Univerzita Karlova v Praze

Pedagogicka fakulta
Katedra psychologie

Psychologické aspekty stanoveni diagnozy u die
S postizenim z rodéovské optiky

Bakal&ska prace

Autorka: Anezka Hlavéova

Vedouci prace: PhDr. Hana Sotadkova

Praha 2013



ProhlaSuji, Ze jsem bakdtkou praci vypracovala samostata pouze s vyuZzitim
literatury, kterou cituji a uvadim v seznamu.

V Praze dne ............... 20 03 e e e a— e r e



Abstrakt

Tato prace se zabyva réddéti se zdravotnim postizenim, konkrétdopady
diagnostiky na jejich psychiku. Bakas&a prace je roztkna do dvowasti. Teoreticka
cast je zamirena na rodiovstvi a partnerstvi. Dale pojednava o rediditte
s postizenim, fazich zvlddani n&mé Zivotni situace. Charakterizujyii druhy
zdravotniho postiZzeni, které se objevujiéti dodin, s nimiz byly provaghy rozhovory.

V praktické ¢ésti je popisovan vlastni kvalitativni vyzkum, Ktdoyl zangren
na rodée ditte se zdravotnim postizenim. Vyzkum je zaloZzenemaistrukturovanych
rozhovorech, jez jsem uskdtela sectyfmi otci a temi matkami. Hlavnim cilem prace
bylo zprostedkovat jedinény pohled matek a aic na psychické prozivani
diagnostického procesu jejickitd

Abstract

This bachelor thesis deals with the parents ofntieglically disabled children,
in fact with the impact of the diagnosis on thesyghology. This bachelor thesis is
divided in two parts. The theoretical part is ainsdhe parenthood and partnership.
Furthermore, it describes the family of the disdhthild and individual stages of their
putting up with the demanding life situation. Itathcterizes four kinds of health

disabilities which can be seen in chldren’s familigho were interviewed.

The practical part describes the quality resed@sgif which was aimed at the
parents of the disabled child. The research isdasethe semi-structured interviews
which were led with four fathers and three mothdiise main aim appears to be
the pointing out of the unique attitude of the nesthand fathers going through the

psychological hardships of the diagnosis proceskedf children.
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UvoD

Rodiovstvi je muzem a Zenou pojimano jako jedno z agioh naplgni jejich
partnerského Zivota.i®dstavy a fani rodéu o dtech, jejich plany, touhy a peby se
stretavaji s realitou a 2m¢ pasobi na jejich psychiku. V praci osobni asistentksy,
Skole, hem Skolnich praxi i vdZném Zzivot se setkavam s problematikou rodin, jez
maji dit s postizenim. Zajem o prozZivani této situace iadeph na psychiku raoti,

byl impulzem pro zpracovani této prace.

Situace, kdy se ro¢iim narodi di s postizenim, je vZzdy namé nejen pro
jejich psychiku, ale téz pro apob nasledujiciho souziti. Rodi kt&i se na miminko
teSi, jsou konfrontovani &asto néekanou realitou a nechapou, pe toto stalo prav
jim. Na tuto otazku neni odp&¥. Ani jA se nesnazim ji nalézt. Tématem prace jsou

psychologické aspekty stanoveni diagnozy &elis postizenim z rothvske optiky.

Teoreticka cast se zabyva rothvstvim a partnerstvim ve vztahu k dané
problematice. Ma za uUkol seznamit s problematikaroreni difte s postizenim
z hlediska psychologického. Déle sind predstavuje typy postizenid rodica v mém

vyzkumu.

Cilem mé prace bylo zjistit dopady stanoveni diagngostizeni &i na
psychiku rodiia. Vyzkum byl zaloZzen na semistrukturovanych rozhreeh, kde jsem
se snazila zjistit subjektivni pohled rédlina prozitky pi diagnostice jejich &i.
Stanovila jsem si & vyzkumnych otazek, které se snazi Wbt cil mé prace. Jak
reagovali rodie na stanoveni diagndzy u svéhate? Jaké faktory pomohly radim
zvladnout diagnosticky proces? Jaké faktory negativovlivnily zvladani
diagnostického procesu?&d stanoveni diagn6zy vyrazny dopad na psychikky Ja

dopad ndlo stanoveni diagndzy na jejich Zivot?

Tato prace je w@ena i samotnym matkam a g, jimZz se narodilo dit
s postiZzenim. NZe jim pomoci v hledani pocitu uj&ti, Ze to, co proZivaji, tize byt
normalni a Bzné. Mohou se pdit z chyb jinych rodin a ziskat dalSi informacevem

psychickém prozivanitpprabéhu zji¥ovani diagnozy svycheéti.



|. TEORETICKA CAST

1 Partnerstvi a rodi ¢ovstvi
1.1 Slozky funk éni rodiny

Na z&atku mé prace bych rada vy#iila pojem partnerstvi, a tor@devsSim ve
vztahu k rodiovstvi. Partnerstvi znamend sdileni stejnych &&nspoléného Zivota
(Hartl, Hartlova, 2004). Rodinu Ize z hlediska jejiho fungovani pojmout jako
strukturovany celek, jehoz smyslendglém i napini je utvét relativie bezpeény,
stabilni prostor a progedi pro sdileni, reprodukci a produkci zivota lidiPlarava,
2000, s.73). Ve vztahu kvyrovnani se s nastalomo¢néu situaci respondenti

zdiaraziovali predevsim dlezitost sdileni.

Aby mohla byt rodina povaZzovana za fdank musi splovat ugité podminky.
Jsou jimi struktura rodiny, kde jsou j&sdané role i hierarchie vSech jejictend,
piicemz rodée tvai prirozenou autoritu svymeétem. Dale intimita, kterou se rozumi
vzajemné sdileni endnich, pocitovych a jinych prozitkuvnitt rodiny s ohledem na
jejich role (Plaava, 2000). Problematiky rodeni roli se respondenti dotykali v oblasti
roli stereotyps uréenych Zen, tedy pée o dit a muzi, tedy p& o blaho rodiny
piedevsim po strance finam. VSichni respondenti, krafnVendyho, upednostiovali
nediferencované roZteni roli a vSeobecnou spolupraci na rérpfich aspektech

rodicovskych povinnosti (viziflohy).

Postoj k vyrovnani se s nastalou situaci iikégd za pomoci witého rozdleni
roli, je patrny z usp@dani hodnot respondénRozdil byl patny ze vzajemneho sdileni
téchto Zivotnich hodnot respondenty. Silny partnergkiah a snaha plnit povinnosti
byly podle vyzkumu pozitivnim aspektem. Pdza zdiraziuje partnersky vztah
zalozeny na sdileni a intimjtktera je odliSena ro¢thvské. S tim souvisi téZ osobni
autonomie, jako dalSi komponenta a sdileni poddbrgreotnich hodnot a postoj
(Planava, 2000). Volnycas se v rodi& prolina stasem strukturovanym. Mgtek
dodava, Ze Zivotni prostory a sdileni mezi ¢odi cEtmi je velmi Uzce propojen, coz

dava rodig onen intimni a uzaeny charakter (M&jcek, 1992).



Sdileni a naslouchani, je hlavnimigpbem téZ u respondéntviz kapitola 7),
jak mize partner zjistit paeby druhého partnera. Toto napin lasky v sluzb
a pomoci druhému, kterého bere jako rovnocennéhtngra, je uji&nim a onim
naplrenim pocitu bezpd. Dynamika a vyvoj manzelstvi jsou jeho newylelnou
soudsti. Flexibilni a spol®d adaptace na nové podminky tit\&IngjSi pouto mezi
partnery (Kivohlavy, 2005). Tento aspekt byl v mém vyzkumuiradiovan jako
stZejni. Pocit, kdy seélovék maze spolehnout na svého partnera, je vyrazny vehvsec

¢tyfech rodinach.
1.2 Procesy v rodin é

Procesy utvi&jici funikcnost rodiny jsou dynamika rodiny, ktera udava théri
charakter fi zmén¢ postoji ¢i Zivotniho stylu. Komunikace a spdl& interakce jsou
astednimi pojmy pro fungujici souziti vSe¢tena rodiny (Plaava, 2000). Pozitivni
vliv spoleiné interakce uvadi partngi, vzhledem k upokojeni piby Zivotni jistoty,
pii prozZivani ¢hotenstvi, ale téZipsdileni prvnich okamzikpo zjiSeéni diagndzy jejich
ditéte. RedevSim v prvnich chvilich Soku bylo toto nalezemiory v partnerovi

respondenty attaziovano (viz kapitola 7).

Toto souZiti¢lena je ukotveno v citovych vztazich, jeZ jsouéupvazebné
a naplgné laskou (Magcek, 1992). V citovych vztazich se nejvydgtnuspokojuje
zakladni psychicka paba zivotni jistoty”(Matéjcek, 1992, s. 29). Tato pozitivni
socialni opora je opodst&ma porozurmdnim, dostupnou pomoci podle pely
a vnimanim pedevsim psychické blizkosiiend rodiny (Paulik, 2010).

Komunikaci mezi partnery fiieme pojimat z mnoha hledisek. Z hlediska
interakce a sdileni souvisi s klidovym stavem anowéhou daného jedince a téz celé
rodiny. Rodina i jiné mezilidské systémy, se kteryenv interakci se svym chovanim
a jednani, vzajentovliviuji, jsou to tzv.,zpétnovazebné cykly{Watzlawick a kol.,
2010). Tyto zptnovazebné cykly rfizeme pozorovat téZz u léka odborniki,
spol&enstvi, vimz se rodina nachazi, i v priedi, ve kterém Zije. ZvI&5t
v komunikaci se zdravotnickym personalem, byla oeslenty vhodna a jasna
komunikace z@raziovana acasto postradana. V sedmé kapitole popisuji negdativn
dopady na psychiku respond&nkdy jim byly informace o diagndze di¢ sdlovany

necitlivou formowi dokonce bylo di zdravotnickym personalem odmitano.
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1.3 Budoucnost rodiny

Otewena a jasna budoucnost je dalsi jistotou a zdrgjenitu bezpé& ¢lena
rodiny (Magjcek, 1992). Je-li tato charakteristika naruSenapigwa to pocity nejistoty
a Uzkost z budoucnosti. To je, jak sizeme poz&i vSimnout, u rodin s détem
s postizenim v mém vyzkumtasté. Obavy z budoucnosti, jak udavaji rodiny, ujso
zpasobené nejen pomalym zvladanim  vyvojovych adpekt ditéte,
ale téZ nesamostatnosti a snadnou ovlivniteln@stisgoostizenim po smrti rati (viz

kapitola 7).

Zivotni zmeny v rodirt miZzeme rozdlit na kontinualni, tedy pozvolné, jeZ
pfirozert nastavaji vliveméasuci zménou socialniho statusu rodiny aj. Tyto &
jsou vice meé# ocekavané. Zrgny diskontinualni jsou riekané, nahlé a rodina n& n
neni gipravena. Tyto ziny jsou fizné naréné zivotni situace, jako iie byt narozeni
ditéte s postizenim v rodén Pro vyrovnéni se s diskontinuélni &mou je zapdebi
vyvinout specifické usiliKritické udalosti se mohou kumulovat a vzajenavliviiovat
( Matgjcek, 1992). Téz tohoto aspektu si budeme moci pavdinv mém vyzkumu.
Ukazuje se zde pozitivni i negativni dopad kumula@eanych Zzivotnich situaci

na rodée ve vztahu k diti s postizenim (viz kapitola 7).
2 Prijeti dit éte s postizenim rodinou

Prijeti ditéte s postizenim neni otazkou jednoho okamziku, gede o
dlouhodoby proces, snad celoZivotni. Adaptace manau Zivotni situaci neni stabilni,
je ovlivnéna mnoha faktory, které si popiSeme v této kapitekéstuje rozdil v adaptaci
jestlize rodée jsou intaktnici sami maji ®jaké postizeni. V tomifpadt neni narozeni
ditte s postizenim tak nahld a stresujici udalostkggl zdravi pro & neni

samozejmosti (Vagnerova, 2001). V této praci se &annna rodiny intaktni.

Podle Paulika je adaptace mdna nenici se podminky nezbytna pro pozitivni
a harmonicky vyvoj i Zivot rodiny. Jedné se jakspekty spojené sistem a vyvojem
ditéte, o progtedi, ve kterém rodina Zije, tak o samotnou rodifejisspecificky zfisob
Zivota i jedin€nost vSechc¢lend rodiny. Dlouhodobé osobnostni charakteristiky
a zvolené strategie praiuji a ukuji, zda a jakym zpsobemcloveék tuto narénou

Zivotni situaci zvladngPaulik, 2010) U rodica déti s postizenim musime uvazovat
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0 jejich identi€, Zenstvi i muZstvi, partnerstvi a dalSich faktbregako citlivjSich
a zraniteldjSich, nez rodia déti intaktnich.

2.1 Casové hledisko

Nejprve se podivame na hlediskasove. H zjisteéni, Ze di¢ které, se narodilo,
ma postiZzeni, nastupuje podle Maka pocit zklamani,Tento prvni pocit zklamani
je obvykle urrny tomu, jak zjevny je defekt dé& a jak dalece si rodée mohou
uvedomit jeho dosah pro budoucnogtlatéjcek, 2001, s.25). Rodina byéha ocekavat
zménu Zivota. Podle Majcka je teba aktivni zrany ze strany obou partrigr
transformovani pohledu v giéo dit ze zklamani v Zivotni Ukol, vybudovani nového
hodnotového Zeftku spol€éné se zménou Zivotniho stylu, plan nahlizeni
na budoucnost, ¢etre kazdodenniho programu (Mgtek, 2001). Tyto poznatky
koresponduji s vypa@d’mi responderit (viz kapitola 7).

Tato aktivni angaZzovanost na Zigavych dti je ¢ini nékym, kdo je, jakiika
Matejcek, bytoste zicastren. Dite, které rodie maji, niize ohrozit jejich identitu,
otfast pojetim rodiovské role. Vymyka seipdstavam o ,normalnosti“, téztne byt
svym postizenim spatensky vyraznyéi vybocéujici. Rodinna vychova se zde stava
citivym tématem, odrazejicim se na psychice obmdicti. Z této citové spolutasti
vyplyva vedle ohrozeni osobni a réolvske identity téZ obava z budoucnosti (Bjkék,
1992). Reakce rodii na postizeni dite je mozné firovnat k reakcim na vaznou
nemoc. TéZ Vagnerova oziige okamzik, kdy je u dite definitivre diagnostikovano
jeho postizeni, za krizi rotthvské identity (Vagnerova, 2001).

Spravné pochopenififeti a vykonavani socialni role, nididad role rodée,
hraje podle Paulika v ramci odolnosti¢v zatzi nemalou Ulohu. Rrijeti té které role
by pak mohlo do dité miry usnadnit nap rozhodovani o volbstrategii zvladani.
Mozné jsou ovSem i situace, kdgkavani zahrnuta v roli #@ou zvySovat vrti tenzi

jedince nad unosnou m@aulik, 2010, s. 133).

Matéjcek udava téz vychodisko z této n&wé situace,Cilem celého procesu,
kterym se rodie nebo jini vychovatelé, na osuduedittow angazovani, s postizenim
svého ditte vyrovnavaji, je fjeti tohoto digte takového, jaké je. Znamena to pd n
dopracovat se do identity ratli postiZzeného dite. Nestydt se za to, neprotestovat
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proti tomu, ale pijimat postizeni, nemoc ,zvlastnosti svéhételihikoli jako ne&sti,
ale jako Zivotni ukol“(Matejcek, 1992, s. 49-50). TéZ tento aspekt uvadi resgpand

v mém vyzkumu (viz kapitola 7).

Nejen vnitni vyrovnani, ale i spotensky tlak hraji v tomto ohledu vyznamnou
roli, téZ moji respondenti ho uvéld pii popisu procesu vyrovnani, jako negativni
hledisko (viz kapitola 7). Ro& mohou jakctleni spolé€enstvi byt stresovani jejich
socialnim tlakem. fdsudkyci zasahovani do vychovy ze strany ostatnithyznych,
piatel ¢i spolupracovnik mohou vyvolat u fecitlivélych rodici nevhodné postoje
¢i vychovné styly vzhledem k éti (Matejcek, 2001). Tim, Ze ro& uZz od narozeni
ditéte vidi, Ze jejich dit ma postizeni, #ni se i jejich ¢éekavani, pozadavky i vychovné

styly (Vagnerova, 2001).

Tyto vychovné styly Majcek rozlenuje na vychovu $liS Gzkostnou
rozmazlujici, perfekcionistickou, prot&k a zavrhujici (Majcek, 2001). Ve vyzkumu
v dalSi ¢asti prace si iizeme povSimnout, Ze mnohé rodiny Zd@u sklouzavaly
k vychow perfekcionistické. Ye vycho¥ perfekcionistické se radli zaobirda
problémem, Ze jejich ditma byt Usgdné, sleduje a dekava stale lepSi vysledky
od ditte acasto ho petezuje” (Matejcek, 2001,s.29).

Rodiny v rozhovorech udavaly v §@eni p&i o dit s postizenim, Ze jejich
p&e byla hyperprotektivni Uzkostna, téz popisovaly pocity pochyby nad svymi
schopnostmi  p&i o ditt. Pozaji rodice nalézali ufity systém prace a zklidni,

coZ jim pomohlo v procesu vyrovnani se (viz kajgitd).

2.2 Komunika éni a interak ¢éni hledisko

V piedchozi podkapitole jsme si mohli vSimnout, &eve¢k, jakozto tvor
spole&ensky, je ovliviovan a ovliviuje prostedi, ve kterém Zije. Toto praetli
v ¢lovéku vyvolava uéitou odezvu a celkové Zivotni natad. R zkoumani
psychologickych aspektdiagnostiky dti s postizenim, je velice vyznamné hledisko
scklovani a vyména informaci, sdileni Zivotniho prostoru na fyzickgsychické

i duchovni Urovni.
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Podle Langmeiera a Matka je zakladni p#ebou ¢lovéka aktivni interakce
s prostedim. Ta je uskut#iovana v wité kvalité v zavislosti nadhto podminkach.
Jedinec ma péeébu zaujmout aktivni postaveni ve sgalesti. SGm o sabma rodé
pottebu citit se hodnotny. Skuteost, ve které se nachazi, by mdlandavat smysl
a el by ji chapat. S#t rodict a cti by se ndl prolinat, jejich komunikace by &a byt
jasna a napkna city, laskou (Langmeier, Matek, 1974).

Tyto poteby mize rodé naphovat fiznym zmsobem a respondenti
je zminovali predevsim v souvislosti se ziskavanim informaci gmliae jejich ditte
(viz kapitola 7). StZzejni je tedy v tomto ohledu komunikace s odborspaol&nosti,
zdravotnickym personalem, ve vztahu k diagnostiostipeni ditte. Dale pak ve

spole&nosti, ve které Zije, to je v rodinspolupracovniky, mezi sousedy apod.

Nejprve se zagfime na komunikaci ve zdravotnickych tizenich khem
diagnostiky. Di¢ s postizenim byva po narozeni doganano naizna vyseteni. Tato
vySeteni a zjiovani gesné diagndzy jsou nama na psychiku rodi z nikolika
hledisek. Pedre jsou ¢asto malci nepresré informovani o vyséeni. Vysledky, které
maji nalez pozitivni, ovliiwiji jejich pojeti rodiovské role. Rodi mize z&it sebeci

sveho partnera ohvovat a trestat z postizeni &é (Vagnerova, 2001).

Matjcek zdiraziuje g@ijimajici a optimisticky pistup odbornik. Podani
srozumitelnych a jasnych informaci ohleédrpostum, pricinach a dsledcich
diagnostiky i samotné diagndzy. Zde vidiméleditost spravné komunikace mezi
odbornikem a rodem. Pocit kontroly nad situaci, ktery ustajg rodti problém
pozitivné zvladnout (Matjcek, 2001). Respondenti uvdid nejistotu vyplyvajici
z dlouhéhcocekani na informace od léKa téZ odmitavy postoj zdravotriikre vztahu
k ditéti. Naopak snahy o uklidmi a osobni angaZovanost zdravoinikodnotili

za pozitivni aspekt (viz kapitola 7).

DalSim pozadavkem pro odbornika v oblasti komuek@ pomoci informovat
a zapojit ke spolupraci Sirsi rodinu. Vyvolani ddatmosféry v SirSi rodéne dilezité
také proto, aby serpdeslo jejich fipadnému tlaku na rogh, ktery niiZze jak v rodtich
vyvolat jiz zmirgné negativni vychovné postoje, tak zatiowgvolavat jejich vnitni
nepohodu (Magcek, 2001).
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Dobré vztahy s SirSi rodinou zhovali respondenti jednak vzhledem K jejich
spoluttasti psychické, jednak fyzické pomoci na domacndstibivalentni vypowdi
byli predevsim z psychického hlediska, kdy SirSi rodirgemovala piliSnou litost nad
postizenim dite, odmitavy postoj,ipswdc¢ovani rodéa o zdravi digte a jiné. VSechny
tyto aspekty pedstavovali pro rode nerovnorarny vztah, kdy SirSi rodina pin
nechape jejich situaci (viz kapitola 7).

Véagnerova si vSimla, Zesympatizujici fistup zdravotnického personalu;ast
v nesésti, které rodinu potkalo, ale i partnerstvi, syreet komunikaci“je nedilnym
pozadavkem rodii pottebnym k dosaZeni psychického klidu v tétoézavé situaci.
.Naklonnost Iék#&e je vyZadovana i proto, Ze omae byt autoritou, schopnou pomoci.

Jestli Ze se chova odtaZitze o jeho ochétpochybovat‘(Vagnerova, 2001, s.85).

2.3 Hodnotové hledisko

Zpasob dosazeni viiti pohody a rovnovahy &wje hodnotové hledisko
manzel. Rodi si musi za&it uvédomovat realisticky stav die a jeho vyvojove
moznosti. TéZ moji respondenti uvfid Ze kdyz gijali dit¢ také, jaké je, sjeho
specifickymi poZzadavky a vyvojem, dosahli psychigiodody a uklidani (viz kapitola
7). Podle Matj¢ka neni pro sniéni rodta dalezity rozsah postizeni dte, ale povaha
a odolnostlovéka vici narainym zivotnim situacim. 4ysob, jakym seéloveék smituje,
zavisi nejen na jeho Zivotnich zkuSenostech, dl@aeziskaném hodnotovém Fehu,
podle kterého hodnoti Zivotni gy a neusgchy (Magjéek, 2001).

Lidé, jez maji zaloZzené své hodnoty ratelstvi, sluzb, uzitenosti pro druhé,
se zpravidla vyrovnavaji podle Mgtka lépe. Negativni Zivotni zkuSenosti obou
rodica, nagiklad ztrata, citova Ujma a jiné jsou téz faktokteré napoméhaji
k vyrovnani se s faktem, Ze jejich @diha réjaké postizeni (Majcek, 2001).Zpusob
tvoreni €chto hodnot je, jak jsme jiZekli, ovlivnén Zivotnimi zkuSenostmi, téz

osobnosti jedince, jaki@eme porovnat vypadi responderit v empirickécasti prace.

Hodnoty, které situji zpisob naseho uvazovani a jednani, jsou podle Piageta
urcené jak afektivitou danéholoveéka, tak jeho schopnosti poznavat. Aktivita i
rozumové poznavani se prolinaji a vzajénovliviuji. ,Kazdé zcela intelektualni

jednani obsahuje afektivni faktory jako hybnou.sNaproti tomu nevime o Zadnych
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afektivnich stavech, do kterych by nezasahovalmamiici porozuneni, jez tvai jejich
poznavaci strukturu. Oba aspekty, afektivni i ktgmi, jsou neodditelné i
nepevoditelné” (Piaget, 2007, s.141). Tentot®ob hledani novych hodnot ukazuji
respondenti na popisu hledani psychické pohodyjighjsituaci, ktera nelze logicky
vyswitlit a zda se byt pro mnohé rodingtdse zdravotnim postizenim nespravedliva
(viz kapitola 7).

Hledani smyslu natmé Zivotni situace popisuje téz Frankl. Aby bylyatni
hodnoty pomoci a obrannou zdjifici harmonicky Zivot, musi danéndlovéku davat
smysl. Frankl uvadi, Ze tento smysl Zivota si kakuysi najit, neni darovan sam od
sebe. Hledani smyslu je podlgj podstatou lidského uvazovani. Toto hledani smyslu
nenalezne&lovék v prehnané sebeinterpretaci a seberealizaci, ta ov8&iujs ven do

swta, nikoli do nitradlovéka.

Proto navrhuje ,sebetranscendenci” lidské exisehtera odkazuje naco za
¢lovekem. (Frank, 1994)Tim rozumim zakladni fakt, Ze blgvekem odkazuje naeno
za nim samym, co uZ neni jim samym —ena nebo na #koho: na smysl, ktery mé byt
naplren, nebo na byti blizniho, s nimZz se setkayBfankl, 1994, s.11)Touto
sebetrancendencitde byt napiklad Bih, jak si mizeme povSimnout u respondént

v mém vyzkumu, kté o sol& hovai jako o &fticich (viz kapitola 7).

V situaci, kdy se rodina vyrovnava a sup s faktem, Ze jejich ditma
postizeni, mze jiz zmikna hodnotova orientace pomoci &kolika ohledech. Podle
Paragamenta jsouitzpisoby, které naboZenska vira nabizi v tidyoh Zivotnich
situacich:, odevzdani se sitvérou do vySSi moci, sebieeni, tedy vyuZziti svobody,
ktera bylacloveku dana, a odpadnému zachazeni s danymi moznostmi a spoluprace
cili kooperace s Bohemsprizeni problému®(Pargament, 1988,1997 infikohlavy,
2003, s. 91).

VySe uvedené hodnotové zazemi, j€éFiaim rodtam cirkev a vira dava, jim
umoZiuje neuvazovat nad nastalou situaci pouze z hlediskota na zemi, ale téz z
hlediska BoZzi vile. Tato rozloZzena zodp&anost, ktera neleZi jiz pouze na nich, sniZzuje
tisa1 z nepochopitelného faktu postizeni jejichétdit(Vod&kova a kol, 2002, s. 317).
RozlozZzeni odpotdnosti a dvéru v Bozi gitomnost a p& zminuji vétici respondenti

jako dilezity pozitivni aspekt procesu vyrovnani se (\apikola 7).

-14 -



Krome viry v Boha jsou i dalSi hodnoty, které téz uvedbji respondenti, jako
pozitivni vtomto ohledu. Ro& hledajici svobodu a harmonii v rogina
v mezilidskych vztazich. Hodnota svobody zde Uzmevisi s pevzetim odpo&dnosti
za to, jak s nakmou Zivotni situaci rode nalozi. Jim je vic neZ pouhé ,byt
svobodnym": v odp@dnosti je sodasre dano ,k cemu" lidské svobody, todemu je
clovek svoboden, pro co nebo pregmu se rozhodujetFrankl, 1994, s.80¥ lovek

podle Frankla neusiluje o&ti, ale o to, aby k tomué&sti mel dtvod (Frankl, 1994).

Takovymto zfisobem niZe rodina zalozit své hodnoty na lasce a sounékdzit
v rodirg, nikoli na vykonu a spotenské prestizi, coz tme gispivat ke snieni a
nalezeni harmonie v Zivose svym ditem s postizeninPro psychickou rovnovahu je
tedy dilezity prozitek vniini pohody osobnosti jako biopsychosodkadiuchovni entity
(Paulik, 2010, s.12). Poznatky koresponduji s vyggavi matek a oté, jak si mizeme

povSimnout v sedmé kapitole.

2.4 Socialni hledisko

V hledisku hodnotovém, jsme si mohli povSimnow,@ozitivni psychologicky
aspekt p stanoveni diagndzy je nabyti pelby lasky a bezgé v prijimajici
spole&nosti, ve které rodina Zije. GJobalnim subjektivnim ukazatelem adaptace je to,
jak se jedinec citi, jak je spokojesAm se sebou, se svou identitou, gn@nim,
socialnimi vztahy i Zivotemilec" (Paulik, 2010, str.13). Dale Paulik uvadi, Ze jsou
dulezité dva pohledy danéhioveka, jak spokojenost ¢si, to je ve spoknosti, tak
I vnitini, spojena s jeho vlastni osobou a jeji psychi@@aulik, 2010). Aby byly tyto
sloZzky spokojenosti napiny, je pozitivni, dava — li spataost najevo, Ze si rotli a
jejich prace s détem vazi a ceni (Mgjttek, 2001). Hjiméani a sdileni jejich probléin
vzbuzovalo pocity bezgé a jistoty i rodinam v mém vyzkumu, podle jejichipovedi

(viz kapitola 7).

Zajistit tento pocit bezpé a jistoty je jednou z primarnich funkci rodinyteka
slouZzi jako pirozeny zdroj socialni opory (Paulik, 2010). Kaztsn rodiny by ndl citit
jasrg svou roli, ¥dét, co se od & ocekava (Plaava, 2000). Sounalezitost a osobni
angaZovanost uagobuje podminky vzajemného uspokojovanitgimt coz navozuje
»vVzajemnost pocitu uvaini, vzajemnost spokojenosti, radosti a ostatnichitipoich

prozitki, které takové uspokojovani pelb nute provazeji“ (Matgjcek, 1992, s. 29).
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3 Reakce na zjist éni diagnézy

Reakce na zji8hi diagnozy sveho dite mizeme rozdlit do neékolika fazi.
Paulik v knize Psychologie lidské odolnosti (20L0adi zajimavy fehled krizovych
fazi ¢loveéka v nar@gné zivotni situaci. Neni bezpodméneé nutné, aby rode prosli
vSemi fazemi, je ovSemutkZzité, aby se dokazali vyrovnat smitit s nastalou situaci.
Podle Paulika je nutné udrZzeni homeostazy, jezajezena na idvéjSich i novych
adapténich mechanismechiimérens pouzitych v no¥ nastalych podminkach (Paulik,
2010).

Zametila jsem se tedy na popi&chto fazi a jejich pibéh. Déle jsem popsala
nékolik copingovych strategii. #@hled fazi z nasledujici tabulky tzleme srovnat

s ptibchem fazi vyrovnani se u radiv mém vyzkumu, ktery se nachazi v kapitole 7.

3.1 Prehled krizovych fazi

H. Selye (GAS) G. Caplan J. Cullberg M. J. Horowitz| E. Kiublerova
- Rossova
1 | Poplachova | Mirné Sok Vykiik Sok
reakce zvySeni nagti Kratké trvani, | Silnd emocionalnj Odmitani
Sok, zmatek, | Spise Snaha odezva, panika, relity
atlum, pak neuwdomované, mobilizovat zmatek, pocity
mobilizace Snahy o energi, slabosti, deprese
energetickych | uplatreni prevazuje
zdroyi, automatickych | zamereni spise
obnova obrany| mechanism na emoce neyg
ne vzdy delna | reSeni na problém
2 | Rezistence Pokradujici Odezva Pop‘eni Agrese
Relativni zvySovani nagti | Trvani asictyri | Prevaz@ Aktivni odpor
zklidreni, (pFi nedsgchu | az Sest tydih | newdomé proti tryznivé
rozvoj v prvni fazi) mobilizace odmitani realite,
specifickych zmatek,ugdone | oswdcenych traumatizujicich | zlostné
obrannych ni mechanisna, skutenosti, snaha vybuchy
aktivit, problému, pocit casto uzivany o jejich vygsreni,
obnova nedostaténé drogy, spise selektivni
homeostazy kontroly, nizsi efektivita | vnimani, apatie
hledanireSeni atlum poruchy
pokusem a spanku
omylem
3 | Vycerpani DalSi nanist Zpracovani Intruze Smlouvani
(pri neus@sSné | napéti Trvani i rekolik | Myslenky na Vyjednavani @
rezistenci) (neuspch ve mesiai, snaha| kritické udélostil moznostech
Trvalé nagti, | druhé fazi) mobilizovat se vtiraji  a| negativni
pohotovost, Prozivani rezervy, prrevladaji, VyVOj zvratit
negativni diskomfortu, aspsna poruchy
disledky, Uzkosti,maximal adaptace nebg afektivity,
zhrouceni ni  mobilizace rozvinuti vycerpani
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az smrt asili, psychopatologi
shaha o hledani| e, piipadné
novychr/eSeni | zhrouceni
4 DalSi nanist Vyrovnani Deprese
napeéti Jedinec  zvazujePochopeni
Pri nedsgsné rizné moznosti vemarnosti
dosavadni shaze vyrovnat sesnahy 0
adaptaci, s pricinami krize | zmenu  stavu,
hlubokeé smutek
psychické
zneny,dezorgani
zace,naiist
paniky
S Smifeni Prijeti
Prijeti udalosti a Smieni
jejich  disledk: | s danou
bez negativnich situaci
emoci

(G. Caplan, 1964; M. J. Horowitz, 1973; J. Cullhet§78; H. Selye, 1979; 1983; E.
Kiblerova — Rossova, 1992; Jivohlavy, 2002; Z. Méak, 2005 in Paulik, 2010, s. 66)

3.2 Popis fazi

Tato z&Z, kdy rodée ztraceji hodnotu zdravého &é vyvolava stres.
Vagnerova popisuje projev psychické obrany fijeth informace o diagnéze.
»V priibehu doby se @mi v deprivaci potby seberealizace v radivské roli, otekené
budoucnosti a pocitu bezfie (Vagnerova, 2001, s. 78Rodike diti ve vyzkumn&asti

tento moment téz uvél (viz kapitola 7).

Po fazi okamziku poznani nasleduje vyvinuti obgahnmechanistin jeZ chrani
jedince ped zhroucenim (Mafcek, 1997). Obviovani sebe sama, nejblizSich nebo
odborniki je pikladem obranného mechanismu, jehoz 8¢Zeme povSimnout v mé

vyzkumnécasti (viz kapitola 7).

Vyrovnani se s touto naneou Zivotni situaci je pro kazdého jedince spekdfic
podle jeho temperamentu, osobnich vloh i dispd¢éczvliadnuti situace ndm pomahaji
obranné mechanismy, jez vyrovnavaji nesoulad naezomnalni a emocionalni slozkou
nasi osobnosti. Pouziti obrannych mechaijgako je Unik a Gtok se odrézi z faktu, ze
piedstavy rodit o di€ti nekoresponduji s realitou (Vagnerova, 2001).lei@i Gtoku

jsou n€astji nejblizsi v okoli rodiny, téZ odborné institugdko je zdravotnictvi aj.
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Rodie proZivajici nejistotu a ohrozenilezitych zivotnich hodnot, které dit
znézotiuje, jsou vice citligjSi k neadekvatnimu a obranému jednani (Vagnerova,
2001). Matjcek uvadi dalSi role, do nichZ se r@mlimohou dostat. Rath se mohou
citit trapeni, poniZzenii uraZzeni.Podle jejich aktivity jsou apdti, izoluji se. Obranou
je jim zvySend nei/éra a vztahovénost. Ri vychow se projevuje hyperaktivita
a agresivita vtom smyslu, Zze nagm& nuti dti k vykonam, dkobim, cviienim,
jez jsou nad jejich sily (Mafcek, 1992). Téz o této problematice se moji respotide

zminuji (viz kapitola 7).

Prekonani této faze jeatkzité pro zdravou identitu jedince, taktéz pro lkua
p&i o ditt (Matejcek, 1992). Zmirdnim emocionalnich negativnich pdcitoufalstvi,
hnévu, smutku a racionalnimigkonanim obrannych mechanisrfvagnerova, 2001),
osvobozenim se z potitviny prijimaji matka i otec svou roglhvskou uUlohu i dit
takové jaké je. Tento akt vytkiaz rodica aktivni lidi, coz jim @inasi pocit svobody a
adaptaci na situaci (Mgtek, 1997).,Uroves vyrovnani s touto situaci zavisi na
zralosti osobnosti rodii, na jejich Zivotnich zkuSenostech, na kygkfich citového
zazemi, na individualni frusttai toleranci a akutnim psychickém i somatickémustav
(Vagnerova, 2001, s.79). Pohled na genderové migstvi a Zenstvi, jak je rad

pojimaji, hraje téz vyznamnou ulohu.

V tomto ohledu neni podstatnyigob pojeti rodiovskeé role jedincem, jako spis
celkow danym manzelskym parem. Pro pocit harmonickéh@igowdiny s diktem
S postizenim je podstatné, aby se na této probieenaba rodie shodli (Vagnerova,
2001). Téz v mém vyzkumu siidtkeme vSimnout, Ze rodina Vendyho a Jargantento
problém, kdy otec zastaval tradi rozloZeni Zenskych a muzskych roli, zatimco matk
se klonila spiSe k smazasrtchto roli a vzajemné spolupraci na kazdodengi pélite

(viz kapitola 7).

3.3 Copingové strategie rodiny

Pro rodinu je dlezité z hlediska copingovych strategii, aby jéjenové
vzajemre sdileli, jak prozivaji situaci, jakym #pobem by ji radiresSili, aby dosahli
pocitu zivotni pohody. TatéeSeni byvaji zpravidla u matky i otce jinat@mé dlouha.
TéZ adaptace fize byt pro jednoho z partrierychlejsi, tehdy je wlezitd snaha o

vyrovnani se i u druhého partnera (Vagnerova, gowa, Kregova, 2009). Uvedeme si
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jich pouze ®kolik copingovych strategii,ipdevSim ty, které se vyskytly v empirické

gasti.

Matka byva, podle studie Vagnerové a kol. iime péi o dit, zatimco otec se
stard o finatni strdnku rodiny a Zénpomaha s vychovou. Vychéva pé&i o dit
s postizenim musi matka zpravidla pidd swvij Zivot. Jsou to matky, které byvaji
castji vystavovany kritice spolaosti a jinym negativnim kazdodennim udalostem.
V dusledku toho je pro épozitivni sdileni a partnersky vztah, ktery jsdémyj praci
zminovala (Vagnerova a kol., 2009)Pro otce niZze byt podsta#jSi ohrozeni jeho
sebedcty, souvisejici s m§pmnymi reakcemi okoli¢i zmena vztahu s partnerkou”
(Vagnerova a kol., 2009, s. 38).

UdrZeni a podpora partnerstvi, nejen ve vztahii¢ki @i détem, ale pedevSim
zachovani intimity manzelstvi ag®@o vztah obou partirpozitivné ovliviiuje zvladani
krizi a nar@énych Zivotnich situaci (Vagnerova, Strnadova, &ef, 2009). Tohoto
tradicniho rozloZeni a jeho dopacda psychiku matky i otce sittheme dale vSimnout

ve vyzkumné&asti.

DalSi strategii je oté¢enost rodiny do spateosti, udrzeni sijatel a téz ziskani
ve spolénosti pocitu socialni oporyi realizace (Vagnerova a kol. 2009). Tato
oteenost, je —li srovana téz sirem do rodiny, mZe byt dilezitym nastrojem
v zvladnuti a posileni vztalpti zménach rodinného Zivota partriiefVagnerova a kol.
2009).

Pro adaptaci je vhodné géinse odreagovat aédome chapat své psychické a
télesné pateby. Schopnost orientovat se v novém piedi, do kterého se rodina
narozenim dée s postizenim dostala, a geuse ziskat a vyuzit zep dalezité a
potrebné informaceFlexibilni otewenost novym moZnostem a postap jednanici
prace s détem, téZ vira a na&fe v pozitivni dopady a aktivni hledani smyslu této

nastalé narmeé Zivotni situace (Vod&ova a kol, 2002).

.Celoswtovy vyvoj sm¥uje k psychologizaci a emocionalizaci rodinnych
vztahi. Znamena to, Ze seirdz klade na uspokojeni osobnich psychickychiepot
dosplého cloveka souzitim sdmi* (Matejcek, 1992,s.41). Rodie ckti s postizenim

k tomuto uspokojeni ze souziti pebuji nalézat jeho smysl. Tento smysl rodiny
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nachazeji v transformovanych jiz drive ukotvenych Zivotnich hodnotach, o kterych
bylo pojednano vyse,ZkuSenosti naznaiji, Ze rodiny vystavené zvySenému stresu,
pokud se s danou situaci vyrovnaji, se poté stavajophdy mnohem od@j8imi.

Za odolnou rodinu nepovazujeme tu , jez nema zé&problémy, ale spisSe tu, ktera
je dokaze efektivn-esit* ( Paulik, 2010, s.133).

4 Dité s postizenim

Dit¢ se vyjaduje, vztahuje k druhym lidem a i oni najnasto reaguiji,
vzhledem k jeho specifickému postizeni. Psychadgekty zji&ni diagndzy se od této
specifiky odvijeji. V této kapitole ipdstavim druhy postizeni¢td, jez jsem nila
moznost poznat ip vyzkumu. ,VSechna postizeni vedouci k omezeni pohybové
zdatnosti, funkce smyslovych orgamentalnich a jinych funkci a vytgci v handicap
dotykajici se postaveni jedince ve spotssti“ (Matéjcek, 2001,s. 7), isledkem toho

i rodice a jeho duSevniho Zivota.
4.1 Jednotlivé typy postizeni a jejich specifika

V této ¢asti se budu zabyvatyimi druhy postiZzeni, tedy spastickogtskou
mozkovou obrnou, mitochondridlni  encefalomiopatiipojenou s epilepsii,
hluchoslepotou kombinovanou s centralni hypotonialtva a rozgpem patée

spojenym s hydrocefalem.
4.1.1 Spasticka d étska mozkova obrna

»Détskd mozkova obrna( DMO) je trvalé a nikoli remé postiZzeni a postury.
Je nasledkem neprogresivniho defektu nebo lézalédbarmozku‘(Kraus a kol, 2005,
s.67). Existuji izné formy a druhy DMO, my si zdgqustavime Spastickoletdkou

mozkovou obrnu.

Pod spatickou DMO seéadi forma diparetickd, kde jsou postizeny pouze
negasgji dolni korcetiny, hemipareticka, kdy je posSkozena polovinda,t
a kvadrupareticka, ktera postihuje vSeckityti koncetiny i mozk. S DMO je spojena

mentélni retardacéizného stup® dale téZz epilepsie aj. (Jankovsky, 2001).
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4.1.2 Mitochondrialni myopatie a epilepsie

Mitochondrialni myopatie je vzacné postizeni fumkmitochondrii, organel
sidlicich v kazdé hice €la. Mitochondrie penaSeji energickou hodnotu preétSinu
burg¢nych proces. Vlivem Spatné funkce mitochondrii dochazi ke enizcelkové
energie organismu, téZ mozku, cozizépi mentalni retardaci, centralni poruchu zraku,

srdeni vady, epilepsii a dalsi (Nas, 1989).

Pridruzena epilepsie je zachvatovité onemménizného typu. Zachvatem se
rozumi Klinicky projev, ktery je vysledkem paroxisimo, rytmického a

synchronizovaného vybojecite ¢asti korovych neurait (Janovsky, 2001, s.36).

4.1.3 Hluchoslepota a centralni svalova hypotonie

Huchoslepota je kombinované postizeni sluchu kuzvanizném pondru. Neni
jasrgé stanovena definice hluchoslepoty,ize se pojimat z hlediska fuftkho a
lékaského. Problémem je diagnostika malyaiti,dkdy neni rozvinuta komunikace.
.velmi casto se neda stanovit mira postizeni zraku a slupfidemz hluchoslepou

v raném vku vyraze pripomina mentalni retardaci(Ludikova, 2000, s.11).

Klasifikace hluchoslepoty je podle igmbu komunikace a stupndualniho
postizeni. Dit miZze vyuzZivat mluvenoiec, znakovourec nebo je zceladmé. Stupn
dualniho postizeni tptalni hluchoslepé osoby, prakticky hluchosledgbaszraci,

nedoslychavi nevidomi, slabozraci nedoslychéuifdvikovéa, 2000, s.16).

Pridruzena centralni hypotonie svalstvaipamezi neuromuskularni a svalova

onemockni. Ficinou svalové hypotonie v kojeneckénsku je léze v CNS, ktera je

NN

kongenitalni infekci neboédicnymi poruchami metabolismu. (Janovsky, 2001).
4.1.4 Rozstép patefe a hydrocefalus

Spina bifida se podle MKN 1&adi pod kod Q05 a vyskytuje se s hydrocefalem
za fiznych kombinaci lokalizace roZpu. Jeji rozsah je variabilni a vyZaduje okamzity
chirurgicky zakrok (MKN 10, 2012).

»Hydrocefalus vznika tim, Ze udedku obstrukce mozkovych cest dochazi ke
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zwtSeni jeho mnoZstvi na Ukor mozkové &kdrento proces byva provazen zvysSenim

nitrokomorového tlaku‘(Janovsky, 2001, s. 41).
4.2 Psychickd naro ¢énost pé ¢e o dit é s postizenim

Dopad na psychiku rotfi je rozdilny u tiznych druli postizeni jejich déte.
V tomto ohledu zalezi na rozsahu a férpostiZzeni, zda je postizerigsné, mentalnfi
kombinované. Zde se projevuje fumik stranka icasova, jaka ma dopady do
budoucnosti i na charakterdgéo dit. OhroZeni diite na zivog, strach z budoucnosti a

nejista prognoza hraji negativni tlohu v psychadiat (Matéjcek, 1997).

Soutasti variability pée o dit jsou téZz odbornici, ki€ po narozeni dite
vstupuji ¢astji do Zzivota celé rodiny, neztibe. Tito lidé mohou byt dobrymi
odborniky, mohou ugt na utité Urovni komunikovat s rodinami, téZz vSak mohou
zraiovat ¢i jinak negativiée ovliviiovat psychiku rodii vlivem nevhodd podanych
asudki (Chvétalova, 2012). Toto téZz koresponduje s vygowi responderit ve

vyzkumnécasti.

V powedomi intaktnich lidi podle Vagnerovégirvava stereotypni Usudek u
Lypickém*“ ¢lovéku s postizenim. Tyto stereotypni postoje a uvadbgarové mohou
danehoclovéka do ,typického” chovani séhovat a tl&it. Vagnerova zdraziuje, Zze
kazdy ¢lovek je jedin€ny a nelze obe@éntuto variabilitu predikovat. (Vagnerova,
2001). ,Variabilitu podle typu postizeni nalézameegevsim tam, kde vznikcitych
reakci je gfimo vazéan na typ postizeni¥/égnerova, 2001, s. 75).

Specifikum interakce a komunikace sstHin téZ hraji dlezitou roli. DalSim
kritériem je doba vzniku a zji&ti postizeni. Socialni dopady tézZ hrajiekitou roli.
Nenapadné chovani di¢ na veéejnosti misobi na psychiku rodi jinak, nez jeho
vyrazné projevy (Ma§cek, 1997). RedevSim rodina Jany a Vendyho tento aspekt
uvadtla u svého syna za pozitivni (viz kapitola 7).

S projevy dite souvisi cela jeho osobnost. Pozigivia psychiku rodii pasobi
dite, které se jevi jakotastné, vyjatlje emoce a lasku ragim i ostatnim¢lenam

rodiny a spolénosti, ve které se nachazi. Nalézani vlastnich lpmwgch rys v ditsti,

-22 -



poméha roditm pochopit jeho chovani a projevy. Poznani osolbrdigtte roditam
ukazuje, Ze jde odiné di¥, jez dokaze byttastné a spokojené (Mgtek, 1997).

Pomoci by podle M&j¢ka mela rodicim, znalost co nejvice informaci o dita
jeho postizeni, coz jim poide v ujasini si prace, téZz v uspokojeni z ni. Tyto
informace by mily byt pravdivé, roditm Matjcek doporduje pcitat s horSi
prognézou, byt na nifgpraven, avSak byt optimisticky ot®n pro pozitivni dopady.
Brat dit a p€i o n¢j jako Zivotni Ukol a fistupovat k 8mu aktivré. Na druhou stranu

je téz dilezité myslet na g\ odpciinek, starat se o své partnerstvi. Pro ¢ede
dulezité sociélni zazemi (Mgtek, 1997).

V tomto bod@ se rodiny v mém vyzkumu rovh shodly. Aktivni postoj k vychay

a vztahovani se Kk jejich dit s postizenim jim pozitive prispival k vyrovnani se
S nastalou natmou Zivotni situaci.
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Il. PRAKTICKA CAST

5 Uvedeni do vyzkumu

V dané ¢asti prace seznamim se samotnym vyzkumem, ktemi jg@blasti
psychologickych aspektstanoveni diagnozy die z pohledu rodii provadla. Cilem
prace bylo, jak jsem jiz uvedla v Uvodu, zjistitpdmly stanoveni diagn6zy postizeni
déti na psychiku rodia. V rdmci vyzkumu jsem se snazila nalézt odplbvna

nasledujici otazky.
Jak reagovali rode na stanoveni diagnozy u sveh@tef®
Jaké faktory pomohly ro&liim zvladnout diagnosticky proces?
Jakeé faktory negatiwovlivnily zvliadani diagnostického procesu?
M¢lo stanoveni diagndzy vyrazny dopad na psychiku?

Jaky n¢lo stanoveni diagndzy dopad na jejich Zivot?

6 Metodologie

6.1 Zasady p A provad éni rozhovoru

Zakladem vyzkumu byly semistrukturované rozhovorgro vedeni a
analyzovani rozhovoru jsem se sna#ildit nasledujicimi zasadami. Co byeceno,
nemusi tak byt mysleno, proto jélézité volit slova jasha pesré. Informace, ktera je
zprostedkovand, se stava medivéryhodnou, proto je dobré mluvitipno se zdrojem,
ne zprostedkovaw. Vypowdi i jazyk, kterymi ¢lovék hovai, mohou mit mnoho
vyznami, proto moje interpretace vyp&di nemize nikdy pl odpovidat skutosti
(Ferjertik, 2000). DalSi dlezitou zasadou je subjektivita badatele, kterappodie
platnost zkuSenosti ziskanych vyzkumem. Dialogsti badatele je mySleno to, Ze se
pondi do vyzkumu, dale data analyzuje a interpretuj@ess ohledem na onu realitu
vyzkumu, avsak vyhledavaje skryté skumesti (Svaicek, 2007).

.Kvalitativni analyza a interpretace dat je hledasémantickych vztahmezi

nimi a spojovani deskriptivnich kategorii do logick cell* (Svaicek, 2007, s.16). Ve
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vyzkumu jsem se inspirovala a snaZidit kritérii, jez navrhuje Suw&ek. Redevsim
kritérii, jako jsou pravdivost dat, ktera jsou srozumiténpodana, tak aby byla
pochopena ,Kritérium divéryhodnosti (crediability) je podobné  kritériu

potvrditelnosti(confirmability) aautenticity (authenticitySvaicek, 2007, s. 35).

Uvedena kritéria zastSuje starSi konceptalidity. Jako techniku k zaji&hi
duvéryhodnosti jsem si vybrala denik vyzkumnika, ktgey v podstat ukazan
v podkapitole Vlastni gibéh vyzkumu. Kladla jsemidaz na jasny vy Gcastniki
vyzkumu. Snazila jsem se pouZzivatinpé citace, které ukazuji specificky jazyk,
vyjimeény piipad nebo fekvapivé tvrzeni. # vedeni rozhovoru jsem se naZila o
kritérium spolehlivosti za pomoci fesrE kladenych otazek s ohledem na jejich spravné
pochopeni. Réivé jsem data fepisovala i zaznamenavala (&¢ak, 2007).

6.2 Vlastni pr dbéh vyzkumu

Vyzkum probihal v roce 2012. Prvni osloveni regfsori prokéhlo na j&e
a posledni ¥ijnu. Samotny vyzkum probihal od iz&lo listopadu. Nejprve jsem
sestavila a dala respondemt Gvodni dotazniky.

DalSi faze vyzkumu byla zaloZena na semistruktamgch rozhovorech
s rodti. Planovala jsem, Ze rozhovory budou probihatesipels ol@ma rodti zarovei
v domacnostech respondéntimto jsem chila zajistit co nejviceifirozené a uvoléné
prostedi pro rozhovor. Nebylo jednoduché domluvit sespal&ném terminu ve vSech
rodinach s okma partnery, proto jsem i toto kritérium nakoné&emmsobila konkrétnim

rodinam.

Jako své respondenty jsem vytipovétlai pary. Aby byla skupina respondént
vyvazena, vybrala jsentast rodin bydlicich ve #&st a dalSicast na vesnicii
malonest. UvaZovala jsem téZz o rovnémém rozloZeni podle pohlavi danycética
vybéru rodin podle typu postizeni jejichétil Tyto dva aspekty jsem nakonec jako
stZejni nepovazovala. Pouze jsem usilovala o to, katZgla rodina rla di€ s jinym
typem postiZzeni. SnaZzila jsem se, aby byla skup&sponderit riznoroda vd&chto
oblastech, avSak poti@ se mi splnit kritéria pouze &sti, jelikoZz se planovani ani

realizace vyzkumu neobesly bez komplikaci.
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Z rodin, které jsem oslovila, jserfi znala jiZ z minulosti. Nejednalo se vSak o
natolik osobni vztahy, jez by mohlygi€h vyzkumu narusit. Tato znalost rodin mi
spiSe pozitivtdh pomohla s domluvou i s realizaci vyzkuntvrtou rodinu, ktera mi
zbyvala najit jsem neznala, byla mi vSak dogena. BohuzZel domluva s rodinou byla
natolik obtizna, Ze jsem byla nucena spolupracintika z&it si hledat jinou rodinu.
Posledni rodie jsem posléze oslovila na dop&ni jedné mé stavajici respondentky.
Zde se nakonec rozhodla pro spolupraci pouze Zetkali se partner tzn. otec die

vyzkumu nedastnil, rozhodla jsem se rozhovor do pradad.

Pri provadni celého vyzkumu jsem se snaZila o etické&istajné chovani ke
vSem ¢lenim rodiny respondefif se kterymi jsem se setkala. VSichni respondenti
souhlasili s nahravanim rozhoviona diktafon.Radré jsem se snazila respondenty
seznamit s problematikou své prace i stylem rozhowo dala prostor na vyjéehi
jejich pozadavi i potieb. Ubezpéla jsem je, Ze rozhovory budou anonymizovany.

Spole&n¢ s ok¥ma rodti jsme se snazili brat zvlastni ohled na jejick dipostizenim.

Pred zapoetim rozhovoru jsem zfivala, jak dané ditke svému postizeni
piistupuje a zda i prodmo je rozhovor rodii piijatelny. Ri samotném rozhovoru jsem
se snazila vychazet z informaci, které jsem zisklakaznikem. Pro navozeni pocitu

bezpe¢i jsem se snazila nalézt klidné misto pro rozhovor.

Rozhovory trvaly pblizné Sedesat minut. Po skini rozhovoru jsem si
s olma respondenty povidala o jejich dojmech a pocitertzhovoru. Nahravky jsem

postupr béhem listopadu a prosince 201psala do pétace.
6.3 Postup vyzkumu

Dotazniky ndly slouzit k gedk®Znému seznameni se s respondenty a k ziskani
zakladnich ud#j o jejich osob, jako je jméno a ijjmeni, ¥k, dosazené vzthni,
rodinny stav, zakladni informace citdch. Dale jsem se v dotazniku ptala jiz na
konkrétni di¢ s postizenim. Jak probihaléhbtenstvi, porod a stanoveni diagnozy,
navstvuje-li ditt n¢jaké specialni zZézeni. V dotazniku byl prostor k dapljicim
informacim, tuto moznost ani jeden z respondler@vyuZzil. Dotazniky jsem planovala

poslat emailem. Jedna rodina si htAlp v papirové pod@ba posledni rodina mi
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dotaznik i pes veSkeré snahy z obou stran nakonec nebyla schoginit gredem.

Timto zpisobem jsem byla s posledni rodinou obezndmen&.meén

Rozhovory jsem rozdila na okruhy a ramcové otazky, které jsemélzhtdale
rozvijet dle dynamiky rozhovarv jednotlivych rodinach. Prvni otdzky se tykalylimy
obecr. Ptala jsem se n&fila sourozence. Otazky &g slouzit k navozeni tématiky
rozhovoru. Postugnjsme se propracovali k danému édits postizenim, jaké bylo
téhotenstvi a podolkin Zajimala jsem se o okolnosti porodu a jak ¢edieagovali, kdyz

se dit narodilo.

DalSi otazky srrovaly k pitibchu a prozivani diagnostiky die. Zajimala jsem
se 0 dopady na osobni, rodinny a socialni Zivotvdib jsme o adaptaci na tuto
nara:nou zivotni situaci, o faktorech, jez jiiggZovaly ¢i usnadiovaly. Posléze jsem se
zajimala o to, zda a jakym &gobem se Zivot rodii a rodiny po narozeni dte znenil.
Zda elo dozwdéni se diagndzy dopad na dalSi fungovani rodinya manzelstvi. Jak

reagovali ostatni sourozenci a okoli na narozesieda jak reaguji v s@¢asnosti.

Nakonec jsem se zajimala o & hodnot, pdeb, nazak a podhled na st
rodict. V zawru rozhovoru jsem se snazilagratit do sodasné situace. Ptala jsem
se, jak nyni vnimaji své djt¢cim obohacuje jejich zZivot, co n&m maji radi. Ma snaha
zakortit rozhovor optimisticky se vzdy potia. V Uplném zagru jsem vzdy dala
rodicam prostor k dopléni toho, co v rozhovoru neza#ao, cehoz vSichni respondenti

vyuzili (viz ptiloha).

ManzZelé Blanka a David dotazniky vyplnili kazdyl&® a zaslali je
elektronickou podobou. Rozhovor probihal €mh sodasré. Nebylo bohuzel mozné,
z divodu c¢asoveého vytizeni, &at rozhovor v domacnosti respondigntproto byl

uskut&nén u mne.

V roding Jany a Vendyho cely dotaznik vyplnila manZzelka,nbeh vypinil
pouze své inicialy, proto jsem si dovolila tyto almmiky spojit v jeden, aniz by se
naruSil obsah sdeni. Vyplrené dotazniky jsem dostala v papirové padabdivodu
¢asového vytizeni manZegl prokehly rozhovory zvldS Jako prvni mi poskytla
rozhovor manzelka. & je matéskym jazykem pana Vendyho angina, hovdit

v ¢eském jazyce mu problémy ri@l Po vzajemné domldvjsem dlala rozhovor
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s manzZelem ¥estire. ManzZelka byla u rozhovoru téZimmna, avsak iflis se jiz

nezapojovala.

Jana a Petr poslali dotazniky téz v elektronickélope. Kompletrg vypinil
dotaznik pouze pan Petr, jeho manzZela Veronika g@dnizialy. Dovolila jsem si zde
spojit dotazniky v jeden soubor, aniz bych poru@heo raz. Rozhovor probihal sévba

manzeli spolén¢ v jejich domacnosti.

Dotaznik vyphovala Monika spokné se mnou d&snré pred rozhovorem.
Rozhovor mi poskytla pouze Monika. Svému druhovchtda o rozhovoruiikat,
jelikoz jejich vztah je komplikovany. lips tyto negativni aspekty se domnivam, Ze jeji

zarazeni do vyzkumu jeifnosné a obohacujici.
7 Predstaveni jednotlivych rodin

V této kapitole bychétende rada seznamila s rodinami, které mi poskytly
rozhovory jako podklad pro zpracovani empiri¢ksti prace. Informace o vyzkumném
vzorku jsem brala z dotazriila rozhovoi. V prvni ¢asti je strdné piedstavena cela

rodina. Druh&ast pojednava o @ti s postizenim v dané rodin
7.1 Rodina Blanky a Davida

Prvni rodina pochézi z vesnice na jilkieské Republiky. Otci Davidovi je
padesattyii let, ma vysokosSkolské vtni a pracuje jako starosta obce. Matce Blance
je padesat dva let, ma vystudovanoure@ni zdravotnickou Skolu, absolvovala
psychoterapeuticky vycvik a pracuje jako psychgietdka se zadienim na
logoterapii. Rodina se hlasi ke katolick&evia dojizdi ze svého domova na akce
katolické komunity Chemin Neuf.

Manzelé majifi déti, Ondejovi je dvacet Sest let, Jaroslavovi je dvacetigt a
Jitfimu je dvacetit let. Ondej pracuje jako redaktor v tydeniku a dalkalokortuje
magisterské studium ZurnalistikyriJipracuje jako portyr v hotelu a&daa gipravny
kurz pro studium psychologie (nedokdnstudium informatiky). Progedni syn
Jaroslav pracuje v dennim stacitir'achragnou dilnou Jaroslav se narodil s rozgem

patee, v disledku n&l hydrocefalus. Diagn6za byla stanovena hned pozesui.
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Ve trech ngsicich diagnostikovali Jarovi gastroesofagialniesefcoz bylo dalsi
hlavni komplikaci postiZeni. Do té doby, nez hyiggddza zjistna, se |ékA neustale a

neus@sne snazili o antibiotické zat&ni opakovanych zapaplic.
7.2 Rodina Jany a Vendyho

Druha rodina bydli v Praze. Manzelé Jana a Vesdy smiSena rodina, ktera
komunikuje anglickasesky mezi sebou i na svéi wéti. Jana pochazi Ceské
republiky, je jictyticet jedna let, absolvovala konzervatkde studovala 2, dva roky
studia Psychologie na FF UKyni pracuje &kolik hodin tydré jako witelka anglétiny.
Vendy pochazi z USA, je mu padesét [et, vystudoval vysokou Skolu z&henou na
ekonomii, nyni pracuje jako technickieditel v poradenské agemtu Rodina se

otevrerg k vire v Boha nehlasi.

Manzelé maji i déti. NejstarSi dcé Matylde je jedendct let, po ni nasleduje
osmilety Mikula$ a nejmladSimu synovi TobiaSovsgst let. Matylda a Mikul&s jsou na
zakladni Skole. TobiaS chodi do specialni riski& Skoly a fsti rok by n&l nastoupit

na zakladni Skolu specialni.

Diagn6za TobiaSe doposud neni fasrstanovena. Jeho postizeni je
kombinované, ma svalovou hypotonii, zbytky sluchzraku, dale trpi podvyZzivou.®A
lekari rodicam stanovili, Ze Tobid® intelekt je v norm, jeho vyvoj je vlivem tohoto
kombinovaného postiZzeni opatd ,Pribeh (porodu) byl rychly, térd# na chodi,
zakalena voda. Nebyla stanovenadgd#tsna diagnéza. V sedmesicich vrozeny Sedy
zékal, poté Sestkrat operace. Ve dvouiblgtech zjis¢ha sluchova vada plus centralni
hypotonie. Ve dvou letech pobyt na neurologii, é€eatim nejslo na genetické, ani
na metabolické onemodmi. Nyni znovu zahajeno vy&stani k nalezeni /psrejsi
diagnozy.“

7.3 Rodina Veroniky a Petra

Treti rodina bydli ve vesnici pobliz Prahy. ManZekirRa Veronika jsou oba
stai padesat dva let. Ukoané vzdlani Petra je sedoSkolskényni studuje veietim
roéniku dalkového studia katolické teologie, pracajeoj skladnik v komunitnim doin

katolické komunity Chemin Neuf, kde scelou svoudimou bydli. Veronika

-29 -



vystudovala néastavbu Knihovnice a vysokou Skolu &ani na katolickou teologii,
nyni pracuje jako administrativni pracovnice v kamtoim dong.

Rodina m&tyii déti. Radimovi je devatenact let a studuje na filoadkad fakule
Univerzity Karlovy, Filipovi je patnact let a nawstje osmileté gymnazium,
nejmladSimu synu Vajthovi je sedm let a chodi do zakladni Skoly. Adanwvacet
tii let, pres tyden bydli ve stacion& chragnou dilnou a vikend travi doma s rodinou.

Adamovi byla stanovena diagndza spastiokald@ mozkova obrna

.1 ehotenstvi bylo ozmano jako rizikove, pra‘asté zvraceni a dehydrataci
Veroniky. Byla kmi tomu i hospitalizovana. Veronika byla hospitaiiana v nemocnici
U Apolinad®e kvili vyvolani porodu, protoZze uzZ-gnaSelactrnact dni. Bezprogedre
u porodu jsem vté débnemohl byt. Ribeh porodu znam tedy jen z podani od
Veroniky. Dostala prasky na vyvolanéekalo se nafirozeny porod. Dlouho s ni nikdo
nebyl. Pak zjistili, Ze miminko nema ozvy a rydtiéarli doktora a pospichali na sal.
Tam ji uspali k¥li porodu cis@skymsezem. Po narkdze se probudila a byléejieno,
Ze Adam @ pupeni Suiru zata’enou fikrat kolem krku, Ze ho muselFigit, ale
Ze se to dote podailo.” Diagndza byla stanovena v deviti az des#sitich Zivota.

7.4 Rodina Moniky a Lukase

Monika a jeji druh Lukas jsou posledni respondemého vyzkumu, pochazi
z malonésta na jihuCech. Lukas se s Monikou ani se svym synem Pavlii p
nestyka. Monice jeficet ¢tyfi let, vystudovala $edni zdravotnickou Skolu a nyni
se na plny Uvazek stard o syna Pavla. Pavel j@gak. V rodirt je nevlastni sestra
Pavla ze strany Lukase. &@nito pribuznymi vSak Pavel ani Monika do styku
negichazeji, proto je zde nebudu blizéegstavovat. Pavlovi jsouitroky. Monika
se [fed zapoetim rozhovor vyjétila, Ze v Boha nei.

.1 ehotenstvi probihalo v pgadku , nemohla jsem dbtotret, brala 1éky, ale
v paradku, poprvé jsem potratila véetim nesici po druhé uz jsem donosila Pavla.”
Termin porodu byl planovitcisgdem v ticatém devatem tydnwhotenstvi. Diagnoza

mitochondrialni encefalomyopatie byla u Pavlovnstgena v patnacti aipmésicich.
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Pavel hned po narozenigstal dychat a byl dan na dychatispoj na jednotku
intenzivni pée, kde byl Sest dni, poté se sledovala jeho vé&hti&p¥ kwili nedostatku
energie nebyl schopny kojeniOn u toho strasg, aby tahal, tak musel zabrat a on u

toho furt spinkal.” Dale se |&il z novorozenecké Zloutenky

Poctvrtém mesici Pavlovi diagnostikovali farmako-rezistentnilepsii. ,Akorat
teda od toha@tvrtyho nesice ndl ty absence, jenomze my jsme to amifehlizeli. M to
vitbec nenapadlo, jako Ze by mohl mijaky potize. A pak vétvrtym n#sici, kdyz i
vlastre ten tonicko klonicky zachvat, pak Sel do opustatdesme byli vétvrtym nesici
v Motole, v patym #sici v Motole, pak jsme din chvili klid, pak jsme tam byl

v devatym. Jsme tam byli fakt neustale.”
8 Prezentace a interpretace dat

Ziskana data jsem pdgpsani do p#itace analyzovala za pomoci vyzkumnych
otazek, které jsem uvedla v Uvodu prace. Dale jeekategorizovala podle spdleych
znaka, jeZz se objevovaly u vice rozhowolU takto analyzovanych aiseenych dat do
kategorii jsem se snazila provést sekundarni angijiz giiloha).

1. Ziskavani informaci o problematice daného postizeni

Rodina Blanky a Davida popisovala kladné pocitiplzo, Ze Blanka rodila ve
znamém progedi a znala se osobrs lekdem. Diky tomu citili z jeho strany osobni
piistup a angazovanost neje¢thbm porodu, ale iipsdklovani diagndzy,To jsem si
pak zgtne uvwdomovala, jak se mi tanewoval, ze @ strach, co to bude.” (Blanka) ,A
umoznil mi, pestoze to bylo protiAedpisim, abych Sel za Blankou na pokoj no.”
(David)

Lékai se snazili vkladat srovnani se sebou do rozhgwarazili se podle mémi
manzeh uklidnovat. Mizeme zde pozorovat, jak tyto optimistickétyw u vSech
rezonovaly a vyvolavaly z2pné ambivalentni pocity. PozZd se podivame, Zecase
lekari, jist¢ s dobrym Umyslem snazili ragi v no¥ nastalé nammé Zivotni situaci
uklidnit, samotni rodie spiSe oaayji citlivé scleni pravdy.,A aZz pak ten pan doktor
priSel za mnou a vystloval mi to, v souvislosti tam vlagtrpridaval jeSE swuij

pribeh.”( Blanka) Komplikace, které se vyskytly fip porodu, se ani Monika
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nedozedéla hned.,Tak j& jsem tohle to #bec netuSila...Tam jsem si povidala
s doktorem, v poh@dpak tam vlasttiza mnou fsla doktorka z pediatrie, no a tohle to
mi rikala.” (Monika) Téz Petr s Veronikou zazili podobnou situgdizpominam si na
moment, kdy /b néjaky navsdve tam piSel pan doktor za nama agjak s nama

promlouval, a , musite t&a bejt oporou pro maminku, onala tézkej porod.” (Petr)

Negativni zkuSenost s lékapii porodu n¢la rodina Jany a Vendyho. Porod
probihal ve stresu, Janu poslali dorm porodnice, i kdyZ uz rodila. Tato situace
manzelim vyvolala pocit, Ze jim |éKanewti. ,TakZe vlastd nas gres\edcili, nebo ze
m¢é tam vlastd udeélali uplnyho pitomce, Ze vlastnnerodim, co si to tamibec
vymyslim. Tobik se tam uz narodil na t@gikl ani ne na porodnim sale. Jo to bylo tak

dve hodiny poté, co miekli, Ze vibec nerodim, jako jo?“ (Jana)

Jana popisovala strach, Zeepese své psychické riipna dit. ,Ja jsem nela
uz vty vad pocit, Ze z ni nevylezu, z ty vany, a bylo to ja&em pro @ stresujici.
Takze si myslim, Ze psychicky to nebylo dipkjlepsSi pro to dét ProtozZze di¢ proziva

to, co prozivA mama, Ze jo." (Jana)

Po této negativni zkuSenosti, Jana viigal obavy, zda nebylo postizeni syna
zpasobeno |éké a jejich laxnosti. Lékia podle ni neéesili tii zakladni ¥ci, Ze jiz rodi,
zkalenou plodovou vodu a jeji poporodni krvacenéeolnost. Protoze jestli se Tobik
nenadejchal z ty kaleny plodovy vody, nakonec g, toho nevzniklo to postizeni.

Buih vi, ja tohle uz zkoumat nebudu.” (Jana)

Lidskost a angaZovanost, kterou popisovala jakatipai aspekt této natmé
Zivotni situace Blanka, zde r@dm chykEla. To vidime u dalSi vypadi, kdy nechila
jiz Jana astavat v nemocnici ifes zdravotnické komplikacgTobik teda nenabiral
uplne jak mel. Ale ja uz jsem tak c#la domi, Ze jsem prostiekla, Ze uz chci daima
hotovo.” (Jana)

Podobné zanedbani |ékké a sesterské povinnosti popisuje &dviveronika
s Petrem. Veronika jako prvor@#a cekala na porod nekontrolovdna zdravotnickym
personalem, ditmélo omotanou pupmi §iaru kolem krku a doSlo kiluSeni. ,Sice
jsem byla pipojena k tomu monitoru, kterej ukazujéca, ale ja jsem dbec nevdela

co. No a kdyz jisel, ja nevim, za hodinu, z@akou dobu ten doktor se podivat aéid
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tam reco, tak udlal poplach a vezli @na operani sal a miminko vytahli cisam. M
Suiru kolem krku a vlasthjak ttma porodnima cestama postupoval, tak /sgkptil tak,

az se uskrtil. ASli na to za dlouho, takze heikili dlouho.” (Veronika)

Podani néaslednych informaci o diagndze ukazuji négativni zkuSenosti
s lékdi. Dlouho trvalo, nez sef$lo na diagndézu, to bylo pro ra@ psychicky
vycerpavajici. Nejistota asiké zjigovani informaci jim sZovaly adaptaci na situaci.
Blanka s Davidem popisuji slozité diagnostikovanasteoesofagialnino reflexu a
neznalost informaci ze strany Iéka,No a vlastd, ty antibiotika von abec nemusel
dostavat, jemu se to zhorSilo, kdyZ jsme l# doma, tak pece jeniicjak bud’ lezel,
nebo jsme ho chovali, ale byl v tej zvySenej polkdez to jakmile ho ta pani doktorka

odvezla do nemocnice, tak tam ho pfgmilozili.“(David)

Nejistotu, kterou rodie prochazeli, popisovaly jako negativni zkusenastatni
rodiny. , A ted’ jsem celej deidekala, Ze tam zavolaj a Ze miirmesou @jakou zpravu.
To bylo takovy, to si teda pamatuju, Ze ty inforena¢akovyhle chvili jsou to, ctovek
strasSr¥ potebuje. Cokoliv, & uz je to jakakoliv informace, je to f&l lepSi nez
newdet. Fakt ta nejistota je hrozna.” (Blanka)

DalSim aspektem problematické komunikace se ztimakym personalem bylo
jeho odmitani déte. Nepodiovani podpory z této strany raédi brali jako zraujici
a urazejici, Ted’ jeSt vysSla takova sestka, taka bodra &ika: , To vite, co vam budu
povidat, kdybyste byl zdravotnik, tak takovy dikdy doni nevemete. To vite, to je na
astav.” Jo, takZe to jsem fakt odeSel z ty nemecmiastavil jsem za Plzni a nebyl jsem
schopneyidit, jo.“ (David) Podobnou situaci popisuje téz Jana patd,abikovi léka
v péti mésicich diagnostikoval vrozenou kataraktu a oddstaha operaci. Rrotoze
jsem tenkrat jela do Motola teda a na u ambulantgiiono a tam vlastprisli asi t
doktod, vitbec se se mnou nezabyvali. Jenom na toho Tobikadigali. A ta jedna
poznamenala: ,No tady to nema cenu.” a odesli... pdeni odborny informace jsem
m¢la z internetu, protoze jsem od nich Zadf§ec nedostala." (Jana)

2. Postupné zjis€ni diagnozy
Postupné zjighi diagnoézy povazovala rodina Blanky jako pozitivmioho

hlediska, Ze se nemuseliiem €hotenstvi stresovaiMi p rijde jednodussSi mozna, ze
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jsme dneska, kdyZ seél@ amniocentéza nebo vSechny mozny ty kgfietze jsme to
newdeli, Ze Jara bude nemocnej, kdyz se narodi. Jaa jeejm v podstatdiky tomu, ze

se to nexdeélo, tak jsem todhotenstvi prozivala prosw klidu. (Blanka)

Vendy a Jana, kiezjiStovali diagndzu postugpo narozeni &hem rgékolika let
a stale nebyla jagrstanovena uvadi, Ze za povolnyilmth byli radi, protoZe to proén
nebyl takovy Sok, jako kdyZ je diagnégaena najednou,No asi to je réco jinyho,
kdyZ jako je najednou a postupny. To byla jakoverst co je pokba a dalSi vrstva a

dalSi vrstva a dalSi vrstva a ja musim jak@zpisobit.“(Vendy)
3. Pocit samoty a nejistoty v diagnostice

Rodiny udavaly pocity nejistoty, kdy tusily, Ze wjuditte neprobiha jak ma,
avSak byly uklighovany ze strany Iéka. ,...v tom druhym résici jsem s¥ikala, no to
uz je opravdu divny, ale kdyz se pedi&iai nevzruSovala, tak jsme to tak nechali bejt
sami.” (Jana) ,Jakykoliv dlali vySeteni, vSechno bylo naprosto viadku, ale on byl
furt v zachvatech, jo. To bylo hrozny. Ja jsem falslela vaz#i Ze skotim
v Bohnicich.” (Monika) ... cejtili jsme, Ze to miev paadku, ale vzdycky nas ten
odbornik uklidnil, takze to bylo takovy, spi$ divnKdyZ jsme to my, jako Uplny
amatéi, ktei s medicinou nemaji nic spefeho, kdyz jsme toéjak tusili, tak ten
pediatr nepoznal dhem Sesti, sedmi, osmieésiai. A nebo neclit to vidét nebo to
nechel rict. Tak je to divny! Jakoby, Ze ten odbornik teich.” (Veronika)

4. Sdileni mezi partnery

Dulezity aspekt, p zvladani diagnostického procesu, byl vztah medzinma
partery. Jako vyraznposilujici uvadly rodiny sdileni a vzajemnou pomoc. Potirani
stereotypu prace, které jsou typicky Zengkémuzské, se ukazovalo jako utuzujici
partnersky vztah i jako uléhjici prvek adaptace na nastalou gamu Zivotni situaci.

Pocity sounalezitosti a podpory byly v rozhovorecwadny za velice
vyznamné. Tento prvek v pozitivni ro¥ine zvlas¢ spole&ny pro rodiny, které uvedly,
Ze i v Boha, tedy pro Davida s Blankou a Petra s Vikmn D& se ovSem pouze
predpokladat, jak vyznamna tato souvislost,[2avid, ten byl fakt jako ten, kterej to
vSechno vydrZel, kterejeniurt jako uklidioval.” (Blanka) ,A urcite jsem cejtila od

manzela velkou podporu. Cejtim to tak, Ze jsme tapravdu byli dva.” (Veronika)
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»Ale to jinak nejde prost si to neumim fedstavit, Ze by toethla vSechno Veronika
jenom.” Museli jsme se Atlat, abychom to zvladli, abychom to unesli, mysefie si
pomahat.” (Petr)

Zde vidime jak snahu si vzajegnpomahat, tak i Mi ze strany obou partnier
starat se 0 své partnerstvlAsj jeSt m¢ napada, Ze jeidezity, p'stovat ten manzelskej
vztah. | kdyz tydi porad reco porebujou, poad se nizZe jit na cweni, a furt je #co,
co se nize dit pro & nebo pro @& pro ty @ti. Je dilezity pstovat manzelstvi.”

(Veronika)

Naproti tomu Jana a Monika uwviyg psychickou &Zkost prozivani sveé situace,
v dasledku pocitu samoty. Luké&é postoj, jelikoZ jsem s nim netha moZnost rozhovor
provést, nezname. Vendy se o této problematiceicitxgl nevyjadoval. O& Zeny
uvedly, Ze by rady zaZily jiz zminou sounélezitost a sdileni v tomto ohlediq, tak
manzel se dak do toho nikdy neangazoval. Vlaston ma takové tradni pojeti
rodiny, Ze muz vythva a Zena se stara o tytd Ale neni to dobry. A ja jsem vzdycky
priSla dom: z nemocnice. A on se ptal : ,Tak co?‘ Vla&tk tomu piSel jak
k hotovymu. Ten muz to vlastneproZije. Jsem v tom byla h@dsama, Ze manzel je
pres ty penize. To je taky hedtilezity, Ze jo. Ale jsou rodiny, ktera to postiZeliy
spoji a nebo rozdi. Tak nas to spis roztilo... Bylo to vSechno na hAle na druhou
stranu ta Zena je tim omezend, Ze ma taky Ze jge bhce #ak vyvijet - hst, teba
profesr. TakZze vlasttohle to bylo diky tomu znemeig jo... No, Ze jsem se s tim

musela sama poprat, Ze tam nebylo takovytospiableni se.“(Jana)

Specifickd situace je u Moniky a LukaSe, kde Manikvadi rodinu za
nefunkeni. ,Jako my, my uz zadnej vztah nemame. Kridavla nemame absoluwtmic
spole’ného.” (Monika)Monika uvadi, Ze ji chybigkdo, na koho se fize spolehnout,
kdo se bude aktivnpodilet na p& o syna. Ale ja jsem strashunavena z toho, Ze jsem
na to sama. Ale ja jsem straSaonavena z toho, Ze neni nikdo, na koho bych séamoh
spolehnout. Lukds funguje, co se gemyge. Ale to je vSecko.“(MonikaX potatku
synova narozeni, Monika pomoc ze strany svého @artavadi. Je zde vSakepma jeji
nedivéra v rej, Ze pé€i neprovadi dote. ,On to drivawjc to delal, ale ja stej@ nemela

tu jistotu, Ze toho Pavla hlidal.“ ( Monika)
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Jako dalSi negativni aspekt uvadi Monika samohermoznost se odreagovat.
~Stejne kazdej den, sedm dni v tydnu, 24 hodin dgste s tim dtem sama a musite
fungovat, jestli jste unavena nebo ne. A dphejhorSi je, ano jste na to sama a
v momerd, kdy on ma horSi dny a ma zachvaty, tak to jeSafraarocny, to jste

najednou stras&hsama.” (Monika)

Monika popisuje zlost na svého partnera, kteravidldZ vyug'uje v oblasti
zodpowdnosti a strachu o svého syna, kteréhoigbda stale hlidat K castym
epileptickym zachvaéim. Tento staly tlak na pozornost matky a staladistotp
z budoucnosti je dalSim ukazatelem ztizeni adaptacgis€éni diagndzy u déte. Téz
nejista progndza, jak to uvadim vildadu, je dilezita gekazka p smirovanim se s
postizenim ditte. Existuje-li trvalé nebezpk Ze di¢ dalSi zachvat népzije, pak jsou
rodi¢e udrZzovani v permanentnim strachu o Zivogtdit ,Lukas? ,Pavel ma tuhle
nemoc.” ,Hm, hm, hm.“ ,ChceS to na internetu uka2at, NG, tak mi tam najdi, ja si
to pak gectu.” ...Ja t'eba mu do dneSka mu strasazlivam LukaSovi, ja chci, aby ho
hlidal. ...tam u nas bude problém ten, Ze prgsiinou bude mit takovej zachvat, kterej
neurolog prost nezvladne. No a ja tohkeknu LukaSovi a on si frajer zapne televizi a
da Pavla do postylky, jako jo. Kretén."

,,,,,

pokroky svého syna, za n@emné povazuje jejich &ovani a litovani. Téz Veronika a
Petr dale uvagi: , Pravda nads osvobodila...MiZzeme si povSimnou podobnosti
piipadu, kdy jsem na Zatku analyzy uvedla, jak IékautéSuji rodte po narozeni jejich
ditéte s postizenim,A on vas kazdej feswdcuje: ,A to bude dobry, a uvidiS. Tak oni
jsou ty kluci lirjSi, no tak jim to trva dyl.“ Todle jako, vy jim sagtlite, jak je
nemocnej... No a on¥fpdou, ,ale vzdy ti dokto® nic newdi, ale ono to bude dobry.“ A

jako kazdou navétu jim vysvtlujte furt dokola, Ze ne, Ze to tak neni.“(Monika)

5. Pr¥ijimajici a chipajici spol&nost

Chapajici a fijimajici spol€enstvi, bylo pro vSechnytyii rodiny v mém
vyzkumu velice dlezité, pro vyrovnani se s touto n&mou Zivotni situaci. Specifické
pro rodte po narozeni dite s postizenim je, Ze se musizpasobit, pro mnohé lidi
netradéné, onomu diti. Rodike pak mohou mit pocit, Ze nejsoucleaéni do

spole&nosti. V gedchozim bod jsme se dozdgli, jak je pro & dilezité sdileni mezi
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partnery. S tim souvisi téZ pocit bezpého domova, obklopeni lidmi, kfechapou
situaci, kdy maji nafiklad téz di¢ s postizenim.

Vzhledem k nadbozenskému vyznani kazdéheastinika vyzkumu, které
je popsané v ramci zivotogisodin v sedmé kapitole, jsem deékpk zawru, Ze ti, ktéi
se hlasi kve v Boha, téZ hledaji, jak jiz zn#me spoléenstvi, tak téZz duchovni
naplreni, skrze dané spalenstvi. Jana a Petr uvid Ze Keg'anska komunita, ve které
se rozhodli Zit, je oslovila svotitelnosti, jasnosti a zaffenim na Boha, dale pak
spol&enstvim, které se za rpfimlouva, také otetenosti, zajmem a Zivym vztahem
s Bohem. TéZ David a Blanka v této komamgsli zazemi a duchovni vyZitiijeti i
s postizenym détem. ,A takhle jsme seémk dostali do toho spofenstvi a pak
najednou vlast# jsme nerdli jakoby - jak vSechny ty émy body - tak najednou jsme
m¢li jediny opgrny, nejpevgjsim ogrnym bodem byl vlasénvztah k Bohu a modlitba,
jo.“ (David) ,,...jak ty lidi jako neumi se chovatlklem, kterym se stalocoo t€Zkyho,
jo, tak vlast@ nevi, takZze spousta lidi pakbec nepijde, nepodiva se do tohodérku,
protoZe se boji, Ze jo, co tam vlasuwvidi. | jsme zjistili, co jak odth lidi mizeme

cekat a na koho seffak mizeme spolehnout, na koho ne, no.” (Blanka)

Do kategorie pjimajiciho spoléenstvi fadim i SirSi rodiny respondent
Z rozhovoii mizeme usoudit, Ze ulétjici pro oba partnery byla pozitivnéast jejich
rodici ¢i sourozent na nastalé situacjA kdyZ se mi tohle to, kdyZ se mi tohle to stalo,
tak jsem je informoval gk, co se stalo a to vim, Zéijpli hned ten den..” (David)
.Maminka ho ma rada, snazi se, kdyz tam je takessrazi tak ké&'emu povzbudit a
spiS jako tak troSku popichnout.. Aijntarka, pro r¥j to je myslim p&ad jako Jara
chudak a takovyhle i by se moZna ani nefn rodit. Presto, Ze ho méa jakoby
rad“(Blanka) ,M&ma je troSku na viru. Tak ona bev8echno, jak to je. A vSechno je
Bozi dar nebo ¢co vzduch, &i, Saty nebo &co. No, jako to je dalSi @it Neberou to
nak zvlag... Svagrova... Tak ona tuSila, zéca neni v pgadku, ale nebrala to jedna
nebo druhd zvlias&‘(Vendy) ,Myslim, Ze nas podporovali, jak mohlialidcky nam
pomahaly s tou @&, Ze jsme @i chvilku volno.” (Veronika) ,No, podob#jako ja. Ale

to snad ani né jako/pde mnou, ale jako dte, urcite jako plakala“. (Monika)

| zde si nizeme vSimnout, Ze litost docité hranice byla pro partnery signalem
zdjmu a lasky, od titého bodu signalem nevyrovnani &tggzi. ,Moji rodi ce zase, ty
Ze tim, Ze ja jsem byl jedidek, tak prost pro r¢ bylo dit Ondej. Ondej byl prost
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prvni dig, takze onizak furt, mam pocit, vidi jen jakoby toho Ongkje. A toho Jaru,
jakoby rjak litovali, prose chuda‘ek.” (David) ,Se mozna tak trochu jakoby bali ¢ n

starat vi$, aby mudao neudilali...“ (Blanka)

Podobg uvadi Jana, pt#ba podpory, ta se ji naplnila mimo jiné v odbomyc
pracovistich a ui@tel: ,Pak jsem ja vlasthnaSla podporu veth organizacich,/eba
v ty Rany pé a tak spiS, nez jakoby v ty rodih(Jana) Frijeti od gatel mize nahradit
pocit negijeti v rodirg. ,My jsme se vlast#iznali s ema dtma p-edtim. Pak se narodil
Tobik, tak vlast# to prozivalo jakoby se mnou. TakZe fimrict, Ze by tam bylo
nejaky odtrzeni.“(Jana)ana i Monika téz naSly své zazemi v laznich, kdelynsdilet
stejnou situaci s ostatnimi r@dis dittem s postizenim. byly tam maminy, pro&t
ktery nely stejnej problém, jo, nebo podobnej. Jo, to mmphblo. Jako ten psychiatr, ty

léky, plus ty 1&z#) Ze jsem i vypadla mezi ostatni maminy, Ze jsenf{tdonika)

Hledani nového spatenstvi, bylo podmino narozenim dite s postizenim, ale
téZ i sdilenim stejnych hodnot u paiitejak uvadi Veronika. Meéli jsme docela #sti
na jednu rodinu nejblizSi v tom deénirak to byli, to byl moc hezkej vztah s nima. Ale
nebyli \rici, takZze jsme s nima Uglnedokazali sdilet Zivot v ty hloubce, jako tady.no
Diky Adamkovi jsme, tam kde jsme. Ze jsme doSlcéstou, i duchovni, az sem do
komunity.” (VeronikaKireg'anska komunita dala Veronice a Petrovi zazemi na#ér
psychické i duchovniByli tady brat/i a sestry z komunity, jak jsou zvykiijipnat lidi,
obecr prijimat lidi, tak urite jsme cejtili, Ze neni Adamkovo postiZzeni rek@zku."
(Veronika) ,,...tak tohle bylo spatenstvi lidi, ktery je otéeny, ktery se zajima jeden o
druhyho, ktery se modli jeden za druhyho.” (Veraiik

6. Intaktni sourozenci

Vyznamna byla podle respondéntv procesu adaptace, existence intaktnich
sourozeng ditéte s postizenim. V intaktnim dit si rodice utvrzovali rodiovskou
tlohu i identitu, spdovali radost z ,normalniho” vyvoje a jistoty i ngd do budoucna.
Tento aspekt je pro#nlivy v zavislosti na ptadi cti. Naopak negativni srovnavani
uvadli respondenti u &i narozenych az po dit intaktnim. KdyZz mi Jaru ukézali, Ze
mi priSel hrozr oSklivej jo. ProtoZze Ondj byl takovy prosgt deratko sametovy,
predpisovy, kdezto Jara byl takove] hréarasite).” (Blanka) ,Jak Matylda @&la

umeni, nebo Miky hraje, nebo maji ty keky. To je takova ta naf] Ze kazdy éla neco
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zvlastniho. To Tobik, to je vic z&m®mno na jakou... jak iiZe pezit, jako dosahnout
alespai troSku, Ze mive starat se jako sdm o sebe.” (VenBy)o-li dit¢ s postizenim
prvorozeneg, pak byli ostatni zdravétidoro rodice ulevou.,Radim pro nas, kdyz se
narodil, bylo to takovej neskuteej zazrak, dar. Tohle bylo asi dost podstatnysee
narodil a dolie se vyvijel. Ze je normalni ditkteré nam &4 radost jako rodfim.*
(Petr) ,To jsme byli Upla u vytrZzeni. ,Jé, pej se podivat, on si dal palec do pusy.”
Veci, ktery dit dela normalre, v kazdy etap neco a u Adamka jsme to neznali, tak

tam.” ( Veronika)
7. Nejistota z budoucnosti

Jako negativni aspektfipadaptaci fi zvladani této nakmé Zivotni situace,
uvadkji rodice nejistotu, ktera je provazi cely Zivot. Nikdy&evek nevrati do pevného
bodu, jelikoz stalé Zivotni z&ny a nejistoty spojené se snizenou samostatngisti je
ditéte s postizenim, je udrzuji ve stalém &ta@ stehu. K vnitni nejistot rodicu se
piidava socialni znejishi nevhodnym¢i nepodporujicim jednanim zdravotnického
personalu. Stejre je furt clovek paad vracenej, jakoby takovyho'shu, bejt jakoby ve
st'ehu nebo jak bych t@ekla, a stejd je to pddd jakoby nejistota, Ze jo. Zase
prichazeji starosti, Ze jo, kluci maji holky, tak peuz toho smutno, Zze on ne. A jako

dalsi zivot, az nebudeme, Ze jo." (Blanka) ,TakZggjfurt jezdime sem do Motola, na

tu urologii. TakZe nas takyjak, po-ad cekame jak se to vyvine.” (David)

Zdrojem nejistoty rize byt jak samotny rodi tak komunikace s lidmi ¥n
rodiny, ale i situace, do kterych se samotnyaitistava Bhem svého &ného Zivota,
jako je napiklad jeho prace. Strategie, jakésito Uzkostmi rodi zachazi se odrazeji
v jeho Zivotnich jistotach a hodnotach, ve kteryethéza pocit bezge ,Ted uz zase
takovej ten strach, zase co kdyby/&ba s nAmadto stalo, jo protoZze on tim, jak jsem
rikal, Ze je hod# empatickej, hodh socialni, ale zase na druhou stranu str@&sSn

zneuzitelnej.” (David)

Nejistota nfize byt dale vyvolana, pokud diagnosticky proceé pis dlouhou
dobu, bez jasného vysledkiNg a vibec jak operace, co se teda. Jestli se neffoda
to wibec nemé cenu.“(JanaX vypowdi vyplyva, Ze diagnostikovani, které jéilis
zdlouhavé, ztraci pro ratk vyznam. Zde jiz nepozaduji zn&esgre, co jejich dikti je,

jelikoz maji pocit, Ze tatoddomost, stejéinic ve vztahu k jejich diti nezneni, ani mu
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nezajisti novou adinnou I&bu. To jsme si mohli vSimnout u Blanky a Davidaykd
lékai nedokazali okamit diagnostikovat gastrointestinalni reflux Jary. Redzde
uvadkji pocit, Zze vySd¢bvani nevede keSeni, Ze neni konstruktivniApi nevim, co
bude. Co budoudhit. Mam pocit, Ze vicdhj spiS na informace, nez na jako jak zkusit

ty, ty lepSi vyléeni. (Vendy)

Nejistotu téZz vyvolava dilema, zda si je vhodné dulSi d&ti. Rodina musi
zvazit to riziko, Ze se i onoie narodit s postizeniReseni této situace zavisisoma
hodnotovém zatiéku rodicu. ,Co kdyz bude postizené to dalSiadiaky? Uneseme to,
zvladneme to? Jo, museli jsme toh#gak v sol# tu variantu, ktera je vzdyckyjaka

realna zkalkulovat, fedlozit Bohu v naSenripac a jit do toho.” (Petr)
8. Spokojenost celé rodiny

Zajimavy aspekt je zohledni kazdéhatlena rodiny, ktery je wezity pro celé
jeji fungovani. Tato p#eba dosazeni spokojenosti celé rodiny se odvijfoadleni
roli manzelh a podle jejich Zivotniho stylu.ifeti ditéte jednotlivymicleny rodiny ¢i
vychovné aspekty, kdy se intaktnétiduci od sourozence s postizenim, pozi&ivn

ovliviovalo jejich adaptaci.

Vendyho postoje vychézeji z trédiho pojeti rodiny, kdy se muz ma postarat o
fungovani celé rodiny,fpdevSim po strance finém a Zena o samotnou kazdodenni
p&i 0 ckti. V tomto @ipadt si mizeme vSimnout, Ze ono rozloZzeni na #adienské a
muzské role Vendymu poméha vyrovnat se s touto¢narozivotni situaci. VSechno
musi jako klapat. Je jejich Zivot taky, ngrame sousedit vSechno stoprocertma
jednoho. Mamerit deti, musime jako dlat na vSech. A to je jasny, to je vic stres no
Jana se jako dila, jak tlacit ty body, protoZze on nechodil. Jana musi straidgta vic
casu se Tobik. A jako Miky a Matylda postépsou postupé nezavislejSi. Ale on je
spis vic zavisly... Jana se stard sama. Ja o @madechno kolem &l do Skoly a tak
no... No vSechno, Zivot je drahy no. Musim najisap, vSechno, tady je vSechno, tak

ten stres chytit vSechno. (Vendy)

Spokojenost celé rodiny je zavisla na akceptaprijeti situace vSemtleny
rodiny. Pro pijeti dittte samotnymgtleny rodiny hralo roli, jak jiz bylo zmimo vyse,

poradi cti. Jako prvorozeny zapadl Adamekrpzere do rodinného spoéenstvi, coz
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byla uleRujici okolnost i pro samotné ra@d. Nejen vnitni adaptace rodii v tomto
ohledu hraje roli, ale téZz vyvazené a harmonick@hg naplgné ijetim a respektem
jsou sodasti adaptmiho procesu.A mozna dti to nely vlastre jednodussi v tom, Ze
vlastre Adamek tady byl prvni, takze kdyZz se narodik,ttapro & bylo normalni, ze

Adamek tady je a je takovej.” ( Veronika)
9. Pfehodnoceni zivotnich hodnot

U v8echétytech rodin se po narozeni jejich&tiét s postizenim radikaremenil

styl Zivota a s nim i zivotni hodnoty manZzelzékladni Zivotni hodnoty, jako je
nagiklad vira v Boha u oboueyicich pat prosly spisSe vyvojem. Mluvime-li o vztahu
mezi olgma partnery, bylo viet, Ze tato narna Zivotni situace vyznamrposunula
jejich vztah. Stoji za povSimnuti, Ze ti manzZel&fikswvij partnersky Zivot gstovali jiZ
pied narozenim, jedna se hlgva okg verici rodiny, swij vztah pozitivié posilili. U
rodiny Jany a Vendyho se vyznagndiferencovaly muzské a Zenské role a stim i
nalezité dopady na psychiku, které jsem popsalavyiZe. Partnerstvi Moniky se

rozpadlo, neni ovSenigmé, zda tento fakt ono narozeni syna s postiZenlivnilo.

Téz se zmnilo travenic¢asu a zivotni styl. Rodiny adaziuji citové a rodinné
vztahy, traveni volnéhdasu s rodinou, ivéru v BozZi pomoc a ifitomnost vice nez
praci a vydlavani pegz ¢i zaji’ovani materialniho zazemi. ySechna prace, vSechno
Slo Uplre stranou. Vibec jsme netti chur v tom pokrdovat jo.” (David) ,Pro nas to
znamenalo opravdu,7blizeni k sob. Ja jsem sifeba strasé uwdomila, jak se na
Davida mizu spolehnout. Je to opravdu ten nejbliddivek, kteryho mam. A jak én
prosk drzel v ty dob. A jak musime byt/psoly, jestli to mame #ak prezit a vydrzet.
Taky jsme upk ziskali jirgj vztah k Bohu.” (Blanka) ,Zdravi, vira je jakobyaltko
dilezitejSi nez prostto, jestli mam @sicne dva tisice nebo deset tisic, jestli peosem
na takovejhle pozici nebo na takovejhle pozici.obgkprosé to, Ze jakoby ty hodnoty
byly Uplre jiny.“(David) ,Tak nakonec zjistiS, Ze ani to zdia Ze to dé prost neni
zdravy, tak to zase neni to néeFitjsi. Ze prost, jak ty nase vztahtam fungujou
jestli ndk mame se radi, mame na sefas, rco spolu jakoby zazivame, jsme po
hromad, to byloréak aplre jiny nez ped tim no.” (Blanka) ,J& mam pocit, Ze jsme
viibec ziskali gjakej vztah k Bohu, Ze jsme sedomili, Ze to neni jenomejakej systém
nebo nadeni, Ze tam fakt se najednou objevilo to osobmispEk pro ne... Ze jsem

najednou zaZzivala, Ze tenlBje opravdu gjak pFitomnej, Ze teda se mnou je.” (Blanka)
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Matky Veronika s Monikou mluvi o tglivosti ¢i sebeovladéani, které se jim diky
narainé péi rozviji. Adadmek rd od za'atku wil trpélivosti, kterou jsem nikdy nefa.

(Veronika) ,Vztekla jsem i t& ale uZ to tolik neventiluju.“(Monika)

Vyrovnani se s diagn6zou svéhastiitpineslo téz pozitivni dopady na psychiku
rodi¢t, predevsim tento aspektidziuji Zeny nez muzi. Mzeme si toho povSimnout,
kdyZz rodte udavaji, co jim Zivot s jejich diem pginesl ¢i co je nadgil. Blanka
popisuje, Ze dostala silu pomahat i druhym. tak fakt si usdomuju, Ze mi tohle
napomohlo tak, Ze opravdu si myslim, Zze Bodmnesu... Jo protoZe taky, taky mam
zkuSenost, co jsem proesaky pozila, a Ze jserrak p-ezila, Ze jo a jedtmi to pineslo
i dobry \eci.“(Blanka) Jana po negativni zkuSenosti komunikaci se zdravotnickym
personalem si posilila asertivni chovania,uz dneska se préshedam, hnedikam:
~Povezte mi prost.” Naprosto racional@ jako k tomu fistupuji. Co se tim sleduje. Jak

to bude probihat. Naprosto konkrétni otdzky. Jsewyaviend.” (Jana)

Jiz diive jsem se zde zminila, jak f@pmna byla pro manzeleghnana litost.
V tomto ohledu udava Monika, Ze se énilo jeji uvaZzovani na lidi s postizenim.
»V tom nahliZeni, Ze by jsteita jako okolo dch pak chodila po Sgkach a jako ze je
litovala, to uz ne, je to takovy préstakovy jsou a musi tak fungovat.” (Monika)
Podobr David vyjaduje pocit, kdy se diky synovi né&l lépe komunikovat a vcitit
do lidi stejné situaceAle je fakt, Ze to jakoby da i takovej troSku tugs protoZze
clovek najednou ty &ci bere jinak, nez tenébnej svt. Ze i pra¢ znamejm, kterym se
vlastre, ja nevim po ¢kolika letech potom po nas, narodil préstiuk, kterej newi

jicen, tak vlaséjsme @jak byli schopny s nima o tom komunikovat.” (David)
10. Srovnavani sveé situace s jinymi rodinami

Srovnavani své situace s druhymi se objevovidegZié u Jany. Tento postoj je
obranou a ospravedinim své situace a jejiho zvladani. Srovnavani byani zde
nahrazuje jiné vysitleni, jako napiklad divéru v Boha a Jeho plany se mnou. Téz
muze byt podobné sdileni problému s druhymi, jakoutdlala Monika g snaze
pochopit postoje LukaSeJa jsem mu to jako Fikala, co to je za problém, ja jsem
o tom mluvila v 1&%, kdyZ jsme byli ajp v 1&znich s Janou a Maruskou.“ (Monika)
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Srovnani s jinymi rodinami pomohlo Jatéz @i feSeni aktualnich problém
spojenych s diagnostikoyNo tak jako maminky, co jsem poznala v Motolesa
ocnima vadama. To jsemeba poznala, co &y taky tu vrozenou kataraktu. Tak jsem
taky vitkla, Ze nemaji ty problémy, co ma Tobik. Tam jséup vakla, Ze to neni jen

zrak.” (Jana)

V neposlednifack srovnava Jana sveého synaésm s poruchou autistického
spektra, kde se ji chovani syna zda sfmoisky gijateln¢jSi a még stigmatizujici,,No,
spis si myslim, Zédba psychicky jako vyp je to, kdyzZ jako ta mama to étezvlada,
kdyZ teba ji to di¢ delad nejaky scény na ty ¥ejnosti nebo takle. CoZ Tobik jako nikdy
ned’la, Ze jo. Takze ja s nim problémy naepeosti nebo tak nemam... On je takovej

milej k ¥m dttem, Ze jo, nebo tak, takzé&ticho maj radi...” (Jana)

11.Spoléhani na Boha

Spoléhani na Bozi pomoc, ale i nespecifikovdid@ra v Zivot,popsana Janou,
davaji nahlédnout k samotné podstatoblému, vyrovnani se stim, Ze se tadi
narodi di¢ s postizenim. Dvéra v Boha¢i zZivot dava naéji, Ze tato zdanliv
nespravedlivd a nepochopitelnd udalost méfaky vyznam. Dava téz smysl této
skute&nosti. ,Ja jsem dostala z Izaiagkapitola Bible): ,Neboj se, j& jsem 4 Biih
nerozhlizej se Uzkost#ivja jsem tady, ja ti pofitu.” Takze v tu ranu jsem &kala, jo
to se fakt tyka & to jako neni mozny, aby to, aby tefthBak o n# newdel. To bylo
neco tak strase osobniho pro @) strasi dilezity.( Blanka) ,Jako kazdy dibylo div
nez naSe ddt, tak bylo div BozZi di¢. Prin&si to takovej pokoj, protoZe to neni jenom
nase di¢ a neni to jenom naSe starost a mame oporu v Bdbtej s tim pdita div nez
my, a je vtom s nama a nese to s namaealghazi nas... B nedava #Si kize, nez
clovek unese. Neboet8i tezkost, nezlovek je schopen zvladnout.” (Veronika) ,Ale je
to straSw dilezity, Ze ten Jara je, jako pro nas si myslimsgidohu diky za to. | kdyz
by si toclovek urcité nevybral, kdyby dostal tu volbu.” ( Blanka) ,A méntakovou
duveru v Zivot, Ze vim, Ze ta prace vzdyckyde, kterd ma fjit. Nebo vibec, Ze ty &ci
jsou, tak jako jsou a Ze to neni nahoda. To jsemdlsilikrat owrila, Ze vSechno Spatny

je vlastre dobry.” (Jana)

Jana,Veronika, Petrem i Blanka a Davidem udavagi,j& téz jejich di

s postizenim dovedlo k hlubSimu duchovnimu pozngiiblizeni se Bohwi vyvoji
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jejich duchovnich a zivotnich postoj,Je to takovy utity duchovni poznani. Jo, zZe
vlastre opravdu, Ze kazdej mags reco, k wcemu jakoby dozrava. Takze mozna tohle
to, Ze kdybych nefla toho Tobika, tak/eba bych si spoustwsi neu¥domila v tomhle
sneru.“(Jana) ,Adam je specifickej tim svym postiZzerdrde je prvni, dikydmuz jsme
nejak hned od z&tku KiZz v manZelstvi aéfek jsme se s nim museli vyadat... A
nejde to se ho zbavit, nebo to. Ale jerpba to spiS ueh nést. No hlaveiv Bohu jsem
asi hledal tu silu to nést.” (Petr).tady tenhle ten pohled na toho slabého, kteig &

ma a kterym chce v tomhlecgvneco vybudovat, to je néphlédnutelny.” (Petr)

Diive jsem popisovala strach a nejistou budoucnadihralistotu, kterou jim
nikdo nemize zardit, zde manzelé nalezli v BoZkippmnosti. ,TakZze kazda ta etapa

vzdycky gjaky toreSeni pinesla a s Bozi pomoci jsme t§ak schopni jit dal.” (Petr)
12.Pozitivni vliv na ostatni lidi

Kategorie, kterou jsem nazvala Pozitivni vliv redadni lidi, vyjaduje disledky
chovani dti s postizenim na okoli. Pro radije dilezity smysl této situace, jak jsme se
dozwdéli v piedchozi kategorii. Zde funguje d&its postizenim jako ,moralni
vychovatel“. , Jara je hrozeé takovej citove] a takovej socialni. Jo takovej 2mo

empatickej.” (David)

Dité s postizenim vychovava své sourozenééozna bychrekla taky, Zze ma
velkej vliv na ostatni sourozence, protoZze viasid malinka co byli, co se kazdej
postupr narodil, ho ndli radi. Ze jim to pomohlo vigt swt jinak, neZ jenom st jako
spotebni prostedi, kde mi je vSechno k dispozici a zadarmo a jg@lktoby snadny

kracet Zivotem. Viédli od mala, Ze to #co stoji, @jaky usili.” ( Veronika)

Toto pozitivre pasobi na okoli rodiny i na samotné reeli Dig, které dava
rodicim pozitivni z@tnou vazbu, jim navozuje pocity psychického upokbje
v rodicovskeé roli. ,Celkove si myslim, Zze kdy#lovek jim dat tu lasku, tak se to

automaticky vraci. (Jana) ,No on je takowastny di¢.“(Vendy)
13. Seberealizace, zZivotni spokojenost

Zpasob Zivota se vSem rodindm &mil, téZ se musely vzdat svycheplstav

o Zivot. Nejednalo se vSak vZzdy o pouhé pasivni vzdaninsehé rodiny v mém
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rozhovoru uvedly, Ze i v této zZme naSly své uplatmi, dokazaly najit smysl,
realizovat se a najit Zivotni spokojenost.akze i kdyZ Blanka byla doma, nechodila do

prace, tak s&ak snazila aspbangazovat.”“(David)

Zmeénéné zivotni hodnoty se projevily v Zivotni spokojetiorodin. Poteba
pracovat kwli financim se prornila predevSim v pdgebu proZitku a touze po radosti
z prace. Rodiny se vice zafity na prozZivanicasu se svou rodinoyTakze, tel’ bych
proské dala vzdycky fednost praci, ktera je pro dnprinosna.“(Jana),No jako pak
jsem se natila nezit v ty budoucnosti, Ze si vic uzivamcentel a tady. ...t jdu po

tech vysledkach a vic jakoby prozivanvdyi a teba si uzivam tyeei.” (Jana)

Monika udava, Ze si na situaci, kdy jiz nepracuagkonec spiSe zvykla, je zde
ovSem skrytd touha po spéémstvi, kterou jsem popisovala v kategorfijifhajici
spole&nost.,MozZna dneska jako Ze bych se dostala mezi lidvio ika) Tuto touhu po
spole&enstvi, spoléné s duchovni pdebou, uspokojily Veronika s Petrem pobytem
v kieg'anské komuné, kde maji pracovni uplaini, pijimajici spolé€enstvi i duchovni

zézemi.
14.Vice stredi v jedenc¢as

Naratna Zivotni situace v podeébnarozeni déte s postizenim, se mnohdy
v rodinach skloubila s jinym stresem, ktery highta aktualé reSit. U jedné rodiny se
zdala byt zatzujicim aspektem, kdkvali jednomu problému nemohla pracovat na
druhém problému,...jsem byla na tom énim, neustédle, v Motole. Ze jsme vl@stn
nemohli asi peadre cvicit toho Vojtu.” (Jana) Vzdycky, kdyZz se narodilk tayla
dvojcata - Adamek plus jedno miminko. ProtoZe se mpsefialovat a kazdej se musel
krmit.”“ (Petr)

U dalSi rodiny, vice stresovych situaci naopak Vghoo pozitivni odezvu,
umoznily jim psychicky se fipravit na narénou a neznamou peo jejich now
narozené dé ,No a pak vlast# se to jest prekrylo tim, Ze prévjeSe ten Ondej
vlastre byl v podstat v ohroZeni Zivota.“(Blanka) ,A je&ti ten Ondej byl, ja torikdm,

v podstat, jakoby, jakoby tomu Jarovi ukazoval, oteviraltagqDavid)
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9 Interpretace

V nésledujici kapitole bych rada uvedla,ité@ji data o rodinach a o dopadu na
jejich psychiku. Tat@ast je interpretaci sekundarni analyzy (Miighy). Interpretovat

jsem se snazila nezaujat vyhradg ze ziskanych rozhovidr pogipadt dotazniki.
9.1 Dopady diagnostiky na psychiku rodi  ¢éu

Na psychice rodii se podepsal@iskavani informaci o problematice daného
postizeni, zde byla negativni fipdevSim nejistota z ¢ekani na podani informaci,
nevhod@ podanéci vilbec nepodané informace o zdravotnim stavéte]iz¢ehoz
vyplynula nedvéra ve zdravotnicky personal, odmitani étdt zdravotnickym

personalem, laxnost ze strany personalu.

Za negativni psychicky aspekt udavali &dipocit samoty a nejistoty
v diagnostice kdy m¢li dojem, Ze di neni v p#adku, avSak byli ukliiovani |€kdti, Ze
se nic nedje. Pozitivie naopak posuzovalpostupné zjiS€ni diagnozy, kdy nebylo
zZjisténi nahle, ale pozvolné a mohli se @ wsychicky fipravit. Zjistni diagnozy bylo

také pro rodiny Ulevou a slouzilo jako potvrzefjicje neblahého tuseni.

Pozitivre rodice hodnotilisdileni mezi partnery, jako posilujici uvaely rodiny
sdileni a vzajemnou pomoc, rovnocenny partnerskiahyz pocity sounalezitosti
a podpory, sdileni, gé o partnerstvi a pocit, Ze se mohou spolehnoupadnera.
Naopak negativni dopady na jejich psychikwglynpocity samoty a opudtosti,
nejednotné rozdeni muzskych a Zenskych roli, neustal&ep® dit bez kontaktu

s druhymi lidmi a partnerem,¢émz souvisi nemoznost se odreagovat.

Rozdleni roli bylo popisovano u rodiny Vendyho a Jany velmi aral@ntre.
Zatimco Jana nebyla spokojena s #¥atih uspdadanim, Vendymu vyhovovalo.
Podolg tradicni uspdadani bylo popisovano rodinou Blanky a Davida, zokehlasili se
situaci oba manZelé a vyjadali svou spokojenost. Monika, kterou druh Luk&s
podporoval pouze fin&mé, popisovala negativni pocity ze samoty a ofnssti.
Rodina Veroniky a Petra se snazila v8audspol€n¢, typicky gendero¥ rozloZzené role

se zde neobjevovaly, naopak manzelé vyzdvihovapgeni roli.
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Prijimajici a chapajici spolé&nost byla hodnocena za velmi vyznamnou.
Oceaiovano bylo duchovni zazemi, lidé se stejnym proklamez pochopi situaci, lidé
stejnych hodnot, lidéigimajici dit, dale pak soucit, litost, pochopeni, pomoc zengtra
vlastni rodiny, téZ komunita u obouwficich rodin, jez jim dala zazemi materialni,
psychické i duchovni. Ve spdieosti vidly rodiny jako negativni filiSnou litost nad

Zivotem ditte.

Spokojenost celé rodinypiedstavuje pro rode harmonické souZziti vSech jejich
¢leni. Otec v rodig@ musi zajistit, aby se ¢a dolie cela rodina, rozlozeni roli mu
pomaha. Piadi ditte bylo téZ podstatné, bylo-li diprvorozené, cela rodina, hlayn
déti, ho @ijimali prirozergji. Narozeni dalSiho zdravého diite pro rodiny znamenalo
sledovani toho, co umi, ngd do budoucna, potvrzeni a uspokojeni ¢odské role

I identity.

Negativni psychickou z& vidéli rodi¢e v celozivotninejistoté z budoucnostj
kterou vicli v nesamostatnosti @ie. Byl zde vyjatbvan strach z toho, co se stane, az
rodice unfou. Nejistota vyplyvala ze stale novych zdravotnkcimplikaci, z dlouhé
a nejasné diagnostiky bez jasnych pozitivnich \digle Nejistotu téz vyvolavalo

dilema, zda je vhodné mit dalsitid

Narozeni difte s postizenim #ho radikalni dopad naartnersky Zivot rodica.
Partnerstvi se hiivyrazre posililo nebo naopak narusisorozpadlo. Ti manzelé, kite
svij partnersky zivot péstovali jiz g'ed narozenim dite, jedna se hlawno ole vérici
rodiny, swij vztah pozitivié posilili. Moniky partnerstvi se rozpadlo, neni k&ejmeé,
zda je toho tivodem narozeni jejich die s postizenim, je to vSak negativni aspekt,
ktery rodinu nepodporuje ve vyrovnani se s nastaltuaci. Rodina Jany a Vendyho
udava ugité rozcleni v partnerstvi. Diky striktnimu roZiénim roli zde neni ptiba
byt priliS mnohocasu v pimém kontaktu s partnerem, jako tomu tak je v rédkde
prace rozdlena neni. Ve diky rozteni roli funguje. Timto zjsobem dochazi k tomu,

Ze se partrieodcizuji, i kdyz Ukoly spojené s radivstvim pini.

TéZ se zmnilo traveni ¢asu a Zivotni styl Rodiny zdiraziuji citové a rodinné
vztahy, trdveni volnéhsdasu s rodinou, W/¢ru v BoZi pomoc a osobni vztah s Bohem

a pritomnost nad praci a vytvani pesz, ¢i materialni zfisob Zivota.
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Rodiny udavaji zrnu, vyvoj charakterovych vlastnosti Zvlasg zlepsSeni
trpelivosti a sebeovladani,étsi silu pomahat druhym, posileni asertivnino chava
Popisuji schopnost divat se na lidi s postizenima peedsudk a komunikovat

0 postizeni bezighnané litosti.

Pozoruhodny aspekt bykrovnavani své situace s jinymi rodinamia &elem
porovnani pitbéhu postizeni pro vyjagni si své situace nebo porovnani s horSim
pribéhem, coz ginaselo uklid@ni. Tento aspekt byligjmy spiSe u rodin, jez neyg
zakotvené své hodnoty ver@iv Boha. Zde firozert hledaly jistoty ve spotaosti,

v niz se nachazely, a v priedi, které s nimi sdilely. Rodinyetici v Boha udavaly
piiblizeni k sok a Bohu. Byla zde patrn&téi uzawvenost do spoltaosti lidi steji

hodnotov¥ zakotvenych.

Ve své nejistat z budoucnosti, snaze o pochopeni své situacecandmi se s ni
byla pomoci rodindm jakasi transcendentrdiavéra v Zivot, u \ficich partner
pojmenovana jakepoléhani na Bohacoz chapali tak, Ze dinalezi pedevsim Bohu
a pak az rodii, jejich di¢ s postizenim je dovedlo k hlubS§imu duchovnimu aagn
priblizilo je k Bohu.

Pozitivni vliv ditéte s postizenim na ostatni lidije pro psychiku rodii
dulezity v tom, Ze vidi smysl Zivota jejich dié. Jejich dit s postizenim iize také
prispét do spolénosti svym chovanim a je tim pro spolest dilezité. Tento pocit
smysluplnosti jim pomaha v procesu vyrovnani seté i postizenim vychovava
sourozence k solidarnimuigobu Zivota. Rode si ceni jeho obohaceni cizich lidi svou
radostnou povahou, ktera vyjage Ststi i pesto, Ze je ma postizeni.

Hledani Zivotni spokojenosti a seberealizacenuselo byt po narozeni &i¢
s postizeni fetransformovano. U rod¢li byla patrna touha seberealizovat se
a spoléensky se angazovat jinde nez v r@diRoteba pracovat byla téZz poZngna.
Prace pojimana jako viiti napleéni. Toto naplini poteb a zam nachazely

piedevsim pé&ujici matky v rodig s cktmi a snaze Zitijtomnosti.

Poslednim faktorem bylobjeveni sevice stresi v jeden ¢as, které misobilo

dvéma snéry. Pro jednu rodinu byl zdvojeny stres negativii@ktorem, nemohly &at
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nic. Pro dalSi rodinu byl faktorem pozitivnim, kelg diky jedné krizoveé situaci naly

vyporadat s dalSi.
9.2 Popis fazi zvladani krize rodi ¢a

Po zjiSéni diagndzy popisovali rotk Sok a smutek. Byla zdesnaha nemyslet
na skutefnost ,Jo, Ze tam byly fakt takovy vypadky, Ze jsemtgrbgla v Soku, Ze ten
organismus se tak jakoby chranil, Ze ja jserilsila: ,To piece neni mozny? Tak vim,
Ze jsem pak vyrata ne¢jaky ozdohtky ze slamy, jenom pr@st@abych se &im
zanestnala, abych, no, ty dny byly Sileny, furt jsere‘éla.” (Blanka) ,Ja jsem tomu
straSr¢ dlouho ®jak nevrila. StrasSr dlouho takova tupost. Fakt jako jenom sedite a
sledujete Bkdo hraje, kdo je vam stra&podobnej... Progtto neni mozny, Ze by tohle
byl vas Zivot, Ze se tohle stalo vam. Rfgehom, prost takova, takovy Sedivy tupo,
jenom sed a tup zirat. To fakt bylo jenom, Ze sledujetgakej film, Ze vas se to'gce

netyka, to neni mozny.“(Monika)

Rodiny si vytvéely obranné mechanismy ty miZeme pozorovat
v sebeobwiiovani, pii popisu gitomnostici negitomnosti rodét u svych dti. ,Takze
jsem tam jako nebyla s nim, jako jo. CoZ bylo tgktakova Skoda proéj no. Ze si
myslim, fakt, Ze to prvni obdobi Zivota je, Zehbetto byl vlastd ochuzenej.” (Blanka)
»--Ja jsem hod@ krvacela v ty porodnici, hrozhZe jsem #bec nerdla silu se o #ho

v podsta# starat, o toho Tobika.” (Jana)

Z pocatku se pedevSim u matek projevovalekostna nebohyperprotektivni
pé&e. ,...ale vlastr® se mi zdalo, Ze tohdasu, ty energie tomwruju az moc a ze ty
vysledky nejsou az takovy.“(Jana) d\de teda zdalo, Ze jo hysterie, hormonyj/éba

Pavel oldas prestava dychat, tak jsem tam plasila.“(Monika)

Po urité dokk nasledovalo uklidnéni. ,No, takze jsme to tak dmk
zkoordinovali vSechno, Zelldm, co niZzu ctlat. Vidim ale, Ze mu to pomaha, ze je to
tak akorat, Ze jsem jakoby nasla tu mez, jak tmne& zvladne, a to, co je pro vSechny
strany unosny.” (Jana) ,Tak jsme gikali : ,Tak co fakt opravdu, vykasSlem se na
nejaky tabulky, budem prastradi, Ze je s nama. Vis§, Ze nas vldsstrase, nebo
alespa n¢, to drzelo, Ze jsem se progtestala zajimat o to, jak to ma bejt. (Blanka)
»J0, UZ jsem tak nevysSilovala z kazdyho zachvauighi{ka)
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Koneiné potvrzeni diagnozy byloatkZitym bodem presmiFeni se s nastalou
situaci.,,A pro nas to bylo hroz#osvobozujici, protoZze kafie nekdo to pojmenoval
jako to je ...samdejme, Ze to bylo &Zky to zji&ni, ale spiS to opravdu byla
uleva.“(Veronika) ,Po tchto slovech jsem plakal. Parad@xjsem vsSak citil, Ze se
nam ulevilo po @sicich nejistoty a plané né&eé. Tato slova nam potvrdila naSe tuSeni.
Po této udalosti jsme se spolu s Veronikou vicekiseopeli se o svou viru v Boha a o
spoleenstvi patel. Pravda nas v té chvili osvobodila, i kdyZablgblestiva. Pomohla
nam slova pravdyecené s pochopenim a laskavosti.“(Petr) ,A mugiot, Ze mi fakt
jako hodm@ pomohlo to, Ze jsem znala tu diagndzu. Plus do samoizejne ty I1éky, ten
psychiatr taky. Ale ty lazrasi byli opravdu takovyielomovy.“( Monika)

Pro Vendyho a Janu, Kkfe jsou uz Sestym rokem se svym synem
v diagnostickém procesu, ztradepnost diagnozy §ysmysl. Mam pocit, Ze vicdlj
spis na informace, nez na jako jak zkusit ty, ggileyl€eni. ,, (Vendy)

Rodiny pouzivalycopingové strategiekteré jim pomahaly v procesu adaptace.
Prvni strategii bylonluvit o ditéti ¢i ho brat vSude s seboyJda si myslim, Ze ty lidi se
spiS boji, boji, aby pravjako se nezeptali béb Jo, Ze nevi vlasthjak to tenclovek
proziva. Ale kdyZlovek jako otevere mluvi. Nebo je s tim sam srovnanej, tak to okoli
na to reaguje doke.” (Jana) DalSi strategii rodin bylarientace na sodasnost,No a
ja se pra¥ tim ,kdyby“ nezabyvam, Ze ja vlagtopravdu Ziju co je #co je aktualni.
Clovek to nesmi brat tragicky.* (JanaRodina Jany a Vendyho udav&ité rozdleni
v partnerstvi. Striktnim roztenim roli, zde neni ptaba byt piliS mnoho ¢asu
v pifimém kontaktu s partnerem, jak kedchozi rodit. VSe diky rozdleni roli funguje.
Timto zpisobem dochazi ktomu, Ze se paifitnedcizuji, i kdyz uUkoly spojené
s rodtovstvim plni. V neposledritact se snazily rodiny¥rijimat kazdé dité, at’ uz je

jakékoli. ,Je dalSi dig, jenom je jiny.“(Vendy)
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10 Diskuse

Nyni bych se rada zamyslela nad tim, jak se sasbirdata potkala
s vyzkumnymi otédzkami, jeZ jsem si nacatku prace polozila. Vysledky, v oblasti
psychickych aspefitstanoveni diagnozy u dié s postizenim z rogbvskeé optiky, jez
z dat vyplynuly, porérné¢ dol¥e koresponduji s teoretickymi poznatky, které jsem

nastinila v teoretickéasti mé prace.

Jak reagovali rode na stanoveni diagndzy u svéhatei? Z pagatku je provazel
smutek a Sok. Rode popisovali téz vypadky pattn a vnittni popirani skuteosti.
Postupné zvykani si na &iprovazely obranné mechanismy, filad pocity viny, téz
nevhodné vychovné styly, jako je ritgad hyperprotektivni styl. Tyto aspekty popisuiji
téZ v teoretickécasti. Porovname-li proces vyrovnani s fazemi KiiBlessové,
vidime, Ze respondenti nepopisovali fazi smlouvaRbsléze rodiny nachazely
upokojeni a své tempo ve vychov Zivoté s dittem. Toto popisuje Kibler-Rossova
jako pijeti dané situace, kterou uvadim veti kapitole.

Jaké faktory pomohly rodiim zvladnout diagnosticky proces? Rodinam v tomto
ohledu pomohlo ono zklidmi v p&i o dit, zangfeni se na vztahy v rodinnikoli
navykon, a v orientaci nafippmny okamzik. DalSim faktorem bylo obklopeni
se frjimajici spol€nosti, kde nasli pocit sounalezitosti a sdilemirk pati i fungujici
a pevné vztahy mezi partnery. Dale pak celkoyigetp vSech¢lena rodiny a pocit,

Ze samotné dit s postizenim obohacuje druhé lidi. Podobné copiégstrategie
popisuji v feti kapitole. Zde rizeme srovnat s Vagnerovou, ktera téz povazuje ndrze
partnerskych vztahza pozitivni pedpoklad v procesu vyrovnani se (Vagnerova a kol.,
2009).

Zjisténi diagn6zy a odbourani nejistoty réiliz nezndmého stavu &tié a jasné
vysledky sdlené lékai, byly téZ pozitivnim aspektemiiomnost dalSich zdravycletd
dala rodéum pocity naplgni a radosti z rodobvstvi. V neposledniadd pomahala
rodicaim davéra v Zivot, optimismus, déle brani nastalé situgt® Zivotni Gkol, ne
jako tragédii a dvéra v BoZi péi a giitomnost. Aktivita rodit koresponduje s pojetim
Vod&kové, ktera naproti pasivniudie v tyto popsané aspekty, stavi aktivni postoj a

pohled na narmmou situaci flexibilnim pohledem, jeZz umage zaujmout takovy postoj,
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jaky je v dané situacig¢ba. (Vodékova a kol, 2002). Tuto flexibilni adaptaci pop#su;j
téZ Krivohlavy (2005), jak mizeme vidt v prvni kapitole mé prace.

Jaké faktory negativnovlivnily zvladani diagnostického procesu? Negativ
ovlivnila psychiku rodit zvlas¢ nevhodnéa komunikace se zdravotnickym personélem,
dlouhy diagnosticky proces bez pozitivnich vyskedRocit samoty a odtenosti od
partnera v oblasti prozivani spohe€ pée o dit. To se shoduje s Watzlawickovym
pojetim zgtné vazby k komunikaci, o které piSi v podkapit@l@. Procesy v rodin
Jasnost komunikace zdravotnického personalu, jéepBlatjcka dilezitd gedevsSim
kvili pocitu kontroly u rodit (Matéjcek, 2001).

Mélo stanoveni diagnézy vyrazny dopad na psychikaP@teni diagnozy éo
na psychiku rodii jist¢ dopad. V prvnifad bylo pro & Ulevou a potvrzenim jejich
tuSeni. Hlavni dopady &wo stanoveni diagndzy na hodnotovy #figbk rodta, téz jejich
celou osobnost, jejich charakterové vlastnostifikégul trpelivost, odolnost uci zakzi,
empatie. Mizeme zde oponovat Franklovym pojetim hledani smyskerée uvadi, Ze
¢lovek neusiluje u $sti, ale o to, aby k tomu&ti mél davod ( Frankl, 1994) (srov.
podkapitola 2.3. Hodnotovy hledisko). Proto tyto émm v uvazovani a prozivani
jedince nemusi iffmo souviset s narozenim && s postizenim, jako spiS hledanim

smyslu Zivota na obecné ro¥in

Jaky nglo stanoveni diagndzy dopad na jejich zivot? Rodiwedly zngnu
partnerstvi, jeho upe¥ni ¢i naopak rozdeni. Znmeny byly patrné téz v seberealizaci
obou rodéu, ktera po narozeni dfe s postizenim s#éovala dovnit rodiny. V tomto
ohledu se rodiny snaZily angazovat téZ mimo rodougem spiSe za cilem \mtho
sebeuspokojeni. Mgtek (2001) v kontrastu s tim uvadi, Ze tmdtouzi po uznani ve
spole&nosti. Jejich angazovanostiie byt satisfakci za viiiti pocit neusgsného

zvladnuti role rodie (srov. podkapitola 2.3. Socialni hledisko).
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ZAVER

V této praci jsem se zabyvala psychickymi aspelidgnostiky @ti s postizenim
z optiky jejich rodéu. Cilem mé préce bylo zjistit dopady stanoveni déay postizeni
déti na psychiku rodii. V prvni ¢asti jsem nastinila roglvstvi a partnerstvi, jeho
fungovani ve vztahu k nafoé Zivotni situaci. Dale jsem se zabyvala ¢odstvim dti
S postizenim, procesy vyrovnani se aiemi V poslednic¢asti prace jsem kratce

charakterizovala druhy zdravotniho postiZeni, shjsem se v ramci vyzkumu setkala.

Empiricka cast byla sestavena na zaklademistrukturovanych rozhovior
a Gvodnich dotaznik jez jsem ziskala odtyiech rodin. FicemzZ jedna rodina byla
tvofena pouze matkou. Data, kter4 jsem analyzovala&ghkatzovala a sekundarn

analyzovala, odpadéla na mé vyzkumné otazky.

Vyzkum se neobeSel bez komplikaci, které se& ji vysledcich negati¥n
odrazily. Ztratou mi byla nedast partnera Moniky ip rozhovoru. Okolnosti, jako
odcklené konani rozhovérs Vendym a Janou, konani rozhavor cizim prostedi
u Blanky a Davida, nevyptmi avodniho dotazniku Monikou, jisovlivnily strukturu
rozhovoh a jejich vysledek. TéZ moje nevelka zkuSenost zkusnem mohla hréat
v tomto ohledu negativni Glohu. Fgs tyto aspekty si vSak troufétiti, Ze vysledky,
které u kvalitativnino vyzkumu, jsou vzdy docmwe miry subjektivni, mohou byt
nahledem do psychického prozivani tddiéchto okamzik ¢i uzitetnou motivaci
k dalSimu zkoumani. Zpoby, jak se situaci rodiny nalozZily, byly pokaZsiéym
zpisobem originalni. Zalezi minimalma osobnosti daného rédi jeho partnerském

vztahu, osobnosti die, kulturnim a hodnotovém zazemi.

NemiZzeme fici, Zze Zenaci muZ, jeZ se stane ra@im ditte s postizenim,
dosdhne uUplného vyrovnani a semi se timto faktem. Na z&vbych rada uvedla
tvrzeni, jez vyplynulo ze vSecttyiech rozhovatr. Harmonicky Zivot rodiu ditéte
s postizenim je dan svobodnym rozhodnutim se pohn$ivi sodasné doby, byt
rodicem svého déte, & uz je jakékoli. Hrdinstvi neni jen #éco mim@adného vykonat
a ziskat si slavu, ale takéao mim@adného vydrzet. ljmout své bemeno a statee
je nést*(Matejcek, 1997, s. 67).
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