


Rodina a dite
s postizenim

PSY 124 Psychologie handicapu 2011



V CR se rodi pFiblizné 45 déti s vrozenym postizenim (bez rozli¥¢eni postizeni)
na tisic porodu. Podle statistik ma nase zemé svétové dvanacté misto s
nejnizSim poctem déti narozenych s postizenim.
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Christianson, Howson, Modell (2006). The March of Dimes Global Report on Birth Defects.
http://www.marchofdimes.com/downloads/BirthDefectsWallChart.pdf



http://www.marchofdimes.com/downloads/BirthDefectsWallChart.pdf

Rodice vetSinou necekane a bez moznosti volby celi
skutecnosti postizeni vlastniho ditéte.

Emily Perl Kingsle: Vitejte v Holandsku!

Jsem Casto zadana, abych popsala své poznatky o vychové ditéte s postizenim
a tim pomohla lidem, kteri touto jedineCnou zkusenosti neprosli, porozumét a
priblizit pocity, jaké to je. Tak poslouchejte...




Emily Perl Kingsley: Vitejte v Holandsku!

Ocekavani ditéte se podoba planovani vyletu do Italie. Koupite si kupu pravodct a
vytvorite si nadherné plany. Koloseum. Michelangellv David. Gondoly v Benatkach. Mozna se
naucite par uzitecnych italskych frazi. Je to velice vzrusujici.

Po mésicich dychtivych prfedstav konecné nastane ten den. Sbalite si kufry a vyrazite. O nékolik
hodin pozdéji letadlo pfistane. 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. Cely zZivot snim o Italii!,, JenzZe letovy plan byl zménén. Letadlo
pristalo v Holandsku a vy musite zlstat zde.

Dllezité je, ze vas neodvezli na néjaké hrozné, odporné, Spinavé misto, plné
nebezpeclnych nakaz, hladomoru a nemoci. Je to jen jiné misto. Takze si musite koupit nové
privodce. Musite se naucit novy jazyk. A potkate celou radu lidi, které byste jinak nikdy
nepotkali. Prosté jen jiné misto. Zije pomalej$im
tempem nezZ Italie, je méneé jiskrné nez Italie. Ale poté, co zde stravite néjaky Cas, popadnete
dech, rozhlédnete se... a vSimnete si, ze Holandsko ma vétrné mlyny... a tulipany. A Holandsko
ma dokonce Rembrandta.

Nicméné sledujete, jak kazdy cestuje do Italie... a vSichni se chlubi, jak krasné se tam
méli. Po zbytek Zivota budete tvrdit: "Ano, tam jsem chtél jet. To jsem si naplanoval." Ta bolest
nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy nevymizi, protoze ztrata takového snu byla prilis
velka. OvSem... Pokud stravite zbytek zivota truchlenim nad tim, Ze jste se nedostali do Italie,
nikdy nedokazete vychutnat vyjimecnost a uchvatnou krasu...

Holandska.



Model dusevni krize rodicu
faze vyrovnavani se s nepriznivou skutecnosti

(Cunningham, podle llona PeSova)

Faze prediagnosticka: pri povSimnuti si obtizi ruzné vlastni
teorie, uzkost, obavy

Faze soku:

e citova dezorganizace, zmatenost, ochromeni
jednani, neschopnost uverit sdelenemu

* Neduveéra, usiluji o konzultace u jinych lékara s
nadéji, ze informace se ukaze jako mylna

e |Individualni doba trvani




Faze reaktivni:

e bolest, zal, zklamani, uzkost, agresivita, odmitani, vina,
selhani

* snaha o popreni ,To neni nase dité. Oni nam je
vymenilil“

* hledani vinika "ProcC se to muselo stat prave nam?"

* Mozna skryta nenavist ke "stastnéjsim" a nékdy vici
celému svetu (manzelskému partnerovi, SirsSi rodiné
nebo zdravotnikim)

i hostilita vici sobé, pocity viny, ponizeni

e omezovani styku s okolim izolace celé rodiny

e pocit, ze okoli se na né diva s despektem nebo s litosti
 Mozny pocit uplné bezmocnosti




Faze adaptace:

* realistické hodnoceni situace

e dulezité podat objektivni informace o Ié¢ebnych a
vychovnych postupech

* Dulezita terapeuticka aliance mezi rodici,
zdravotniky i vsemi ostatnimi, kteri o dité pecuji

* Nespokoji se zakladni informaci, objizdéji
specialisty

e Kazda, i okrajove pronesena veta odbornika je
doma pretrasana ze vsech stran




faze reorientace:

e Zacinaji jednat, vyjednavaji pomoc, hledaji dalsi nové
informace a planuji budoucnost

* Dochazi k rozpadum rodin

e Jiné rodiny vsak dokazou zit velmi intenzivnim
zivotem. Nezastupitelnou ulohu ma setkavani s lidmi s
podobnym osudem

* Dlouhodoby proces

faze prekonani krize:
* novy druh rodinné organizace

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




Zdroje obtizi rodic€u pri vyrovnavani se
s faktem postizeni ditéete

V kontextu mentdlniho postizeni, Ryckman a Henderson (cit Blazek, Olmrovd, 1988)

Pro rodicCe je dité fyzickym a psychickym rozsirenim sebe sama. Pripisuji si
tedy nejen to “dobré” na svém ditéti, ale i to "Spatné”.

postizené dité nenaplni nadéje a sny, které do néj vkladali.

Prostrednictvim ditéte mohou rodice prekonat, transcendovat svou smrt.
Predstava pokracovani vlastniho rodu tak nabizi jakési dosazeni vlastni
nesmrtelnosti. Tyto predstavy se vSak nespojuji s budoucnosti postizenych.

V nasi civilizaci je dité zosobnénym predmetem lasky. Rodice proto citi
hluboky pocit viny za svou neschopnost dostatecné je milovat.

Vychova malého ditéte vSeobecné prinasi pocit nadmeérné zatéze. U ditéte
postizeného je tato zatéz enormneé velka.




Obtize, s nimiz je nutné nadale se
vyrovnat

 Neobratna nebo Spatné nacasovana profesionalni
pomoc

 Ekonomicka zatéz
* Postoje okoli
e Ovlivnéni manzelskych vztahu

* Novy zpusob souziti, prebudovani soustavy
hodnot

NI e

ce pro dalsi zivot




Perspektiva rodicu
(Mateéjckova potreba , otevrené budoucnosti®)

Pro rodice je v prijeti skutecnosti postizeni vlastniho
ditéte nesnadna pravé (vhimana) bezvychodnost vzniklé
situace.

“Clovék se pomérné dobre dokdze smifit s aktudlnim
stavem, prijme i dlouhodobé trapeni, nabizi-li se mu z ného
nékde na obzoru vychodisko. Ale je zdeptan, kdyz citi a
primo vidi, jak je spoutavana a skrtana cela jeho
budoucnost.”

(Blazek a Olmrovad,1988)




Faktory urcujici miru prozivaného stresu
(Tedeschi, Calhoun, 1995)

* necekanost udalosti
e ztrata kontroly nad situaci
* neobvyklost situace

* mira neodstranitelnych nasledkt vzniklych v diasledku
udalosti

¢ proil'va na vina (lidé s tendenci obvinovat druhé zpravidla

vychazi ze srovnani s ostatnimi jako psychologicky htire adaptovani)

cas, kdy se traumatizujici udalost odehrala, resp. zralost
nebo stupen vyvoje, ve kterém je clovek s udalosti




Osobni zdroje zvladani

(podle Folkmanové a kol.)

Zdravi a energie pred traumatizujici udalosti
Schopnost resit problémy
Vztahova sit

Praktické zdroje (napr. ekonomicky prijem)

Presveédceni napt. pfesvédéeni o vlastnich
schopnostech nebo presvedceni o vyssim smyslu




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

* (Cestnost misto chlacholeni, které se pozdéji provali
(,,pro€ nam to jenom nerekl!?“)

e Usetrit rivality mezi odborniky
Neshazovat jiné profese nebo dokonce kolegy
(ucitel neveri psychologim, psycholog pomlouva psychiatra)

. Pochopenl' rodicu profesionaly, napr. jak se dotkne urcita
poznamka




Rodice jsou ¢asto nespokojeni se zpusobem
Sdéleni diagnozy

(Matéjcek, KrejCifova, Blazek a Olmrova)

Nejlépe, aby byli pritomni oba rodice

Prvni slova rodice veétSinou nikdy nezapomenou

Dostatek €asu a projeveni zajmu o rodice (Casto Iékar udéla prednasku a
zZmizi)

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, |Iékar by mél byt pripraven na reakci
rodicll - obvinovani, prudké emoce, ...

Opakovani informaci - rodiCe nejsou pripraveni na jejich zpracovani




Mateéjcek: rady pro rodice déti s postizenim

Matéjcek, Z. (2001). Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti.

* Rodice maiji co nejvice védeét

* Pravdu, ale s perspektivou

* Ne nestésti, ale ukol

* Obétavost ano, ale ne obétovani
e V pravy €as a v pravé mire

e Dité samo netrpi

* Nejste sami

* Nejste ohrozeni

e Chrante si manzelstvi

e Vyhled do budoucnosti




o https://is.muni.cz/auth/th/65403/fss b/Bakal
arska prace.pdf

e https://is.muni.cz/auth/th/135983/fss b/Final

ni verze.pdf
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