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Anotace

Ve své diplomové prici se budu zabyvat problematikou Zivota rodin déti
s mentalnim postiZenim v raném a pfedSkolnim v&ku. Hlavnim cilem moji prace
bude popsat, jak se rodife vyrovndvaji s postiZenim svého ditéte, s jakymi
problémy se setkavaji a jakou péci maji moZnost vyuZzit.

V teoretické ¢&asti chci uvedenych cild dosdhnout ziskanim informaci
z odborné literatury, kterd se této problematice vénuje. DileZitym zdrojem
informaci v praktické Casti se mi stanou rodiCe déti s mentdlnim postiZenim,
s kterymi budu dé€lat rozhovor. V zavéru prace ziskané informace porovnam,

zhodnotim a okomentuji.

Annotation

In my school leaving work I will deal with problems of family life with
mental handicaped child in early and preeschool age.

The main aim of the work will be to describe how patents pass their child’s
handicap, which problems they have to solve and witch kinds of care they can
take.

In the teoretical part of the work I would like to reach these aims with the
help of special literature which devote this topic. Important sourse of information
in practical part will be dialogs with children's parents. In the final part I will

compare, value and comment these information.
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Uvod

,, St astny je, kdo znd ¢lovéka, o némZ, miiZe Fici:Jsem rdd, e existujes!””

(A.L. Balling)

Narozeni ditéte je pro kazdého rodi¢e obrovskd udilost. Rodice si
vytvareji urité predstavy o svém ditéti a jeho Zivoté, vkladaji do ného svoje plany
a nadéje. Co se vSak stane, kdyZ se narodi dité a lékafi rodi¢im ozndmi, Ze neni
zcela v pofddku a jeho vyvoj se bude od ostatnich déti odliSovat? Rodi¢im se v té
chvili zcela rozpadéa ptedstava o vlastnim Zivot€ a Zivoté jejich ditéte. Pfijmout
roli rodiCe postiZzeného ditéte je velice t€Zke.

Pied Sesti lety jsem absolvovala praxi v nemocnici na porodnickém
oddéleni, kde se jedné mamince narodilo krdsné miminko. Sestry a lékafi tento
muj nazor viak nesdileli. Nikdy nezapomenu, jak jeden lékaf fekl:, Krdsné moznd
je, ale radost jim urcité neprinese‘‘. Chlapci byl diagnostikovdan Downiv

syndrom. Beznadgj, kterou méla matka v o¢ich, mi navZdy ziistane v paméti.

Ve své diplomové prici se zaméfuji na rany vyvoj ditéte s mentdlnim
postiZzenim. Podle mého ndzoru tento typ postiZeni je lidmi pfijimam velice t&€Zko,
protoZe podle nich ¢lovék s mentdlnim postiZenim se téZko zafazuje do
spoleCnosti a potiebuje stdlou péci. Pravé proto je tieba, aby spolec¢nost zacala
tyto lidi pfijimat a respektovat, protoZe nejen postoj rodici, ale také postoj

spole€nosti miiZe ovlivnit vyvoj ditéte.

V teoretické C€4sti se zaméfuji na charakteristiku mentélni retardace a
podrobné&ji popisuji Downliv syndrom (D.S.), ktery je moZny diagnostikovat
velice krdtce po porodu. A pravé€ déti s D.S. jsou nejcastéji zafazovani do rané
péce, které vénuji jednu z kapitol.

Za dileZitou soucast prace povazuji i kapitolu o postaveni ditéte
s mentdlnim postiZenim v rodiné, protoZe pravé rodina je zdkladnim prostiedim,

z kterého dit& v raném vé&ku ziskdva nejvice podnéti.



V praktické &asti bych chtéla Cerpat z informaci, které ziskdm od
samotnych rodi¢d. Cilem moji prace bude na zdkladé dotaznikli a rozhovort
objevit, sjakymi stresovymi faktory se setkdvaji rodiny déti s mentdlnim
postiZenim a jaké maji zkuSenosti s ranou péli, kterou vSechny osloven€ rodiny
nav§tévuji. Tyto poznatky chci poté ddvat do konfrontace z literaturou, ze které
jsem Cerpala.

Na konec své priace bych chtéla navrhnout moznost dal§iho uplatnéni
specidlniho pedagoga, ktery bude v kontaktu s nemocni¢nimi zafizenimi a bude na
blizku rodi¢tm jiZ v dobé, kdy byla zjiSténa diagnozu. Myslim si, Ze prdvé tato

osoba zde chybi a podle mého ndzoru by mohla v mnoha pfipadech pomoci.



1. Mentalni retardace

1.1. Definice

Ve své diplomové prici se zaméfuji na déti s mentdlnim postizenim.
V nas$i i svétové literatuie je moZné v soucasné dobé najit velké mnoZstvi definic,
které mentélni postiZzeni vymezuji. ACkoliv se definice Casto od sebe lisi, pfesto je
vidy moZné najit n&kolik zdkladnich spole¢nych aspektl: zaostdvani vyvoje
rozumovych schopnosti, odlisny vyvoj psychickych vlastnosti a poruchy
v adaptaénim chovanim. Pro svoji prdci jsem vybrala dvé definice, které jsou
podle mého nédzoru srozumitelné a vystihuji pfesné danou problematiku.

., Mentdlni retardaci lze definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se
sniZenou inteligenci demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, FecCovych,
pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatdlni, perinatdlni i postnatdlni
etiologii*‘. (Valenta, 2003)

Definice MR podle AAMR z roku 1992: ,,Mentdlni retardace je podstatné
omezeni stdvajictho vykonu, vyznacuje se podprimérnou trovni intelektovych
schopnosti (1Q pod 75) se soucasnym omezenim v nejméné dvou z ndsledujicich
aplikovanych oblasti adaptacnich schopnosti: komunikace, sebeobsluha, bydleni
ve vlastni domdcnosti, socidlni dovednosti, vyuZiti veFejnych sluZeb obce,
sebeurceni, zdravi a bezpecnost, Skolni vykon (schopnost uceni), volny cas a

’

prdce.”’

1.2. Charakteristika mentalni retardace

Mentélni retardace je stav zastaveného Ci netiplného dusevniho vyvoje,
ktery je charakterizovan naruSenim dovednosti, které pfispivaji k rozvoji
inteligence, tj. pozndvacich, feCovych, pohybovych a socidlnich schopnosti.
Retardace se miiZze vyskytnout spole¢n€ s jakoukoli jinou dusevni nebo télesnou
poruchou nebo bez ni.

K charakteristice mentalné postizeného patfi jedine¢nost jeho osobnosti a
jedine&nost jeho individudlniho postiZeni. Mentdlni retardace neni nemoc, ale je to
stav, ktery je moZny charakterizovat celkovym sniZenim intelektovych schopnosti.
Tento stav lze pozorovat v pribéhu celého vyvoje jedince a obvykle je

doprovazen poruchami adaptace. (Kvapik, 1990) U mentélni retardace se nejedn4



pouze o &asové opozdéni duSevniho vyvoje, ale také jde o strukturdlni vyvojové
zmény. (Valenta, 2003)

Kazdy ¢&lovék s mentidlnim postizenim je svébytnym subjektem
s charakteristickymi osobnostnimi rysy, s vlastnimi lidskymi potfebami i
problémy, pfesto je v§ak moZné najit spolecné znaky, jejichZ projevy zévisi na
hloubce a rozsahu mentdlni retardace a na rozsahu postizeni jednotlivych
psychickych funkei. (Svarcovd, 2003)

Odborna literatura (Valenta, 2003) popisuje urcité zdkladni determinanty,
které se mohou vyskytovat v nejriiznéjsi variabilit€ a hierarchii: zvySend zavislost
na rodi¢ich, infantilnost osobnosti, pohotovost k uzkosti a neurastenickym
reakcim, sugestibilita a rigidita chovani, nedostatky v osobni identifikaci a ve
vyvoji ,,Ja”’, opozdéni psychosexudlniho vyvoje, nerovnovédha vykonu, zvySena
potieba bezpeli, hyperaktivita a hypoaktivita, ulpivani na detailech, mald
srovndvaci schopnost, sniZend mechanickd a logickd paméf, citovd vzruivost,
t€kavd pozornost a porucha vizuomotoriky a celkové pohybové koordinace.
(Valenta, 2003)

Svét je pro ¢lov&ka s mentdlnim postiZenim malo srozumitelny. Ten se tak
stavé siln&ji zdvislym na jiném Clove&ku, ktery se tak stdvd prostfednikem mezi

¢lovékem s postizenim a vné&j3im svétem.

Mentdlni retardace ma mezi ostatnimi postiZenimi zvlaStni postaveni,
protoZe je zde postiZzena psychika ¢lovéka a tu neni mozZné kompenzovat néjakym
jinym smyslem nebo pomickou. Je to postizeni, které md trvaly charakter
zplsobeny neodstranitelnou nedostate¢nosti nebo poskozenim mozku. Pokud ke
vzniku mentélniho postiZzeni dochédzi v obdobim prenatdlnim, perinatdlnim nebo
Casné postnatdlnim, oznaCujeme ji jako oligofrenii. Jestlize v3ak dojde
k pogkozeni mozku v prib&hu Zivota ¢lovéka, obvykle po dovrieni druhého véku,
oznacuje se jako demence. (§varcové, 2003) Vychova lidi s mentdlnim postiZenim
se zamé&fuje hlavné na manudlni Cinnost, kterd jim umoZiiuje zafadit se do
spole¢nosti.

Mentilni postizeni tvofi jednu z nejpoCetnéjdich skupin mezi vemi
postiZenimi. Vieobecné& se udava, Ze v populaci jsou 3 — 4% mentaln& postiZzenych

osob. (Valenta, 2003) Nej¢asté&ji jde o lehkou mentalni retardaci, kterou trpi 70%



viech postizenych lidi. Chlapci i divky jsou postiZeny pfiblizné€ ve stejné mife.
(Vagnerova, 2004)

Pocet osob s mentalnim postiZenim v soucasné dobé celosvétové stoupa.
Tato skutetnost je podle odborné literatury zpisobena zlepSenim zdravotnické
péce. (gvarcové, 2003)

wive .

1.3. Pri¢iny vzniku mentalniho postiZzeni

Kdyz se narodi dité, je moZné jen stéZi odhadnout jeho vyvojové moZnosti.
Nékteré dit€ v urCitych Cinnostech své vrstevniky predbihd, jiné v nékterych
oblastech opoZd'uje. KaZdy jedinec je zcela jiny a jedine¢ny.

KdyZ je rodi¢im ozndmena diagnoza, snaZi se rodi¢e zjistit pficinu této
skute¢nosti. PFi¢iny vzniku mentélni retardace nelze vZdy zcela jednozna¢né urcit.
Jako nejCast&jsi pfi¢iny lze oznadit genetické vady, projevy metabolickych poruch
a prenatdlni nebo perinatilni organické poSkozeni centrdlni nervové soustavy.
Rodi¢e obvykle cht&ji od lékafe slySet jasné a jednozna¢né vysvétleni, pro¢
k mentdlnimu postizeni doSlo. Neni mozZné v3ak najit vinika, protoZe pfiCin
vzniku je mnoho. Ty se vzajemné podmitiuji, prolinaji a spolupGsobi.

V soucasné dobé je znama vétSina pfic¢in vzniku mentélni retardace, jen asi
u 3% (Vagnerova, 2004) neni moZné divod vzniku objasnit. Pfi¢iny vzniku je
mozn€ rozdélit podle mnoha hledisek, ale protoZze moje price se zamé&fuje na
ranou péci, chtéla jsem vymezit pfiCiny mentélni retardace na zdklad€ vlivu

v prenatdlnim, perinatdlnim a postnatalnim obdobi.

1.3.1. Prenatalni obdobi

Prenatdlni obdobi je velice citlivé obdobi, nejen pro matku, ale hlavné pro
dit€. Na oba plisobi mnoho vlivi, které mohou zasdhnout do vyvoje ditéte. Vznik
mentalniho postizeni miZe byt dédi¢né podminény, to znamena, Ze je zakédovén
v genech zarodku a nebo je zplsobi Skodlivé vlivy prostiedi, které prejdou

z matky na dit&.

V priib&hu prenatalniho obdobi se realizuje geneticky program gamety,
kdy dochazi k ristu, migraci, diferenciaci a integraci bunék, které jsou vzijemné
koordinovany. (Vagnerovd, 1992) N&kdy dojde k mutaci genfi, k aberaci

chromozom@ & zménach v jejich poftu. N&které anomilie jsou tak zdvaZné, Ze
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dochdzi k potratu v prvnim trimestru nebo dit¢ umird v prvnich mésicich Zivota.
Pokud jde o vadu slu&itelnou se Zivotem, projevi se fadou symptomil ve fenotypu
postizeného jedince (Downlv syndrom, Klinefeltrav syndrom, Edwardiv

syndrom, Fenylketonurie).

Vliv na vyvoj plodu m4 i samotné prostiedi ve formé teratogenich vlivd,
které mohou zpusobit poskozeni mozku, a proto je velice dileZité, aby se budouci
matka snaZila témto vlivim vyhnout. Teratogenni Cinitel miZe vyvolat fadu zmén
ve vyvijejici se tkdni a jejim vysledkem je obvykle malformace daného organu
nebo systému (napf. mozku, kosti, o¢i.).

Jejich vliv na organismus je nutné hodnotit individudlnég, protoZe citlivost
kazdého plodu je jind. Také vSak zdleZi na citlivosti matefského organismu,
prostfednictvim kterého $kodlivy vliv na plod pisobi.

Lze je rozdélit podle charakteru do tfi zdkladnich skupin (Vagnerovi,
1993)

1) Fyzikdlni: RTG — zdFeni.

2) Chemické: léky, drogy, jedy, koureni, alkohol

3) Biologické: virus zardének, prvok Toxoplasma gondii (pfiloha ¢.1)

1.3.2. Perinatalni obdobi

Porod neprobihd vzdycky jednoduSe a n€kdy mizZe dojit k pfidueni ditéte,
které se projevi pokles obsahu kysliku v krvi a tkdnich a dojde tak po$kozeni
mozku. Podobné nésledky maji i porodni mechanickd traumata, napf. zmac¢knuti
hlavi¢ky s krvdcenim do mozku.

Nejistd perspektiva vyvoje dit€te a moZnost trvalého postiZeni je
diagnostikovdna také u déti, které se narodily dfive neZ ve 34.tydnu, protoze CNS
Jjesté neni dostate&n& zrald. Dal3i pfi€ina postiZeni vyvoje mozku miiZe byt i nizk4

porodni viha, kdy doSlo k poruse zdsobovani plodu Zivinami.

1.3.3. Postnatalni obdobi

V dobé po narozeni miZe zplisobit mentélni retardaci mnoho vlivd, které
na dit¢ mohou plsobit. Do skupiny mentdlnich retardaci jsou zahrnuty jen
postiZeni, které vznikly v prib&hu prvniho nebo poéitku druhého roku, pozdé&jsi

postiZeni jiZ patfi mezi demence. Mezi ne€ast€j8i vlivy napf. patfi z4nét mozku
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zpisobeny mikroorganismy (kli¥fovd encefalitida, meningitida), mechanické
vlivy jako traumata, krvdceni do mozku atd. SniZeni intelektovych schopnosti
miZe byt zapfi¢in&n také senzorickou, citovou a sociokulturni deprivaci u déti,
které vyristaji v malo podn&tném prostfedi. Problémem je, Ze touto deprivaci
obvykle trpi d&ti rodi¢d s niz§im intelektovym potencidlem a na ziklad€ toho
potom dochdzi ke kumulaci patologickych faktori zplsobujicich predevsim

lehkou mentalni retardaci. (Valenta, 2003)

1.4. Klasifikace mentalni retardace

Jak vyplyvé z uvedenych definic, mentdlni retardace se vyznaCuje fadou
odlidnosti, které se projevuji v riznych oblastech s riznou hloubkou. Mentélni
retardace pfedstavuje vyrazné sniZenou droven inteligence. Pri jeji klasifikaci se
v souCasné dob& uzivd 10.revize Mezindrodni klasifikace nemoci, kterou
zpracovala Svétova zdravotnickd organizace v Zenevé. Podle této klasifikace je

mozné mentdlni retardaci rozdé€lit do 6 zdkladnich kategorii.

A) Lehkd mentdlni retardace - 1Q 50 — 69

Vyvoj jedince slehkym mentdlnim postiZenim je opoZdén ve viech
oblastech, proto je tfeba vychovu a vzdélani zaméfit na rozvijeni jejich dovednosti
a kompenzovani nedostatkii. Pfi sprdvném vedeni zvlddne ¢&lovék s lehkym
mentdlnim postiZenim uZivat fe¢ v kaZzdodennim Zivoté, dosdhne Uplné
nezavislosti v osobni pé¢i (hygienické ndvyky, oblékéni, jidlo). Lidé s lehkou
mentaln{ retardaci jsou schopni vykondvat jednoduché zamé&stnani, a Zit v socidln&
nendro¢ném prostiedi, ale obvykle nedokdZou samostatné fesit problémy plynouci
z nezévislého Zivota (udrZzen zamé&stndni, zaji§téni bydleni, atd.). (Valenta, 2002,

Svarcov4, 2003)

B) Stredné tézkd mentdlni retardace

U jedinch, ktefi jsou zafazeni do této kategorie, je vyrazn€ opoZdén
celkovy vyvoj ve viech oblastech. MySlen{ a fe¢ jsou vyrazn& omezeny, stejné tak
1 schopnosti sebeobsluhy. MoZnosti edukace se omezuji na trivium, fe¢ je
jednoduchéd a obsahové chudd, nékdy dokonce ziistane na nonverbalni wrovni.
Ackoliv jsou tito lidé obvykle pln& mobilni a fyzicky aktivni, pfesto nejsou

schopni v dospélosti vést samostatny Zivot. Vidy je tieba, aby nad &lovékem se



stfedné t&Zkou mentdlni retardaci nejen v praci, ale také v bydleni dohliZel

asistent, ktery by mu pomohl fe$it bézné Zivotnf situace. (Valenta, 2002; Svarcova
2003)

C) Tézkd mentdlni retardace

VEtsina t&chto jedincd trpi opozdénim psychomotorického vyvoje, ktery je
patrny jiZ v predskolnim vé&ku. Jedinci nejsou schopni sebeobsluhy, jidlo jim musi
byt specialn& upraveno a fe¢ obvykle zlstava na predie€ové tdrovni. Proto je tfeba
zahdjit okamZit€ systematickou a dostate¢né¢ kvalifikovanou vychovnou a
vzdélavaci pédi, aby doslo k celkovému zlep3eni kvality jejich Zivota. (Valenta,

2002; Svarcova, 2003)

D) Hlubokd mentdlni retardace

PostiZeni jedince jsou obvykle imobilni nebo vyrazné omezeni v pohybu.
Maji nepatrné ¢i Zadné schopnosti peCovat o své zdkladni potfeby a vyZaduji
stalou pomoc a dohled. MoZnosti jejich vychovy a vzdélani jsou velmi omezené.

(Valenta, 2002; Svarcova 2003)

E) Jind mentdlni retardace
Do této skupiny patii lidé, kterym je nesnadné nebo i nemozné prokazat
mentalni postiZzeni pomoci obvyklych metod pro pfidruZzené senzorické nebo

somatické postizeni. (Svarcov4, 2003)

F) Nespecifikovand mentdlni retardace
Do této kategorie patii lidé, kterym byla mentalni retardace prokazana, ale

neni dostatek informaci, aby bylo moZné zafadit ho do pfedchézejicich skupin.
(Svarcova, 2003)

1.5. Odchylky ve vyvoji

V rané péti, na kterou je moje price zaméfena, je velice dileZité v&asné
odhalen{ problému. Jakmile rodig, vychovatel nebo nékdo, kdo se o dité stara,
zjisti n&jakou nesrovnalost, m&l by vyhledat okamZit& odbornou pomoc, protoZe
¢im dfive bude ditéti a rodi¢im poskytnuta odborna pomoc a rada, tim vét$ich

Uspéchil je moZné dosshnout pfi péci o dité s postizenim. Velice asto se stava, Ze
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rodi&e pfichdzeji pozd&. Myslim si, Ze dkolem rané péfe by neméla byt pouze
ndprava, ale také v&tsi osvéta mezi rodi¢i, vyhledavani déti, které jsou vlivem
riznych faktorti ohroZeny. Podle mého ndzoru by velice pomohla urcitd bliz3{

spoluprdce mezi zdravotniky a specidlnimi pedagogiky hned od prenatalni péCe.

1.5.1. Odchylky v prenatilnim obdobi

Prenatdlniho obdobi zahrnuje dobu od poceti po narozeni ditéte a trva
pfiblizné 40 tydn. V tomto obdobi se vytvareji viechny potfebné predpoklady
pro budouci samostatny Zivot plodu. Dfive bylo toto obdobi zcela opomijeno, aZ
souCasné vyzkumy ukazuji, Ze tato doba je dileZita nejen pro budouci matku, ale i
pro samotné dité. Je sledovan nejen fyzicky, ale také psychicky vyvoj ditéte.
Hlavni diraz je kladen na vytvafeni vztahu mezi ditétem a jeho rodici.

V tomto obdobi{ se budouci matka dostdva hlavné do kontaktu s lékafem -
gynekologem, ktery ji a dité¢ sleduje po celou dobu 9 mésici. Diky stile se
zlepSujici technice je mozné v souCasné dob€ odhalit velké mnozstvi vad a
nesrovnalosti je§t¢ pfed narozenim ditéte. Proto je povinnosti lékafe pravidelné
kontrolovat matku a dit€. Pokud se objevi nepatrna nesrovnalost u matky nebo
plodu, je lékaf povinen matku s problémem sezndmit a na zaklad® vySetfeni

diagnozu potvrdit nebo vyvritit.

1.5.2. Odchylky v novorozeneckém obdobi

Toto obdobi trvd asi 1mésic. Dité¢ se pfizpisobuje podminkdm nového
prostiedi, kter€ se zcela 1i8{ od podminek intrauterinniho Zivota.

Vyvoj novorozence vZdy nemusi probihat zcela v normé, pfi¢inou muiZe
byt odchylka vn&jsich i vnitfnich podminek. V&tsina odchylek nebo onemocnéni,
které lze u ditdte zjistit, navazuje na patologické situace, které vznikly jiZ
v prenatalnim obdobi. Diky stile lepsi prenatélni diagnostice je moZné né&které
pfipady podchytit vas a nejrizn&j§imi prostfedky ovlivnit vyvoj ohroZeného
plodu ¢&i novorozence.

JiZ v novorozeneckém v&ku je moZné diagnostikovat napt. roz§tépy patere,
hydrocefalus, mikrocefalus, nevidomost, zdvazné srdeéni vady a syndromy
chromosomélnich aberaci jako je napf. Downiiv syndrom. Tyto d&ti se jiZ od

narozeni vyvijeji vice & méné odlidng.



1.5.3 Odchylky v kojeneckém obdobi

Kojenecké obdobi trvd od 1.m&ice do 1 roku ditéte. Je to obdobi
obrovského ristu a télesného rozvoje. Prvni rok Zivota je naplnén kliCovymi
tiseky pro rozvoj riznych vlastnosti, dovednosti a schopnosti, které je tfeba dobfe
stimulovat. Odchylky u ditéte mohou byt ovlivnény dvéma zakladnimi faktory:
vlastnostmi organismu ditéte a vlastnostmi prostfedi, ve kterém dit¢ Zije. Pokud
dostate¢né stimuly nepfichdzeji, muZe dochazet k vyvojovému opoZdéni.

Jiz v kojeneckém obdobi je mozZné diagnostikovat u déti t€Zkou mentdlni
retardaci. Ta se miZe projevit tim, Ze dit¢ nedrZi hlavi¢ku, nepfevraci se, neuchopi
hracku, nereaguje na podnéty a nezaCne si ani broukat. (Vagnerovd, 1992)

Je-li zjiSt€na lehkd a stfedné t&€Zkda mentdlni retardace muze se tu u déti
projevovat sniZzenou aktivitou, spavosti, klidnym az apatickym chovanim. Déti

obvykle poskytuji velice slabé a stereotypni socidlni reakce. (Vagnerova, 1992)

1.5.4. Odchylky v batolecim obdobi

Toto obdobi zahrnuje 2. az 3. rok Zivota ditéte, ve kterém dochdizi
k rozvoji podstatnych schopnosti a dovednosti v oblasti chovani a proZivani.
Hlavnim tkolem ditéte je odpoutani se od matefské osoby a vytvoteni vlastniho
»Jatt.

V tomto obdobi je moZné obvykle diagnostikovat i lehkou mentalni
retardaci. Opozdéni celkového vyvoje je rizného stupné v zdvislosti na mife
poskozeni mozku. Déti s lehkou mentalni retardaci byvaji opozdény o 1 — 1,5
roku obycejné ve viech oblastech. Dit¢ nemd potfebu se osamostatnit a zdstava
zavislé na své matce.

Zavain€ji postizené déti jsou opoZdény tak, Ze to vypadad, jakoby se viibec
nerozvijely. Obvykle nemluvi, nechodi, nenavazuji socilni kontakt a neprojevuji

skoro viibec vlastni aktivitu. (Vagnerova, 1992)

1.6. Diagnostika

Mentélni postiZeni je vidy podminéno poSkozenim mozku, které muZe
vzniknout na ziklad® geneticky podminénych zmén nebo piisobenim prostedi. I
kdyZ jde o postiZeni vrozené nebo krdtce po narozeni ziskané, pfesto se nejvice
lidi s mentdlnim postizenim diagnostikuje ve $kolnim véku, ktery jiz klade

specifické poZadavky na intelekt a umoZiiuje pritkazné srovndni schopnosti mezi
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jednotlivymi zaky. Cim je postiZeni zavaZn&jsi, tim dfive se ve vyvoji objevi. Ve
své praci jsem se zaméfila na rané obdobi ve vyvoji ditéte. V této dobé jsou
obvykle odhaleny né&které syndromy, které je mozné vidét hned po narozeni a
obvykle stfedni a t¢7kd mentalni retardace. Lehka mentaln{ retardace se vétSinou

diagnostikuje aZ v pted$kolnim nebo $kolnim obdobi véku.

Ve vyvoji lidi s mentdlnim postiZenim je moZné najit jist€ znamky,
zvlaStnosti, které jsou zavislé na charakteru postiZzeni, na jeho hloubce a na
pfiCinach vzniku. Obecné je moZné fict, vyvojova stadia, kterd se u déti sleduji,
trvaji déle a objevuji se pozdéji, neZ u déti zdravych.

V oblasti diagnostiky je zdirazilovana nutnost v€asného odhaleni a zjidt€ni
rozsahu i hloubky mentélni retardace. Stale vice jsou vytvifeny nové zpusoby
diagnostiky, které umoZiiuji zpfesiiovani a zjemfiovani a prokazuje se nutnost
seznamovat rodife s vyvojovymi screeningovymi testy, aby odchylky ditéte od
béZného vyvoje byly zpozorovany, co nejdiive. Pokud dojde k v&asné diagnostice,
je mozZné za piiznivych vné&jich okolnosti dosiahnout maximalniho rozvoje

osobnosti. (Kvapilik, 1990)

Prenatéln{ a postnatdlni pé¢e ma byt efektivni, ale nesmi byt nadbyte¢na a
musi byt akceptovatelnd Zenou. V nasi republice tuto péli zajidfuje specialista,
kterého si matka vybird podle vlastniho rozhodnuti. Po porodu matka zGstdva

v péci svého gynekologa a o dité se za¢ne starat pediatr, kterého si matka vybere.

KaZzda matka ma narok na pé¢i b&hem t&hotenstvi, porodu a po porodu.
Pravidelné kontroly umoZz#iuji za pomoci relativng jednoduchych vySetfovacich
postupii v¢as odhalit potencialni rizika. V&tSina t&hotenstvi probiha fyziologicky.
U jedné &tvrtiny tEhotnych se vyskytuji rizikové faktory, které je nutné
monitorovat. Z nich vak pouze u 20% - 30% dojde k rozvoji patologické
gravidity, kterd vyZaduje speciélni pfistup i jinych odborniki. (Volf, 1996)

Pfi prvni prohlidce lékaf zpracuje s budouci matkou podrobnou anamnézu,
kde zji$t uje jeji osobni anamnézu - soucasny zdravotni stav, prodélané nemoci a
operace, rodinou anamnézu — vyskyt dédi¢né podminénych nemoci: diabetes,

choroby ldtkové vymeny, vysoky krevni tlak, vrozené vady, psychické poruchy,
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socidlni anamnézu — price, zdzemi atd. Déle lékaf zji§tuje, zda jde o prvni
t¢hotenstvi, pokud ne zajima se o pritb&h piedchozich t&hotenstvi a porodi.

KaZd4 budouci matka podstupuje nékolik vySetfeni, které provadi lékaf
podle daného harmonogramu. Jakoukoliv nesrovnalost je tfeba dobie provéfit, a
pokud Iékai najde n&jakou abnormalitu, musi stim sezndmit budouci matku.
Podan4 informace musi byt podloZena vysledky vySetfeni, obvykle jsou nalezené

anomdlie provéfovany vicekrét.

Mezi specialni vy3eteni, které mohou pomoci odhalit mentélni retardaci
jiZ v prenatalnim obdobi patii genetickd vySetieni.

Genetické vySetfeni nemusi podstoupit kazda téhotnd Zena, doporucuje se
v piipadé, Ze v rodiné vyskytlo dufevni nebo t&lesné poskozeni, malformace nebo
vrozené nemoci a je pfedpoklad, Ze by dité mohlo byt zatiZenou néjakou dédi¢nou
chorobou. Toto vySetfeni se doporuCuje i u matek, kterym se jiZ postizené dité
narodilo, jsou v pokro¢ilém véku nebo byly v kontaktu se $kodlivinami nebo po
uzivani Iékt v pocate¢nich stadiich gravidity.

Zahrnuje metody imunogenetické, cytogenetické, biochemickogenetické,

molekuldrné genetické. V indikovanych piipadech je nutné provést. (Volf, 1996)

Biopsie choria je vySetfeni, které se provadi mezi 7. - 12.tydnem
t€hotenstvi. Chorion vytvéfi vné&jsi obal embrya. K odb&ru vzorku tkdné zavede
lékaf tenky odsdvaci katetr pochvou nebo specidlni punk&ni kanylu biidni a
d€loZni sténou k choriovym klkim. Ze vzorku tkdn& se daji diagnostikovat
chromozové anomilie, n&které poruchy litkové vymény a krevni choroby. Riziko

potratu je v tomto piipadé dost veliké.

Vysetfenim plodové vody lze diagnostikovat nemoci, které jsou zaloZeny
na zmeéné genetického zékladu — Downiliv syndrom, vrozené choroby latkové
vymeény, lze vyhledat defekty neuralni trubice, t¥2ké malformace hlavy. Punkce se
provadi od 14. — 16.tydne t¢hotenstvi. Lékaf napichne dutou jehlou plodovy vak a
odebere se vzorek plodové vody. Vysledek vysetfeni je k dispozici aZ za 2tydny.

Amnioskopie je vy3etfeni, které se pouZiva, pokud je koncem t&hotenstvi

podezieni, Ze je nenarozené dit& v matefském t&le ohroZeno. B&hem vySetieni se
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posuzuje barva, mnoZstvi a &asti plodové vody. Zabarveni ukazuje, jak je na tom

dité s kyslikem. (Volf, 1996)

Po narozeni ditéte, u kterého je podezfeni na mentdlni postiZeni, prechézi
diagnostika do rukou specidlné pedagogickych center a pedagogicko -
psychologickych poraden, které vyuZivaji klinicky instrumentdf. Do klinického
instrument4fe patfi anamnéza, pozorovani, explorativni metody dotazniku,

rozhovory a analyza produktt ¢innosti. (Valenta 2003)

1.7. Shrnuti

Souasny vyvoj védy a techniky ukazuje, Ze prvni léta Zivota jsou
zdkladnou, z niZ vyrlstd osobnost nového ¢lov€ka. Pro déti s mentdlni retardaci je
vCasny zdsah velice dhlezity, protoZe pravé oni potiebuji dostatek stimulace pro
svilj rozvoj. V tomto raném obdobi trdvi dité nejvice asu se svymi rodidi, ktefi
maji Sanci ho pozorovat a porovnavat jeho vyvoj s vyvojem ostatnich déti. Ale
nejen oni, ale také pediatfi, ktefi dit€ pravidelné kontroluji by méli jakoukoliv
odchylku provéfit.

Myslim si, Ze v souCasné dob€ je prenatdlni i postnatilni diagnostika na
velice dobré trovni, a proto by mél kazdy lékaf vyuZit v§echny moZnosti své a
moZnosti sou¢asné diagnostiky, aby odhalil postiZeni v&as.

Podle mého ndzoru by bylo dobré, aby se stile vice zlepSovala spoluprice
mezi zdravotnicky zafizeni a zafizenim rané pée. Tato sluzba by mohla usnadnit

tak ndro¢nou situaci hlavn& rodi¢m, ktefi se mohou citit zcela beznad&jni.

1.8. Downuyv syndrom
BliZe bych se cht&la v&novat Downovu syndromu, protoZe toto postiZeni je
patrné jiZ v obdobi prenatdlnim a okamZit& po narozeni. A pravé rodide déti s D.S.

nejCastéji vyhledavaji ranou péti, na kterou jsem se ve své praci zaméfila.

1.8.1. Zakladni informace

Downiliv syndrom (DS) je genetickd anomdlie s diisledky, které jsou na
cely Zivot. Lidskd buiika obsahuje 46 chromozomd, které jsou uspofadiny ve
23pérech. Buriky lidi s Downovym syndromem maji 47 chromozomi. Celkem je

Popsano asi 50 Klinickych piiznakd (Markova, 1987): mezi zevné&jdi znaky napf.
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patii zeSikmené o¢ni $t&rbiny, niZ&i postava, kratky krk, koZni kolmd fasa na
hornim vi¢ku, vyklenuté patro, plochy kofen nosu, nachylnost k uritym
nemocim, zmé&n&n4 funkce §titné Zlazy, nemoci respiraéniho traktu, srde¢ni vady,
sniZend imunita, poruchy zraku a sluchu, vzdy je pfitomna mentdlni retardace
rizného stupné.

Dit& s DS se vyviji normdln&, ale pomaleji a nerovnomérné, v nékterych
¢innostech se muZe svym vrstevnikim vyrovnat, ale v nékterych oblastech se zase
opozduje. Obecné je moZné fici, Ze emociondlni a socidlni stranka ditéte neni
tolik poznamendna jako motoricky vyvoj a vyvoj feéi. Jedinci s D.S. byvaji
obvykle bradypsychicti, t&€Zkopadni, ulpivavy, ale emocidlné jsou dobfe ladéni.
DokéZou se prizplsobit a nemivaji vétsi vykyvy v chovéni a proZivani. UC{ se sice
pomalu, ale svoje schopnosti dokdZou vyuzit. (Vagnerova, 2004)

Dulezité je v&dét, Ze kazdy jedinec md jen uréity pocet z popsanych znaka.
V soucasné dobé je na zdkladé dostupnych informaci potvrzeno, Ze k chybnému
okopirovani genetického materidlu dochédzi nahodné, neni to zpisobeno ni¢im, co
rodi¢e pifed a v prub&hu téhotenstvi udé€lali nebo neudélali. Na zdkladé téchto
hledisek je tfeba védét, Ze tyto déti potiebuji specificky pfistup.

1.8.2. Rana péce o déti s DS

V soucasné dob€ je stile vice prosazovana vCasnd, neboli rand péce o déti
s postiZenim, ktera velice vyrazn€ ovliviiuje jejich vyvoj. V minulosti se na natlak
okoli n&kteff rodi¢e rozhodli umistit své dité ihned po narozeni do dstavni péce.
Rodiny, které si pfes viechna doporuleni ponechaly dit€¢ ve své vychové, byly
postaveny do velmi tézZké situace, Casto se setkdvaji s nepochopenim, jak ve svém

okoli, tak Casto i ze strany odbornikd, zejména zdravotnikd.

KdyZ se narodi dit€¢ s DS neni mozné odhadnout jeho vyvojové moZnosti.
Kazdy jedinec je origindl, a proto i jeho vyvoj bude individudlni, ale pfesto jsou
nékteré obecné zakonitosti, které Ize vZdy najit. Na jejich zakladé vznikla sit

sluZeb a pomoci rodindm s d&tmi s DS.

V<&asnd komplexni pé€e o d&ti s DS je velice vyznamn4 také proto, Ze dle
nejnovejlich poznatkd se nervovy systém novorozenc s DS (Vagnerova, 2001;

Valenta, 2002) pokud jejich stav nekomplikuje pfidruzeny zdvazny zdravotni
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problém (zejména t€Zk4 vrozend srdedni porucha), velmi mdlo li§i od nervového
systému normdln& vyvinutych déti. Pokud se zaéne pracovat s ditétem jiZ brzy po
narozeni, je moZzné s ditétem dosdhnout mnohem vice dspéchl. Pfedpokladem pro
dspé¥nou terapii je laskyplna rodinnd péle, kterou sebelepsi péle dstavni nemiize

nahradit.

U déti sDS je velice dulezité jiz od narozeni zalit s jeho rozvojem a
stimulaci, protoZe jen tak je mozZné, dosdhnout nejvétsiho mozného rozvoje
individudlnich strdnek osobnosti a postupného uplatnéni ve spole€nosti.
S vychovou je tedy nutné zacit jiz od pocatku. PéCe by méla vidy respektovat
zvlaStnosti ditéte a jeho zdravotni stav a vidy by méla byt dcelnd, systematicka.
Soustavné podnécovani k Cinnosti je velice dileZit€ pro vyvoj vSech funkci.
Psychomotoriku je tfeba podporovat postupné hned od zalitku, a to hlavné
formou masazi a cviCeni, protoZe pokud se dobie rozviji svalova ¢innost, nasledné

se bude rozvijet i psychika ditéte.

DS je postiZeni, které je moZné diagnostikovat je§té v prenatidlnim obdobi

nebo nésledné okamZité po porodu. Je proto moZné zadit okamZité s pé&i.

Myslim si, Ze v souCasné dobé je nabidka rliznych instituci velice pestra a
zajimavad. Samozfejmé vidy bude zileZet na aktivit€ rodi¢, podpore lékaid a

dostupnosti danych sluzeb.
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2. Rodina a dité s mentalnim postiZzenim

2.1. Charakteristika rodic¢ovstvi

RodiCovstvi je obecn& otekdvanou soulasti Zivotniho b&hu Clovéka. Je to
role primarné biologicky podmin&nd, ale zdrovedl i psychicky. Rodifovska,
zejména matefska role, je vysoce socidlné cenéna. (Vagnerovd, 1996) RodiCovstvi
miZe na jedné stran& uspokojovat zékladni psychické potieby, ale stejn€ jim miZe
na stran€ druhé v uspokojovéni brénit.

Zakladni potfebou kaZzdého ¢&lovéka je uspokojit svoji ploditelskou
schopnost, a to ve smyslu pracovné tvofivém a biologicky tvofivém. Potfeba
formovat a pretvéafet okolni svét je Elovéku jen k uZitku nebo jen k potéSeni, ale
potieba zplodit déti slouZi k zachovani lidstva.

Podle Matéjcka (1992) je mozné shrnout zdkladni potfeby, které
rodiCovstvi pfinasi do t€chto bodu:

1) PotFeba stimulace: Kazdy &lovék potfebuje byt zdsobovdn podnéty
z okoli a dit& je nevyCerpatelnym zdrojem téchto stimuld.

2) PotFeba uceni a nabyvdni zkuSenosti: Dit€ pfina$i rodi¢im nové
poznatky, zkuSenosti a umoziiuje Elov€ku vnitin€ rist.

3) PotFeba bezpedi a jistoty: Kazdy Elovék potiebuje citit, Ze ho ma nékdo
rdd a prav€ v dzkém kruhu rodiny dochézi k nejintenzivn&j§i smén& citovych
podnétu.

4) PotFeba spolecenského uplatnéni: Rodi¢ovskd odpovédnost, rodi¢ovské
povinnosti a starosti zvy3uji spole¢enskou hodnotu muZe a Zeny.

5) Potreba oteviené budoucnosti: Kazdy Clovék potfebuje mit neustile
néco pied sebou a mit pokradovatele ve svém dile.

S rodi€ovstvim jsou spojeny konkrétni hodnoty: davani a pfijimani citq,
radost z dé&ti, zajiténi kontinuity rodu, dosaZeni identity dosp&lého. Dit&

uspokojuje potieby rodi¢i a rodie uspokojuji potieby ditéte.
Na druhé strané jsou lidé, ktefi se rozhodnou déti nemit, protoZe by je

mohly omezovat v dal§ich moZnostech vzd&lani, pfi zvySovani kvalifikace, v

zameéstnani a v dalSich moZnostech Zivotniho uplatnéni. (Mat&jeek, 1994)
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Matefstvi a otcovstvi je velkou pkileZitosti, jak za&it znovu sviij vlastni
Zivot. OCekavané narozeni ditéte piedstavuje pro rodi¢e novou nad&ji pro
budoucnost. Oba rodide maji se svym ditétem své plany a pfedstavy. KaZdy
z partneri se k tomu stavi zcela odli$nym zphsobem.

Podle tradi¢niho ndzorového stereotypu je otcovska role v prenatélni fazi
méné vyznamna ve srovnani s roli matefskou. Tento postoj miiZe mit nepfiznivy
vliv na sebepojeti muze. Poceti ditéte je pro muZe dlleZitou soucasti jeho muzské
identity. V soucasné dob& je snaha, aby se i budouci otec zapojoval do
potatenich obdobi vyvoje ditéte, protoZe jen tak miiZe otec ziskat pocit vlastniho
vyznamu, uéasti a zodpovédnosti.

Matka ditéte toto obdobi proZivd o hodné vice nejen fyzicky, ale také
psychicky. Vazba mezi matkou a ditétem je velice silna. Zena se seznamuje
s ditétem jiz v dobé& t&€hotenstvi. Po porodu se pouto biologické pretvéri na pouto
psychologické, které pak pretrvava po cely Zivot.

Tyto postoje rodiCovstvi je velice dulezité védét, protoZe pak se da 1épe
posuzovat, v jaké situaci se asi oba rodie nachdzeji, pokud jim je ozndmeno, Ze

jejich dité je postizené. (Vagnerova, 1996)

2.2. Rodina ditéte s mentalnim postiZzenim

Rodina je z hlediska rozvoje détské osobnosti nejvyznamnéj$i socidlni
skupinou, kterd je pro dit&¢ zdrojem jistoty a bezpe&i. V rodin& dit& pfijimai a
proZiva roli ¢lena skupiny a seznamuje se s zékladnimi formami spoletenského
Zivota. Rodige se snaZi svym vlivem urcit ditéti Zivotni drdhu — dit& si z rodiny
odnasi pfedstavu o hodnotéch, o manZelstvi a rodiné a o pracovnim uplatn&ni.

Rodice ditéti uspokojuji nejen primérni potfeby (teplo, jidlo), a stabiln{
prostfedi (domov), ale také citové potieby, které jsou pro n& velice dileZité.
(Matougek, 1993) Rodie svym chovénim, reakcemi, a podnéty poméhaji dit&ti

strukturovat okolni své&t, poznévat ho a orientovat se v n&m.

KdyZ se rodi¢im narodi postiZené dit&, vyvolava toto zjist&ni v kaZzdé
rodin€ depresi, stavy zoufalstvi a beznad&j. Dit& s mentalnim postiZenim obvykle
nesplni rodi¢ovské ambice a predstavy, které jsou do n&ho vkladany.

Pée o dit¢ s mentdlnim postiZenim predstavuje pro rodi¢e obrovskou

Z&t€Z, proto Zasto stoji pred dilematem, zda bude pro rodinu i dité¢ lepsi, aby dité
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ziistalo doma nebo aby rodite vyuZili n&jakou formu staciondfe. Rozhodnuti je
hodné obtizné. KaZd4 z variant znamend n&jakou ztritu. Jde-li dit€ napf. do
tydenniho staciondfe miZe to pro matku znamenat obrovské trauma, pokud

naopak ziistane v doméci péci predstavuje to obrovskou zaté€z. (Matousek, 1993)

Postizené dit& potfebuje predeviim klidné prostfedi, naplnéné laskou,
Gctou a vzdjemnym porozuménim a pochopeni jednoho a druhého. (Markova,
1987) Dit€¢ s mentdlnim postizenim si velice pomalu buduje vztahy k
ostatnim &lentim rodiny a téZko opétuje projevy ndklonnosti (opoZdény dsmév),
které jeho okoli odekava, proto je tfeba vétsi usili ze strany rodi¢d. Na jedné
strané se rodi¢e snazi dité¢ podporovat v jeho vyvoji, na druhé stran€ ho velice

Casto omezuji v jeho vlastni iniciativé.

Hned na zaCitku se objevuje obrovsky problém, ktery se zda byt
nefeSitelny. Tento problém spoiva v tzv. ,,copingu”” - zpiisob vyrovndvani se se
skute¢nosti, Ze dité je postiZené, Ze vyboCuje z roviny normdlu, a Ze nespliiuje
oCekavani, které si rodie vysnili. Obvykle se podstatné méni hodnoty, potfeby a
né€kdy i role ¢lent rodiny. Hlavnim tématem v Zivoté rodiny se stdvd feSeni

situace. Kazdy ¢&len rodiny se k problému stavi individudlnég.

Rodice

Rodi¢e mentélné postizenych déti pfijimaji roli vychovatelti obvykle malo
pfipraveni a velice tézko se vyrovndvaji stim, Ze nemohou svému mentilné
postiZenému nemohou pomoci a citi se bezmocni. Velice &asto se budouci rodite
uzaviraji do sebe. Obvyklym jevem je izolace, do které se rodi¢e postupné
dostévaji. Oba budouci rodi¢e si uvédomuji, ze pfijeti ditéte s handicapem je
dlouholety proces, b&hem n&hoz jsou rodie snadno zranitelni a opakovand

vystavovdni stresovym a traumatizujicim situacim.

Matka m4 hned po porodu vrozenou potfebu se ditétem zabyvat, pozorovat
je a komunikovat s nim. Snad kaZdd matka, které se narodi dité s mentdlnim
postiZenim, reaguje stejnd: ,,Nechci takové dité, dejte mi zdravé! (Vagnerova,
1999) Matka nese tento problém velice t&%ce. Vnimi to jako ohroZeni &

zhroucen{ reproduktivnich o¢ekdvani, nedspéSnosti a socialniho deficitu. Péée o
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dit® predstavuje ndroénou télesnou i dudevni zdt€Z, né€kdy dojde i k naruleni
pracovn{ kariéry matky. (Vagnerov4, 2000; Markova, 1987)

Od otce ditéte se olekdva hlavni slovo pfi rozhodovdni a poskytnuti
podpory budouci matce. N&ktefi otcové toto roli nezvladaji, to pak miiZze zplsobit
zhor3eni stavu matky. Na druhé stran€ n€kdy pii spole¢né péci o dit€ dochazi

k upevnéni vztahu mezi ob€ma partnery. (Matéjcek, 1994)

Sourozenci

Sourozenec je stabilni soucasti Zivota zdravého i postizeného ditéte. Role
sourozence postiZzeného ditéte je velice ndro¢nd a pro zdravé dit€ predstavuje
velkou zatéZ. Pro rodiCe je velice t€Zké ozndmit zdravym détem, Ze jejich
sourozenec se lisi. Déti v8ak dokdZou zjistit, Ze se néco dé€je a nevédomost u nich
vzbuzuje pocit strachu a nejistoty.

Zdravé dité si zaina uvédomovat odli$nosti v pfistupu rodi¢d. Postupné
zaCind vnimat, Ze jsou v rodin¢ nastolena odliSnd méfitka, kterd mohou u
zdravého ditéte vyvolat negativni nebo pozitivni reakce. Rodi¢e by neméli
zaméfovat pozornost jen na postiZené dité a naopak nezaméfit své nadéje jen na
dit€ zdravé. Kazdé dit€ je jiné a kaZdé nas néEim obohati.

Zdravé dité postupné pfijimd roli dominantn€ - ochranitelskou va&i
postiZenému sourozenci. SnaZi se postiZeného sourozence chranit a pomahat mu.
(Vagnerovd, 2000).

»» Védomi odlisnosti rodinné konstalace urcitym zpiisobem ovlivni postoje a
chovdni. zdravého ditéte. Miize se tak dit v pozitivnim i negativnim

sméru. ‘(Vignerova, 2000)

Prarodice

Praveé role prarodi¢u je velice dileZitd. Je tfeba, aby prarodiCe toto dit&
piijali takové jakéZe, protoZe jejich lasku bude dit& ke svému Zivotu potfebovat.
Prarodi¢e by méli znat pravdu, protoZe i oni maji moZnost se zapojit do pé&e o
dit&. Take oni pfi zpracovavani této informace projdou vyvojem, neZ za&nou touto
skute¢nosti smif{ a zatnou ji respektovat. Velice Casto lituji nejen své vnouce, ale

take své déti. VEtsina prarodidh se snaZi rodi¢iim ditéte pomoci a podpofit je.
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Sirsi rodina

Piibuzni a pritelé Easto nevi, jak se maji chovat a ze strachu, aby nefekli
nebo neud&lali n&o, co by roding postiZeného ditéte mohlo ubliZit, se radgji
kontaktu s nimi vyhybaji a tim dochdzi k izolaci rodiny. Rodina se velice Casto
setkdva se zvédavosti, litovanim, odsuzovanim a n&dy i opovrhovanim. Rodice

tyto reakce sna3eji velice $patné.

2.3. Stresové faktory

Narozeni ditéte s mentdlnim postiZenim znamend pro rodife obrovskou
z4atéz, ktera je ddna kombinaci né&kolika faktord, které maji obvykle rozdilnou
intenzitu.

Podle Strnadové (2005) a Vagnerové (2004) je mozné shrnout 6

zdkladnich stresovych faktort, které se vyskytuji v rodiné ditéte s postizenim.

Rodina dftéte
s mentélnfm postizenfm

Obr.¢.1 Stresujici faktory

Sdéleni diagnozy

V soucasné dob& je prenatdlni, perinatdlni a postnatilni diagnostika na
velice dobré drovni. Diky mnoha testim je moZné n&kterd onemocnéni odhalit
velice brzy. Diagnozu vZdy rodin& sd&luje oletfujici lékaF. Zpusob, jakym lékaf
rodi¢im informaci sd&li, se miize stat uréujicim faktorem postoje rodi¢t k ditéti a
jeho budoucnosti. (Sobotkova, 2001)
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,V pFipadé narozeni postiZeného ditéte dochdzi k vyrazné interferenci
§ pozitivnimi a optimistickymi pFedstavami, které rodice ve vztahu k ditéti maji a
znamend znacny zdsah do uspokojovdni zdkladnich psychickych potieb, které
s rodicovskou roli souviseji.”’(Vagnerova, 2000)

Sdéleni diagnozy rodi¢im, Ze dité je postiZené, bude vidy pro rodinu
znamenat hluboky oties a krizi. Rodi¢e s timto problémem obvykle nemaji
74dnou osobni zkuSenost, boji se budoucnosti a hledaji ke svému ,,jinému‘* ditéti
vztah a Casto museji tento vztah obhajovat pfed Eleny $ir$i rodiny. (Jungwirthova,

Iva. Sd&lovéni nepfiznivé diagnozv.www.asociace.unas.cz/ZKDYZ brozura pdf.)

Zdravotnicky persondl

Od odbornik se o&ekava, Ze tuto situaci zvladnou na profesiondlni drovni.
Piistup lékate je v této chvili nejdilezitéj§i. Rodi¢e pravé od ného ziskéavaji prvni
informaci o diagnoze jejich ditéte. Ukolem lékate je podat informace pravdivé a
Zadné skuteCnosti nezamicet.

Lékaf by mél byt profesiondlné pfipraven podat citlivé vyvazené
informace. Sdéleni diagnozy by méli vyslechnout oba rodice spoletné, protoze je
pro jednoho z partnert velice stresujici, pokud musi druhému partnerovi vie sdélit
sam.

Je velice duleZité, jak se lékai' ke sdéleni diagnozy postavi a jak je sdm o
problematice informovan. Slovo lékafe je pro rodie v tu chvili nejdileZitgjsi,
protoZe ho povazuji za odbornika, ktery vi, co je spravné. Zdravotnicky personal
v8ak velice Casto vtakovych piipadech selhdvd. Lékafi obvykle neSetrnym
zplsobem a za nevyhovujicich podminek sd&luji diagnézu ditéte a malokdy jsou

schopni poskytovat prvotni podporu v nejtéZ3ich chvilich, kterou rodi¢e potfebuji.

Myslim si, Ze i kdyZ je v&da na velice dobré drovni, pfesto miZe dojit
k chybé a rodi¢e by pak mohli lékate Zalovat za podani $patnych informaci.
Kazdy rodi¢ je za své dit& pIn& zodpovédny a kazdy je povinen respektovat jejich
kompetence a prava. Nikdo nem4 pravo jejich rozhodnuti, at je jakékoliv soudit.

OSetiujici I€kat by mél nastdvajici rodite odkazat na specialistu, ktery jim
danou problematiku nastini. V tomto ptipadé zaleZ{ na tom, zda Iékat je s nékym

v kontaktu. Obvykle je v3ak tento kontakt minimalni nebo vibec Zadny.
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Nastavajici rodite by méli byt lékafem informovani, Ze existuji skupiny
rodi¢t postizenych dé&ti, sezndmit je s nimi nebo je na né odkdzat. UmoZnit jim

touto cestou porovnat situaci ze viech dostupnych stran.

Pocit viny

Rodide se snaZi zjistit podstatu a pfi€inu postiZeni a hlavné hledaji vinika.
Snaha najit vinika byva doprovédzend hnévem, pocity bezmoci, které jsou obvykle
kombinovany depresemi.

Nejprve vztahuji rodi¢e vinu na sebe. Rodina postiZzeného ditéte byva
odesldna na genetické vySetfeni, kde se zji¥fuje, zda nejde o genetickou z4t€Z.
Vinu je v8ak moZné pfisoudit pouze jednomu rodi¢i, nejcastéji to byvd matka,
napi. ve smyslu: ,, U nds to nikdy nebylo, ona je cizi, ona za to miZe.””
(Vagnerovd, 2002) Velice Casto si matka prochazi své t€hotenstvi a snaZi se najit
n&jaké pochybeni (strava, stres, nadmérna zatéz), kterd mohla postiZeni zpusobit.

Rodi¢e sami sebe povaZzuji za viniky. Na zdkladé domnélé viny reaguji
zcela nesmyslné €i nepochopiteln€é. SnaZi se svoji vinu od¢init, a tak se ditéti
obétuji nebo zdvaznost handicapu popiraji. ( Vagnerova, 1999)

Pozdé&ji je za vinika povaZovan kdokoliv, kdo byl v kontaktu s matkou
nebo ditétem-¢len rodiny, lékaf, sestra. (Vagnerovd, 1999) U nékterych rodi¢a se

tak miiZeme setkat s obrannymi mechanismy hledani vinika.

Reakce okoli

Rozvoj osobnosti kazdého Clov€ka s mentdlnim postiZenim je podminé&n
nejriznéj$im &initeli prostfedi v némz bude Zit.

Kazdy Clovék je souldsti Siroké spoleCnosti i rodi¢e ditéte s mentdlnim
postiZzenim do nf patfi. Rodi¢e postoje spoletnosti vnimaji a dosti je ovliviiuji.

Vztah spolefnosti ke zdravotné postiZenym je vzdy jednim z hlavnich
ukazateld priorit a hodnotového systému dané spolenosti. MiZzeme fici, Ze
postaveni postiZenych lidi ve spoleCnosti se urcit& stile zlep3uje. Stile vice je
snaha tyto lidi zafadit do spole€nosti a umoZnit jim normalni Zivot.

Diky velice dobfe vyvinuté diagnostice je moZné néktera postizeni odhalit
jeste v prenatdlni péti. Myslim si, Ze velkd &ast spoletnosti se piiklani k tomu, Ze

by se budouci matka mé&la rozhodnout pro ukonceni t€hotenstvi, protoZe kazdy
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&lovek si hned predstavi ty nejt&Z3i ptipady, které kdy vidél nebo s kterymi si kde
setkal.

Ekonomickd situace

Mezi zakladni funkce rodiny patfi i funkce ekonomicka. Pokud se narodi
dité s mentalnim postiZenim rodi¢e zalinaji fesit i stranku finan¢ni. PéCe o dite se
asto presouvd na matku ditéte a dkolem otce je rodinu finan¢n€ zabezpeCit.
Nekdy je to velice t&7ké. Rodile se snaZi vyuZit nabidek, které mohou pomoci

v rozvoji jejich ditéte (pomicky, terapie a vyjezdy), ale ty byvaji finann€ dosti

naro¢né.

Strach z budoucnosti

Kazdy rodi¢ pfemysli, jaka bude budoucnost jejich ditéte, co ho ¢ek4, jak
to zvladne, aZ tady rodi¢e nebudou. Strach z budoucnosti rodi¢e nuti naucit jejich
dit& samostatnosti, aby bylo schopné se o sebe postarat samo. Rodi¢e se obvykle
snaZi své dité&, co nejvice zafadit do spoleCnosti.

Myslim si, Ze v tomto piipadé zélezi na typu a hloubce postizeni. N&ékdy
je postiZeni tak rozsihlé, Ze ¢lovék s mentdlnim postiZenim potiebuje specidlni

piistup, ktery mu nemohou jeho blizci poskytnout.

2.4. Reakce rodi¢u

Sdéleni diagnozy je obdobim, ve kterém jsou rodi¢e konfrontovéni se
skuteCnosti, Ze jejich dit& je postizené, lze ho oznatit jako fazi krize rodiCovské
identity.

Rodi¢e najednou ztrici puvodni obraz svého dit&te a museji pfijmout obraz
ditéte, které se li§i. Soutasn& viak je zasaZeno jejich sebepojeti, maji pocit, Ze
selhaly v rodiCovské funkci, ztraci rodi€ovskou identitu a pocit selhdni muzZe
vydstit aZ ve stud za své dit&. (Vagnerov4, 2002)

Kazdy zrodi¢i reaguje svym vlastnim zplisobem a obvykle si nejsou
schopni byt velkou oporou. Velice &asto roste riziko naruSeni partnerského

vztahu. Frustrace rodi¢t je podmin&na ohroZenim jejich hodnotového systému,

ktery bude nutno reorganizovat, stejn€ jako cely Zivotni styl.

Vliv na proZivani stresovych situaci v rodin& nema pouze zdroj stresu —

sd€lend diagnoza, ale i resilentni initelé, mezi které patfi rodinnd dynamika,

-23.



kulturni hodnoty, atd. Je tfeba, aby se rodina s ndro¢nou situaci vyrovnala bez
nepiiznivych a maladaptatnich reakci a snaZila vynaloZit dostatek usili na
prekonani potiZi a najit pfijatelné feSeni. (Vagnerovd, 2004)

Reakce rodi¢d na sdéleni diagnozy vZdy zaleZi na mnoha vnéjsich a
vnitinich faktorech, které samotné sdé€leni provézeji.

Prozivani a chovéani rodi¢t se v prib&hu Casu méni. Je to zdvislé na
nabizené péti, dostatku informaci a odborného vedeni, které miiZe rodi¢im
pomoci rychleji piejit od Soku, zklaméni a né€kdy vzajemného sebeobvinovani ke
zkreslenému realistickému pfistupu ve zvlaStni nové situaci. Zv1ast€ silné
proZivaji tento as dvojice, které dosud dit¢ nemaji. Rodina by neméla byt
osamocena, ale misto soucitu a bezradnosti je tfeba ji nabidnout G¢innou pomoc.
(Vagnerova, 2000)

Kazdy ¢len rodiny se situaci vyrovnéva individudlnim zpGsobem, vétSina
rodi¢t projde fadou stadii emoénich reakci — §ok — smutek ~ uzkost. Tyto reakce
pak u ¢loveéka vyvoldvaji obranné mechanismy ~ popfeni — rezignace — unik —
agrese — hledan{ vinika — intenzivni pocity viny. Ty ¢lov€ku poméhaji vyrovnavat
se s situaci, do které se dostal. V3echny tyto mechanismy ;jsou pro danou situaci
typické. Rodice obvykle nejsou schopni plné pfijimat a zapamatovat si informace,
které jsou jim sdélovény, je proto tfeba k rodi¢im pfistupovat s trpélivosti a

kladnym piistupem. (Spatenkova a kolektiv, 2004)

Reakce rodiny na narozeni postiZzeného ditéte ma sviij typicky priibéh:

1) Faze Soku a pop¥Feni

Toto obdobi je vzdy charakterizovano silnou emo¢ni a iracionélni reakci,
kterd se projevuje vychylenim, tlekem a neochotou uvéfit. Trvani této faze zavisi
na typu lovéka, ale také na zavaznosti informace. Od &irokého okoli, které je do
této faze uZ zapojeno, se oekiva emocionalni podpora, posila povédomi a
moZnosti pozitivniho feSeni problému. Nejblize ma v této fazi k rodidim lékaf,
ktery by mél roding pomoci hledat feSeni. Je to v3ak velice t&zké, protoZe v této
situaci nejsou schopni pfijimat informace objektivni cestou. Rodife se snaZi

vyhledavat jiné odborniky, u kterych hledaji pomoc a podporu. (Novotna, 1997;
Végnerov4, 2000)
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