kritika modelu E. Kibler—Rossové

+ Pomoc rodi¢lim ve vnimani opravnénosti negativnich prozitkd
Je v poradku prozivat vztek, Uzkost...
Vnéjsi potvrzeni, ze vlastni reakce je spravna, primerena

- Nerespektovani individualnich zvlastnosti pfi ,necitlive® aplikaci modelu:
,Popirate realitu!™
Ocekavani personalu vs. prozivani rodice

- Negativni pojmenovani
(napr. popirani reality)

Yuan, S.
vsichni rodice teoreticky znaji model K.R. — jejich viastni vizualni metafora zkusenosti se lisf

(<)



SPIRALA - SYMBOL DUSEVNIHO POHYBU
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M. A. Murray: Poifeby rodét mental
postizeneho dite

M. A. Murray (1959). Needs of Patent of Mentally Retarded Children.
In Blacher (2002) Families and Mental Retardation, American Association of Mental Retardation,
Washington, DC.

Prvoradou potirebou rodicili retardovaného ditéte je
konstruktivni profesionalni poradenstvi béhem rtiznych
fazi zivota ditete, které je uschopni k tomu, aby nalezli
do urcité miry dostatecné uspokojivé odpoveédi na svoje
vlastni osobni problémy.



Potieby rodict déti s mentalnim postiZzenim
(M. A. Murray, 1959, 2002)

Cestnost

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

které se pozdé€ji provali (,proC nam to jenom nerekl?")

Matéjcek: S pravdou se v techto pfipadech da s ditetem 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 nevedi, kde jsou profesionalove, ti zase nekdy
netusi, v Cem stoji rodice — napr. jak se jich dotkne urcita poznamka, rozdilne
plynuti casu profesionalu a rodicu, atd.

Usetrit rivality mezi odborniky

Neshazovat jiné profese nebo dokonce kolegy- rodice jsou uz tak dost zmateni.
(ucitel neveri psychologtim, psycholog pomlouva psychiatra, socialni pracovnik...)
RodiCe naivné Cekaji vsechny odpovédi. Jen pomalu prijimaji jiny postoj.



Rodiice jsou casto nespokojeni se zpldsobem Sdéleni diagnozy
(Matéjcek, KrejCirova, Blazek a Olmrova)

Nejlépe, aby byli pritomni oba rodi ¢e

Prvni slova rodic¢e vétsinou nikdy nezapomenou

Dostatek ¢asu a projeveni zajmu o rodice
(Casto lekar udéla prednasku a zmizi)

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

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

Nejedna se o teoretickou diskusi, lekar by mel byt pfipraven na reakci
rodi ¢ua - obvinovani, prudké emoce, ...

Opakovani informaci - rodi¢e nejsou pripraveni na jejich zpracovani



Problemy (Ukoly),
kterym celi rodice deéti s postizenim (Murray, 2002)

Odbornikovi nestaci znalosti, nestacCi zkusenost, nestaci oboji dohromady:

Potfebné je odhodlani pomoci rodi €éuam hledat odpov édi na nasledujici
komplexni otazky :

Prijeti faktu o postizeni ditéte (Kanner, L.)

Inteligentni vynalozeni prostfedku

Jak se naucit zachazet s emocionalni tenzi?

Tato tenze jako nejvyraznéji negativné pusobici jeden faktor (!)

— obavy se sdileni s prateli atd.

VyreSeni tzv. ,teologického problemu*:
smrt je nutnd, fyzické 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



W O

Perspektiva rodi¢a déti s (mentalnim) postizenim
(M. A. Murray, 2002)

Jedno oblibené téma, které pravidelné pronikalo naSi konverzaci, bylo to jak moc
pro nas nase déti znamenaji. Tato myslenka bézi jako zlata nit tmavou tapisérii
naseho zarmutku. Tolik se od naSich déti u¢ime, mentalné postizeni jsou
nadherni ucitelé pokud nejsme pfilis pysni na to, abychom se od nich ugili.
Narek rodi€l nechava jen malo prostoru pro pychu.

Tolik se u€ime v trpélivosti, pokofe, ve vdéénosti za to, co jsme dfive pfijali jako
samoziejmost; tak mnoho o toleranci; tak mnoho o vife a duvére, kde
nemuzeme vidét; tak mnoho o smifeni s naSimi blizkymi, o nekone¢né cené
Zivota, kvuli hluboké agoénii ducha, ktera nas odvraci od povrchnosti k vécem, na
kterych opravdu zalezi. Mnoho také ziskavame v rozvinuti podivné odvahy,
ktera nas uschopnuje Celit Zivotu bez zdéSeni, protoze jsme uz v ur¢itém smyslu
prijali nevyhnutelnost toho, Ze Zivot pfinasi zarmutek a bolest.

Kde bychom se v tomto SiroSirém svété naudili takové lekce — lekce o skute¢ném

smyslu zivota? Kde jinde bychom se mohli naucit tak mnoho nez od téch, kdo
védi tak malo?



Matéjcek: rady pro rodi €e déti s postizenim
Matjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravptustizenych &i. Jinatany: HH.

Rodi¢e maji co nejvice vedet
Pravdu, ale s perspektivou

Ne nestésti, ale ukol

Obétavost ano, ale ne obétovani
V pravy Cas a Vv pravé mire

Dité samo netrpi

Nejste sami

Nejste ohrozeni

Chrante si manzelstvi

Vyhled do budoucnosti

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



Témata seminarnich praci

V navaznosti na témata uvedena v sylabu
(teorie postizeni, napr. ,socialni vs. medicinské pojeti postizeni;
rizné pohledy na problematiku agresivity, sebepojeti atd.)

Vlastni téma:
Humor a handicap, Augmentativni a alternativni komunikace

Savant syndrom

Specifické postizeni (odborny text)

Kazuisitika nebo Zivotni pfibéh (osobnosti nebo udalosti, napr.
Hieronymus Lorm, FrantiSek Bakule, Richard Wawro atd. )

Recenze knihy
Ne nutné odbornég, ale tématicky blizké.

Reflexe vlastni zkusenosti
(napr. po exkurzi aj.).



