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Abstrakt

Diplomova prace se vénuje tématu psychické odolnosti rodict déti se sluchovym postizenim.
Jejim hlavnim cilem je zmapovat faktory, které posiluji psychickou odolnost matek a
pomahaji jim se s naro¢nou zivotni situaci vyrovnat. Literarné-piehledova ¢ast nabizi souhrn
aktualnich poznatki zejména k tématu péce o dité se sluchovym postizenim, a to s diirazem
na jeji specifika a ndroky. Pozornost je vénovana také podstatnym vyzkumim, které byly
dosud v oblasti psychické odolnosti rodi¢t sluchové postizenych déti v Ceské republice i
v zahrani¢i realizovany. Samotna vyzkumna ¢ast prace pak nabizi ptehled protektivnich
faktord, které matkdm pomahaji udrzovat ¢i zvySovat jejich psychickou odolnost, a jsou pro
né vramci procesu vyrovnavani se s hendikepem ditéte stézejni. Vyzkumny projekt je
zaloZen na analyze polostrukturovanych rozhovort, které byly vedeny s matkami pecujicimi
o dité s postizenim sluchu. Soucasti diplomové prace jsou rovnéz rady pro rodice déti se

stejnym typem hendikepu a také doporuceni a navrhy nejen pro psychologickou praxi.
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Abstract

The diploma thesis deals with the topic of psychological resilience of parents of children
with hearing impairment. Specifically, it focuses on mothers and its main goal is to map the
factors that strengthen their psychological resilience and help them cope with a difficult life
situation. The literature review section offers a summary of current knowledge, especially
on the topic of care and education of children with hearing impairments, with emphasis on
its specifics and demands. Attention is also paid to substantial research that has been carried
out so far in the field of psychological resilience of parents of hearing-impaired children in
the Czech Republic and abroad. The research part of the thesis then offers a comprehensive
overview of protective factors that help mothers maintain or increase their psychological
resilience, and are crucial for them in the process of coping with the child's impairment. The
research is based on the analysis of semi-structured interviews that were conducted with
mothers caring for a child with a hearing impairment. The diploma thesis also includes
advice for parents of children with the same type of disability, as well as recommendations

and suggestions not only for psychological practice.
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Uvod

Ptitomnost hendikepu v rodiné byva zpravidla pro rodi¢e naro¢nou zivotni situaci,
s niz se postupné vyrovnavaji a snazi se hledat cesty, jak co nejlépe fungovat. Nejinak je
tomu i v pfipadé sluchového postizeni. Vzhledem k tomu, Ze neexistuje diagnosticka
metoda, kterd by byla schopna uz béhem prenatalniho obdobi sluchovou vadu u ditéte
odhalit, dochazi k jejimu zjisténi bud’ po narozeni, nebo az po uplynuti urc¢it¢ doby, kdy
rodice zacinaji postupn¢ vnimat, Ze néco neni zcela v potadku. Do jejich dosavadnich plant
a predstav, jak bude nésledujici zivot s ditétem vypadat, tak nahle vstupuje skutecnost, se

kterou nepocitali a nebyli na ni nijak pfipraveni.

Hlavnim cilem této prace je proto zam¢fit se na osobni zkuSenosti a proZivani matek,
které pecuji o dité s postizenim sluchu, a zmapovat faktory, které jim pomohly ¢i stale
poméahaji naro¢nou situaci zvladnout. Jde zejména o osobnostni charakteristiky,
mechanismy a copingové strategie, které jsou zakladem psychické odolnosti ¢i pfispivaji
k jejimu posileni. Motivaci pro volbu daného tématu byla pfedev§im mald vyzkumna
pozornost, kterd byla doposud zminéné problematice v ¢eském prostiedi vénovana. Na
zakladé studia odbornych pramenti se ukazalo, ze chybi urc¢ité hlubsi porozuméni a vhled do
prozivani pecujicich osob a do toho, jak se jejich potieby, pocity a postoje v prubéhu ¢asu
promé&nuji. Sluchové postiZeni s sebou samoziejmé ptinasi fadu narokt a novych vyzev. O
to podstatnéj$i je podivat se podrobnéji i na druhou stranu spektra — tedy na to, co matky
posiluje a pomaha jim. Budeme-li mit zminéné informace k dispozici, mizeme zjistit, kde
sami rodi¢e vnimaji jisté¢ limity, a lépe pak jakozto odbornici zacilit svou podporu a
poskytované sluzby. Téma je zaroven autorce diplomové prace blizké i lidsky, jelikoZ se

dlouhodobé vénuje znakovému jazyku a zajima se o problematiku sluchového postiZeni.

Diplomova prace za¢ina casti literarné-ptehledovou, kterd nabizi souhrn dilezitych
soucasnych poznatkti v oblastech vztahujicich se k hlavnimu tématu prace. Prvni kapitola se
kratce vénuje zakladni kategorizaci sluchovych vad a pfinasi aktudlni data o poc¢tu osob
s timto typem hendikepu. Ptedstaveny jsou také dopady, které mtize sluchové postizeni na
dit¢ a jeho vyvoj v raznych oblastech mit. Druha kapitola se podrobné€ji zamétuje na
specifika, ktera s sebou péce o dit¢ se zminénym hendikepem nese, a na naroky, se kterymi
se rodi¢e museji vypotadat. Ve tieti kapitole je pak pozornost upfena na téma psychické
odolnosti rodict déti se sluchovym postizenim a na jejich copingové strategie. V ramci této

kapitoly jsou prezentovany doposud realizované zahranicni 1 ceské vyzkumy a jejich zavéry.
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Na literarné-piehledovou ¢ast plynule navazuje samotné vyzkumné Setieni, které bylo
uskutecnéno prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort s respondentkami — konkrétné
matkami déti se sluchovym postizenim. Vyzkumna ¢ast nejprve predstavuje vyzkumné
otazky, zvoleny design, metody sbéru a analyzy dat, stejn¢ jako etické aspekty, které bylo
potteba zohlednit. Blize popsan je také vybérovy soubor respondentek a nasledné jsou jiz
obsahleji prezentovany vysledky vyzkumného projektu. ZavéreCnou c¢ast prace tvori
diskuse, v niz jsou vysledky porovnany s jiz diive realizovanymi studiemi. Diskutovany jsou
také limity vyzkumného projektu, stejné jako moznosti dalSiho badani a praktické uplatnéni

zjisténych zavera.

V ramci celé diplomové prace je snahou klast dliraz na soucasné poznatky, na vyuziti

vvvvv

respektuji citani normu APA (2010).

12



v r

Literarné prehledova cast

1. Sluchové postiZeni ditéte a jeho specifika

Naésledujici kapitola si klade za cil blize definovat, co se skryvd pod obecnym
oznadenim ,,sluchové postizeni a predstavit, pfiblizné kolika déti v Ceské republice i
celosvétoveé se zminény hendikep tyka. Kapitola rovnéz vysvétluje, jakym zpiisobem je
v diplomové praci oznaceni ,,sluchové postizeni* uzivano a jaké osoby jsou do dané skupiny

zahrnuty.

V posledni casti této sekce je pozornost zamétena na dopady, které mize postizeni
sluchu na dit€ mit, resp. jakym zpisobem muze ovliviiovat jeho vyvoj. Zminéna cast je
podstatna zejména proto, aby byla zdliraznéna specifika sluchového postizeni u déti. Ta se
totiz mohou do zna¢né miry promitat do narokd na pecujici osoby, které budou blize

predstaveny ve druhé kapitole této diplomové prace.
1.1 Definice sluchového postiZeni a jeho klasifikace

Osoby se sluchovym postizenim nelze v zddném piipad¢ vnimat jako homogenni
jednotku. Jak zduraznuje Hradilova (2017), jde o velmi pestrou a nesourodou skupinu
jedinct, jejichz pojicim prvkem je skutecnost, Ze se u kazdého z nich objevuje ur€ity stupen
sluchové ztraty. Zatimco Clovek bez sluchového postizeni mé prah, pfi némz slysi, na

urovni 0 az 20 decibelt (dB), u osob se sluchovym postizenim jsou zminéné hranice vyssi.

V tabulce prezentované niZe jsou pro srovnani piedstaveny dveé nejcastéji uzivané
klasifikace sluchového postiZzeni. Autorem prvni z nich je Svétova zdravotnicka organizace
(WHO, 2020), druhou vytvofil Mezinarodni ufad pro audiofonologii (BIAP, 1997). Tato

klasifikace nabizi jemné&j$i rozliSeni a je v ceském prostiedi uzivana Castéji.
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WHO BIAP
Ztrata Sluchové Ztrata Sluchové
sluchu vnimani suchu vnimani
(dB) (dB)
problém problém
Lehka porozumét tissi Lehka porozumét tissi
Ztrata 26-40 feci nebo Ztrata 21-40 feci, schopnost
sluchu vzdalenému sluchu slySet vétSinu
hovoru béznych zvuka
Stiedné problem Stiednd
wika | 60 | porozumt te7ki | L.stupeii
. (deti 31- | bézné hlasité trs ) 41 Sp 5 schopnost slySet
ztrata | ) fedi, ato i ztrata - hlasitou fet a
sluchu 7blizka sluchu nékteré zndmé
zvuky
2. stupen
56-70
schopnost
slySet pouze
velmi hlasitou
Tézka fe¢ nebo velmi Tézka L. stupeii b v
ztrata 61-80 hlasité zvuky ztrata '71_50 5¢ Oplrllf) st styset
sluchu (siréna), sluchu pouze asrt(;lu rec
problém slySet primo u ucha a
b&nou vnimat silny hluk
konverzaci
2. stupen
81-90
Velmi h ¢
tézka penoprost Velmi
. vnimat n¢které wur «
Ztrata nad 81 hlasité zvuk tézka 1. stupen
sluchu, . y ztrata 91-100 Y e ,
NV ve formé fe€ jiZ neni
veetné . , sluchu y 1y
vibraci mozn¢ slySet, 1ze
hluchoty ;
zachytit pouze
2. stupefi | velmi silny hluk
101-110
3. stupen
111-119
Totalni . o
Ztrata 120 a vice | edlnec.neslys1
sluchu nie

Tabulka 1 — Klasifikace stupné sluchové ztraty dle Svétové zdravotnické organizace a Mezinarodniho

uradu pro audiofonologii (WHO, 2020; BIAP, 1997)

14




Dle pri€iny vzniku rozliSujeme tzv. prevodni vady sluchu, kter¢é mohou byt
zpisobené vrozenymi vyvojovymi vadami. Jedinci s témito potizemi nebyvaji zcela
neslys$ici (maximalné stiedné tézce nedoslychavi), vada ma tendenci se postupné zlepSovat,
a to dokonce az k tirovni norméalniho slySeni. Druhou skupinou jsou tzv. percepéni vady
zpisobené narusenym fungovanim vlaskovych bunék v kochlee (tzv. hlemyzdi). Mohou mit
jakoukoliv uroven zavaznosti, nemaji potencidl se prirozen¢ s vékem zlepSovat, a ¢asto je
proto vyuzivana kompenzace prostfednictvim sluchadel ¢i kochlearni implantace

(Jungwirthova, 2015).

Tteti diilezitou oblasti, kterou je z pohledu klasifikace nutné zminit, je doba vzniku
vady. Pokud se dit¢ s postizenim sluchu narodi nebo se vada objevila pfed rozvojem feci,
hovotime o tzv. prelingvalni hluchoté ¢i prelingvalni nedoslychavosti. Jestlize vSak
k postizeni doslo az beéhem Zivota a po osvojeni mluveného jazyka, v takovém piipad¢ jde o

postlingvalné neslysici ¢i postlingvalné nedoslychavé jedince (Hudakova, 2005).

Celkové je mozné dohledat u fady autord rizna dalsi déleni osob se sluchovym
postizenim a jejich blizkych. Kuptikladu Hruby (dle Skakalova, 2016) rozliSuje sedm
hlavnich skupin: nedoslychavi, ohluchli, prelingvalné neslySici, slepohlusi, Selestafi, rodice
déti se sluchovym postizenim a sly$ici déti neslySicich rodica. Skakalova (2016) vedle toho

vymezuje jako podstatnou skupinu také napt. osoby s kochlearnim implantatem.

Co se tyce uzivané terminologie, bude v diplomové praci preferovano obecné
oznaceni ,,sluchové postizeni®, jelikoz na rozdil od ,,sluchové vady* pokryva i spoleCenské
aspekty zminéné vady (Potmésil, 1999). Termin ,,0soby se sluchovym postizenim* se
zaroven v predklddané diplomové praci bude vztahovat primarné na skupinu déti
prelingvalné neslysicich a nedoslychavych. Bude-li se urcity poznatek tykat jiné specifické

skupiny (napf. déti ohluchlych), tato skutecnost bude vzdy konkrétné zminéna.
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1.2 Vyskyt sluchového postiZeni v Ceské republice a ve svété

Dle udaji Svétové zdravotnické organizace (WHO, 2020) se v soucasnosti
celosvetove se sluchovym postizenim potyka piiblizné 466 miliont osob. Organizace navic
odhaduje, Zze do roku 2050 mize k zdvaznému poskozeni sluchu dojit az u 900 milionii
jedinct. Pocet déti s postizenim sluchu aktudln€ na celém svété dosahuje ¢isla 34 miliond.
Za poskozeni sluchu WHO konkrétné povazuje u dospelych osob ztratu sluchu vétsi nez 40
decibelt u Iépe slysiciho ucha, u déti pak ztratu vétsi nez 30 decibelli u Iépe slySiciho ucha.
Nejpocetnéji zastoupenou skupinou jsou mezi sluchové postizenymi lidé starsi 65 let.
Zminéné potize se tykaji jedné tfetiny znich, nejvice pak v oblasti jizni Asie ¢i

v subsaharské Africe.

Udaje o poétu osob se sluchovym postizenim v Ceské republice nejsou vefejnosti ani
odborniktim p#ili§ dostupné a problém je rovnéz s aktualnosti dat. Jak uvadi napt. Ceské unie
neslysicich (2017), jednou z pfi¢in mize byt skute¢nost, Ze nepanuje jasna shoda v tom, jaké
hledisko by mélo byt pfi posuzovani sluchového postizeni aplikovano — zda 1€katské (tedy
dle vysledku vySetfeni) €i spiSe socialni (jaky dopad ma postizeni na bézny Zivot jedince).
Vzhledem k tomu, Ze lidé se sluchovym postizenim jsou velmi pestrou skupinou, dochazi

rovnéz k nejasnostem v terminologii a prolinani jednotlivych pojmu.

Rada odbornikii proto ve snaze nabidnout uréita data i v soucasné dobé stale odkazuje
k praci Hrubého (1998), ktera vSak byla publikovana pred vice nez dvaceti lety. Autor uvadi,
7e se v Ceské republice vyskytuje zhruba 500 000 osob se sluchovym postizenim. Pfevaznou
¢ast z nich vSak tvofi osoby s tzv. stafeckou nedoslychavosti (presbyakuzii). Pocet jedinci,
ktefi se s vrozenou vadou narodili nebo jim vznikla v détstvi, se pak dle autora pohybuje
kolem 15 000. Deset let od publikovani svého prvniho ¢lanku a odhadii uvetejnil Hruby
(2009) druhy text, ve kterém se snazil data aktualizovat. Uvadi, Ze osob se sluchovym
postizenim miZe byt v nasi zemi az 1 milion, pficemz stéle plati, Ze potiZe pfevazné vétSiny
z nich jsou spojeny s vysokym vékem. Jde tedy o tidaj dvakrat vys$si nez v roce 1998, ovSem
odhad osob, které se s postizenim sluchu narodily nebo ho ziskaly v raném détstvi, zistal 1

nadale na ¢isle 15 000.

V roce 2014 zvetejnil Cesky statisticky tifad Vysledky vybérového etieni zdravotné
postizenych osob za rok 2013 (CSU, 2014). Tyto udaje uvadgji, Ze osob se sluchovym

postiZzenim je v na$i zemi celkem 86 476. Ve vékovém rozmezi 0 az 14 let se s timto typem
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hendikepu potyka celkem 3 811 osob (z toho 2 943 chlapct a 868 divek). Z celkového poctu

vSech osob ve vSech vékovych skupinach se vrozené postizeni tykalo 13 031 z nich.

Jungwirthova (2015) také piedstavuje urcita data a udava, ze stiedné tézka sluchova
vada se vyskytuje u 6 az 12 novorozenct z tisice, velmi tézka sluchova vada pak u jednoho
novorozence z tisice. Celkem se tak v kazdém roce narodi 80 az 100 neslySicich déti.
Autorka dale dodava, ze vnéjsi priciny (napt. infekce matky v t€¢hotenstvi, déti s nizkou
porodni hmotnosti) se mohou tykat 20-50 % déti, dédi¢né pficiny (genetické poruchy) jsou
zminovany u 50-80 % ptipadd. Genetické pficiny se pfitom mohou vyskytnout i u déti,

v jejichz rodiné se postizeni sluchu v minulosti nikdy neobjevilo.
1.3 Vliv sluchového postiZeni na dité a jeho vyvoj

Pochopitelné nelze obecné fict, jakym zplsobem bude sluchové postizeni
konkrétniho jedince ovliviiovat a formovat, jelikoz pokusy o stanoveni jakychkoliv
obecnych znaki ¢i jednoticich osobnostnich charakteristik mohou spise vést k neadekvatni

generalizaci ¢i zkreslenym zévérim.

Pti snaze o hodnoceni toho, jaké ma sluchové postizeni na jedince a jeho vyvoj vliv,
je proto vzdy nutné brat v potaz mnoho riiznych aspektt. Pati mezi n¢ zejména nésledujici

oblasti:

e dobu, kdy u ¢loveka k postizeni doSlo a velikost ztraty sluchu

e zvoleny komunikac¢ni systém a vytvoreni funk¢ni komunikace s okolim
e vyskyt sluchové postiZzeni v uzsi rodiné

e zvoleny zpisob vzdélavani

e osobnostni charakteristiky a povahové vlastnosti dané osoby

e zapojeni do majoritni ¢i minoritni spole¢nosti (NeslySici)

e vychova, rodinné prostredi, pfistup rodict a jejich piijeti hendikepu

e inteligence, ndroky na sebe sama

e uziti kompenzac¢nich pomiicek a jejich piinos

e uroven zvladani stresovych situaci (Hradilova, 2017, s. 45-46)

Vyse zminéné faktory pak maji podil nejen na vyvoji osobnosti jedince, ale také na

tom, jak ke svému postizeni ptistupuje a jak jej vnima.
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Je samoziejmée dilezité, zda je postizeni vrozené, nebo ¢lovéka potkalo az v pribéhu
jeho zivota. Vzhledem k tomu, Ze se tato diplomova prace soustfedi zejména na matky déti
prelingvalné neslysSicich a nedoslychavych, bude v nasledujicich podkapitolach pozornost
zamétena prave na tuto skupinu a na to, jakym zptisobem muiize zminéné postizeni vyvoj déti

a jejich dalsi fungovani v zivoté 1 spolecnosti ovliviiovat.
1.3.1 Re¢ovy vyvoj a zpiisob komunikace

Jestlize dit€ nema od narozeni dostatek akustické stimulace a nejsou uspokojovany
jeho komunikacni naroky, miize u n¢j dochazet k ur¢itému opozdéni v rtiznych oblastech
vyvoje. V kojeneckém obdobi probihd rozvoj mysleni a poznavani do znac¢né miry prave
skrze sluch. Zaroven se také dité uci rozliSovat jednotlivé osoby dle jejich intonace, hlasu a
pfistupu k nému, pficemz zminéné aspekty jsou podstatné pro vytvofeni zakladi jeho

sebepojeti (Potmésil, 2007).

Vypozorovat rozdil mezi slySicim kojencem a ditétem s postizenim sluchu muize byt
pravé v pocatku jejich zivota pomérné obtizné. I kojenec s postizenim sluchu zvatla a
broukd, ovSem mezi 17. a 26. mésicem dochdzi k utlumeni téchto ptedieCovych projevi,
jelikoz dité svlyj vlastni hlas neslysi. Sluchové postizeni se pak vyrazngji zacne projevovat
ve chvili, kdy se dité snazi se svym okolim komunikovat. ,, V dobé, kdy zacinaji slysici deti
skladat prvni slivka, maji obrovskou zkusenost s poslouchanim spravné vyslovnosti a
gramatického systému jazyka. Tuto zkuSenost pochopitelné neslysict dité nema.* (Ritan &

Krejcitova, 2006, s. 108).

Kvli naru§enému vyvoji fe¢i u osob se sluchovym postizenim je ztizeno dosahovani
stadia symbolickych myslenkovych operaci, a to zejména proto, ze nedochazi plnému
propojeni vSech smyslovych modalit. Zaroven déti nemaji moZnost ucit se n€které¢ véci
bezd&éné, pouhym poslechem (Ri¢an & Krejéifova, 2006). Pro dité je proto klidové ziskat
co nejdiive funkéni zplisob komunikace, aby mohlo pochopit 1 abstraktni pojmy a pocity.
»Vyrazné opozdeny vyvoj komunikace znamenda i opozdeny vyvoj rozumovy. U rocniho ditéte

neni tento rozdil jesté patrny, u dvouletych a starsich déti se vSak kazdym rokem zvétsuje. "

(Federace rodict a ptatel sluchové postizenych, 2010, s. 35).
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Na zaklad¢ vysledki realizovanych studii je mozné usuzovat, ze existuje souvislost
mezi opozdénym jazykovym vyvojem ditéte a zhorSenymi socioemociondlnimi
kompetencemi, které mohou mit dopad zejména na porozuméni emocim a na jejich regulaci
(Netten et al., 2015; Horwitz, Irwin, Briggs-Gowan, Heenan, Mendoza & Carter, 2003).
Gentili a Holwell (2011) zminuji, Ze negativné ovlivnén pak mize byt také vyvoj
abstraktniho mysleni a exekutivnich funkci ditéte. To muze mit oslabenou schopnost
kontrolovat svou aktivitu, zvykat si na nové situace, ale 1 porozumét perspektivé druhych

osob.

Neni tedy pochyb o tom, Ze sluchové postizeni je nutné diagnostikovat co nejdiive —
idealné jej zachytit jiz tzv. novorozeneckym screeningovym vySetfenim. Pimperton a
Kennedy (2012) jednoznacné potvrzuji, ze v€asna identifikace problému je spojena s lepSim
fecovym vyvojem. Jako mezni hranici pro identifikaci sluchové postiZzeni a zarovenl co
nejlepsi vyvoj feci, stanovuji autofi nejpozdéji hranici jednoho roku véku. Yoshinaga-Itano
(2000) uvade;ji, ze pokud je vcasna diagnostika doplnéna odbornou intervenci a podporou
pied dovrSenim Sesti mésicti véku, dochazi ke snazsimu pfilnuti rodica k ditéti a lepSimu

rozvoji jazyka. S timto zadvérem se shoduji 1 vysledky Chinga a jeho kolegti (2010).

Diky kompenza¢nim pomtickam jako jsou sluchadla ¢i piipadné kochlearni implantat
se v souCasnosti mohou 1 déti se zdvaznymi poruchami sluchu dostat do faze, kdy slysi
pomérné dobie. U déti nedoslychavych se v ptipad€ spravného a vcasného uzivani sluchadel
muize béZné rozvinout mluvena fe€. V ptipad¢ prelingvalné neslySicich déti je u vétSiny
z nich zpravidla obtizné vybudovat srozumitelnou a plné€ rozvinutou fe¢. Ta byva vyrazné
zkreslend, Spatné artikulovand a nesrozumitelna, jelikoz tito jedinci nemaji moznost svij
fecovy projev akusticky kontrolovat. U déti ohluchlych, které ziskaly postizeni aZ v prib¢hu
Zivota, je fe€ rozvinutd, ovSem s postupujici dobou dochdzi k mirnému zhorSovani
vyslovnosti (Ri¢an & Krejéifova, 2006). Dojde-li ke ztraté sluchu po sedmém roce véku
ditéte, povazujeme tento meznik za hranici, kdy ma dité jiz zna¢n€ rozvinuty slovnik a také
artikulaci. Re¢ je celkové lépe upevnéna a nezanika. U déti, které ztrata sluchu zasahla

v mlads$im véku, se kvalita feci postupné miiZe snizovat (Potmésil, 2010).

Rozhodnuti, jakou metodu komunikace s ditétem si rodi¢e zvoli, zaleZi zcela na nich
samotnych a muze se do zna¢né miry odvijet od toho, jaky postoj viici sluchovému postizeni
zastavaji. Pomoci v rozhodovani by vSak rodi¢im méli zejména foniatfi, logopedové,

psychologové ¢i specialni pedagogové, a to s pfihlédnutim ke specifikim kazdého ditéte.
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Oralni pfistup a vizualnémotoricky systém jsou pak dva nejcastéj$i sméry, které si rodina
voli jako zptisob komunikace (Potmésil, 2010). Freeman (dle Skakalova, 2016) vnima
optimalné nastavenou komunikaci v ramci rodiny jako kli¢ovou pro psychicky a socialni
rozvoj ditéte. Neni-li navazana, muze u ditéte vést k frustraci z pocitu, ze okoli jeho
potfebam a ptanim nerozumi, a nasledné vyustit v problémové chovani v podobé¢ napiiklad

zvySené agrese ¢i vybucht vzteku.
1.3.2 Socioemocionalni vyvoj

Jak jiz bylo nastinéno v ptedchazejici ¢asti, opozdény jazykovy vyvoj miize byt
spojen se slab§imi socioemocionalnimi kompetencemi ditéte (Netten et al., 2015). Pro dit¢
muze byt problém rozpoznavat jednotlivé emoce a porozumét jejich pfi¢inam. K tomu
ptispiva skutecnost, ze podnéty, které k détem ptichazeji a prostiednictvim nichZz se
porozuméni emocim uci, jsou mén¢ frekventované a sofistikované nez u zdravé populace.
Dé&ti maji zadroven omezené prilezitosti vstiebavat poznatky a zkuSenosti prostiednictvim
tzv. bezdécného uceni (Knoors & Marschark, 2015). Sluchové postizeni ditéte mize mit
dopad také na teorii mysli, tedy na schopnost chapat motivy a uvazovani druhych. K jejimu

rozvoji mize dojit pozdéji nez u déti slysicich (Peterson & Siegal, 2000).

Neékteré studie zaméfené na socioemocionalni vyvoj se soustfedily naptiklad na
schopnost rozpoznavat emoc¢ni vyrazy ve tvafich, pficemz vysledky ukézaly, ze jedinci se
sluchovym postizenim si v této oblasti vedou htife nez slysici osoby (Ambert-Dahan, Giraud,
Sterkers & Samson, 2011). Oproti tomu vSak existuji vyzkumy, které se napt. zamétuji na
identifikaci emoci a jejich uvédomovani. Ty pro zménu poukdzaly na skutecnost, Ze mezi
dvandctiletymi détmi se sluchovym postizenim a jejich vrstevniky nejsou v tomto sméru

vyznamné rozdily (Kouwenberg, Rieffe & Theunissen, 2011; Rieffe & de Rooij, 2012).

Urcité obtiZze se vSak mohou objevovat v kontaktu s vrstevniky. Dle Kouwenberga
(2013) zazivaji déti a dospivajici se sluchovym postizenim v rdmci svych ptatelstvi vice
zarlivosti, vzteku a rivality nez slySici jedinci. Jedna ze studii se zaméfovala na to, jak
dvanactileti jedinci komunikuji vztek béhem konfliktni situace s ptitelem. Ukazuje se, Ze jak
slysict, tak neslysici déti pocitovaly obdobnou miru vzteku a ob¢€ skupiny jej mély tendenci
smérovat pravé proti priteli. Rozdil byl vSak vtom ze slySici déti byly ve srovnani
s neslySicimi vrstevniky povétSinou schopny vysvétlit, pro¢ byly nastvané a vnimaly také

mozné negativni dopady svého chovani na druhou osobu (Rieffe & Terwogt, 2006). V tomto
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ohledu hraje rozvoj feci vyznamnou roli. Déti s omezenou jazykovou kapacitou maji méné

pftilezitosti mluvit o svych emocich, a ucit se jim tak rozumét.

Hra s ditétem se sluchovym postizenim muiZze byt pro obé¢ strany narocna, a to se tak
ucastniky hry, nebo radé¢ji voli zabavu o samoté€. Ve vysledku ho vSak tato volba ochuzuje o
moznost procvi¢ovat své dovednosti a ucit se novym zkusenostem v kontaktu s vrstevniky,
a tim zvySovat své emocni kompetence (Knoors & Marschark, 2015). Na zakladé nékterych
studii se ukazuje, Zze déti se sluchovym postizenim mohou ve svych skupindch zazivat vice
osamoceni (Schorr, 2006), ¢astéji jsou svymi vrstevniky opomijeny (Nunes, Pretzlik &
Olson, 2001) a rovnéz se mohou s vétsi pravdépodobnosti stavat obétmi Sikany
(Kouwenberg, Rieffe, Theunissen & de Rooij, 2012). S obtizemi v navazovani a udrzeni
ptatelstvi mize rovnéz souviset skute¢nost, ze déti se sluchovym postizenim mohou mit

tendenci projevovat své negativni emoce otevienéji (Knoors & Marschark, 2015).

Nema-li dité funk¢éni zpisob komunikace, mize to u néj vést k tomu, ze se nedokaze
plné orientovat v situacich, které ho potkavaji a neumi dat najevo své potieby a pocity. Ve
vysledku mlze tato frustrace vést k tomu, Ze se chova neadekvatn€, nesrozumitelné, neumi
s druhymi navazat kontakt nebo se jej snaZi navazat nevhodnym zpisobem. Cim je dité
star$i, tim je deficit patrn&jsi. ,,JiZ tileté dité tento stav velmi omezuje, vede k opakovanym
neuspechiim a frustraci v socialnich kontaktech a neddva mu moznost vlastni socialni
aktivity. Pokud je dité dlouhodobé vystaveno psychické zatézZi vyplyvajici z omezené
komunikace, miize to negativné ovlivnit cely jeho budouci vyvoj.*“ (Federace rodici a ptatel
sluchové postizenych, 2010, s. 36). Ri¢an a Krej¢ifova (2006) dodavaiji, ze dité mize mit
zmatek v motivech jednani druhych osob a socialni zkuSenosti pro né¢j mohou byt chaotické.
Chybi mu rovnéz emoce obsazené v toénu ¢i tempu feci, které vyrazné pomdhaji v
porozuméni druhym 1 déni kolem sebe. Jde-li o dité, které¢ se narodilo slySicim rodic¢tim,
muze zazivat také pocit vyclenéni, osamocenosti a mit dojem, Ze rodi¢e davaji prednost a

vice komunikuji s jeho slySicimi sourozenci nez s nim.

Aby tedy dopad na socioemociondlni vyvoj ditéte byl co nejmensi, je potieba, aby se
rodice 1 dalsi pecujici osoby snazili podporovat fecovy vyvoj ditéte a zlepSovali jeho
komunika¢ni dovednosti. Vysledky vyzkumu, ktery realizoval Netten a jeho kolegové
(2015) potvrzuji, ze rodice déti s postizenim sluchu a omezenymi moZnostmi komunikace

uvadéli u svych potomkl vétsi miru problémového chovani. Naopak déti s lepSimi
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komunika¢nimi schopnostmi byly vnimany rodi¢i jako méné problémové a z pohledu

fungovani v socialni situacich zdatnéjsi.
1.3.3 Psychomotoricky vyvoj

Také oblast psychomotorického vyvoje mize byt u déti se sluchovym postizenim
ovlivnéna. Motorika je totiz do znacné miry propojena praveé s jazykovym vyvojem (Leigh
etal., 2015). Kuptikladu drzeni postoje v sobé kombinuje multisenzorické podnéty a zpétnou
vazbu prichazejici z okoli s vnitini reprezentaci naseho téla v prostoru. Déti tak mohou mit
urCité problémy srovnovahou a hife drzi stabilitu. Stavaji se vyrazné zavislymi na
vizudlnich informacich, zejména v situacich, kdy se museji pohybovat na nerovném c¢i
nezndmém povrchu (Bernard-Demanze, Léonard, Dumitrescu, Meller, Magnan & Lacour,
2014). Vyskytnout se mohou obtiZe pti vykonavani aktivit, které vyzaduji vizuomotorickou,
prostorovou a ¢asovou koordinaci, jako je napf. chytdni mice (Savelsbergh, Netelenbos &
Whiting, 1991). Deficity mizeme u déti se sluchovym postizenim pozorovat jak v oblasti

hrubé, tak i jemné motoriky (DeKegel et al., 2015; Horn et al., 2008).
1.3.4 Osobnostni charakteristiky a duSevni zdravi

Svoboda, Krej¢ifova a Vagnerova (2009) zminuji, Ze déti se sluchovym postizenim
mohou Casto jednat neadekvatng, jelikoz nerozumi mnoha situacim, se kterymi se v zivote
setkavaji. Vyskytovat se u nich mize prehnana impulzivita a omezené sebeovladani a v této
souvislosti mohou déti s timto postizenim ptlisobit jako nedostatecn¢ empatické a zaméfené
spiSe na sebe. RovnéZ autofi zminuji, Ze se celkové hiife adaptuji, mohou se projevovat

infantiln¢ a plné si neuvédomuyji, jak vici svému okoli vystupuji a ptisobi.

Oproti vySe popsanému pohledu se vSak ¢asteéné vymezuji DouSova, Kratochvilova
a Motejzikova (2014), které upozoriiuji na to, ze mnoho podobnych hodnoceni bere v potaz
pouze vné&j$i projevy chovani. Autorky nejsou rovnéz spokojeny s tim, Ze se vysvétleni ¢asto
shrnuje pouze pod tzv. deficity v oblasti komunikace a socidlnim porozuméni. Jako klicovou
pfi¢inu zminéného chovani pfitom vnimaji, Ze okoli nerespektuje a adekvatné nezohlediuje
odlisné potieby téchto jedinci, zejména pak jejich komunikacni potieby. Dodavaji, ze:
., intelektualni kapacita neslysicich a nedoslychavych lidi, jejich kognitivni schopnosti,
emocni inteligence, schopnost navazovat vztahy i schopnost rozvinout se plnée po jazykové
strance je zcela stejna jako u lidi bez vady sluchu. Jen bohuzel neméli mozZnost tyto vrozené

schopnosti rozvijet. “ (Dousova, Kratochvilova & Motejzikova, 2014, s. 4).
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Za nevhodnymi ¢i neurotickymi projevy déti se sluchovym postiZzenim tak miize stat
napft. skute¢nost, ze nemély vhodny néstroj, prostiednictvim né¢hoz by mohly komunikovat
se svym okolim (napf. znakovy jazyk sam o sob¢ i v kombinaci s mluvenou fec¢i). V fadé
piipadl pak dit€ neziskalo oporu a piijeti ve své rodin¢ a bylo pfimo ¢i podvédomé rodici
odmitano (Dousova, Kratochvilova & Motejzikova, 2014; Gentili & Holwell, 2011). S timto
nazorem se shoduje i Skakalova (2016), ktera zdlraznuje, ze zminéné osobnostni rysy je
nutné vzdy vyhodnocovat a divat se na n¢ v kontextu rodiny, minulych zkuSenosti a dalSich
souvislosti. Osoby se sluchovym postizenim tedy v zddném ptipad¢ nemaji urcité typické

vlastnosti, které by se s hendikepem pojily.

Skakalova (2016) vsak zarovein zminuje, ze osoby se sluchovym postizenim mohou
byt z pohledu duSevniho zdravi zranitelnéj$i nez béznd populace. Autorka uvadi, ze
psychické potize se u této skupiny vyskytuji az Ctyfikrat Castéji nez u slySicich jedinct a
jejich piivod je casto mozné dohledat jiz v raném véku — vlivem vychovy ¢i jiz zmifiované
nedostate¢né komunikace s rodici. Ri¢an s Krejé¢itovou (2006) poukazuji na skuteénost, ze
vyrazngji zastoupené oproti slySicim détem jsou zejména poruchy chovani a také neurotické
projevy. Odhady se dle zavért jednotlivych vyzkumii pohybuji mezi 10-30 % neslySicich

déti. Psychiatrickou 1écbu ¢i hospitalizaci pak vyzaduje celkem 5 % neslySicich déti.

V porovnani se skupinou slySicich déti a adolescentli se mezi détmi a dospivajicimi
se sluchovym postizenim vyskytuje také vice depresivni symptomatiky a ptiznaka
generalizované uzkostné poruchy (Theunissen, Rieffe, Kouwenberg, Soede, Briaire &

Frijns, 2011; Theunissen, Rieffe, Kouwenberg, De Raeve, Soede, Briaire & Frijns, 2012).

Neurotické potize se mohou v kojeneckém véku projevovat zvySenou spavosti Ci
nadmérnou bd¢losti, pla¢em nebo drazdivosti. U batolat a déti pfedSkolniho véku se mohou
vyskytnout potize s vylucovanim, spankem nebo jidlem, agresivita, zachvaty vzteku,
ptfipadné psychomotorickd nestabilita. V obdobi mladsiho Skolniho véku, starSiho Skolniho
veéku a adolescence se mohou objevit poruchy chovéni, zvySena impulzivita, nedostatecna

sebekontrola ¢ neschopnost odloZit uspokojeni svych potieb (Ri¢an & Krejéitova, 2006).

Dulezité je vSak zminit, ze zminéné potize nemusi byt zpisobené pouze sluchovou
ztratou, ale je nutné vzit v uvahu, Ze u mnoha déti je zaroveinn piitomna i dysfunkce
centralniho nervového systému, kterda mlze mit na chovani a projevech dité rovnéz sviyj

podil. V fad¢ ptripadl jde o déti nedonoSené, jedince s perinatdlni hypoxii, prodélanym
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zardénkovym syndromem ¢i meningitidou. Dle nékterych zjisténi se navic az u 40 % déti
s postizenim sluchu vyskytuje i dal§i kombinovana vada — napt. mentalni retardace, porucha

zraku nebo détska mozkova obrna (Ri¢an & Krejéitova, 2006).

S ohledem na poznatky zminéné v piedchozich podkapitolach je mozné vysledovat
uritou provazanost jednotlivych oblasti mezi sebou. Vyzkumy ukazuji, Ze nedostatek
efektivni komunikace s ditétem mutze mit vyrazny dopad na osvojeni socidlnich a
emocionalnich kompetenci, coz mize ve svém disledku vést k problémovému chovani ¢i
psychickym potizim ditéte (Horwitz, Irwin, Briggs-Gowan, Heenan, Mendoza & Carter,

2003; Konuk, Erdogan, Atik, Ugur & Simsekyilmaz, 2006).

S timto nazorem se shoduji i Rieffe a de Rooij (2012), kteti zdliraziuji, ze naruSena
emoc¢ni identifikace a regulace mohou mit zna¢ny vliv na rozvoj depresivnich a izkostnych
potizi. Také dodavaji, Ze samotné postizeni sluchu neni nikdy automatickou pti¢inou poruch
chovani ¢i psychickych potizi. Podstatné je snazit se minimalizovat rizika spojena
s opozdénym jazykovym vyvojem, vytvorit si efektivni zplisob komunikace s ditétem uz od
raného véku, a tim podpofit spravny emocni, socialni a osobnostni vyvoj (Gentili & Holwell,

2011; Vaccari & Marschark, 1997).
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2. Vychova a péce o dité s postiZenim sluchu

Cilem této kapitoly je predstavit, jaka specifika s sebou piindsi péce o dité
s postizenim sluchu. V ivodni ¢asti bude nejprve pozornost zametena obecné na situaci, kdy
se do rodiny narodi dit¢ s hendikepem. Zminéno bude, jakym zpiisobem se rodice s nastalou

situaci zpravidla vyrovnavaji a do jaké miry pro n¢ mtize byt naro¢na.

Ve druhé c¢asti kapitoly jsou pak popsdna konkrétni specifika spojena s vychovou a
péci o dité s postizenim sluchu. Tato ¢ast prace by méla nastinit, co pro rodi¢e znamena,
narodi-li se jim dité s timto typem hendikepu a jakym zplisobem dané skutecnost ovliviiuje

fungovani jejich i celé rodiny.
2.1 Dité s hendikepem v rodiné

Narozeni ditéte s hendikepem je ve vétSin¢ piipadl pro rodi¢e velmi naro¢nou
situaci, ktera je necekana a na niz neméli moznost se nijak ptipravit. Vagnerova, Strnadova
a Krejcova (2009) v této souvislosti doslova hovoii o rozvoji traumatu, za nimz obvykle stoji
silnd frustrace ze zklamani, nenaplnénd ocekévani, ale také ohrozeni dilezité hodnoty a

predstavy, ze dit¢ by ptfece mélo byt zdravé.

V prvotni fazi zpravidla u rodic¢i nastava Sok. Reakce na néj mohou byt velmi
riznorodé, stejné jako emoce s nim spojené. Kratce po zjisténi diagn6zy mohou rodice citit
vztek pramenici z naruSeni jejich plant a ptestav, ztraty kontroly nad svym zivotem, ale také
z urCitého pocitu vlastni nedostate€nosti ¢i neschopnosti. S tim mohou souviset pocity viny,
kdy matky mohou mit tendenci vnimat samy sebe jako ptiinu postizeni, prochazeji si zpétné
obdobi svého t¢hotenstvi a snaZi se najit pficinu, kterd by mohla za hendikepem ditéte stat.
Otcové mohou pocitovat vlastni selhdni a mohou mit dojem, Ze nedokézali svou rodinu
ochranit. A to 1 navzdory faktu, Ze postiZzeni ditéte nemohli Zadnym zpiisobem ovlivnit.
S vyrovnavanim se se stresovou udalosti mtze byt spojena také tendence k popirani. Rodice
se citi zahlceni a pfeji si od skutecnosti, Ze se jim narodilo dité s hendikepem, utéct pryc.
Maji-li rodice moZnost a prostor si vySe zminé€né pocity prozit, mohou se nasledné zacit

posouvat smérem ke strategiim zaméfenym na feseni problému (Luterman, 2004).

Postupné si rodie zacinaji hledat informace, moZnosti pomoci a orientovat se

v problematice. Jejich adaptace na nastalou situaci pfitom zavisi do znacné miry na
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zavaznosti postiZzeni, na jeho zjevnosti, ndstupu a moznostech napravy. Posledni fazi je
smifeni, pficemz je vSak podstatné zminit, ze zdaleka ne vzdy k nému rodice dojdou

(Federace rodici a ptatel sluchové postizenych, 2010; Matéj¢ek & Dytrych, 1994).

Postizeni ditéte s sebou pochopitelné piinasi urCitou zatéz i do budoucna. Ukazuje
se, ze rodice déti s hendikepem mohou ve svém zivoté zazivat celkove vice stresu nez rodice
déti zdravych. Vzhledem k tomu, ze existuje skutecné velké mnozstvi riznych typt
postizeni, jsou dale uvedeny pouze vybrané vysledky vyzkumi, které¢ byly v poslednich

nekolika letech realizovany.

Znacna pozornost byla a stale je vénovana porucham autistického spektra. U této
diagnézy se mnoha vyzkumy skute¢né potvrzuje, ze rodice déti s timto postizenim zazivaji
ve svém zivot€ vyrazné vice stresu nez rodice zdrave se vyvijejicich déti (Estes et al., 2013).
Zaroven zaZzivaji také vice stresu neZ rodi¢e déti s Downovym syndromem (Cuzzocrea,

Murdaca, Costa, Filippello & Larcan, 2016).

Zajimavou studii provedli Ashworth, Palikara a Van Herwegen (2019), ktefi
zkoumali, zda rodice déti se vzacnéjsi poruchou — konkrétné¢ Williamsovym syndromem,
zazivaji vice stresu nez rodice déti s Downovym syndromem ¢i poruchami autistického
spektra. Na zdklad¢ vysledkli se ovSem ukdzalo, ze mira stresu na strané rodic se u
zminénych diagndz vyraznéji neli§i. Vysledky Griffitha a jeho kolegl (2011), kteti se
zaméfovali na raritnéj$i syndromy (napf. Angelmaniiv nebo Cornelia de Lange syndrom),
ukazaly, Ze ve srovnani se zdravou populaci je mira stresu u této skupiny rovnéZ vyssi.
Obavy rodicu se pak tykaji zejména dostupnosti specializované péce, zdravi ditéte nebo

mozZnosti jeho vzdélavani.

Na problematiku zrakového postiZzeni se zamétovali Sakkalou, Sakki, O’Reilly, Salt
a Dale (2018). Také v tomto pfipadé se ukazalo, Ze matky ro¢nich déti s vaznym ¢i t€zkym
zrakovym postizenim zazivaji vys$§i miru stresu neZ matky v bézné populaci. Ve dvou letech
veku ditéte se vSak zvySena mira stresu vyskytovala pouze u matek déti s tézkym postizenim

zraku.

Zminény chronicky stres rodi¢e bezpochyby vyrazné ovliviiuje a miZze mit dopad jak
na jejich fyzické, tak psychické zdravi (Schulz & Sherwood, 2008). Spojen miize byt s vyssi
mirou uzkostnosti a depresivity a vliv mize mit také na vzdjemné vztahy a interakce mezi

¢leny rodiny (Sakkalou, Sakki, O’Reilly, Salt & Dale, 2018; Dervishaliaj, 2013).
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Kromé dopadu na psychiku rodi¢t mize mit pochopitelné hendikep ditéte dopad i na
dalsi oblasti souvisejici se zivotem rodiny. Jde zejména o finan¢ni situaci, ktera mize byt
zhorSena vlivem ndkladné péce ¢i nutnosti, aby jeden zrodic¢h zistal s ditétem tzv.
v domacnosti. Dale mtiZze postizeni zasahovat do vztahl s blizkymi, ostatnimi ¢leny rodiny
a prateli a podporovat pocity odtrzeni a osamélosti. ,, Matky postizenych déti casto trpi
zvySenou socialni uzkosti, maji vetsi obavy z kontaktu s riznymi lidmi, protoze se obavaji
Jjejich reakci a chtéji se témto neprijemnym zazitkiim vyhnout. (Vagnerova, Strnadova a

Krejcova, 2009, s. 41).
2.2 Specifika péce o dité s postiZenim sluchu

Zatimco predchozi ¢ast se zaméfovala obecné na pritomnost ditéte s hendikepem
v roding, tato podkapitola si klade za cil predstavit, jakym zplisobem miize péce o dité
s postizenim sluchu dopadat na rodice a jak mlize ovliviiovat jejich zivot i fungovani rodiny.
Jackson a Turnbull (2004) na zaklad¢ shrnuti odbornych poznatkii k tématu dochazeji
k zavéru, ze sluchové postizeni mize mit dopad na Ctyfi hlavni oblasti: rodinné interakce
(komunikace v ramci rodiny, vztahy s §irsi rodinou), rodinné zdroje (socidlni stigmatizace,
izolace, finance, vztahy s ptateli), rodi¢ovstvi (¢asové naroky, znalost specifik tykajicich se
uceni a poznavani na stran¢ ditéte) a sluzby podpory (dostupnost sluzeb, zapojeni do

komunity, podpora déti v utvareni ptatelstvi). Oblasti, které patii mezi nejvyznamné;si,

rowr

proto budou v nésledujici ¢asti blize predstaveny.
2.2.1 Zjisténi diagnozy a vyrovnavani se s postiZenim ditéte

Témér 90 % déti, které se potykaji s postizenim sluchu, se narodi slySicim rodictim.
O to vétsi Sok tedy mohou prozivat, kdyZ zjisti, Ze se zminény problém tyka praveé jejich
ditéte. Jak jiZ bylo nastinéno v ptfedchozich kapitolach, rodice mohou v souvislosti se
zjiSténim diagnodzy zazZivat pocity ztraty, smutku, litosti nebo vzteku. Vzhledem k tomu, Ze
vada sluchu neni zjevnd, velmi ¢asto dochazi na strané€ rodic¢l k popirani postiZeni ditéte.
Tomu pfispiva 1 skutecnost, ze postizeni je v soucasné dobé mozné diagnostikovat jiz velmi
brzy. Zatimco diive k odhaleni dochazelo az mezi prvnim a druhym rokem véku ditéte, kdy
se zacinala vice projevovat atypicnost jeho reakci, v soucasnosti je mozné jej odhalit jiz
v novorozeneckém ¢i kojeneckém veéku. Tedy v dobé, kdy se dit€ se od svych vrstevnikil

nijak vyrazné nelisi, a pro rodice je proto t€zko pochopitelné, Ze se s hendikepem skutecné
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potyka (Jungwirthova, 2015; Dolezalovéa, Jandaskova & Miillerové, in Pancocha & Vitkova,
2013; Ric¢an & Krejéitova, 2006).

Od roku 2012 probihd v Ceskych porodnicich novorozenecky screening, a to
prostiednictvim tzv. otoakustickych emisi. Zejména diky této metod¢ se podaftilo snizit vék
déti, ve kterém je postizeni odhaleno. To se v§ak u nékterych déti miize projevit az pozdéji,
proto by mélo dit¢ pravideln¢ podstupovat v rdmci preventivnich prohlidek také tzv.
orienta¢ni zkouSku sluchu. Pokud jsou u ditéte v ramci novorozeneckého screeningu ¢i
orientac¢nich zkousek zaregistrovany potize, je nutné, aby podstoupilo podrobné klinické

vySetfeni sluchu, které stanovi typ a miru postizeni (Jungwirthova, 2015).

Urceni piesné diagnozy byva zpravidla pro vSechny zacastnéné pomérné narocny
proces. Svou roli v ném pochopitelné hraje také zrani ditéte, a stanoveni kone¢né diagnozy
tak mize trvat i vice nez rok (Federace rodict a ptatel sluchové postizenych, 2010). Dité
podstupuje fadu navaznych vysetieni, jako napt. vysetfeni zraku, neurologické, genetické
nebo psychologické. Neékteti rodice v této souvislosti zminuji, ze pro né byl cely
diagnosticky proces pomérné matouci a chybéla jim jakési komplexni orientace v tom, co je
jesté eka a kam smétuji (Schmulian & Lind, 2020). V kazdém ptipadé€ je podstatné, aby se
dit¢ dostalo k odbornikim, kteti maji se sluchovym postizenim zkusenosti, v problematice
se orientuji a maji k dispozici nastroje pouzitelné pro danou skupinu osob. V opacném
ptipad¢ totiz mize dochazet ke Spatnému vykladu urcitych projevu ditéte, které tak miize
byt naptiklad chybné diagnostikovano jako jedinec s poruchou autistického spektra (Gentili

& Holwell, 2011).

Spravna diagnostika by méla probéhnout co nejdiive. Idealni je, pokud se podafi
postiZeni odhalit do véku tfi mésicl a kolem Sestého mésice veku ditéte je pak zahdjena
intervence (Thomson, Kennedy & Kuebli, 2011). Soucasné mezinarodni guideliny, které se
zamé&fuji na vyvoj déti se sluchovym postiZzenim, zduraziuji jako klicovy aspekt zapojeni
rodiny do diagnostického a rehabilitacniho procesu ditéte. Rodic¢e by tak méli hrat aktivni
roli jak oblasti sluchové, tak i1 feCové a jazykové rehabilitace (Tharpe & Seewald, 2016).
Zaroven je pravdou, Ze rodice si Casto vlivem nastalych okolnosti neuzivaji své rodicovstvi
a Cas straveny s ditétem, ale citi se spiSe zahlceni novymi informacemi a povinnostmi
spojenymi praveé s diagnostikou a ndaslednou rehabilitaci (Bosteels, Van Hove &

Vandenbroeck, 2012).
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Je pochopitelné, Ze pti prvnim podezieni rodic¢e zprvu doufaji, ze se poskozeni sluchu
na stran¢ ditéte neprokaze. Kdyz jim vSak odbornici jejich obavy potvrdi, nasleduje
zpravidla jiz zminovana faze Soku a popirani diagndzy. Nekteti rodice popisuji, ze méli pocit
jako by byli ve snu, nebo méli dokonce dojem zéazitku mimo své télo (Luterman, 1997).
Smifovani se s postizenim ditéte je emocionaln¢ velmi narocny proces. Doprovazi ho Casto
zmatek, obavy, ale pfitomen miize byt i vztek, zejména v souvislosti s tim, ze péce o dité
klade pomérn¢ vysoké naroky na rodinny management a sladéni rozvrhu, aby byla zajisténa

multidisciplinarni odborna péce.

Reakce na sdéleni diagnozy ditéte mohou byt skute¢né riizné. V ramci vyzkumu,
ktery realizovali Jackson, Traub a Turnbull (2008) n¢které matky zminovaly, Ze u nich do
jisté miry dosSlo kulevé, jelikoz konecné dostaly vysvétleni, pro¢ se jejich potomek
v nékterych situacich chova nepfedvidateln¢ nebo se u néj objevuje problémové chovani.
Jini rodice se naopak potykali s vyc¢itkami, ze neodhalili poruchu dfive, a jejich dité tak bylo
nuceno Zit ve svém tichém svét&. Ri¢an a Krejéifova (2006) zmifiuji, Ze ve zptisobu, jakym
se matky a otcové vyrovnavaji s hendikepem svého ditéte, hraje znac¢nou roli jejich Groven
vzdélani. Ur¢itd omezeni, se kterymi se dité bude ve svém zivoté potykat, berou pomérné
brzy v potaz sttedoskolaci. Pro rodice s vysokoskolskym vzdélanim byva tézké akceptovat,
ze dit€ zreyjmé& nenaplni jejich vysoka ocekdvani. Jedinci, ktefi maji vzdélani zékladni,
mohou pro zménu Spatn€ odhadovat druhotné nasledky, které s sebou postiZeni sluchu miize

neést.

V rdmci vyrovnavani se s postizenim ditéte potiebuji rodiCe emoc¢ni podporu a
moznost vyjadfit sva trapeni v bezpecném a pecujicim prostiedi, které jim mize poskytnout
jak jejich blizké okoli, tak odbornici. Postoj rodict vic€i postiZeni je totiz klicovy pro
kognitivni i emoc¢ni vyvoj ditéte a pristup k nému. Osvédcuji se jak individualni terapeuticka
sezeni, tak i1 rodiCovské skupiny, v nichz mohou lidé sdilet obdobné zkuSenosti a ziskat
podporu. Cennd je rovnéz skutecnost, ze se ve skupiné mohou setkavat rodice nachéazejici se
v riznych fazich krize, a tim se navzajem posouvat (Ri¢an & Krejéifova, 2006; Luterman,

1997).

Je ovSem zaroven pravdou, Ze ne vzdy se rodice setkavaji s chapajicim a empatickym
ptistupem. Gilbey (2010) zminuje, ze rodice byvaji nespokojeni s tim, ze nékteti odbornici
provadéjici diagnostiku nejsou dostatecné citlivi pii sdélovani vysledku vySetieni ani pfi

nasledné komunikaci s rodi¢i. Voli spise technicky jazyk a vice nez na podporu v naro¢né
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situaci se zamétuji pouze na sdéleni informaci. Scarinci (2018) tento nazor potvrzuje svym
vyzkumem, ktery poukazuje na skutecnost, zZe i nadale se nemala ¢ast rodic¢ii potyka s
chybéjici empatii a odmétenosti specialisti. Na zaklad¢ vysledkti vyzkumu, ktery provedli
Schmulian a Lind (2020) se ukazuje, ze rodice na jednu stranu vyzaduji jasné odpovédi na
své specifické otazky, ale zaroven si pieji, aby byly podany citlivé, diplomaticky a s ohledem
na to, v jaké fazi procesu vyrovnavani se s postizenim se prave nachazeji. Klinicti pracovnici
by méli byt schopni reagovat na pocity Soku nebo zmateni, ale zarovenn byt i poradcem
ohledné¢ praktickych dotazii. Na rozdil od dfive realizovanych vyzkumu (napi. Gilbey, 2010)
ovSem dochazeji pravé Schmulian a Lind (2020) k zavéru, ze naprosté vétSina dotazovanych

rodi¢li vnima klinické pracovniky jako milé, ndpomocné a empatické.

Celé nove vzniklé situace byva pro rodice zpravidla velmi slozita a potiebuji se v ni
zorientovat. V tom by je m¢l podpofit odborny poradensky systém, ktery mize zahrnovat
specialni pedagogy, socialni pracovniky, I€kare, psychology apod. Ti by méli rodin€ pomoci
nejen adaptovat se na situaci, ale také napf. zvolit vhodny komunikacni systém, typ
kompenzacni pomiicky ¢i formu vzdélavani ditéte. V prvni fazi pomadhaji rodindm
pracovnici tzv. rané péce, pozdéji pak zejména specialné-pedagogicti pracovnici. Vzhledem
k tomu, Ze se rodice neméli Sanci na postizeni ditéte pfed jeho narozenim pfipravit, potiebuji
ziskat fadu novych znalosti a dovednosti. Méli by proto dochazet do kurzi, kde se dozvédi,
jak o dit¢ s postizenim sluchu pecovat, jak k nému pfistupovat a komunikovat s nim
(Dolezalova, Jandaskova, Miillerova, in Pancocha Vitkova, 2013; Rigan & Krejcitfova,

20006).
2.2.2 Naladéni se na dité a jeho prFijeti

Otazkou, zda mize sluchové postizeni ditéte souviset snejistou vazbou mezi
pecovatelem a ditétem, se autofi zabyvali uz od 70. let minulého stoleti. Lederberg a Mobley
(1990) zkoumali matky a jejich déti ve v€ku 18 az 25 mésict (diagnostikovany byly v 10
mésicich v€éku) a srovnavali je se skupinou slySicich déti a slySicich matek. Ukézalo se, ze
zastoupeni jisté a nejisté vazby se u obou skupin téméf neliSilo. Rozdily vSak bylo mozné
vysledovat ve vzdjemné interakci mezi matkou a ditétem. Matky neslySicich déti mély
tendenci c¢astéji iniciovat komunikaci, neslySici déti naopak Castéji ukoncovaly spole¢nou

hru a jejich interakce s matkami mély celkové kratsi trvani.
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Rozdily vysledovali vramci své longitudindlni studie zaméfené na analyzu
videozdznamu také MacTurk, Meadow-Orlans, Koester a Spencer (1993). Ti poukdzali na
skutecnost, ze mezi slySici matkou a ditétem se sluchovym postizenim je celkové méné
neverbalniho kontaktu nez mezi slySici dvojici. Zarovenn bylo prokazano, Ze neverbalni
kontakt v deviti mésicich véku ditéte ve srovnani se slysici skupinou vyraznéji predikoval

celkovou miru vzajemné interakce v osmnacti mésicich véku ditéte.

V novéjSich studiich pak naptiklad Gentili a Holwell (2011) poukazuji na skutec¢nost,
ze jazykovy deficit mezi rodici a ditétem miize sniZzovat frekvenci a intenzitu vzajemnych
interakci, coz mize ve svém dusledku ovlivitovat attachment a rodi¢ovskou schopnost
naladit se na dit¢. Interakce mize byt slabsi i z pohledu emoc¢ni regulace a matka mize trpét
pocitem vlastni nekompetence. Pomoci v tomto sméru mize zejména facilitace vzajemné
interakce, kterd mize do jisté miry snizit riziko negativniho dopadu na emoc¢ni vyvoj ditéte.
Rodic¢e by se proto méli ve spolupraci s odborniky naucit urcité strategie, které budou
vyhovovat specifickym komunika¢nim potiebam jejich ditéte. Autoti Pipp-Siegel, Sedey a
Yoshinaga-Itano (2002) se v ramci svého vyzkumu zaméfovali také na to, zda mize ve
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se vSak, Ze jeji vliv neni nijak vyznamny.

Dosavadni vyzkumy celkové nenabizeji prokazatelny dikaz, Ze by Cisté postizeni
sluchu ditéte vedlo ke vzniku nejisté citové vazby mezi nim a pecovatelem. Vzdy je nutné
brat v potaz i dalSi souvislosti — naptiklad osobnostni vlastnosti rodi¢e, vychovny styl,
kvalitu vzajemné interakce ¢i podporu ze strany okoli (Thomson, Kennedy & Kuebli, 2011).
S tim souhlasi 1 Young, Green a Roger (2008), ktefi dodavaji, Ze sluchové postizeni mize
byt rizikovym faktorem pro rozvoj nejisté vazby, ovSem pouze ve spojeni s dalSimi

negativnimi aspekty, jako napf. s necitlivym nebo opomijejicim rodicovskym pfistupem.

V pfijeti ditéte na stran¢ nékterych rodicli ovSem miZe svou roli sehrat také jejich
pocit, Ze nejsou schopni predat svému ditéti podstatné informace o svéteé, nedokazou se na
n¢j spravné navazat a projevovat mu city. Muze také dojit k tomu, Ze rodice davaji, byt
nepiimo a nezdmérné, svym chovanim ditéti najevo jeho odliSnost. Takovy piistup mize mit
ve svém dusledku dopad jak na jeho vlastni sebepojeti, tak i na vzdjemny vztah s rodici
(Dolezalova, Jandaskova, Miillerova, in Pancocha Vitkova, 2013; Rican & Krejcitova,

2006).

31



Nékteti rodice rovnéz reflektuji, Ze v zivoté ditéte museji mit krom¢ role matky ¢i
otce vyrazné€ posilenou také roli ucitele, ktery s ditétem cilené pracuje. Jde tedy o to, ze se
v ramci jejich vzajemného vztahu objevuje jakasi nova dimenze. Rodic¢e se mohou citit pod
tlakem a kontakt s ditétem vnimat spiSe jako praci, jelikoz jsou nabadani k tomu, aby cilen¢
zapojovali terapeutické strategie do béznych konverzaci a vzajemnych interakci. Na druhou
stranu vSak od rodict zaznivd i nazor, Ze tento pfistup muze vést naopak k lepSimu
vzajemnému propojeni a zkvalitnéni a zintenzivnéni spolecné stravené¢ho casu (Jackson,

Traub & Turnbull, 2008).

Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Haddad-eid a Brand, (2016) v souvislosti
s problematikou upozoriiuji na dulezitou skutecnost, a to na fakt, ze mira pfijeti ditéte s
postiZzenim nebo stres rodicli, byvaji Casto zkoumany oddélené. Podstatné ovsem je divat se
na problematiku komplexné a propojen¢ — tedy, jak reakce a ptistup jednoho z rodi¢ti mohou
ovliviiovat druhého z nich. Skutecnost je totiz takova, ze prave piijeti ditéte na strané matky
¢i otce zalezi do zna¢né miry na tom, jak se k nému stavi druhy partner a zda vykazuje

stejnou nebo zcela odliSnou reakci.
2.2.3 Vzajemna komunikace mezi rodi¢em a ditétem

Jelikoz Casto rodice nejsou schopni svému ditéti pln€ porozumét a piirozené s nim
komunikovat, pocituji vyraznou frustraci. Postupné se tedy snazi zapojovat své adaptacni
mechanismy a zpravidla se soustfedi na moZnosti kompenzace jeho hendikepu (Jackson,

Traub & Turnbull, 2008).

Rozhodnuti, jakou kompenzac¢ni pomicku by mélo dit€¢ uzivat (zda sluchadla ¢i
kochlearni implantat), je velmi narocné. V ramci rozhodovani rodiny hraji roli zejména
nasledujici faktory — snaha maximalizovat schopnost ditéte slySet a mluvit, ale také
bezpecnostni a zdravotni otdzky. V1iv ma rovnéZ dostupnost informaci, pficemz zkusenosti
rodiét se v tomto sméru lidi. Cast z nich hovoii o tom, Ze méla k dispozici p#ili§ informaci
o moznostech kompenzace sluchu, v nichz bylo mnohdy obtizné se zorientovat. Druha ¢ast
rodi¢i se ovSem naopak potykala s nedostatkem relevantnich udaji (Jakson, Traub &

Turnbull, 2008).

Zpocatku obvykle dit¢ zane pouzivat sluchadla, kterd je potieba piesné vybrat,
nastavit a na ktera si musi zvyknout. To s sebou ovSem muiZe pfinaset urCité obtize a stres

pro obé¢ strany, jelikoz dité naptiklad odmita sluchadla ptes den nosit. Digitalni sluchadla se
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pouzivaji u déti, které maji zbytky svého sluchu. Pokud sluchadla nejsou dostateéné
efektivni a u ditéte se adekvatné rychle nerozviji fe¢, uvazuje se zpravidla o kochledrni
implantaci. ,, Dokonce i déti s nejtezsimi vadami museji podle stavajicich pravidel nosit
nejméné piil roku celodenné kvalitni a dobre nastavenad sluchadla a teprve potom mohou
dostat kochlearni implantat” (Jungwirthova, 2015; Federace rodict a ptatel sluchové

postizenych, 2010).

I pfes soucasnou technologickou vyspélost pomtcek mize byt rozvoj feci u ditéte se
sluchovym postizenim pomérné slozity. Zpravidla se diky nim zacne u ditéte postupné
rozvijet sluchové vnimani, které je ovSem potieba intenzivné podporovat a procvic¢ovat. Pro
rodi¢e to znamena, ze museji na rizné zvuky dité upozornovat a ovérovat si, zda je slysi. Je
nutné v tomto sméru dit€ vyrazné stimulovat, ¢ist mu a povidat si s nim. Pfi tom je vhodné
zapojovat vyraznéjsi gesta, mimiku, ale také napf. rytmizaci. Rodi¢e mohou pouzivat také
zvukové hracky, obrazky, fotografie, piktogramy nebo zazitkové deniky a celkové se snazit
vyuzivat i dal§i smysly. Zaroven je do doby, nez se za¢ne ptipadné rozvijet mluvena fec,
vhodné naucit se a zacit uzivat znakovy jazyk. Ten muze napomoci jak k lepSimu
vzajemnému porozumeni, tak v rozvoji jazykovych dovednosti a mysleni. ,, ZkusSenosti
rodicii i vyzkumy potvrzuji, ze znakujici deti se rychleji rozvijeji v recovych, rozumovych i
socialnich dovednostech. Znaky déti samy prestavaji pouzivat, kdyz jsou si jisté, Ze jejich

mluvené reci okoli rozumi. “ (Federace rodict a ptatel sluchové postizenych, 2010, s. 40).

Neni vSak ojedinélé, ze se rodi¢e mohou pouzivani znakového jazyka vyhybat.
Nektefi napriklad zminuji, ze pti snaze o komunikaci s ditétem timto zptisobem zazivaji
pocity trapnosti (Jackson, Traub & Turnbull, 2008). Je ovSem velmi dilezité, aby si dit€¢ do
péti let véku osvojilo urcity jazyk, jelikoz je tak mozné zabranit kognitivnim deficitim
spojenym s jazykovou deprivaci. Humphries a kolegové (2016) navic na zaklad¢ svych
zjiSténi dodavaji, Ze neslysSici, ktefi znakuji, zpravidla vykazuji lepsi vysledky v ramci

vzdélavani neZ osoby s postiZzenim sluchu, které znakovy jazyk neuzivaji.

Jak jiz bylo nastinéno vyse, pied rodici tedy po urcité dob¢ a s ohledem na zavaznost
postizeni ditéte 1 jeho celkovy zdravotni stav miiZze stat rozhodnuti, zda jejich potomek
podstoupi kochledrni implantaci ¢i nikoliv. Rodic¢e v této souvislosti mohou mit obavu
z invazivniho zakroku a také z ptipadné Uplné ztraty zbytki sluchu ditéte. Jackson, Traub &
Turnbull (2008) v ramci svého vyzkumu zjistili, Ze rodice se neziidka setkavali s odsudky

ze strany lékail, ze implantat odmitaji, ¢i naopak nepochopenim ze strany blizkého okoli,
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ze maji o danou pomiicku zdjem. Rozhodovani bylo pro pievadznou vétsinu respondentli

velmi stresujici a citili se byt pod tlakem.

Neni zaroven zaruceno, Ze kochlearni implantat bude pro dit¢ idedlnim feSenim.
V nékterych piipadech nemusi fungovat tak dobie jako sluchadla, jelikoz ta zvuk zesiluji,
zatimco kochlearni implantat zvuk pfevadi na elektrické impulzy, které jsou vedeny piimo
do kochledrniho nervu. Dité tak musi ziskat ur€ity trénink a praxi, aby bylo schopno impulzy
interpretovat (Humphries et al., 2016). MliZze ovSem nastat i situace, kdy implantaci neni

mozné proveést, a to napiiklad z divodu jinych zdravotnich potizi ditéte.

Nazory na ptfinos kompenzacnich pomticek se riizni. Nicméné¢ Goh, Fadzilah,
Abdullah, Othman a Umat (2018) zminuji, ze jedinci s kochleranim implantatem vykazuji
v porovnani s uzivateli béznych sluchadel lepSi vysledky. Stacey, Fortnum, Barton a
Summerfield (2006) na zéklad¢ svého vyzkumu uvadéji, Ze v€asna kochlearni implantace je
spojena s lep$i urovni mluvené feci, akademickymi vysledky i vyssi kvalitou Zivota ve
srovnani s jedinci, ktefi kochledrni implantat nevyuzivaji. Autofi zaroven zduraznuji, ze pro
pozitivni vysledky je klicové, aby doslo k zavedeni implantatu do péti let véku. K obdobnym
vysledkim ohledné vys$i kvality Zivota a akademického uspéchu u osob s kochledrnim
implantatem dochdzeji také Lindemarek, Northeim a Johansson (2014), stejn¢ jako

Semenov, Martinez-Monedero a Niparko (2012).

Je mozné fict, Ze urcitou stinnou strankou spojenou s podporou komunikace ditéte
muze byt pocit rodi¢il, Ze nemaji prostor uZzit si spolecny €as s ditétem, a ze jejich rodicovstvi
se redukuje zeyjména na podporu jazykového a fecového vyvoje jejich potomka. S ditétem
podstupuji nejriznéjsi vysetieni, navstévuji odborniky (logopedy, psychology, audiology,
specialisty ORL), jsou v kontaktu s ranou péci a také zapojuji rehabilitacni aktivity v rdmci
béZného denniho fungovani. Mohou tedy mit ve vysledku pocit, Ze nemaji ptileZitost se

svym ditétem tzv. jen tak byt (Bosteels, Van Hove & Vandenbroeck, 2012).
2.2.4 Vztah mezi partnery a fungovani rodiny

Potyka-li se dité s postizenim sluchu, dotyka se tato skute¢nost zpravidla celé rodiny.
Péce o dit€ s hendikepem, orientace v nové situaci, ale zaroven zajisténi béZzného chodu
domaécnosti a potieb ¢lent rodiny s sebou nese vyznamnou zatéz, kterd mize dopadat na
rodic¢e jednotlivé, tak i1 na jejich vzajemny vztah. V nékterych piipadech miize dochéazet

k tomu, Ze jeden z rodi¢li za¢ne byt zaméefeny pouze na svou roli v zivoté ditéte a to, co déla
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partner, nedocefiuje a bere spiSe automaticky. Vztah mlze ovSem siln¢ ohrozit také
vzajemné obvinovani a svalovani zodpovédnosti za postizeni ditéte na druhého partnera
(Jackson, Traub & Turnbull, 2008; Ritan & Krejcirova, 2006; Federace rodict a pratel
sluchové postizenych, 2010).

Vina, kterou néktefi rodi¢e pocituji, vede k tomu, ze se rodi¢e vici ditéti chovaji
prilis protektivné, aby omezili riziko, Ze v jeho Zivoté dojde k dal$i ijmé. Piipadné se mohou
snazit svému ditéti zcela oddat, aby odCinili to, ze dle svého pohledu zapficinili jeho
hendikep. Oba pristupy vSak mohou byt rizikové jak pro zdravy vyvoj ditéte, tak 1 pro
funkénost a stabilitu rodiny (Luterman, 2004). Flaherty (2015) na zakladé vysledkt své
studie zaroven zmiiuje, ze matky a otcové mohou uzivat rozlicné copingové strategie pro
vyrovnani se s hendikepem ditéte, coz mlze rovnéz v jejich vztahu vést k tenzim a

neshodam.

Sluchové postizeni s sebou také nese fadu zasadnich rozhodnuti, které rodice museji
ucinit. Nekteré znich uz byly blize popsany vySe — naptf. zda bude dité vyuzivat
kompenzacni pomucku a jakou konkrétné, jakd metoda komunikace bude zvolena nebo zda
bude dit¢ vzdelavano v bézné ¢i specidlni Skole. Z téchto oblasti pak mohou vyplyvat
neshody, které mohou vztah mezi partnery rovnéz ovliviiovat (Jakson, Traub & Turnbull,

2008).

Tim, Ze rodice mohou byt vyraznéji zaméfeni na svého potomka se sluchovym
postiZzenim, mohou se jeho sourozenci citit opomijeni, pfipadné skutecné nemusi ziskavat
tolik pozornosti a podpory ze strany rodicti, kolik by pottebovali (Jakson, Traub, & Turnbull
2008). Rovnéz se u sourozencti mohou objevit pocity viny plynouci z faktu, Ze oni sami
postiZzeni nemaji, ale jejich bratr ¢i sestra ano. Néktefi z nich pak mohou mit také pocit
ztraceného détstvi, jelikoz jsou vlivem okolnosti nuceni piebrat zodpovédnost dfive, nez by

bylo piirozené (Luterman, 1997; Ri¢an & Krejéitova, 2006).

Krom¢ sourozencti miize mit ovSem postizeni dopad také na vztahy s dal§imi ¢leny
rodiny, zejména prarodic¢i. Ti mohou mit obavy z toho, jak se budou s ditétem dorozumivat,
znakovy jazyk vnimaji jako ptekdzku, citi se nedostate¢né¢ informovani a kvili tomu
napiiklad odmitaji rodi¢iim nabidnout pomoc (Federace rodi¢ti a pratel sluchové
postizenych, 2010). Jackson, Traub a Turnbull (2008) také pfipominaji, ze néktefi prarodice

mohou hendikep svého vnoucete povazovat za hanbu. Zapojeni blizkych ptatel, a zejména
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pak dalSich ¢lent rodiny, pfitom vyrazné usnadiiuje vyrovnavani rodicl se skute¢nosti, ze
se jejich dité potyka s hendikepem a je podstatné také pro jeho spravny vyvoj (Zaidman-

Zait, 2007; Morton, 2000).

Hendikep ditéte do zna¢né miry mtize mit dopad také na to, jak rodina spolecn¢ travi
volny ¢as. Jackson, Traub a Turnbull (2008) pfipominaji, ze rodice kupiikladu musi
zvazovat, jak budou urc¢itd mista hlu¢na nebo zda nebudou nevhodna kvili riziku poskozeni

kompenzacni pomiicky.
2.2.5 Psychicka narocnost péce

V podkapitole 2.1, kterd se zaméfovala obecné na péci o dité s hendikepem, bylo
zminéno, ze rodice déti s postizenim se zpravidla potykaji s vys$si mirou stresu nez rodice
déti zdravych. V oblasti sluchového postizeni se ovsem odborna literatura neshoduje na

jednozna¢ném zaveéru.

Studie zamétené na danou oblast byly realizovany uz od 90. let minulého stoleti.
Kuptikladu Horsch, Weber, Bertram a Detrois (1997) srovnavali rodice déti slySicich, déti
s kochlearnim implantatem a se sluchadly. Vysledky ukazaly, ze dvé tfetiny rodic¢t déti
pouzivajicich sluchadla, zazivaly vysokou miru stresu. Stres rodict déti s kochlearnim

implantatem a déti slySicich se pohyboval v oblasti priméru.

V nésledujicich letech navézaly dal$i vyzkumy, z nichz nékteré potvrdily, Ze zvySena
mira stresu se u rodict déti se sluchovym postizenim skuteéné vyskytuje (Burger, Spahn,
Richter, Eissele, Lohle & Bengel, 2005). Oproti tomu naptiklad Pipp-Siegel, Sedey a
Yoshinaga-Itano (2002) dosli v rdmci své studie provedené na vzorku 184 matek déti se
sluchovym postizenim ke zji$téni, ze mira stresu u nich byla dokonce mirné nizsi nez u matek
déti slysicich. Lederberg a Goldbach (2002) v ramci své longitudindlni studie zjistili, Ze
vétSina matek déti s postizenim sluchu nezaziva zvySenou miru obecného rodi¢ovského
stresu nebo nespokojenost se svym zivotem. ZvysSeny jsou vSak hodnoty tzv. specifického
stresu, ktery se vaze pfimo ke sluchovému postiZzeni. Konkrétné pak mtiZe jit o vétsi Casové
naroky na péci, nutnost ¢astého zapojovani terapeutickych aktivit a procvicovani do bézného
fungovani ¢i frustrace z toho, Ze ma dité problém najit si pratele a je uzaviené ve svém sveéte

(Jackson, Traub & Turnbull, 2008).
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Ukazalo se vSak, ze vyS$i mira specifického stresu rodici mize souviset s horSimi
jazykovymi schopnostmi ditéte. To potvrdili naptiklad Sarant a Garrard (2014) ¢i Quittner a
jeho kolegové (2010), kteii kromé souvislosti s opozdénym jazykovym vyvojem nasli
korelaci také mezi stresem rodict a problémovym chovanim ditéte. Souvislost mezi vyssi
mirou rodi¢ovského stresu a socioemocionalnimi problémy ditéte se sluchovym postizenim
potvrdil v rdmeci svého vyzkumu také Hintermair (2006). Dirks, Uilenburg a Rieffe (2016)
se zamétovali ve svém vyzkumu na rodice batolat se stiedné tézkym sluchovym postizenim
a rovnez zjistili, Ze zvySend mira stresu souvisi s deficitem v oblasti socioemocionalniho
fungovani ditéte i deficitem v oblasti komunikace. Zajimavym zjisténim je, ze rodice
starSich déti s ur¢itym jazykovym opozdénim vykazuji vyssi miru stresu nez rodi¢e mladsich

déti se stejnymi potizemi (Zaidman-Zait, 2008).

Podstatné je rovnéz zminit, Ze vysokd mira stresu na stran¢ rodicit zvySuje riziko
Spatného zachazeni s ditétem. Rodice si uvédomuji zavislost ditéte na jejich péci, kterd mize
byt dlouhodobé (Taanila, Syrjald, Kokkonen & Jarvelin, 2002), a stejn¢ tak mohou napiiklad
zaZivat pocity izolace (Wang, Michaels & Day, 2011). V tomto sméru je dileZitym
protektivnim faktorem zejména socialni podpora ze strany okoli (Movallali, Dousti &
Abedi-Shapourabadi, 2015). Zvysenou miru stresu mohou pochopiteln¢ zazivat také rodice
déti, které se kromé& sluchového postiZeni potykaji 1 s dalSimi typy hendikepu (Hintermair,
2000). Odbornici zarovenl upozoriiuji na to, Ze je potieba problematiku stresu na strané
rodict déti se sluchovym postizenim vnimat multifaktoridln€ a brat v potaz napft. také
osobnost jedince (Plotkin, Brice & Reesman, 2014), jeho vnimanou osobni ucinnost

(Desjardin, 2003) a copingové mechanismy.

Co se tyce depresivni a uzkostné symptomatiky mezi rodi¢i déti se sluchovym
postizenim, tak i v tomto pifipadé nedochédzeji dosud realizované vyzkumy k jednotnym
zavérum. Jedna z novéjSich studii, kterou provedli Talebi, Habibi, Abtahi a Tork Ladani
(2018) poukazuje na vySsi miru uzkosti mezi rodici déti s kochledrnim implantatem, a to ve
srovnani s béZnou populaci. Jina studie se zaméfovala na matky déti s postiZzenim sluchu ve
véku péti az osmi let. Ve srovnani s matkami déti s kochlearnim implantatem, vykazovaly
matky déti uzivajicich sluchadla vice depresivnich i uzkostnych symptomt a také zvysSenou

miru stresu (Hashemi & Monshizadeh, 2015).

Sipal a Sayin (2013) realizovali vyzkum matek déti ve véku 3 az 6 let potykajicich

se se sluchovym postizenim. Depresivni symptomatika se projevovala u 24,4 % matek.
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Ukézalo se, ze péCe o dit¢ se sluchovym postizenim miize zvySovat riziko vyskytu
depresivnich symptomd, coz mize ve svém dusledku vést k nevhodnému rodicovskému
stylu (napf. hostilni ¢i autoritaisky). Protektivnim faktorem vsak v tomto sméru miize byt
socialni podpora ze strany okoli rodicu, ktera snizuje miru deprese na stran¢ matek, a

nepiimo muze plisobit na udrzeni pozitivniho rodi¢ovského stylu.
2.2.6 Socialni vazby a podpora rodic¢i

Sluchové postizeni ditéte mize ovliviiovat nejen fungovani v radmci rodiny, ale také
vztahy s ptateli a blizSim okolim rodict. Ti mnohdy vlivem svého zaméteni na dité postupné
omezuji dosavadni aktivity, zaliby a spolecenské kontakty. Rodice se také mohou na
kazdodenni bazi potykat s pocitem ztraty. Jde o bézné situace, které jim pti kontaktu se
zdravymi détmi pfipominaji, Ze se jejich potomek s postizenim potyka. Navic skutecnost, ze
sluchové postizeni nebyva na prvni pohled viditelné, mize vytvértet pro rodi¢e nepiijemné
momenty, kdy museji vysvétlovat, pro€ jejich dit¢ nekomunikuje s ostatnimi détmi, nebo
pro€ nosi sluchadla. I proto mohou mit tendenci se t€émto situacim co nejvice vyhybat a své
kontakty s okolim omezovat (Dolezalova, Jandaskova, Miillerova, in Pan¢ocha Vitkova

2013; Luterman, 2004).

Socialni vazby a systém, ktery kolem sebe rodic¢e maji, jsou pritom velmi dilezitym
zdrojem podpory. Ta miize mit jak formalni (odbornici, socidlni sluzby), tak neformalni
podobu (ptatelé, sousedé, komunita), a na jejim ptinosu se shoduje mnoho studii (Rodrigo,
Martin, Maiquez, & Rodriguez, 2007; Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Haddad-eid & Brand,
2016). Kuptikladu Asberg, Vogel a Bowers (2008) zmituji, Ze silnd socialni podpora
piispiva k lepSimu pfijeti skutecnosti, Ze se dit€ se sluchovym postiZzenim potyka. Zaroven
je spojena s celkovou zivotni spokojenosti a niz8§i mirou rodicovského stresu. K obdobnym
zaveérim dochézi také Zadiman-Zait (2007), ktery ve vazbé& na vyrovnavani se s postizenim
ditéte zdlraziuje zejména vyznam emocni a informaéni podpory ze strany blizkého okoli
rodi¢i. Sipal a Sayin (2013) na zakladé svych vysledkt dokladaji, ze socidlni podpora mize
byt protektivnim faktorem depresivnich tendenci u matek déti se sluchovym postizenim.
Celkové pomaha zlepSovat jejich well-being a vyrovnat se stresory, které s sebou postizeni

nese.

Diilezité je ptfipomenout, Ze ve chvili, kdy je postizeni ditéte zjiSténo, miize mit blizké

okoli a ptatelé tendenci situaci zleh¢ovat. Rodice vSak pottebuji mit pocit, Ze jsou vyslySeni
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a ze jejich pocity maji svou diilezitost a vahu. V tomto sméru mohou vyrazné pomoci jiz
diive zminlované podptrné skupiny pro rodice, kde maji moznost otevien¢ hovofit o tom, co
prozivaji (Luterman, 2004). Pro fadu rodi¢ii je narozeni ditéte s timto typem hendikepu
vubec prvni blizsi zkuSenosti s osobou se sluchovym postizenim. Tim, Ze vstupuji do
doposud neznamé oblasti, je pro n¢ velmi cenny pohled dalSich rodict, ktefi jsou na tom
obdobn¢ — konkrétné pak hovotime o tzv. parent-to-parent support (Klein & McCabe, 2007).
Tento nazor potvrzuji i vysledky studie Jacksona (2011), které ukazaly, ze rodiCe preferuji a
celkové vnimaji vétsi hodnotu pravé v rozhovorech s dalSimi rodi¢i déti se sluchovym
postizenim. Diivodem je, ze 1épe rozumi jejich potiebam a poskytuji adekvatnéjsi emocni
podporu nez rodice déti zdravych. Zaroven muze tato interakce vést ke snizovani uzkosti a

zvySovat pocit soundlezitosti (Zaidman-Zait, 2007).

I do budoucna je dilezité, aby rodice zlstali v kontaktu s dalSimi rodi¢i déti se
sluchovym postizenim. Faktem totiz byva, Ze poté, co dit¢ opusti ranou péci, moznosti
vzajemného setkavani se zuzuji. Idedlni je vSak snazit se nastaveny trend zachovat, jelikoz
kontakt a vzajemné propojeni s dal§imi rodinami s obdobnou zkuSenosti ma pozitivni dopad

na rodice i déti (Jamieson, Zaidman-Zait & Poon, 2011; Friedman Narr & Kemmery, 2015).

r /4

2.2.7 Finan¢ni naroky péce a jednani s uirady

S péci o dité s postizenim sluchu mize souviset i zhorSeni finanéni situace rodiny.
V nékterych piipadech se jeden ze partnerti rozhodne, Ze se pln€é zaméfi na péci o dité, a
povinnost finan¢né zaopatfit rodinu tak zistava primarné na druhém z rodi¢d. Velmi naro¢na
je ovSem 1 situace, kdy se rodina rozpadne, a péce o dité 1 zajiSténi financi leZi pouze na

samoziviteli ¢1 samozivitelce.

Rodi¢e se mohou rovnéz dostavat do konfliktd s Gfedniky ptidélujicimi davky a
ptispévky pro osoby se sluchovym postizenim. Ti jsou zpravidla pomérné dobfte piipraveni
na posouzeni osob s mentalnim ¢i télesnym postiZzenim, ale nemuseji mit dostatek znalosti o
postizeni smyslovém. Dle zavéri vyzkumu Dolezalové, Jandaskové a Miillerové (in
Pancocha Vitkova 2013) se ukazuje, Ze Casto nemaji dostateCnou kvalifikaci, aby byli
schopni adekvatné zhodnotit stav ditéte a maji pocit, Ze se projevuje jako dité zdrave, které
pomoc nepotiebuje. Mohou tedy nastavat i situace, kdy jsou rodi¢e v kone¢ném dusledku

nafceni z toho, Ze se snazi prostfednictvim svého ditéte pouze ziskévat finance.
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3. Psychicka odolnost rodica

Zatimco cilem predchozich dvou kapitol bylo ptedstavit naroky, které s sebou
vychova ditéte se sluchovym postizenim pfinasi, nasledujici kapitola se soustiedi pravé na

faktory, které rodice posiluji a pomahaji jim nadro¢nou zivotni situaci zvladnout.

Obecné se diive pozornost odbornikili a vyzkumnikti zamétovala primarné na zatéz a
komplikace spojené s postizenim ditcte, v poslednich desetiletich se ovSem zacala odborna
psychologicka obec vyraznéji zabyvat otdzkou, jak se rodi¢e s hendikepem svého potomka
vyrovnavaji. Krom¢ zaméteni se na deficity je tedy stdle Castéji snahou zmapovat, co

rodinam prospivéa a napomah4 jejich zdravému fungovani.

Cilem této kapitoly je nejprve blize popsat koncept resilience (resp. psychické
odolnosti) a nejruznéjsi faktory, které ji mohou ovliviiovat, a poté predstavit aktudlni
poznatky a vyzkumy vztahujici se k tématu psychické odolnosti rodic¢l, kteti pecuji o dité

s postizenim sluchu.
3.1 Resilience

Zabyvame-li se psychickou odolnosti je dualezité zaméfit se na aspekty, které
ovliviiyji, do jaké miry jedinec vnima situaci jako stresujici, zda ji povazuje za zvladnutelnou
a zda ji bere jako vyzvu ¢i spiSe ohroZeni. Tyto faktory miizeme celkové zahrnout pod pojem
Lresilience®. ,, Termin resilience vyjadiuje skutecnost, Ze urcity jedinec (Ci rodina) ma
dostatek fyzické i psychické sily a dostatecné socialni dovednosti, aby se mohl uspésné
vyrovnat s nejriznejsimi problémy, a jeste dokdzal takto ziskané zkuSenosti vyuzit ve sviij
prospéch. Je to snadnost zvladani zatézi, schopnost rychlého zotaveni a opétovné stabilizace,
véetné udrzeni pocitu prijatelné Zivotni pohody “ (Vagnerova, Strnadova & Krejcova, 2009,

s. 21).

Kfivohlavy (2009) definuje dany pojem jako pruznost, resp. houzevnatost,
nezlomnost ¢i schopnost rychle se vzpamatovat. Resilience pochopiteln€ neznamena, Ze
jedinec ¢i rodina projdou zkuSenosti nijak neovlivnéni, ale jde o to, Ze ji zapoji do své
identity, aby se mohli vratit na uroven fungovani, kde se nachéazeli pfed udalosti, nebo

dokonce na troveil vyssi (Walsh, 2002). Nékdy je resilience vnimana jako obecné oznaceni
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psychické odolnosti, n¢ktefi odbornici ji vSak vnimaji specifictéji jakozto druh odolnosti

(Paulik, 2010).

Paulik (2010) rovnéz zminuje, Ze 1ze uvazovat o tiech vztahovych ramcich psychické
odolnosti. Prvni znich se soustiedi na dispozicni faktory a trvalejsi osobnostni
charakteristiky, které pomahaji zvladat zatéz. Predstavuji tedy potencial, ktery jedinec
v rizné mife vyuziva. Druhy rdmec se zaméfuje na procesy, které probihaji v interakci
mezi osobnosti a prostiedim. To konkrétn¢ znamena, jak jedinec uziva svych zkuSenosti
s ohledem na situaci, své pocity a moznosti. Tieti rdimec se pak zamétuje na situaéni €initele
v Zivoté ¢lovéka. Jde o pfistup, ktery v minulosti zcela opomijel vliv dispozi¢nich faktord,

coz se vSak postupem ¢asu proménilo.

V této diplomové préci je resilience nahlizena perspektivou druhého zminéného
ramce, tedy jako proces, coz odpovida i sou¢asnému konsenzu, ktery klade diiraz na jeji
dynamické stranky (SladeCkova & Sobotkova, 2014). Jak dopliuje Paulik (2010, s. 104):
,Odolnost chapana jako dynamicky se menici a rozvijejici psychicky jev zhruba odpovida
pojmu resilience (...) v némz je zduraznéna plasticita, pruznost v prizpiisobeni se

podminkam.

Podstatné je zaroven zminit, Ze néktefi autofi uzivaji jakozto synonymum resilience
termin ,,hardiness®, jini jej vnimaji spise jako podkategorii psychické odolnosti (Vagnerova,
Strnadova & Krejcova, 2009). Sladeckova a Sobotkova (2014) ovSem piipominaji, Ze
hardiness ma bliZe k nezdolnosti ¢i osobni tvrdosti, zatimco resilience v sobé zahrnuje jak

sloZku odolnosti, tak sloZku riistovou a potencial pro zménu.
3.1.1 Faktory ovliviiujici resilienci rodici déti s hendikepem

Zpusob, jakym rodi¢e zvladaji naro€nou situaci a vyrovnavaji se s ni, zavisi dle
Sladeckové a Sobotkové (2014) na UCinnosti a pfitomnosti protektivnich faktorfi, na
hodnoceni stresové situace a vnimané zavaznosti, stejné jako na dosavadnich zkusenostech

jedince s vyrovnavanim se s podobnymi situacemi.

Vzhledem k tomu, Ze je tato diplomové prace zamétena na rodice déti s hendikepem,
pfredstavuje nasledujici ¢ast textu prehled vybranych psychickych, socialnich, somatickych,
ale 1 dalsich faktort, které mohou rodi¢iim pomoci zvladat stres navozeny postizenim jejich

ditéte (Vagnerova, Strnadova & Krejcova, 2009)
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osobnostni vlastnosti, postoje a kompetence

extraverze vs. introverze rodi¢i — muize mit dopad na ochotu
pfijmout pomoc, sdélit sva trapeni druhym lidem, odbornikiim apod.
emocni stabilita vs. labilita — ma dopad na schopnost jedince
uvazovat o alternativach, na ptfimétenost reakci, udrzeni si socialnich
zdroji podpory a také na tendenci k neuroticismu a sebeobviniovani
sebediivéra a sebehodnoceni — ovliviluje adaptaci na stresovou
situaci, volbu copingovych strategii

depresivita a optimismus — ovliviiuje miru zranitelnosti vici stresu,
interpretaci udalosti

fyzicka kondice, zdravi

sebekontrola a sebeovladani — souvisi s vuli jedince a zvladanim
dlouhodobé¢ zatéze

otevirenost ke zkuSenostem — napomaha efektivnéjSimu hledani

informaci a zpracovani poznatkd, zvysuje flexibilitu

vnéjsi socialni a ekonomické faktory

neformalni socialni sit’ — podpora a pomoc ze strany rodiny,
ptibuznych, pratel a okoli

formalni socialni sit’ — podpora a pomoc ze strany vzd¢lavacich,
socidlnich ¢i zdravotnich instituci

ekonomické faktory — finan¢ni situace rodiny

Nemén¢ dulezita je také vyvojova faze, v niZ se rodina nachazi a také rodinny
coping, resp. skupinové zvladani stresové udalosti. Jak zdaraziuji Vagnerova, Strnadova a
Krej¢ova (2009, s. 37): ,,Jestlize jeden z rodicu situaci nezvladne, miize rodina jen tézko
ziskat potrebnou rovnovihu, protoze ta je ddana mirou vyrovnanosti nejslabsiho a

nejzranitelnéjsiho jedince. Jako dal$i vyznamné faktory spojené s psychickou odolnosti

7 we

rodi¢i uvadi Paulik (2010) také vnimanou osobni ucinnost ¢i lokalizaci kontroly.
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3.1.2 Psychicka odolnost rodici déti se sluchovym postiZzenim

V nasledujici ¢asti jsou predstaveny vybrané vyzkumy, které se zamétovaly na
identifikaci faktorti a zdroji podporujicich resilienci rodi¢i déti s postizenim sluchu a
celkové pfijeti diagnozy. Je ovSem nutné zminit, Zze studii, které by se danému tématu

vénovaly, nebylo doposud realizovano mnoho.

Ahlert a Greeff (2012) v ramci své studie zkoumali 54 rodin, jejichz ¢lenem bylo dité
se sluchovym postizenim se stfedné té€zkou ¢i té¢zkou sluchovou ztratou (41-90 dB), ve véku
mlads$im 10 let. Rodina byla vzdy reprezentovana rodicem, ktery s ditétem intenzivnéji travil
Cas, resp. byl jeho hlavnim pecovatelem. Vysledky studie ukazaly, Ze resilienci rodich
podporuje zejména: socidlni podpora, spolecné traveny cas, rodinnd rutina a fad, dale
rodinné nezdolnost (tzv. family hardiness), piijeti stavu ditéte, strategie zaméefené na feSeni
problému, nabozenstvi a hledani smyslu (spiritualni podpora) a také pozitivni komunikace
v ramci rodiny. Posilovani téchto aspektl napoméha rodindm celit vyzvam a znovu nastavit
urc¢itou rovnovahu mezi pozadavky, které jsou na ni kladeny, a zdroji, které maji jeji ¢lenové

k dispozici.

Ptizplsobeni se nové situaci nejvice facilitovala podpora vzdélavaci instituce a
odbornikii (42 %), vira v Boha (33 %), podpora rodiny a Sir§iho okoli (31 %), pfijeti
diagndzy ditéte (21 %) a také vniméni hendikepu, resp. ditéte s hendikepem jako daru od
Boha (13 %). Faktory, které naopak komplikuji proces adaptace jsou: neschopnost rodict
komunikovat s ditétem (33 %), problémy v chovani na strané ditéte (23 %), potiZe s pfijetim
diagnézy (21 %), pocit vyclenéni v rdmci komunity ¢i blizkého okoli (17 %) a finan¢ni

potize (13 %) (Ahlert & Greeff, 2012).

V ramci tohoto vyzkumu se jako vyznamny faktor ukdzala vira v Boha, kterd mize
davat vyznam tomu, ze rodice zasvécuji sviij zivot pé¢i o dit€¢ s hendikepem (Ahlert &
Greeff, 2012). K obdobnému zavéru dosli ve své diivejsi studii také Greeff a Van der Walt
(2010), ktefi zjistili, Ze naboZenské presvédceni muze byt do znacné miry podpirnym
faktorem v ramci resilience rodin pecujicich o dité s hendikepem. Ahlert a Greeff (2012)
dodavaji, ze je podstatné podpofit rodinu ve vyuzivani jiz existujicich copingovych
strategiich, které jsou zalozené na silnych strankach rodiny. Zaroven doporucuji, aby byla

podporovana edukace jak v ramci rodiny, tak i1 v $ir§i komunité. Zmifluji napiiklad vyznam
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vzdé¢lavacich instituci, které by mély rodi¢e upozornovat na to, jaké miize mit sluchové

postizeni dopady na rodinné fungovani.

Resilienci rodi¢t déti s postizenim sluchu se vénovaly také Olecka a Ivanova (2012).
Jejich cilem bylo predstavit souhrnné vyzkumné zavéry plynouci z dosud publikovanych
studii na zminéné téma. Autorky vSak zjistily, Ze ani jedna z 26 realizovanych studii
(vybrany z celkového poctu 280 studii) nepracuje pfimo s konceptem resilience v ramci
zkoumanych proménnych. Jedna tfetina analyzovanych vyzkumii se vénovala tématu
rodicovského stresu a copingovych strategii, vzdy vSak ve vztahu k jinym proménnym (napi-.
socialni opote, Urovni komunikace ditéte, ptistupu ke kochledrnimu implantatu apod.).
Autorky proto vnimaji zkoumdni resilience rodicti jako nezbytné, zejména s ohledem na
skute¢nost, Ze pozitivni rodiCovsky piistup se vyrazn¢ odrazi ve vyvoji a prospivani ditcte.
Zaroven na zdkladé analyzovanych studii zminuji doporuceni, ktera mohou rodi¢im celkove
prospét, a v nichz jim mohou byt odbornici (psychologové, pracovnici rané péce, 1€kati
apod.) ndpomocni. Jde zejména o zajisSténi relevantnich informaci, které budou zaroven
dobfe nacasované s ohledem na aktudlni fazi a situaci rodiny. Déle pak kontakt s jinymi
rodinami, které se rovnéz potykaji s hendikepem ditéte, poradenstvi v oblasti financi, ale

také pochopeni pro uzkost a nejistotu rodict ze strany odborniku.

V ceském prostiedi se na problematiku zamétovali Potmésil a Pospisil (2013). Jejich
vyzkumny vzorek zahrnoval celkem 54 rodin, s détmi ve v€ku od 2 do 14 let. Vysledky
ukazaly, Ze na stabilitu a resilienci rodiny nema dopad jeji struktura, vzdélani rodict ani
jejich nabozZenské tendence. Religiozitu je vSak moZzné vnimat jako jakysi podpirny faktor

v ramci psychické odolnosti.

Pro odolnost a stabilitu rodiny je naopak podstatné ¢asové obdobi, kdy rodice ziskali
podezieni, ze se dité se sluchovym postiZenim potykd a kdy mu byla stanovena diagnoza.
Diagnodza ziskana ptfed dovrSenim prvniho roku véku totiz vyznamné ovlivituje odolnost a
stabilitu rodiny a sniZzuje komunikacni obtiZe mezi jejimi Eleny. VEk, ve kterém byly
zaregistrovany prvni symptomy, tedy vyznamné koreluje s komunikanimi potizemi ditéte.
Jako alarmujici ovSem autofi hodnoti skute¢nost, Ze primérny ¢as mezi stanovenim kone¢né
diagnozy a zacatkem uzivani kompenzacni pomuicky byl 7,1 mésice. Jest€ zavaznéjsi je
podle nich zjiSténi, ze primérna cCasova prodleva mezi prvnim podezienim rodict a
stanovenim diagnozy byla 22 mésici. Rychly start odborné podpory je pfitom velmi

dilezity. Ukdzalo se rovnéz, Ze si rodic¢e ceni informaci a odborného poradenstvi ze strany
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psychologli a specidlné-pedagogickych pracovniki ¢i 1ékarti (Potmésil & Pospisil, 2013).
Tento trend podporuji i soucasné mezinarodné platné guideliny, které kladou diiraz na
informacni podporu, aktivni zapojeni rodiny a propojeni mezi terciarni péci a externi

pomocnou siti (Ciciriello, Bolzonello, Marchi, Falzone, Muzzi & Orzan, 2016).

Souvislost byla zjiSténa také mezi sluchovym postizenim a piijmem rodiny.
Hendikep zasahuje do struktury a organizace rodinného zivota a klade pozadavky na kvalitu
1 mnozstvi technického vybaveni pro dité. Ukazalo se tedy, Ze rodiny s pfijmem pohybujicim
se kolem minimalnim mzdy vnimaji postizeni jako vétsi zat€z a stigma. Autofi vyzkumu
dale dodavaji, ze je evidentni, ze vétSina U€astnikii vyzkumu se nachézela jiz ve fazi, kdy
postizeni pfijali. Celkem 87 % rodict vyjadfovalo vici svému ditéti pocity lasky, piijeti a
optimismu. Zbylych 23 % vyjadfovalo pocity vzteku, viny ¢i frustrace (Potmésil & Pospisil,

2013).
3.2 Coping

Pokud hovotime o resilienci a vyrovnavani se s narocnymi situacemi, je bezpochyby
nutné zminit rovnéz coping, ktery ptredstavuje ,, aktivni a vedomy zpiisob zvladani stresu“
(Paulik, 2010, s. 79). Jednu z nejcastéji uzivanych definic nabizeji Folkman, Lazarus, Gruen
a DeLongis (1986, s. 572), pro které coping ptedstavuje ,, kognitivni a behavioralni usili
jedince vynaloZené s cilem vyrovnat se s vnéjSimi i vnitinimi pozadavky vznikajicimi v
interakci mezi osobou a prostiedim.‘ Autoti zaroven dodavaji, Ze coping ma dvé hlavni
funkce — vyrovnani se s problémem, ktery je pfic¢inou stresu, a regulaci emoci. ,, Pokud
subjekt usoudi, Ze je mozno néco délat, voli coping zaméreny na problém. Ten spociva
v primé akci, v usili ziskat a vyuzit potiebné informace a uplatnit je pri zméndch viastniho
chovani nebo pri aktivnich zdsazich do prostiedi i do vyhleddvani pomoci druhych lidi.
Pokud hodnoceni vyusti do zaveru, zZe se nic délat nedd, prevladne coping zaméreny na

emoce. “ (Paulik, 2010, s. 80).

Podstatné je zminit rozdil mezi copingovym stylem a strategii. Copingovy styl se
vztahuje k obecné tendenci jedince urcitym zpisobem reagovat. Pfedstavuje tedy jakysi
stabilni vzorec chovani a prozivani ve stresovych situacich. Copingové strategie vedle toho
vice zohlediiuji konkrétni psychosomaticky stav clovéka, situaci a jeji podminky. Copingovy

styl se tedy projevuje preferovanim urcitych copingovych strategii (Paulik, 2010).
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Copingové styly a strategie bezpochyby hraji roli v tom, pro¢ nékteré osoby a n¢které
rodiny zvladaji situaci 1épe. V jejich volbach a uplatiiovani se rovnéz velmi vyrazné
projevuje, jaky nazor a postoj rodi¢e vuci postizeni ditéte zastavaji. Jako iCinna strategie se
ukazuje napf. pozitivni pfehodnoceni situace ¢i prijeti skute¢nosti. Rovnéz je mozné najit si
v ramci stresové situace néco, co lze kontrolovat a mit nad tim vliv. Pozitivné pisobi také
¢innosti, které sice na postizeni ditéte nemohou nic zménit, ale pro rodi¢e maji vyznam a
mohou jejich prostfednictvim prozit néco piijemného (napft. setkani s ptateli nebo fyzicka
aktivita). Jako nepfili§ efektivni strategie je mozné zminit kupiikladu bagatelizaci nebo
popirani. Mira efektivity copingovych strategii se ovSem muze lisit jak vlivem situace, tak

s ohledem na dostupnost copingovych zdroji (Vagnerova, Strnadova & Krej¢ova, 2009).
3.2.1 Copingové strategie uzivané rodici déti se sluchovym postiZenim

Ishtiag, Mumtaz a Saqulain (2020) porovnavali v rdmci své studie copingové
strategie rodict déti se sluchovym postizenim a déti s poruchou autistického spektra. Autofi
rozde¢lovali copingové strategie do tii oblasti — tzv. ,,appraisal focused®, které se zamétuji na
zménu zpusobu uvazovani. Déle ,,problem focused*, které se snazi eliminovat stres tim, ze
se zam¢fuji na pric¢inu udalosti. A také ,,emotional focused* zaméfené na zménu emoci
doprovazejicich stres. Zkouméno bylo celkem 200 rodict déti se sluchovym postizenim a
100 rodict déti s autismem. U obou skupin byli nejcastéji uzivany copingové strategie
zamétfené na feSeni problému (sluchové postizeni: 26,03 %; poruchy autistického spektra:
27,4 %). Rodice déti s autismem jako druhou nejCastéjsi strategii volili tu, kterd byla
zaméfena na zménu emoci (23,95 %), zatimco u rodici déti se sluchovym postiZzenim byla

druhou nejcastéjsi strategie, kterd se odvracela od feSeni problému (24,25 %).

Copingovymi strategiemi a stresem rodicii se zabyval také Bawalsah (2016).
Zkoumal 134 rodict déti s fyzickym, mentalnim a sluchovym postizenim a dosel ke zjisténi,
Ze nejvyssi Uroven stresu zazivaji rodice déti s fyzickym hendikepem, zatimco nejnizsi
rodice déti se sluchovym postizenim. Rodice celkove Castéji uzivali strategie zaméfené na
feSeni problémi — nejvyraznéji ti, kteti méli déti se sluchovym postiZzenim, poté rodice déti
s mentalni retardaci a nasledné s fyzickym hendikepem. Odklon od problému se v nejvétsi
mife vyskytoval u rodi¢ti déti s fyzickym postizenim, nejméné casto u rodic¢l déti
s postizenim sluchu. Autor zminuje, Ze rozdily mezi hendikepy mohou plynout ze
skute€nosti, Ze fyzické postizeni je viditelné a v této souvislosti ve spolecnosti také vice

stigmatizované. Dé&ti jsou na rodi¢ich Castéji zavislé, maji omezené mozZnosti pohybu ¢i
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tradveni volného casu. Oproti tomu sluchové postizeni nemusi mit takovy dopad na
nezévislost, akademické vysledky a budouci Zivot jedince, s ¢imz koresponduje jak nizsi
mira stresu téchto rodicu, tak 1 volené copingové strategie. Hlavni faktor, ktery celkoveé

ovlivitoval copingové strategie bylo to, za jak naro¢né povazovali postizeni svého ditéte.

Calderon a Greenberg (1999) realizovali studii se 36 matkami déti se sluchovym
postizenim, kterd zahrnovala jak dotaznikové Setfeni, tak i pozorovani matek v interakci
s jejich potomkem. Socidlni opora se ukazala byt vyznamnym copingovym zdrojem, ktery
ma dopad na pfijeti ditéte s hendikepem ze strany matky. Roli v tomto sméru nehrala mira
stresu na strané matky ani stupeti sluchového postizeni ditéte. Podobné Asberg, Vogel a
Bowers (2008) na vzorku 35 rodi¢t déti se sluchovym postizenim prokazali korelaci mezi
socialni podporou a Zivotni spokojenosti rodict. Copingové procesy jsou do zna¢né miry
ovlivnény dostupnosti osobnostnich i socidlnich zdrojii, na coz poukazuje napt. Hintermair
(2006). Zaroven vnima tzv. specifickou podporu ze strany odbornikti ¢i dalSich rodict
nachdzejicich se ve stejné situaci za prospésnou, a to zejména pro zdravou interakci mezi

rodi¢em a ditétem.

Na rozdily mezi slySicimi a neslySicimi rodi¢i déti se sluchovym postizenim se
zameétoval Sagone (2017), a to v ramci jejich copingovych strategii, well-beingu a zivotni
spokojenosti. Studie se zic¢astnilo 36 neslySicich a 39 slysicich rodict s détmi ve véku 4-7
let a 9-13 let. Vysledky ukazaly, Ze neslySici rodi¢e maji celkové nizsi miru well-beingu a
uzivaji Castéji maladaptivni strategie (napt. vyhybani se problému). Vykazovali vSak vyssi
miru zivotni spokojenosti. Mira spokojenosti pak pozitivné korelovala s ndbozenskymi
tendencemi rodicu. Slysici matky méli vysoky skor v oblasti autonomie a osobniho rlstu,
zatimco slySici otcové skorovali vysoko v pozitivnich vztazich s druhymi lidmi. Vysvétleni
nabizeji napt. Jackson a Turnbull (2004), ktefi zmifuji, Ze matky jsou situaci celkové vice
stresovany neZ otcové. Intenzivnéji proZivaji komunikaéni obtize ditéte ¢i jeho problémy
navazovat pratelstvi a vztahy s dal§imi détmi. Vlivem toho mohou byt méné spokojené se
svym zivotem nez muzi. Co se tyCe copingovych strategii, neslySici rodic¢e nejcastéji uzivali
tzv. pozitivni reinterpretaci, hledani socialni opory a strategie zaméfené na feSeni problému.
U slysicich rodicii byla také nej€astéji uzivana strategie pozitivni reinterpretace a jako druha

nejcastéj$i pak snaha najit socialni oporu.
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Vyzkumna ¢ast

V nasledujici Casti prace bude blize predstaven vyzkumny projekt, ktery navazuje na
poznatky prezentované v literarné-piechledové cCasti. Nejprve bude nastinén hlavni cil
vyzkumu a stanoveny vyzkumné otazky, které jsou pro cely dalsi postup urcujici. Poté bude
podrobnéji popsan design vyzkumného projektu — zejména zvoleny typ vyzkumu, metody
ziskavani dat, jejich zpracovani a nasledné analyzy. Pochopiteln€ budou zminény také etické
aspekty, které s realizaci vyzkumného projektu souviseji. V dalsi Casti bude blize popsan
vyzkumny soubor, s nimz autorka pracovala, a piedev§im pak piedstaveny stézejni
vysledky, které byly prostiednictvim vyzkumu zjistény. Srovnani a konfrontace s poznatky
jinych Ceskych i zahrani¢nich autord jsou soucasti diskuse. Stejn€ jako zohlednéni limitt
diplomové préce, ale i pfedstaveni moznych intervenci a dalSich potencidlnich smért badani

v daném tématu.

4. Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Jak bylo prezentovéno v literdrné piehledové ¢asti prace, sluchové postizeni ditcte je
pro rodice zpravidla vyraznym zasahem do jejich dosavadniho fungovani, vlastnich
ocekavani a predstav o dalSim spole¢ném zZivoté s ditétem. Jde o naro€nou situaci, na kterou
obvykle nebyli dopiedu nijak pfipraveni, a dlouhodoby proces, v jehoz rdmci se vyrovnavaji
s novou skutecnosti. Vzhledem k tomu, Ze se znacna ¢ast dosavadnich vyzkumi sousttedila
na fenomén rodinné resilience, rozhodla se autorka této prace zamétit vyzkumnou pozornost
na matky. Zpravidla jde totiz o hlavni peCovatelky, na nichz zavisi pfevazna ¢ast péce o dite.
Vyzkum si proto klade za cil blize zmapovat faktory, které matkam pomahaji nastalou

Zivotni situaci zvladnout, a podporuji tak jejich psychickou odolnost.

Zatimco v zahrani¢i je moZzné dohledat nékolik vyzkumi, které se na danou
problematiku zamétuji, v ceském prostiedi ji nebylo doposud vénovano pfili§ pozornosti.
Olecka s Ivanovou (2012) ovSem povazuji jeji odborné zkoumani za nesmirné dulezité.
Muze jit o velmi podstatnd zjisténi, ktera mohou byt pfinosna jak pro dalsi rodice, jimz se
narodi dit¢ se sluchovym postizenim, tak zejména pro odborniky (psychology, pracovniky
rané¢ péce apod.). Ti diky tomu mohou ziskat blizSi pfedstavu o tom, kde respondentky
vnimaji deficity v rdmci nabizené podpory, ale zejména, jaké podptirné faktory jsou pro né

posilujici, a je proto tfeba na n¢€ klast diiraz. V této souvislosti je potfeba zminit, ze dil¢im
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cilem vyzkumu je rovnéz navrhnout mozné zmény ¢i nové intervence v ramci psychické

podpory matek, které se vyrovnavaji se sluchovym postiZenim svého ditéte.

V minulosti se v ¢eském prostfedi tématu vénovali napiiklad Potmésil a Pospisil
(2013), ovSem se zaméeienim na resilienci rodiny. Prostfednictvim kvantitativniho vyzkumu
se jim podaftilo zjistit souvislosti mezi vybranymi faktory (naptiklad mezi dobou stanoveni
diagndzy a psychickou odolnosti rodiny). Autorka této prace povazuje za podstatné podivat
se na danou oblast z komplexn¢jsiho pohledu. To znamena podrobnéji prozkoumat nejen
kategorie definované vySe zminénymi autory, ale zmapovat prostiednictvim osobni
zkuSenosti respondentek i dalsi oblasti, které ony samy v rdmeci vlastni psychické odolnosti

povazuji za vyznamné.

V souvislosti s hlavnim 1 doplitkovy cilem vyzkumu byly tedy stanoveny vyzkumné

otazky, kterymi se vyzkumny projekt fidi:

e Jaké faktory podporuji psychickou odolnost matek déti se sluchovym
postizenim a poméhaji jim se s nastalou situaci vyrovnat?

e Jaké copingové strategie matky vyuzivaji?

e Co by matkdm z pohledu psychické podpory mohlo pomoci, aby situaci

dokézaly 1épe zvladnout?
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5. Design vyzkumného projektu

Nasledujici kapitola detailn¢ piedstavuje zvoleny typ vyzkumu a dalsi podstatné
souvislosti, jako naptiklad pouzitou metodu sbéru dat, dale metodu jejich analyzy, ale také

etické otdzky spojené s realizaci vyzkumného projektu.
5.1 Typ vyzkumu

S ohledem na skutecnost, ze cil vyzkumného projektu je primarné explorativniho
razu, tedy usiluje o zmapovani riznych faktort, které matkdm pomahaji hendikep ditéte
zvladnout, byla zvolena kvalitativni strategie. Ta se zarovei jevi jako vhodna z divodu, ze
v ¢eském prostredi nebyla doposud problematice vénovana vyrazné€jsi vyzkumna pozornost,

a je proto vhodné soustiedit se na jeji bliz$i poznani.

S ohledem na stanovené vyzkumné otazky je tedy podstatné zameéfit se na subjektivni
vypovédi jednotlivych respondentek a jejich individualni zkusSenosti a prozitky, z nichz je
nasledné mozné vyvodit ur€ité zavéry. Na nich pak mohou dal$i vyzkumnici stavét své
hypotézy pro piipadna kvantitativni Setfeni. Pro ucely této prace je ovSem nutné, jak zminuji
Eger a Egerovad (2017), vidét individualitu a individudlni prozitky, aby se tzv. neztratil
vetsi komplexnosti. Navic nabizi moznost, aby pii samotném sbéru dat dochéazelo urcitym
Upravam a zpfesnénim, s pfihlédnutim naptiklad k tomu, jaké udaje byly od pfedchozich

respondentl ziskany (Punch, 2015; Eger & Egerova, 2017).

Byt ve srovndni s kvantitativnimi strategiemi vykazuje kvalitativni pfistup nizsi
reliabilitu a validitu a zavéry neni mozné generalizovat, jeho nespornou vyhodou je pravé
skute€nost, Ze nam umoznuje problematice hloubgji porozumét, byt v pfimém kontaktu s

respondenty a zachytit jedinecnost jejich vypovédi (Eger & Egerova, 2017).
5.2 Metoda ziskavani dat

Data byla ziskdna prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort, které byly
vedeny s respondentkami. Jelikoz hlavnim cilem vyzkumné ¢asti této diplomové prace bylo
zmapovat a hloubéji prozkoumat podplrné faktory, které matkdm pomobhly ¢i stale poméhaji
se s hendikepem ditéte vyrovnat, bylo diilezité, aby mély moznost odpovidat volné dle svych

zkuSenosti, osobnich nazorti a postojii. Tim bylo zajisténo, Ze mohly hovofit i o oblastech,
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které autorka prace nezminila ¢i opomnéla — naptiklad o vlastnich unikétnich vyrovnéavacich
strategiich a zvlddacich mechanismech. Misovi¢ (2019) v této souvislosti jako jednu
z vyraznych deviz rozhovoru zminuje také skute¢nost, ze clovéku umoznuje, aby formuloval

své odpovedi svym jazykem tak, jak je pro n¢j ptirozené.

Metoda rozhovoru byla zvolena rovnéz proto, Ze bylo mozné piepokladat, Zze
respondentky budou mit potfebu urcitd témata podrobnéji vysvétlovat a zptesnovat.
Polostrukturovany rozhovor se tedy jevil jako nejvhodné&js$i metoda, jelikoz pracuje s jistym
planem, sméfuje k urCitému cili, ale zaroven nabizi volnost a vysokou individualnost
v odpovédich, stejné¢ jako moznost klast dopliujici otdzky a doptavat se na piipadné

nejasnosti.

Zarovenn bylo sohledem na citlivost problematiky klicové vzbudit davéru
respondentek. Tedy dat jim pfedstavu o tom, kdo za vyzkumnym projektem stoji a s jejich
osobnimi informacemi a vypovéd'mi bude déale pracovat. V ramci rozhovoru bylo rovnéz
mozné flexibilné kombinovat neutralni dotazy s otazkami citlivéj§iho razu, a individualné
tak reagovat na kazdého jednotlivce. Veskeré tyto body by byly pti vyuziti dotaznikového
Setfeni jen obtizné splnitelné. Data by pravdépodobné byla méné variabilni a lze
predpokladat, Ze i mira otevienosti by mohla byt nizsi. Zaroven by mohla zlistat opomenuta
i fada podstatnych mysSlenek a zkuSenosti, které respondentky v prubéhu rozhovort
spontanné zminovaly. To potvrzuji i Eger a Egerova (2017), ktefi hovoii o tom, Ze rozhovor

je velmi dobrym explorativnim ndastrojem pro realizaci kvalitativniho vyzkumu, byt

[ 24

Na zdklad¢ vyzkumnych otazek a reSerSe zahrani¢ni 1 tuzemské odborné literatury
byly zvoleny oblasti a formulovany konkrétni otazky, které byly nasledné€ v rdmci rozhovoru
respondentkdm pokladany. Jak jiz bylo nastinéno vySe, Slo o pfedem stanovany ramec
otazek, jejichZ potradi a pfesna formulace se liSila s ohledem na kazdého respondenta. Cilem
bylo dotknout se u vSech ucastnic vyzkumu vsech stanovenych oblasti. Dle vhodnosti a
potieby byly zatazovany také doplnujici, prohlubujici ¢i ujiStujici otazky, které blize

konkretizovaly vyroky respondentek.

Nize je zvefejnéné schéma otazek, na jejichz zdkladé byl s respondentkami

polostrukturovany rozhovor veden:
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Jak jste reagovala ve chvili, kdy jste se dozvédéla, ze Vase dit€¢ ma sluchové

postizeni?

Kdo Vam byl v této dobé nejvétsi oporou? Co jste na jeho / jejim piistupu nejvice

ocenovala?

Byly n¢&jaké Cinnosti ¢i aktivity, které Vam v dané dobé pomahaly? Z jakého

divodu?
Je néco, co jste v tomto obdobi potiebovala, ale nedostavalo se Vam toho?

Jakou roli hrali ve VaSem vyrovnani se s hendikepem ditéte ostatni ¢lenové

rodiny? V ¢em Vam byli oporou a v ¢em naopak nikoliv?
Jak sluchové postizeni ditéte ovlivnilo fungovani Vasi rodiny?

Jak dtlezita pro vas byla podpora blizkych osob a pratel? Co jste na jejich

pfistupu ocenovala a v ¢em byste od nich potfebovala podporu a pomoc vEtsi?

Jakou roli hral ve Vasem vyrovnani se s hendikepem partner? V ¢em Vam byl

nejvetsi oporou a kde byste potiebovala z jeho strany podporu ¢i pomoc veétsi?

Jaci odbornici vdm nejvice pomohli v procesu vyrovnavani se s postizenim

ditéte? Co jste na nich oceniovala?

Vyhledala jste n€kdy vuplynulych letech pomoc psychologa ¢i

psychoterapeuta?

Jaka byla mira Vasi informovanosti o sluchovém postizeni pied tim, nez bylo u
ditéte diagnostikovano? Od koho ¢i odkud Vam piipadné informace nejvice

pomohly?

Setkavala jste se s jinym rodici déti se sluchovym postizenim? Pokud ano, co

Vam na té€chto setkanich pfiSlo pfinosné?
Do jaké miry pro Vas byly napomocné rizné socidlni sité a internet?

Hrala urcitou roli ve VaSem vyrovnavani se s nastalou situaci také vira nebo

spiritualita? Pokud ano, jakou konkrétné?

Muze to, jak se clovék vyrovnava s hendikepem ditéte, ovlivnit také jeho

finan¢ni situace a finan¢ni naro¢nost postizeni? Pokud ano, jakym zptisobem?

Kde jste Cerpala silu pro zvladani narocné Zivotni situace?
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e Jaké vlastnosti Vam pomohly se s hendikepem ditéte vyrovnat?

e Kdyz srovnate, jak jste hendikep ditéte vnimala na zacatku a jak dnes, zménil se

n¢jakym zptisobem Vas pohled? Jak konkrétné?
e Vnimate, ze Vas osobn¢ tato zkuSenost n¢jakym zplisobem promeénila?

e Jakou radu byste dala rodictim, ktefi se nachéazeji ve stejné situaci, jako jste byla

Vy?
5.3 Sbér dat

Pro osloveni potencidlnich respondenti byly v prvni fadé vyuzity socidlni sité¢ —
konkrétn¢ pak tfi skupiny na socialni siti Facebook, které sdruzuji rodice déti se sluchovym
postizenym. Zde byl umistén pfispévek a strucny informacni plakat, ktery ramcovée
pfedstavoval téma vyzkumu, podminky ucasti a zahrnoval také kontakt na autorku této
prace. Vyhodou zvetejnéni vyzvy na socidlnich sitich byla zejména moznost okamzité

odezvy a rychld komunikace se zdjemci o u¢ast ve vyzkumu.

Jako podstatné se s ohledem na téma prace jevilo kontaktovat také organizaci
Tamtam, ktera hraje jednu z klicovych roli v oblasti pomoci a podpory osobam s vadou
sluchu 1 rodinam, u nichz se sluchové postizeni vyskytuje. Zajistuje ranou péci, socialné
aktivizacni sluzby, psychologické €1 socialni poradenstvi 1 fadu jinych sluzeb. Organizace

Tamtam vyzvu k Gcasti na vyzkumu rovné€z zvetejnila na svych socidlnich sitich.

Osloveny byly také jazykové Skoly, které se zaméfuji na vyuku ¢eského znakového
jazyka (Ceské unie neslysicich, Pevnost a Aldea). Tyto organizace byly pozadany, zda by
mohly rozeslat vyzvu k Gc¢asti mezi frekventanty svych kurzi, jelikoz bylo predpokladem,
Ze se mezi nimi budou vyskytovat rodice, ktefi se snazi znakovému jazyku naucit, aby mohli
lépe komunikovat se svym ditétem. Jazykova Skola Pevnost zvetejnila letacek s vyzvou
k ucasti na vyzkumu na nésténce v prostorach, kde se kurzy odehravaji, a jazykova skola

Aldea rozeslala vyzvu emailem mezi své frekventanty.

Sbér dat probihal od srpna do fijna roku 2020. V okamziku, kdy se ozvala né¢ktera ze
zajemkyn, ze by se chtéla do vyzkumu zapojit, byly ji poskytnuty podrobné;jsi informace o
pribéhu a podminkach tcasti a také bylo domluveno, zda by ji vzhledem k osobnim
preferencim ¢i mistu bydlist€¢ vyhovovalo spiSe osobni setkdni ¢i online video hovor.

V ptipadé video hovoru byla nabizena moznost spojit se pies Skype, WhatsApp, ptipadné
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Facebook Messenger. Vzdy byla respektovana konecnd volba respondentky. K osobnimu
setkani doslo ve tfech p¥ipadech. Slo o respondentky, které Ziji v Praze & pobliz hlavniho
mésta, a tudiz jim tato varianta necinila potize. V ostatnich sedmi ptipadech pak rozhovor
probéhl prostiednictvim video hovoru (1x skrze Skype, 1x skrze WhatsApp a 5x skrze

Facebook Messenger).

V ptipadég, ze Slo o osobni rozhovor, byl vzdy s respondentkou domluven termin a
misto setkani, pficemz zpravidla §lo o klidné;jsi kavarny v hlavnim mésté. V tvodni ¢asti byl
rozhovor veden spiSe nezavaznym zplisobem, aby méla respondentka moznost naladit se na
tazatelku a naopak. Zaroven byl respondentce poskytnut k pfecteni a podpisu informovany
souhlas a vysvétleno, jak bude s daty déale nakladano. Obzvlasté zdiiraznéno bylo, Ze vse, co
respondentka sdéli, bude ve vysledné préci zcela anonymizovano. Rovnéz bylo doptedu ze
strany respondentky odsouhlaseno, Ze rozhovor bude pro tcely nasledného piepisu, analyzy
a zpracovani vysledkll nahravan. Poté jiz bylo ptistoupeno ke kladeni konkrétnich otazek,
které byly zminény vyse. Poradi bylo vzdy voleno s ohledem na respondentku a obsah jejich
pfedchozich odpovédi — tedy tak, aby byly pokryty vSechny stanovené oblasti, ale aby byla
zaroven zachovéna spontannost rozhovoru a pfirozend nadvaznost. Zaroven, jak zdlraziuje i
Misovi¢ (2019), bylo snahou rozlozit otazky osobnéjsiho razu do vice ¢asti a prokladat je
dotazy, které sméfovaly spiSe praktickym smérem, a nebyly tedy tolik citové narocné.
V zavéru rozhovoru byla vzdy kazda respondentka vybidnuta, Zze miiZze dodat cokoliv, co ji
pfijde v souvislosti stématem podstatné a doposud béhem rozhovoru nezaznélo.
Nasledovalo rozlouceni spojené se zdiraznénim moznosti obratit se v budoucnu na autorku

diplomové prace v souvislosti s navazujicimi dotazy ¢i nejasnostmi.

Pti online podobé rozhovorti byl pribéh témét totozny, jedinou odliSnosti bylo, Ze
respondentkdm byl informovany souhlas poslan elektronicky a ty jej pak vyplnény zaslaly
zpét. V nékolika malo piipadech se béhem rozhovoru objevily piechodné technické

problémy, které vSak zpravidla nebyly na ukor srozumitelnosti sd€lovanych informaci.
5.4 Metoda analyzy dat

Jak zminluje Hendl (2016, s. 227): ,, Pri kvalitativni analyze a interpretaci jde o
systematické nenumerické organizovani dat s cilem odhalit témata, pravidelnosti, datové
konfigurace, formy, kvality a vztahy.” Aby mohla byt analyza provedena byly veSkeré

rozhovory vzdy doslovné piepsany do pisemné podoby. Hlavnim divodem bylo, aby
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v uvodni fazi zpracovani dat nedoslo k redukci skutecnosti a byla zachovana autenti¢nost

vypovédi.

Analyza dat vychazi z principti tzv. zakotvené teorie. Data jsou pfi ni systematicky
sbirana a analyzovéna, a teorie se tak vynofuje v pribehu samotného vyzkumu (Strauss &
Corbin, 1994). ,Jedna se o metodu kvalitativniho vyzkumu (grounded theory), jez je
povazovana nekterymi odborniky za nejkomplexnéejsi dostupnou kvalitativni metodu, ktera

vytvari teorii ¢i model jevu “ (Eger & Egerova, 2017, s. 102).

Klicovym postupem v ramci analyzy dat je kodovani, které nam umoznuje data
organizovat a tiidit. Jde o proces, pii kterém urCitym usekim vypoveédi (vyrokiim)
ptifazujeme kody, a to bud’ vlastni, nebo tzv. in vivo kody, které jsou odvozené piimo
z vyjadieni respondenta. Prvnim krokem je tzv. oteviené kddovani, pii kterém dochazi
prvotnimu rozkryti dat, porovnavani a navrzeni obecnéjSich kategorii. Jde nam tedy o to,
abychom si zkoumanou realitu vice zptehlednili. Dal§im krokem je kédovani axialni, které
se zaméfuje na analyzu vztahli mezi kategoriemi i subkategoriemi a stanovuje jejich
vzajemné vazby a souvislosti. Poslednim krokem je pak selektivni kodovani, které se snazi
definovat kli¢ovou tstfedni kategorii (Punch, 2015; Eger & Egerové, 2017; MiSovic, 2019).
,,Cilem je vypracovani ustredni kategorie, kolem které se ostatni kategorie vyznamové
soustreduji nebo integruji. Je to rovnéz zpusob, jak zpracovat vypraveni o pripadu.*
(MiSovig, 2019, s. 184). V ramci vyzkumné casti této diplomové prace neni s ohledem na
vyzkumné cile a stanovené vyzkumné otdzky zdmerem dostat se az na troven selektivniho
kédovani. Jde nam totiz zejména o zmapovani faktort, které podporuji psychickou odolnost

matek, a zobecnéni urcitych vyroki a trendd, které se v rozhovorech vyskytovaly.
5.5 Etické aspekty vyzkumného projektu

Vsechny respondentky se vyzkumu ucastnily dobrovolné na zéklad¢ vlastni reakce
na uvetejnénou vyzvu. Byly dopfedu sezndmeny s tim, ze mohou rozhovor kdykoliv pferusit
¢1 ukoncit a také, ze sbér dat 1 jejich nasledné zpracovani, vyhodnoceni a interpretaci, bude
provadét pouze autorka diplomové prace. Zarovei jiz v ramci vyzvy k ucasti na vyzkumu
byli potencidlni respondentky informovéany, Ze veSkerd data budou disledné
anonymizovana. Dané informace byly kromé vyzvy k Gc€asti ve vyzkumu také soucasti

informovaného souhlasu, ktery respondentky podepisovaly a jehoz podobu je mozné nalézt
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v ptiloze diplomové prace (Pfiloha 1). Soucasti zapojeni do vyzkumného projektu nebyla

finan¢ni odmeéna pro respondentky.

Respondentky, se kterymi byl rozhovor veden osobné, vzdy pfed samotnym
zacatkem rozhovoru obdrzely vytiStény informovany souhlas, ktery si mohly procist, vyplnit
a nasledn¢ podepsat. Osobam, se kterymi byl rozhovor veden v online prostiedi skrze video
hovor, byl dokument zaslan elektronicky. Informovany souhlas byl ziskdn od vSech
respondentek, které se do vyzkumu zapojily. Zadna osoba nevyuZzila moznost prerusit ¢i

predCasné ukoncit rozhovor ani moznost na urcité otazky neodpovedét.

Aby byla zachovana co nejvétsi anonymita ziskanych informaci, jsou veskera jména
dotazovanych nahrazena ozna¢enim ,respondentka“ a pofadovym Ccislem (napf.
respondentka ¢. 1). Kfestni jména déti ¢i partnert, kterd v rozhovorech ¢asto zaznivala, byla

nahrazena obecnymi oznacenimi (napf. syn, dcera, manzel, partner).

Vzhledem k tomu, Ze respondentky v ramci svych odpovédi hovofily o osobnich
zkuSenostech a prozitcich, doslo v n€kolika malo situacich k tomu, Ze bylo otevieno téma
pro danou osobu citlivé, které ji psychicky rozrusilo. V takovém piipad¢ tazatelka dale
v probirani urcité oblasti jiz nepokracovala, ponechala prostor na zklidnéni a vyjadiila
pochopeni pro to, Ze miiZze byt ndro¢né o daném tématu hovotit. DoSlo-1i ke zminéné situaci,
byla vzdy respondentka nasledné dotdzana, zda je mozné v rozhovoru dale pokracovat. Po
odsouhlaseni z jeji strany se tazatelka pfesunula k jinému z pfedem stanovenych témat, u
kterého bylo mozné predpokladat, Ze pro respondentku mize byt méné citové narocné.
Autorka se snazila dodrzet, Ze Slo o rozhovor vyzkumny, nikoliv terapeuticky, ale zaroven
jej realizovat s ohledem na psychicky stav a aktudlni pocity respondentek. Nicméné
vzhledem k tomu, Ze nebylo se dopfedu obeznamit s mnoha podstatnymi okolnostmi ze
zivota respondentek, mohlo v né&kterych ptipadech dojit k nevédomé necitlivosti v rdmci

témat, ktera byla probirana.

S ohledem na citlivost sdélovanych osobnich informaci nejsou kompletni piepisy
vSech rozhovori ptilohou diplomové prace. Jejich vybrané ¢asti a podstatné vynatky jsou
vSak v jiz zminované anonymizované form¢e publikovany v ramci kapitoly, ktera prezentuje
vysledky vyzkumného projektu. Kompletni pfepisy anonymizovanych rozhovort je pak

mozn¢é ziskat na vyzadani u autorky diplomové prace.
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6. Vyzkumny soubor

Pro ucast ve vyzkumu byla stanovena urcita kritéria. V prvé fad¢ Slo o matky, které
pecuji o dité se sluchovym postiZzenim. Ackoliv piivodné bylo stanoveno, ze by mélo jit
pouze o rodice déti neslysicich, bylo kritérium postupné rozsifeno i na rodice déti se stfedné
tézkou az t€zkou sluchovou vadou. Bylo tak vyuzito jedno ze specifik zakotvené teorie, ktera
umoziuje v prubéhu samotného vyzkumu urcité oblasti a kritéria upravovat, aby mohlo dojit
k tzv. saturaci. Tedy pokryti vSech variant, které se s ohledem na vaznost prelingvalniho
typu sluchového postizeni mohou objevit. Jak vysvétluji Eger a Egerova (2017, s. 100): ,, V
pribézném trideni, prehodnocovani, ale i diky dopliiovani o dalsi ziskana data, vyzkumnik
postupné dospiva do bodu, kdy data jiz nic nového neprindseji.* Tak tomu bylo pravé u
skupiny matek déti s praktickou ¢i uplnou hluchotou. Do vyzkumu jsou tak v konecné
podobé zahrnuti rodice, jejichz déti jsou neslySici a uzivaji kompenzacni pomiicku
(kochlearni implantat), ale 1 ti, ktefi ji neuzivaji, ptipadné¢ pomiicka nefunguje tak, jak bylo
puvodné ocekavano. A zatazeny jsou pravé i matky déti, které nejsou plné neslySici, ale

jejich sluchové vada je stfedné tézka ¢i tézka a uzivaji sluchadla.

w7

Druhym kritériem bylo, ze jde o dité, které je prelingvalné neslysici ¢i nedoslychavé.
To znamena, ze ke ztraté sluchu doslo pied osvojenim feci. Pfece jen situace, kdy dité ztrati
sluch v pribéhu svého Zivota, je jak pro n¢j samotné, tak pro rodice zcela jinou Zivotni
zkuSenosti, nez kdyz se s postizenim sluchu narodi. Nebylo by proto vhodné tyto dvé
skupiny spojovat dohromady. Skupina matek, kterd byla soucasti vyzkumného souboru, ma
tak spole¢né charakteristiky v tom, ze se s hendikepem ditéte musely vyrovnavat od

samotného narozeni ditéte ¢i v jeho velmi raném véku.

Ttetim kritériem byl vék ditéte, a to od 3 do 12 let. Dolni hranice byla zvolena proto,
aby byli rodi¢e dotazovani v dobé&, kdy uz méli jisty ¢as a prostor se s potizemi ditéte zacit
vyrovnavat. I ptesto, ze dnes diagnostika probiha v ¢im dal niz§im véku a u velké casti déti
je finaln¢ potvrzena do jednoho roku véku, presto to nemusi byt pravidlem. Bylo tedy
vhodnéjsi stanovit jisty odstup, aby rodice nebyli dotazovéani v obdobi, kdy zrovna
prochazeji narocnou fazi stanovovani diagndzy, a tedy i nejistoty a mnoha nezodpovézenych
otazek. V jednom piipadé se stala soucasti vyzkumného souboru matka, jejiz dité bylo
v dobé& rozhovoru ve véku 2,5 let, tedy nespliiovalo stanovenou dolni hranici, ovSem matka
mela velky zdjem se do vyzkumu zapojit, chtéla se podélit o své zkuSenosti, a pomoci tak

jinym rodi¢iim. Byla proto udélena vyjimka. Horni hranice 12 let v€ku ditéte byla stanovena
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proto, aby bylo mozné zmapovat i zkuSenosti respondentil, jejichz dit€ jiz nastoupilo
povinnou $kolni dochazku a ma s ni delsi zkuSenost. Bylo piedpokladem, ze zavislost ditcte
na rodi¢ich uz bude v dané¢ dobé mensi a odstup rodict vétsi, proto pfislo autorce cenné
zachytit 1 pfipadné rozdily mezi zkuSenostmi matek déti predSkolniho a Skolniho véku a
pfipadny posun v tom, jak se s postizenim ditéte vyrovnavaly a vyrovnavaji. V jednom

pfipad¢ byla opét udélena vyjimka, a to u matky chlapce, kterému bylo Cerstve 13 let.

Na zakladé vyse zminénych kritérii pak méli matky moZnost autorku kontaktovat. Slo
tedy o vybér zamérny (ucelovy), kdy se samy respondentky rozhodovaly, zda se chtéji do

vyzkumu zapojit ¢i nikoliv.

Vyzkumného $etéeni se zacastnilo celkem 10 respondentek z 8 krajii Ceské republiky.
Zastoupeni riznych krajl bylo vyznamné zejména proto, ze diky tomu bylo mozné napiiklad
vysledovat rozdilné zkuSenosti s dostupnosti péce a s tim souvisejici odliSnosti v nazorech
na finan¢ni naro¢nost postizeni. Na vyzvu k ucasti ve vyzkumu zareagovalo celkem 20 osob.
Dvé zeny nebyly do vyzkumu zatazeny, jelikoz u jejich potomka byl dominantni jiny
hendikep nez sluchové postizeni, jedna Zena pak nemohla byt do souboru zatazena z ditvodu,
ze jeji ndrodnost byla jina nez ¢eské. Zbylych sedm osob, které vyjadtily prvotni zdjem, tak
jiz na dalsi komunikaci ze strany autorky této prace nezareagovaly, a nebyly tedy dale

kontaktovany.

Vsechny respondentky byly Zeny a jejich primérny vék byl 40,3 let (min. 34, max. 48).
Celkem 10 % matek mélo vzdelani stiedoSkolské bez maturity, 40 % stfedoskolské
s maturitou a 50 % vzdé¢lani vysokoSkolské. Dalsi demografické udaje respondentek jsou
prehledné vypsany nize v Tabulce €. 2. Doplnéno je také, jakym zplisobem se s ditétem
dorozumivaji a zda v rdmci své rodiny maji jakoukoliv dal§i osobu, kterd by se rovnéz

potykala se sluchovym postizenim.
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Sluchové postiZeni v
Vék Rodinny stav Komunikace s ditétem
rodiné
Respondentka svobodna (zijici s ]
34 neni znakovy jazyk
1 partnerem)
Respondentka )
. 39 rozvedena neni znakovy jazyk
Respondentka
g 41 vdana hluchota sestfenice mluvena fe¢
Respondentka
4 39 vdana neni mluvena fe¢
Respondentka )
s 34 vdana neni znakovy jazyk
Respondentka
p 39 vdana neni mluvena fe¢
Respondentka ]
. 47 vdana neni znakovy jazyk, mluvena fec
Respondentka
g 38 vdana otoskler6za matky mluvena fe¢
Respondentka znakovy jazyk, mluvena fe¢,
44 vdana neni
9 obrazky
Respondentka znakovy jazyk, mluvena fe¢,
48 vdana neni
10 obrazky

Tabulka 2 — Piehled respondenti zahrnutych do vyzkumu (vyzkumny soubor)

Vzhledem k tomu, Ze se vyzkumny projekt zaméfoval primarné na matky, nebyly déti
jeho pfimymi Gcastniky. Nicméné s ohledem na skutecnost, Ze zivot s ditétem byl hlavnim
tématem, kolem néhoz se rozhovory odvijely, bylo nutné zjistit zakladni Udaje také o
potomcich respondentii. Celkem $lo o 8 chlapct a 2 divky, jejichz primérny vék byl 7,75
roku (min. 2,5 roku, max. 13 let). Specialni matetskou nebo zakladni Skolu navstévuje 70 %
z nich, zatimco 30 % Skolu béZnou. S Gplnou hluchotou se potyka 40 % d¢ti, s praktickou
hluchotou také 40 % déti, s té€zkou vadou sluchu 10 % a se stfedné tézkou vadou také 10 %
déti. Veskeré udaje, které byly o potomcich respondentl zjistény, jsou zahrnuty v Tabulce

¢. 3. Pismeno R a ¢islo v ivodu naznacuji, k jaké respondentce dité patfi.

59



Kompenzacni
, ~ Stupen Vék Typ pomiucka a vék
Pohlavi | Vek | stizeni | diagnézy | vzagiavani | v dobé zatitku
jejiho uzivani
s 1 kochleéarni implantat
prakticka 18 specialni .
R1 Mo p6let | ichota | masict M$ (pfed 2. rokem,
nefunguje)
uplna ‘s specialni w1 s
R2 M 13 let hluchota 3 mésice 73 zadna
R3 M 7,5 | stedn@ €7k | g b | bemaz§ | sluchadla (5 lef)
roku vada sluchu
tézka vada 24 specialni
R4 M 9 let sluchu mésici 7 sluchadla (2 roky)
RS 7 2,5 uplna 21 specialni kochlearni implantat
roku hluchota mésict MS (2,5 roku)
prakticka ‘e «v . +r& | kochlearni implantat
R6 M 7 let hluchota 6 mésici | bézna MS (14 mésic)
R7 M 7,5 uplna pii specialni kochlearni implantat
roku hluchota narozeni ZS (16 mésici)
uplna 10 A kochlearni implantat
LBE M I let hluchota meésict béznd 23 (1 rok a 11 mésict)
y prakticka Cr e specialni kochlearni implantat
L z 8 let hluchota 8 mésic ZS (1,5 roku)
prakticka 11 specialni kochlearni implantat
L M 6 let hluchota mesict MS (18 mésict)

Tabulka 3 — Zakladni iidaje o potomcich jednotlivych respondenti
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7. Vysledky

V nasledujici kapitole jsou piedstaveny vysledky a hlavni zavéry, které vyplynuly
z analyzy ziskanych dat — tedy z polostrukturovanych rozhovori s respondentkami.
Jednotlivé podkapitoly mapuji proces vyrovnavani se se sluchovym postizenim ditéte a
poskytuji piehled o vné&jSich 1 vnitinich faktorech, které podporuji psychickou odolnost

matek a umoziuji jim naro¢nou Zivotni situaci 1épe zvladat.

Vzhledem k tomu, Ze kazdé obdobi s sebou piinasi jiné vyzvy a ndroky na rodice,
doslo ke stanoveni urcitych ¢asovych horizont. Prvni podkapitola tedy nabizi vhled do
proZivani matek ve chvili, kdy jim byla sdélena kone¢na diagno6za ditéte. Zminény jsou
zaroven 1 limity, které v tomto sméru respondentky vnimaly — napiiklad ze strany odbornikd.
Druh4 podkapitola se zamétuje na obdobi tydnti a mésicii po sdéleni diagnézy — tedy na
dobu, kdy dochdzi k nahlému vstupu matek do zcela nové problematiky a k prvotnimu
szivani s hendikepem. Vysledkem je ptehled protektivnich faktort, které v daném obdobi
nejvice prispivaly k psychické odolnosti matek. Tteti podkapitola pak predstavuje faktory,
které neni mozné pfipojit ke konkrétnimu casovému obdobi, jelikoz jde o vyznamné
podpiirné mechanismy, ¢innosti a osoby, které se ve vétsi ¢i mens$i mii‘e mohou prolinat

vSemi fazemi.

Na zéklad¢ rozhovorii s matkami byl formulovan také souhrn doporuceni a
opérnych bodi, které respondentky ze svého zpétného pohledu povazuji za stéZejni a
které jim pomohly situaci lépe zvladnout. Prezentovany jsou rovnéZ i konkrétni praktické
navrhy pro odborniky (psychology, pracovniky rané péce apod.), ktefi s détmi se

sluchovym postiZzenim a jejich rodi¢i pfichazeji do kontaktu.
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* emocni reakce spojené se sdélenim diagndzy
e role odbornikd

 VNITRNI PROTEKTIVNI FAKTORY

e zména nahledu na situaci

e predchozi osobni zkusenost se sluchovym hendikepem
e racionalni pristup

« VNEJSI PROTEKTIVNI FAKTORY

¢ praktické informace

¢ odborna pomoc

e kontakt s rodinami a osobami se sluchovym postizenim

* VNITRNI PROTEKTIVNI FAKTORY

e osobnostni charakteristiky matek

e funkéni komunikace s ditétem

e vnitini vira a vidéni vyssiho smyslu

e volnocasové aktivity a osobni ritudly

« VNEJSi PROTEKTIVNI FAKTORY

e partnersky / manzelsky vztah

e rodina

e pratelé a blizci lidé

e podplirné skupiny pro rodice déti se sluchovym postizenim
e kontakt s komunitou Neslysicich

¢ ekonomicka situace rodiny

e pristup a komunikace ze strany odbornikd

e psychologicka a psychoterapeuticka pomoc

Obrazek 1 — Prehled protektivnich faktora podporujicich psychickou odolnost
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7.1 Sdéleni diagnozy

Zpusoby, jakymi respondentky reagovaly na zjisténi diagndzy jejich ditéte, se
ukazaly jako pomérné variabilni. U ¢asti matek totiz Slo o dopfedu zcela nepredvidatelné
zjisténi, u jinych bylo naopak vysledkem dlouhodobého patrani, nejistoty a navstév

nejruznéjsich specialista.
a) emocni reakce spojené se sdélenim diagnozy

Nejcastéji zminovanou reakci, byl zcela jednoznatné¢ Sok. Takto nckteré
respondentky popisovaly okamzik, kdy jim bylo sd€leno, ze se jejich dité potykd se
sluchovym postizenim: ,, ... ten prvotni Sok, ten tejden, to byla hriiza. To jsme s manzelem
sedeli doma a 7ikali si, co budeme deélat? Ten pocit, ze se vam uplné sesype svet."
(Respondentka 9). Obdobné prozitky popisovaly zejména Zeny, u nichz béhem prenatalniho
obdobi a s ohledem na dalsi faktory (napft. neptitomnost sluchového hendikepu v roding),
nem¢ly matky pfedem ani sebemensi podezieni, Ze by se jejich dit¢ mohlo se sluchovym

postiZzenim potykat.

U casti téchto respondentek se zpo€atku objevovaly rovnéZz tendence k odmitani
dané skute¢nosti: ,, Kdyz doktorka, viastné ta pediatricka rekla, Ze asi pravdépodobné ma
syn néjakou sluchovou vadu, tak se nam tomu nechtélo vitbec vérit, ani mné, ani manzelovi.
Prosté to bylo takovy trosku pak psychopaticky, jsme zkouseli viastné jestli slysi nebo neslysi,

pak uz jsme slySeli i my travu rust samozirejmé. *“ (Respondentka 8)

Vreakci na diagnozu ditéte popisovaly respondentky také proZivani smutku,
obvinovani a sebeobvinovani a neustalé vraceni se v myslenkach k tomu, kde se stala
chyba: ,, ... pak prijde takovy to obviniovani sebe sama, co jsem udélala Spatné v tehotenstvi.
Pak obviniovani, kdy clovek hleda, jestli pri porodu nebo néekde udelali chybu lékari a az pak

Jje to smifeni. “ (Respodentka 2)

Cast respondentek oviem stanoveni koneéné diagnozy vnimala spise jako tlevu, kdy
po mnoha navstévach specialistli a dlouhodobém patrani, bylo konecné finaln€ stanoveno,
s jakym hendikepem se dité potyka a o jak vaznou vadu jde: ,, ... samoziejmé uz jsme tusili,
Ze nékde néeco je a to, zZe se zjistilo, Ze je to ten sluch, tak ano, je to rana, jak z dela, ale taky
se vam ulevi. Pro ndas to bylo, Ze najednou jsme védeli, Ze to je ten problém. ““ (Respondentka

4). Uleva pak u nékterych matek pichézela také z toho diivodu, Ze byly ze strany odbornikd
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doptedu varovany, ze je mozné, Ze se jejich dité bude vyrovnavat s jinym hendikepem, ktery
potykaly s vaznymi obtizemi uz béhem tchotenstvi, a byly tak na moznost piitomnosti
hendikepu do jisté miry piedem ptipravovany: ,, ... mé uz to ani tak nevydesilo, protoze uz
beéhem tehotenstvi nas desili riuznejma vécma, co se stane (...) U druhyho plodu tam méla
byt neéjaka vada, kterda nakonec viibec nebyla, takze me uz to prislo jako jupi, konecné to

uznali a zacneme to 7esit. “ (Respondentka 1)

Jak bylo nastinéno vyse, cesta ke kone¢nému stanoveni diagnozy je mnohdy slozita.
Na jednu stranu jsou tak rodice v dlouhodobém napéti a nejistote, na stranu druhou nékteré
respondentky hodnoti, ze pravé vzhledem k tomu, Ze cely proces trval dlouho a védély, co
muze nastat, neprozivaly nahly Sok, ale postupné srovnani s diagnézou: , 7im, jak se to

porad resilo a nevychazelo to, tak to ¢lovék vstrebaval postupné. *“ (Respondentka 3)
b) role odborniku

ZkuSenost, na niz se znacna ¢ast respondentek shodovala, bylo pomérn¢ necitlivé
sdéleni diagnézy ditéte: ,, Po hodiné vam vrazili do ruky spici dité a rekli vam — vads syn
neslysi. Chcete byt zaregistrovani mezi kandidaty kochledrni implantace? (...) Tam si
pripadate jako tovarna. Rozhodné tam nebyla néjaka pomoc, nebo aby vam dali odkazy, kam
se obratit, néjaky doporuceni. (Respondentka 2). Respondentky zminovaly, ze jim v této
chvili chybél pocit individualniho ptistupu, empatie a zejména prostor pro ventilaci emoci a
ptipadné otazky. Cast z nich si po sd&leni diagnozy piisla v nastalé situaci osamocena a
nebyly si jisté, jak ji nadale zvladnou: ,, Da se Fict, Ze na zacatku jste z toho vykolejend jako
matka, Ze mate dité, které nebude v uvozovkach normalni a Ze budete néco resit a nevite, jak

to budete resit, protoze je to pro vas prosté novinka “ (Respondentka 6)

Pomérné zajimavym zjiSt€énim ovSem bylo, Ze mensi ¢ast respondentek vnima zpétné
tento strohy pristup jako spravny a oceiiuji jej. Hodnoti, Ze jim diky tomu byla ukazéna
realita takova, jaka je, a z faleSnych nad¢ji a doufani byly posunuty k praktickému feSeni:
., Zpétné po tom vSem uklidnéni a prijmuti ty situace, jsme rekli, Ze to bylo to nejlepsi, co nas
potkalo. Protoze kdyby nam ukdzal jakoby moznost byt namekko a néjak z toho byt rozlozeny,

tak by to bylo spatne. “ (Respondentka 6).

Nicméné mezi respondentkami panovala pomérné jednoznac¢na shoda, Ze prostor na

prvotni vyrovnani se s novou Zivotni skute¢nosti a odborna psychicka podpora rodicu
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chybi. Pozornost je zaméfena pravé na jiz zminované praktické otdzky, a zejména na
moznosti kompenzace: ,, Uz nemdte na nic cas, zastaveni se a premysleni o sobé, na to viibec
neni cas. Jde to strasné rychle. (...) Hned do vas valej véci — Ze pujde na cekacku na
implantat, potrebuje sluchadla, tohle a tohle. Ted premyslite, Ze to dité je viastné hluchy,
chrli na vas informace a vy to musite zpracovat, aby ten mozek fungoval. Takze to byl teda
masakr. “ (Respondentka 9). O podobné zkusSenosti hovofila i dalsi respondentka: ,, ... tam
prostor nebyl na néjaky emocni uvolneni. Jo, ty slzy vam pak jdou kazdy den, nerikam, Ze

ne. Ale je to vas viastni boj se s tim vyrovnat. “ (Respondentka 6)

Jak vyplyvéa z vySe zminénych citaci, k rodi¢im se uz od pocatku dostava velké
mnozstvi novych informaci, v nichz se pottebuji zorientovat. Na jejich zaklad¢ ¢asto Cini
pomérné zasadni rozhodnuti (naptiklad, zda ptistoupit u ditéte ke kochlearni implantaci ¢i
nikoliv), ovS§em ne vzdy jsou pro né zcela srozumitelné a mnohdy se s urcitymi oblastmi
seznamuji zcela nove€. Zaznivaly proto nazory, ze by bylo vhodné, aby rodice uz v ramci
oznameni diagnozy ¢i béhem nasledujicich setkani ziskali naptiklad od odbornikti shrnuti
jednoduchych a srozumitelnych bodi, na co s ditétem klast diiraz a co je v dané chvili
primérni a bezpodmineéné nutné sledovat ¢i zafidit: ,, V ¢y nemocnici by mél byt néjaky
postup, jednotny, dat néjakej seznam, jednoduchy body, co délat, co se stane, kdyz to
nebudou délat. A mozna jednoduse, néjakou kazuistiku, jak s tim ditétem pracovat. Ne nic

slozityho, protoze vim, Ze clovék je zahlcenej. “* (Respondentka 10)
7.1.1 Doporuceni a navrhy pro praxi

Z vyse zminénych vysledkl vyplyva, ze odborna psychicka podpora v dobé patrani
po konecné diagnoze, ale 1 po jejim stanoveni, znateln€ chybi. Pro fadu rodich jde o obrovsky
zasah do jejich Zivota, se kterym se museji vyporadat a je pro né¢ velmi t€zké se nahle

zorientovat jak v praktickych zaleZitostech, tak ve svych pocitech.

Neni pochyb o tom, Ze diagndzu ditéte je potieba sdélit jasn€ a napfimo, nicméné je
stejné klicové nezapominat pfi tom na vciténi se do pociti rodi¢t a do jejich individualnich
potieb. Ackoliv pro 1ékate miliZe jit o jistou rutinu, pro matky a otce jde o naprosto zasadni
informaci, ktera v jejich Zivote fadu véci ovlivni a zméni. Jednou z moznych cest je proto
edukovat odborniky v tom, jak citlivéji sd€lovat diagnézu a jak v tomto sméru s rodici
pracovat. Samoziejmé vzdy bude UspéSnost takovéto aktivity zaviset na osobnosti daného

specialisty, jeho ochot€ se v tomto sméru vzdélavat a byt otevieny ke zmeéné. Bezpochyby
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ale jde o oblast, kde mohou psychologové nabidnout a predavat své znalosti, dovednosti a
erudici. Dal$i z moznosti je pfimé pfitomnost psychologa pti sdélovani diagnézy. Ten mize
fungovat jako osoba, ktera oSetii aktualni pocity, legitimizuje a upozorni na emoce, které se

mohou v nasledujicim obdobi objevit a nabidne moznosti, kam se obratit.

V naprosté vétsing piipadu je ovSem lékar béhem vysetfeni a sdélovani diagnozy
s rodi¢i sdm a psycholog pfitomen neni. Je pochopitelné, Ze odbornik s rodici fesi primarné
dalsi postup a praktické otazky, nicméné bylo by velmi cenné, pokud by v rdmci rozhovoru
napfiklad zminil, Ze rozumi tomu, jak narocné miize danéa skuteCnost pro rodi¢e byt a ze
existuji mista a odbornici, ktefi jim mohou poskytnout psychickou podporu. Vhodnou
variantou by bylo predat jim napiiklad jednoduchy letdk s n€kolika kontakty na centra
krizové intervence, krizové linky ¢i odborniky a organizace, kde jim mohou psychickou
pomoc rovnéz nabidnout. S ohledem na to, Ze pfevazna ¢ast respondentek sama reflektovala
chybégjici emoc¢ni podporu a minimalni prostor na ventilaci svych pocitl, je na misté a

zadouci v tomto sméru ucinit jisty posun.

Je zarovenl samoziejmé, ze vétSina respondentek v takovém okamziku aktivuje své
ptirozené podplirné mechanismy a se situaci se postupné sama vyporadava. Nicméné jako
ve vSech jinych oblastech plati, Ze kazdy méa jinou miru citlivosti, jinak funkéni zvladaci
strategie, a je proto na misté rodi¢tim zdlraznit, Ze pomoc existuje a je zcela prirozené si o
ni fict. Témét ve vSech piipadech rodic¢e budou klést na prvni misto své dit€ a budou se mu
snazit zajistit co nejlepsi péci, ale je podstatné pfipomenout jim, aby nezapominali také sami
na sebe. Vyznam této skutecnosti se odrazi i ve zkuSenostech nékterych respondentek, které
jsou zminény v nasledujicich kapitolach. Pustit se okamzité do feSeni situace a zatfizovani je
pochopitelné na misté¢ a rodi¢im do zna¢né miry psychicky pomaha. Nicméné tim
v nékterych pfipadech mizZe dojit k pfehluseni ¢i potlaceni problémi — at’ uz partnerskych,

nebo osobnich — které se mohou zpétné€ a s vEtsi razanci vynofit v ndsledujicich letech.
7.2 Obdobi po sdéleni diagnozy

Obdobi, které nasleduje po sdéleni diagnézy, byva pro rodice pomérné
neprobadané oblasti. Rodice se uci, jak s ditétem spravné pracovat, snazi se zorientovat
v kompenzacnich pomtckach, moznostech pomoci, dochézeji za odborniky, absolvuji dalsi

vySetfeni apod. Je to naro¢na situace, béhem niz nekterym rodicim teprve dochazi, co bude
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sluchové postizeni pro dalsi fungovani rodiny a jejich zivot znamenat. Nésledujici ¢ast prace

vvvvvv

pomahaly situaci Iépe zvladnout.

7.2.1 Vnitini faktory
a) zména nahledu na situaci

Zatimco u ¢asti respondentek doslo k urcité zméné perspektivy az pozdéji, nékterym
zenam pomohlo, ze jiz velmi brzy dokazaly pozménit sviij nahled na hendikep a dité
vinimaly jako v zasadé normalni. Je ovSem nutné zminit, Ze Castéji tomu tak bylo
v piipadech, kdy respondentky jesté pfed samotnym narozenim ditéte jiz urcité povédomi o
sluchovém postizeni mély a ramcoveé tedy veédely, co je muze cekat: ,, Vim, Ze déti se
sluchovym postizenim Ziji normalni spokojeny zivot. A vzhledem k tomu, Ze znam spoustu
Jjinych diagnoz, ktery ten nas zivot by ovlivnily uplné jinak, tak my jsme nepropadali panice.

(Respondentka 5)

Tendence srovnavat sluchové postizeni s jinym hendikepem se u respondentek
vyskytovala pomérné Casto, a to v souvislosti s tim, Ze byly vdécné, Ze pravé tyto vazné
typy postiZeni jejich dité nepotkaly. V porovnani s nimi tedy sluchové postizeni vnimaly
jako ne tak ndro¢né a omezujici jak pro dité, tak pro rodinu. ,, Mit asi v rodiné postizeny dite,
ktery néjak pridusili pri porodu, o ktery se porad musi nékdo starat a ma uroven triletyho
decka, to je jiny. Takze si clovék rika, tady mam normalni dité, akorat blbé slysi.
(Respondentka 3). Jedna z respondentek pak popisovala konkrétni okamzik, ktery u ni ke
zméné perspektivy vedl: ,.Ja jsem si to paradoxné uvédomila v Motole, kdyz jsme tam lezeli
CtyFi dny na vySetreni. (...) Tam lezely ty déti onkologicky nemocny s maskama, rouskama
nebo uplné postizeny a tam jsem si uvédomila, co tady fiiukas, ty mas zdravy dite. Tohle jsou

nemocny deéti, tady je to prusvih. “ (Respondentka 2)
b) predchozi osobni zkuSenost se sluchovym hendikepem

Zatimco pro né€které respondentky $lo o objevovani zcela nové problematiky, jinym
ve zvladnuti situace pomahalo to, Ze ve své rodiné ¢i blizkém okoli mély osobu, ktera se
se sluchovym postiZenim potyka, a véd¢€ly tak, ze jde o hendikep, se kterym je mozné témet
bézné fungovat. V daném piipadé Slo o matku, jejiz syn se potyka se stiedné t€zkou vadou

sluchu: ,,Ja si myslim, Ze tim, Ze mam neslysici sestienici, tak jsem védeéla, co miize nastat a
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vedela jsem, Ze i s poruchou sluchu se da zit dobry Zivot. (...) Vedela jsem, Ze implantaty
existujou a kdyby bylo nejhiir, tak dostane implantat a ta elektronika je dneska tak

vymakand, Ze to néjak vyresej. “ (Respondentka 3)

Dv¢ respondentky mély k tématu sluchového postizeni blizko svym oborem studia,
tudiz jistou mirou informovanosti uz predem disponovaly, a problematika pro n¢ nebyla
zcela nova. OvSem vzhledem k tomu, Ze se konkrétné osobam s postizenim sluchu v rdmci
své profesni kariéry nevénovaly, 1 jim chybély nékteré aktualni informace, které si rovnéz
musely dohledavat: ,,Ja jsem spoustu véci délala, ale zamrzla jsem u nekterych informaci —
treba, ze vék je prekazkou, Ze se implantuje jen jedno ucho. Takze jste potrebovala zjistit,

jak je to ted. *“ (Respondentka 5)
¢) racionalni pristup

Cast respondentek popisovala, Ze se at uz samy, nebo s partnerem, rozhodly
hendikep ditéte vzit jako fakt a zamérit se primarné na jeho FeSeni. Nechtély se prilis
poddavat svym emocim, a proto sv¢ sily a pozornost napnuly do zji§tovani moznosti, jak ke
sluchovému postizeni ptistoupit: ,, ... myslim si, Ze my jsme se s manzelem rychle k tomu
postavili celem a zacali raciondlné uvazovat, ze tady mame neslysici dité a musime bojovat.
(Respondentka 6). Obdobny ptistup zaznival 1 u jiné respondentky: ,, Vzali jsme to jako fakt,
prosté je hluchej, tak se s tim musime néjakym zpusobem naucit pracovat. “ (Respondentka

8)

Ackoliv respondentky zminovaly, Ze pro né bylo klicové zistat racionalni, ukazalo
se, ze zcela odstFihnout se od svych emoci, neni mozné: ,, ... neztrdaceli jsme cas, holt dite
je postizeny a musime to resit, ne ze nad nim budeme brecet. Dodneska si ale obcas
pobrecime, co vam budu povidat. “ (Respondentka 6). DilleZité bylo také to, ze ptiliSny dliraz
na zajmy a prospéch ditéte bez ohledu na své potieby a odziti si vlastnich pocitli, nemusi byt
zcela funkéni a mizZe se s urfitym odstupem negativné projevit: ,, ... néjak jsme veskery
faze, co prichazej, to Ze se treba zlobite, uplné preskocili, coz se vlastné pozdéjc ukdzalo, Ze
to nebyla uplné dobra volba, malem nas to stalo manzZelstvi, protoze jsme viastné resili pouze

syna, vSechno kolem néj a ty nase problemy odsouvali jo.* (Respondentka 8).
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7.2.2 Vnéjsi faktory
a) praktické informace

Témeét bez vyjimky zaznivalo, Ze to, co respondentky po stanoveni diagnozy nejvice
vyzadovaly, byly informace. Potfebovaly zjistit, jak s ditétem pracovat, jaké oblasti rozvijet,
jaké moznosti kompenzace piipadaji v tvahu, jaka jsou jejich rizika a vyhody nebo jak
s dité¢tem komunikovat. Tedy bezpocet otazek, na néz se riznymi cestami snazily najit
odpovédi. Jednoznacné se shodovaly také v tom, Ze spiSe nez emocni podporu, potiebovaly
v dané chvili védét co nejvice informaci: ,, ... emocni podpora vam nepomiize v pripade,
kdy nevite, co se deje. A ja jsem clovek, ktery je prakticky. Ja potrebuju informace, abych se
s tim vyrovnala. (...) Takze my jsme hodné ty informace shanéli, abychom vedeli, co mame
délat, co miizeme Cekat, co se miiZe stat, i pri operaci, jaky muzZou byt komplikace.*

(Respondentka 9)

Védét o problematice co nejvice bylo pro nékteré z respondentek dilezité také proto,
aby mohly o situaci lépe a jistéji komunikovat s dal§Simi ¢leny rodiny a vysvétlit ji i
svému okoli. Nechtély zejména samy sebe jeSté vice znejiStovat tim, Ze pii kontaktu
s druhymi lidmi nebudou védét, jak reagovat: ,, To je asi pro kazdyho hrozny v tu chvili
s nékym rozebirat, kdyz vlastné nevite nic. Nevite, co dat za informaci, a to vas stresuje, kdyz
nevite sam. Lidi se ptaji ,,Co budes deélat?“, a to vy uz v ty dobé musite védet, co budete

délat. “ (Respondentka 9)

Vsechny respondentky hovofily o tom, Ze jim z pohledu ziskani potiebnych
informaci velmi pomohl internet a také socidlni sité (zejména Facebook). Respondentky
Casto zminovaly, ze od odbornikli ziskaly bud’ jen zékladni, nebo naopak pfili§ slozité
informace, a musely si tak samy ud¢lat vlastni vhled do problematiky. Zaroven pro né byly
socialni sité platformou, kde si mohly pfecist konkrétni zkuSenosti i od samotnych jedinct,
kteti se se sluchovou vadou potykaji: ,, Tam mi hrozne pomahaji nazory sluchove dalsich
postizenych, kteri uz jsou implantovani.” (Respondentka 5). Nejvice pak v prostiedi
socialnich siti respondentky Cerpaly praktické informace od ostatnich rodi¢ii. Tuto variantu
docenovaly zejména tehdy, pokud v jejich ptipadé byly moznosti odborné pomoci a
prilezitosti k setkdvani s jinymi rodinami omezené, napiiklad v souvislosti s mistem bydlisté
¢1 jejich Casovou vytiZenosti. Jako hlavni deviza byla zminovéna jakasi sdilend zkuSenost

osob, které se nachéazeji v podobné situaci: ,,Bézna spolecnost vam neporadi, protoze oni to
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nepotrebujou. Kdyby néco takovyho neexistovalo, tak nevite. On vam treba foniatr rekne,
ale nepomaha vam uplné, nevede vas za ruku. A ty zensky si vétsinou pomdahaji navzajem, ze
si Feknou, co je treba.“ (Respondentka 4). Nékteré¢ Zeny dokonce moznosti online rad od
ostatnich rodict stavély 1 nad pomoc organizaci, které se na sluchové postizeni zamétuji.
Svilij vyznam ma online komunikace a sdileni zkuSenosti rovnéz v tom, ze funguje jako urcita
psychicka podpora, povzbuzeni a vzpruha pro rodic¢e. Poskytuje jim tak ujiSténi v tom, ze
s podobnymi obtiZzemi se potykali ¢i stale potykaji i jini: ,, ... i takovou motivaci mi to davalo
a vnitini silu, Ze jsem védéla, Ze to ma nékdo taky ten problém, a Ze to prekonal. Ze to bude
lepsi, zZe se to zviadne. (Respondentka 10). Je tedy mozné fict, Ze online kontakt do jisté
miry supluje ¢i dopliuje sluzby rané péce a odborniki a poskytuje rodicim i urcitou

psychickou podporu.
b) odborna pomoc

Z jiz diive zminénych poznatk je evidentni, ze kli¢ovym bodem, kolem kterého se
zpocatku vse odviji, je zejména dostatek informaci, rad a doporuceni. Své nezastupitelné
misto ma proto v této souvislosti také pomoc rtiznych odborniki, at’ uz foniatrti, pracovnikii

rané péce, psychologt, specialnich pedagoghl i dalSich specialistti.

Nicméné je potieba si uvédomit, ze uz samotné uvédoméni si, Ze pomoc potiebuji
a kontaktovani odborné pomoci, miZe byt pro rodice velmi obtizné: , ... clovéek to sam
v sobé néejak zpracuje, ale pak nékam zavolat a vict ,,ja mam hluchy dité, potiebuju pomoct“,

tak to bylo asi nejhorsi, Fict to nahlas a priznat to.“ (Respondentka 9)

Pomérn¢ vyrazna cast respondentek vyzdvihovala zejména prinosy rané péce.
Vedle praktickych informaci si respondentky cenily také toho, Ze za nimi pracovnice pfijely
az domi, mohly jim klast jakékoliv otdzky, a seznameni s hendikepem tak probihalo
postupné: ,, Ta rana péce, ona jde tak krok po kroku a vlastné ma informace od spousty rodin,
takze je schopna predat je i tak zprostredkovane “ (Respondentka 5). Zaroven respondentky
reflektovaly, jak pro né bylo dulezité ziskdvat ze strany téchto pracovnic pribézné
povzbuzeni a ujiSténi v tom, Ze postupuji spravné. To jim dodavalo psychickou podporu
a pomahalo jim naro¢nou situaci zvladnout: ,, Ty mi davaly impuls — zkuste, vydrzite. Nebyla
Jjsem pak z toho Spatna, Ze néco nefunguje. (...) Rana péce vam pomdha v tom, Ze to je dobre,

ubezpecuji vas, Ze to je dobra cesta a Ze ta cesta se jednou ukaze. “ (Respondentka 6).
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Vyznam ocenéni ze strany i dalSich odbornikii hodnoti jako velmi dilezity i dalsi
z respondentek: ,, Kdyz to porovnam s kritikou od rodiny, ktery davaly ty rady, co vam spis
ublizujou, tak tam jsem byla rada, Ze tam vidycky bylo pochvaleni pro rodice, protoze to
clovek potrebuje. Vy délate, co muzete, snazite se. Vidycky takova podpora a vzpruha.
(Respondentka 7). Zarovenn byla vyzdvihovana také tendence odbornikii respondentky
zklidiiovat a legitimizovat jejich obavy. ,, Nam pak hodne pomohl ten Tamtam. Oni byli
tak hrozné laskavi a vlastné mi i ukazali, Ze moje dité je trochu streleny. Byli na nas moc

hodny a ja jsem se naucila to nebrat tak strasné dramaticky. *“ (Respondentka 10)
c¢) kontakt s rodinami a osobami se sluchovym postiZenim

To, co respondentkdm v pocatku také velmi pomahalo, bylo setkani s dal§imi
rodinami v podobné situaci nebo s jiz starSimi détmi, které se se sluchovym postiZenim
potykaji, a dokdzou v zasad¢ bézn¢ fungovat. Vzhledem k tomu, ze vétSina respondentek
muze realita vypadat: ,, Méli jsme taky kolem holcicku, kterd je implantovand, tak jsem ji i
pozvala do rodiny. Ona slySela i mluvila dobre, bylo ji sedm a viibec to na ni nebylo poznat.
Takze ta mluvila nadherné a ze mé to spadlo, tak to bude dobry.” (Respondentka 7).
Obdobné zkusenosti méla i dalsi respondentka: ,, Potkavala jsem se s détma, ktery implantat
mély a vidéla jsem, Ze to jde a Ze to sice je prdce, ale jde to. *“ (Respondentka 2). Samoziejmeé
muze dojit k tomu, ze rodice tak ziskaji faleSnou nadé&ji, Ze i u jejich ditéte bude kompenzace
dobte fungovat, a nasledné¢ mohou byt velmi zklamani, objevi-li se komplikace. Je tedy
vhodné neupnout se od pocatku pouze k této jediné predstaveé, ale mit na zfeteli 1 dalsi
varianty. Nicméné pro dodani urcité sily, nad&je a perspektivy jsou bezpochyby setkavani
s dal$imi osobami s timto hendikepem velmi cennd. Zaroven se rodice potykaji s nejistotami
a otazkami, zda vyvoj jejich ditéte probihd v riznych oblastech v rdmci normy. Je pro né
proto ukliditujici vidét a od jinych rodicu slySet, Ze jejich dité, které je uZ dnes starsi, se
v mlads$im véku potykalo s obdobnymi obtizemi a ze se jim je podatilo prekonat ¢i vytesit:
, Kdyz maji treba uz Sestileté dite, starsi, tak Fict, jestli to mélo taky tak. Ty prakticky
situace. “ (Respondentka 5)

Nejcastéji se rodic¢e dostanou do vzdjemného kontaktu prostiednictvim socialnich
siti a nasledné se osobné¢ setkaji. V né€kterych ptipadech se pak rodi¢e potkdvaji s détmi se
sluchovym postizenim v ramci riiznych organizovanych pobyti a akci: ,, Byli jsme na tom

pobytu zhruba v synovo asi tri ctvrte roku (...) pak tam byl na rozhovor ctrnactilety chlapec,
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ktery mel stejné postizeni, akorat mél implantovano jen jedno ucho a s nim jsme si povidali.
Takze jsme videli dité se stejnym hendikepem, ktery s nami normalne hovorilo. A pro bézné
slysiciho cloveka to bylo zajimavy, Ze byste nepoznala, Ze to dité ma postizeny sluch.

(Respondentka 6)
7.2.3 Doporuceni a navrhy pro praxi

Je zcela evidentni, ze dominantni roli hraje v obdobi po stanoveni kone¢né diagnézy
zejména dostatek informaci. Pokud rodicim chybi, tak jejich tenze, nejistota a celkova
psychicka nepohoda nartstd. Ukazuje se, ze zejména v pocatku, kdy se rodice s hendikepem
zaCinaji szivat, neni v zasadé mozné od sebe praktickou a emoc¢ni podporu odd¢lit. Jdou-li
tedy tyto dvé slozky ruku vruce, jde o idedlni stav. Takovym piikladem je mnoha
respondentkami vyzdvihovana rand péce, kterd vede rodice v praktické roving, ale zaroven
v sobé zpravidla nese i1 prvek psychické podpory. Je proto podstatné, aby rodice uz pii
stanoveni diagnozy byli na danou sluzbu upozornéni a byli vybidnuti k jejimu kontaktovani.
Vzhledem k diivéte, ktera se mnohdy mezi pracovnicemi rané péce a rodi¢i vybuduje, navic
mohou odbornice 1épe nahlédnout a zhodnotit 1 psychicky stav rodic¢i, a to, jak celou situaci
zvladaji. Naznaji-li, ze by v daném piipadé pomohlo obratit se na psychoterapeuta ¢i
poradenského psychologa, mohou tento navrh rodicim prednést a vysvétlit jim, v ¢em by

jim konkrétn€ mohla pomoc odbornika prospét.

Zaroven se velmi vyrazn€ ukazalo, jak pozitivné a siln€ na rodice plisobi, jsou-li ze
strany odbornikd, s nimiz jsou v kontaktu, ocenéni. Zejména v poc¢atku je proto dulezité klast
diraz na to, aby rodice ziskéavali pozitivni zpétnou vazbu, ktera jim doda povzbuzeni a bude
je motivovat. Rodie ovSem dokdZzou rozpoznat, pokud je neupiimna nebo plisobi
mechanicky a naucené. Pracovnici rané péce, psychologové, ale 1 dalsi odbornici by si proto
vzdy méli klast dliiraz na to, aby pochvala byla upfimna a mifena cilené. Nemén¢ dileZzité
pak je spravné vybalancovat motivaci a povzbuzeni rodict s realistickymi ocekdvanimi. Na
miste je proto hovoftit od pocatku o vSem variantach, které ptipadaji v tvahu a o tom, co by

kazda z nich pfipadné pro rodi¢e znamenala.
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7.3 Dlouhodoby horizont

V nasledujici kapitole jsou piedstaveny vyznamné faktory, které podporuji
psychickou odolnost matek v dlouhodobém ramci. To znamena, ze nejsou spojeny se
specifickym ¢asovym obdobim, ale prolinaji se v§emi fazemi — od doby stanoveni diagnézy

az po soucasny stav, v némz se respondentky nachézeji.
7.3.1 Vnitini faktory
a) osobnostni charakteristiky matek

Kdyz se respondentky zamyslely nad tim, jaké vlastnosti jim pomohly narocnou
situaci zvladnout, nejcastéji zaznivala racionalita, kterd byla spojena se snahou zamérit se
primarné na FeSeni situace a praktické otdzky: |, Vnitrné si to rikam, at’ je jakykoliv
problém, tak se dokdzu soustredit na reSeni a nepoddavam se moc tém emocim.*
(Respondentka 4). Stim je spojena i urcitd tvrdohlavost a cilevédomost, které
respondentkdm napomahaji drzet se vytyCeného cile: ,, ... nekdy jsem s tim otravna, ale
takova zabejcnost. Kdyz si dame néjaky cil, tak mam nékdy potom problém sejit z cesty.
(Respondentka 10). Jistd tvrdost viici sobé samotné tak ¢asti respondentek dle jejich slov
napomahd nepoddévat se tolik svym pocitim a pozornost zaméfit jinym smérem: ,,Jd se
dokazu zakousnout, zabejcit, Fict si, takhle ne, a jit urcitou cestou. A to mé udrzuje. Kdybych
si to vic pripustila, tak bych vic ujela z té cesty. “ (Respondentka 4). To, Ze s timto postojem
mohou byt spojena i jista tskali, si ov§em uvédomuje dalsi z respondentek: ,,Ja si myslim,
Ze na jednu stranu je to ulehcent, ale setkala jsem se i s kritikou. Myslim, Ze jsem v nékterych

situacich tvrda, moc neprojevuju city v tu chvili. Ono mi to pomohlo v tom, Ze jsem se

nehroutila. ““ (Respondentka 5).

Byt’ respondentky dle svého popisu zazivaly i fadu psychickych propadi, vSem jim
bylo spolecné, Ze nerezignovaly, ale aktivovaly své sily a pustily se do zafizovani, zjiStovani
informaci, a byly tak aktivnimi hybatelkami veSkerého déni kolem hendikepu ditéte: ,, 7y
lidi, co mé znaji, nasi spolecny pratelé, tak rikaji — ty jsi prosté zatla zuby a nenechala ses
litovat, délala jsi pro to néco, posunula jsi syna o kus dal, necekala jsi, co ti kdo nabidne. *

(Respondentka 2).

Schopnost zachovat si pozitivni pohled a nezabyvat se tim, co nemohu ovlivnit, je

dalSim dtlezitym opé€rnym bodem, ktery nékterym respondentkdm pomohl: ,,Ja jsem asi
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optimista. (...) Snazim se jako ve vécech dlouho nebabrat, protoze vim, Ze pak clovek sedi a
lituje se.” (Respondentka 10). Jako neméné dulezité pak respondentky vnimaji umét si
stanovit priority, tedy stanovit si to, co je skutecné¢ v danou chvili dilezité: ,, ... asi néjaka
systematicnost, ze jsem schopna si v téch vecech udélat poradek a urcit priority, co je tieba
udelat jako prvni. (...) To bylo docela diilezity si v tom udélat poradek a jit krok po kroku, a

vedet, ze tak se dostaneme k cili. “ (Respondentka 5)

Kdyz se respondentky zamysleli, zda je hendikep ditéte néjakym zplisobem
osobnostn¢é proménil ¢i ovlivnil, zaznivalo, Ze u Casti z nich doslo k ur¢itému preskladani
hodnot a priorit: ,, Clovék se ze vieho nehrouti. Ma ty hodnoty takové jinde a co se déje
nekomu a styska si nad tim, tak si rikam, co to vitbec paneboze resite. “ (Respondentka 1).
Ve velmi podobném duchu hovotila i dalsi z respondentek: ,, Myslim, Ze nas to jako rodinu
stmelilo. Ty hodnoty se vam uplné preskladaji. To, co jste se dohadovala predtim, vam prijde
zbytecny, zZe to jsou kraviny, resi se jiny véci.“ (Respondentka 9). Tteti respondentka pak
v této souvislosti zminovala, ze ji dit¢ dovedlo k opravdovému uvédoméni si toho, co
v minulosti spiSe vnimala jen jako ur€itou frazi: ,, Mdm pocit, ze jsem se konecné naucila asi
mozna vhimat ty okamziky tady a ted. Coz to sluchové postizeny dité md. (...) Tady a ted’ si

to vysvetlit. “ (Respondentka 5)

Za podstatné nyni ¢ast respondentek povazuje jiné véci nez diive a v mnoha smérech
jsou tolerantné&jsi: , ... ted’ tam mam takovy to, nech Zit a nechté mé vy Zit. (...) ani mé tam
uz neprobleskujou odsouzeni kohokoliv za cokoliv.“ (Respondentka 5). N&které z nich také
citi, Ze je tato zkusenost vnitiné posilila a podpof¥ila jejich sebeduvéru: ,, Meé to pomohlo
byt silnéjsi. Verit si, ze to dokdzu vyresit, Ze pokud budeme drZet jako rodina, tak to

zvlddneme. Ze to tak hrozny neni a Ze si dokazeme pomoct.” (Respondentka 4).
b) funk¢éni komunikace s ditétem

Nesmirné podstatné pro zdarné zvladani situace je to, aby rodie nalezli se svym
ditétem komunikacni kanal. Pocit, Ze matky nejsou schopny jednoznaéné rozpoznat jeho
potieby a dorozumeét se, je pro né totiz nesmirné frustrujici: ,, ...dochazi k tomu, Ze ty rodice
Jjsou z toho ditéte frustrovany. Ja jsem videla rozdil, kdyz jsem méla toho starsiho. Tam jsem
od mala citila strasné tésnou vazbu, ale u mladsiho jako kdybyste prerusila spojeni — jako

kdyby E.T. se nemohl dovolat domii. Takovej strasné divnej pocit to byl. (...) My jsme to
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spojeni navazali az tak ve 3,5 letech, kdy jsem méla pocit, Ze tu nemdam mimozemstana, ale

Ze se mnou néjak komunikuje. “ (Respondentka 10).

Nejednou ze strany respondentek zaznélo, ze se jist¢ smiFeni s hendikepem a
vlastni psychické uklidnéni dostavilo az ve chvili, kdy se zlepSila vzidjemna
komunikace: ,, Celou dobu mdte problém, zZe mate pocit, zZe to dité je za néjakou hradbou.
Komunikacni hradbou. Mate problém, ze neni v ty vasi skupiné stejné hovoricich, ze je nékde
mimo, neni soucasti. A kdyz se dostava do stavu, kdy rozumi vam lépe, Sirsi rodiné,
babickam, dédeckiim, vypravi a oni mu rozumi, tak je to sebeuspokojeni a uklidnéni matky,
Ze je to na dobry cesté a ze to bude lepsi. “ (Respondentka 6). Zasadni vyznam vzajemného
dorozuméni vyzdvihuje i dal$i respondentka: ,, Dorozumime se, to je hrozné moc. Cokoliv
mu umim vysvetlit, vim, ze ho zastavim. Kdyz je smutnej, vykladame si. Zjistil, Ze jsou sny,
tak vykladame, co se komu zddlo. (...) Taky je uzasny, Ze si chce povidat — on nemluvi, ale

chce si povidat, je to zvlastni, ale je to tak. “ (Respondentka 7)

Neni vyjimkou, ze jsou nékdy rodice odrazovani od toho, aby s ditétem znakovali,
pripadné z toho maji sami obavu. VétSinou tomu tak byva v ptipadech, kdy ocekavaji, ze
dit¢€ podstoupi implantaci a fe¢ se postupné sama rozvine. Nicméné respondentky se shoduji
na tom, ze neni vhodné na tuto cestu spoléhat. Naopak je kli¢ové uz od poc¢atku najit zptisob,
jak s ditétem navazat spojeni: ,, ... ndm tri ctvrté roku davali nadéji, jenom nds utvrzovali,
jesté nas zrazovali od znakovani, at neznakujeme, Ze by se nenaucil, ale to jsem je teda
neposlechla, to uz jsem méla ten prvi kurs. Ja jsem rikala, Ze pro mé je duleZity se s nim
nejak domluvit a je mi jedno, jestli to bude rukama, nebo reci.““ (Respondentka 2). Mit na
védomi 1 variantu, ze implantat neza¢ne fungovat hned, nebo nemusi fungovat vibec, je
proto podle respondentek velmi podstatna. Tim, Ze tedy uz od zac¢atku budou mit rodice
snahu najit se svym ditétem funkéni zpiisob komunikace, tak mohou ptedejit oboustranné

frustraci.
¢) vnitini vira a vidéni vysSiho smyslu

Vétsina respondentek odmitala, ze by pro né urcitym podptirnym faktorem byla vira
¢i jakasi spiritualita. Vira ve smyslu religioznim byla zminéna pouze jednou: , Pribuznd
mé upinala k Bohu, Ze to bude dobry, ze se modli, a nebylo. Tak jsem se na ni pak chvili

zlobila, Ze Panbith nepomoh. “ (Respondentka 7)
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Tti z celkovych deseti respondentek ovSem zminovaly, Ze pro né bylo podstatné mit
vlastni vnitini viru, Ze to, co se déje, ma urcity smysl a mize to ve vysledku posilit nejen
je samotné, ale i dalsi ¢leny rodiny: ,, MozZna, Ze to nékdo zvladne bez toho, ale mé to dava i
to presvédcent, Ze to, co se déje, md néjaky vyznam. Ze to neni negativni.“ (Respondentka
10). Do jisté miry podobny pohled na situaci méla i jina respondentka: ,, My to dneska bereme
tak, Ze nas to obdarovalo. Ze nds to jako rodinu semklo a vlastné nds to postavilo nohama
na zem, Ze zivot neni uplné riizovej, ze mad i tyhle uskali a Ze to tak asi mélo byt. Takze néeco
tady asi nad nami tady je. Néjaka vyssi moc a syn si nas vybral a kvili nécemu. Ja nevim
proc, ale verim v to, Ze to tak mélo néjakej ditvod a treba se ho jednou dozvim, proc to tak

bylo.“ (Respondentka 6)

Do jisté miry odlisny nazor sdélovala jina z respondentek, ktera postoj ,,mélo to tak
byt“ vnima jako jisté ulehéenti: , ... prijmu to, protoze to tak nekdo chtél, ona to tak chtéla,
vybrala si mé — pro mé je to takové ulehceni situace, Ze to tak je a nic s tim neudélam. Mam
to spis tak, Ze to takhle je, tak se z toho nezblaznim a stastné se da zit skoro se vsim*“

(Respondentka 5)
d) volnocasové aktivity a osobni ritualy

Pro posileni vlastni psychické odolnosti bylo pro respondentky dilezité vénovat se 1
innostem, které s hendikepem a pééi o dité pfimo nesouviseji. Casto zaznivalo, Ze
odreagovani nachdzely ve sportovnich nebo kulturnich aktivitach: ,Jit si vycistit hlavu,
odpocinout si od deti, jet se projet na kole, probéhnout se a nacerpat ten adrenalin zase do
tela. “ (Respondentka 3). Dalsi z respondentek zminuje, Ze pro ni bylo dtlezité najit si ¢as
na sebe a na to, co je tési, i navzdory drobnym prekazkam: ,, 4 pak jsem si dovolovala
to, Ze jsem unikala z domu, Ze jsem se domlouvala, zZe jdeme nékam, do divadla, do kina, na
vylet. Délala jsem si ty drobny radosti a moc jsme neresili, ze nds to bude tolik a tolik penéz

(...) Prosté jsme vyrazili na ty hory, nezavieli jsme se doma. “ (Respondentka 5)

Nemén¢ dulezité bylo rovnéz uvolnéni pti riznych kreativnich ¢innostech, ale i
dodrzovani osobnich ritual: ,, ... oblibeny serialy, mam i knizky, ktery ctu, vracim se k nim,
takze i takovy urcity ritualy. Me treba nabiji, kdyz v nedeéli odpoledne manzel se synem jdou
do bazénu, pak se stavi u babicky na kafe, ja vezmu psa a jdu na prochazku nebo si jdu

zacvicit do fitka. “ (Respondentka 8)
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Cést respondentek vnimala jako odreagovani od starosti to, Ze se mohly vénovat
praci v domacnosti: ,, Rekla bych, ze kdyz je néjakej problém, tak o to vic pracuju. Ze jdu
uklizet, abych nad tim nemusela tolik premyslet. “ (Respondentka 2). Podobn¢ to fungovalo
1 u jiné respondentky: ,,Jd jsem byla doma, takzZe starost o domdcnost, délate rutinni véci,

tak zapomindate. ““ (Respondentka 4)

Pro né¢které z respondentek, jejichz déti jsou uz star$i, bylo vyznamnym krokem,
ktery jim psychicky pomohl, zapojeni se zpét do pracovniho procesu: , Ted’ jsem zase
pracujici clovek, takze zazivam i takovyhle v uvozovkach vnitrni uspokojeni, Ze jsem diilezita

i nékde jinde, nejen v domacnosti. “ (Respondentka 6)

Podstatné je dle n¢kterych respondentek také dovolit si jen tak odpoc¢ivat a nemit
pocit, Ze neustale museji vyvijet ur€itou aktivitu: ,, 4 Ze jsem si fakt dovolila jako odpocinout
si, kdyz jsem méla moznost. Kdyz mi décka nékdo vzal, tak jsem si dala nohy nahoru a rekla

Jjsem si budes spat. “ (Respondentka 5)

Ackoliv nalezeni Casu samy pro sebe povazuji respondentky za velmi podstatné,
nemén¢ dulezité a povzbuzujici je pak pro né traveni spolecného ¢asu jakoZto rodina: ,, ...
rozlozime gauc, dame si néco dobryho, koukame na pohddky, nebo si povidame. Nebo se jen
valime. Malej ten uplné zboznuje, na to ze je mu 11, kdyz se o vikendu vzbudi, my tam
s manzelem lezime, néco si Fikame, pak prijde pes, svali se, pak syn, a muchlame se."
(Respondentka 8). Viibec nejcastéji pak zaznivalo, Ze spolecny Cas travi rodiny nejradéji
sportem nebo vylety: ,, Cesta viakem je pro mé pékna, protoze mame vsichni volné ruce,
miizeme si povidat. Vykladame si, déti maji pozornost, a i se mi jednou stalo, zZe pani rikala,
vy jste tak nadherna rodina, vy tak hezky komunikujete a fungujete spolu. “ (Respondentka
7)

7.3.2 Vnéjsi faktory
a) partnersky / manzelsky vztah

Na zéklad¢ vypoveédi respondentek se ukazalo, ze partnefi ve veétSiné piipadi byli
hlavni materidlni oporou rodiny. Byli vnimani jako ti, ktefi z divodu pracovniho vytiZeni
sice nemaji s péci o dité tak intenzivni kazdodenni zkuSenost, ale jejich role byla dulezita
v tom, aby zajistili finance na fungovani rodiny a veSkeré nadstavbové vydaje, které

s hendikepem ditéte souviseji: ,,Ja jsem se nemusela za celou tu dobu bat, ze nebudeme
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mit kde bydlet, nebudeme mit co jist. (...) Ty naklady na tu synovu lécbu a viibec dojizdeni,
byly docela dost vysoky a on se o nds prosté vidycky, vidycky, se o nas dokazal postarat. *
(Respondentka 8)

Respondentky rovnéz zminovaly, Ze ackoliv nebyli partneti ve vétSin€ ptipadu v péci
o dit¢ tak zainteresovani jako ony samy, byli velkou podporou zejména v ramci FeSeni
technickych zalezZitosti a praktickych véci: , Uz ten vyber toho kochleiru jsem
konzultovala, prece jen je to technicka véc a chlapi tomu vic rozumi. Kdyz doslo na hadky
s pojistovnou, tak to vyresil on.“ (Respondentka 1). Respondentky zpravidla hodnotily, ze

maji tento styl fungovani jiz zavedeny a védi diky nému, s ¢im mohou pocitat.

Cast respondentek pak vnimala partnera jako hlavni osobu, ktera jim pomohla situaci
zvladnout a byla jim i nejvétsi emo¢ni oporou. Slo zejména o zachovani jakéhosi
praktického a racionalniho pristupu, ktery byl urcitym pevnym bodem, ke kterému se
respondentky v dobé psychickych propadt a v tézkych chvilich mohly upinat: ,, ... vsichni
ostatni se snazili Fikat, Ze to bude dobry a Ze jsou horsi véci. A to jako maminka slySet
nechcete a nepomdhd vam to, kdyz mate tu bolest, Ze to dité md takovej hendikep. (...) Takze
to, Ze tu pro mé byl, jesté on je takovej pragmatickej, tak to bylo jako to sprdavny.
(Respondentka 7). Podobnou zkusenost popisuje i dalsi respondentka: ,, ... kdyz jsem byla uz
nejvic hystericka, kdyz uz jsem to fakt jako vzdavala, kdyz uz se mi chtélo brecet, vzdat to,
prastit, utyct, tak on prosté nikdy se nezlobil, vidycky mé nechal vybrecet, stal za mnou. “
(Respondentka 8). Prakticky pfistup partnera ocefiovala i tfeti z respondentek: ,, ... nehroutil
se, jakoze furt tu rodinu drzel pohromade, protoze védel, Ze toho je hodné. A chlapi to casto
nedavaji, maji to slozity. Kdyz se néco vymyka standardu, tak se s tim perou. A on se k tomu

postavil celem, Ze tak to je a néco s tim musime délat. “ (Respondentka 9)

Ve dvou ptipadech doslo dle respondentek k tomu, Ze se partner s hendikepem
ditéte nevyrovnal, coZ pochopitelné na matku pteneslo o to vétsi zatéz a naroky: ,,Ja bych
rekla, zZe se dodneska s tim nesmiril. Nenaucil se ani nenavstévoval zadny kurz, to bylo
hozeno na mne, to jezdeéni se synem do Brna, dojizdeni do Prahy, ty kolecka, co jsme museli

absolvovat, nez mél dostat implantat, tam to bylo vSechno na mné. “ (Respondentka 2)

V této souvislosti si jiné respondentky cenily pravé toho, ze snimi partnefi
absolvovali potfebna vySetteni, prohlidky a fesili s nimi dilezitd témata a rozhodnuti. Mély

diky tomu pocit, Ze to neni jen jejich problém, ale Ze s partnerem maji stejny zajem:
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. Byla to cesta nas obou, ze nds to nerozdélilo, a kdyz bylo potieba, byli jsme na to dva. (...)
A ta podpora v tom, zZe jsme to absolvovali spolecne, bylo super.“ (Respondentka 6). O
potiebé jisté rovnocennosti mezi partnery se zmifiovala i dalsi respondentka: ,, Casto jsem
slysela, Ze to je super, Ze manzel znakuje. A ja jsem si Fikala, Ze to prece nejde jinak. (...)
Kdyz by on byl ten popirac, tak si myslim, ze tam to potom konci. Samoziejmé u nékterych
ne, ale ja bych to asi nezvladla, kdyby v tom nebyl se mnou, kdyby se zacal treba stranit. *

(Respondentka 5)

Neékteré respondentky dosly k zavéru, Ze maji pocit, Ze je ve vysledku hendikep
ditéte s partnerem jesté vice spojil: ,, Vétsina paru si stézujou a tieba je to rozdeli, protoze
Je to narocnd situace. A nds to jako spojilo, Ze fungujeme dobre, jsem spokojend. Rikam, Ze
kdyz tohle se vydrzelo, tak uz se vydrzi vsechno. (...) Klobouk doli, Ze to tak zvladnul a

vydrzel. Kazdej jinej by utek. “ (Respondentka 7)

V neposledni fad¢ pak respondentky ocenovaly, pokud partneti funguji jako podpora
1 vtom, ze jim dévaji moZnost udélat si na sebe ¢as, od mnohdy intenzivni péce si
odpocinout a vénovat se vlastnim aktivitam: , To si pak uzivam, kdyz mé manzel pusti
vecer samotnou nakoupit. Ja jedu do Globusu a jsem Stastnd, Ze jsem dvé hodiny sama

v krame. *“ (Respondentka 9)
b) rodina

To, co respondentky vyzdvihovaly jako vyraznou podporu bylo, pokud citily ze
strany ostatnich ¢lenii rodiny snahu se s ditétem dorozumét (naucit se kuptikladu
alespon zaklady znakového jazyka): , Spousta z rodiny se snazi znakovat, uci se, nemaji

problém oba kluky hlidat, takze prijeti uplné stoprocentni.“ (Respondentka 1)

Skutecnost, Ze naopak v nékterych piipadech ¢ast rodiny nema zdjem najit s dité¢tem
komunikac¢ni kanal nebo se vii¢i nému stavi ostychave, vnimaji respondentky s jistou litosti:
,» ... 2 nasi rodiny, byt vikali, Ze méli zajem, tak nikdo neznakuje (...) ty se nesnazi, mluvi na
nej normalné a ja jim rikam, ze on vam nerozumi. Tak to mé vidycky mrzelo, bolelo z ty
blizky rodiny “ (Respondentka 7). Obdobnou zkuSenost ma i dalsi z respondentek: ,, Oni to
rovnou zavrhli, Ze znakovat nebudou a ja jsem si tenkrat vikala, Ze jestli holka nedostane
implantat, tak tim jste s ni dohovorili. Samoziejmé Ze nikomu nemiizu nutit, aby nékam
chodil, ale naucit se alespon zakladni znaky, si myslim, Ze ta nejblizsi rodina by se to naucit

mohla. Nebo mi k tomu pak nesedi takovy to ,, Tak, co budeme délat? ““ (Respondentka 5)
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Co se tyce postoje prarodicl, respondentky kvitovaly, pokud ke svému vnukovi ¢i
vnucce zachovali naprosto béZny pristup — ptehnané je nelitovali ani je nevnimali tak, ze
se né¢im zvlastnim vymykaji, a tim padem by z nich méli mit obavy: ,, Tam vitbec ostych
nebyl. Ba naopak, oni ho berou jako svého vauka a tim to konci. “ (Respondentka 4). Dalsi
respondentka v této souvislosti ocenovala nasledujici: ,, ... absolutné se nedéla rozdil mezi
starsi a mladsi dcerou. Hlidaji se obé, neni problém jit s tou nebo s tou. (...) Pravidla jsou
stejny, tak jak jsem rikala, nikdo nema strach ji cokoliv Fict nebo s ni travit cas. Takze ta

normalita toho Zivota se nikam extra neposunula. “ (Respondentka 5)

Pravé pfipadnéd obava z toho, jak se lidé s ditétem dorozumi nebo jestli zvladnou
obsluhovat jeho kompenzac¢ni pomiicku mize nékdy stat v cesté tomu, aby prarodice, ale i
ostatni ¢lenové rodin€ nabidli pomoc. Pfitom to, co zZeny opakované zdiraziovaly bylo, Ze
vyraznou podporou je prave, pokud maji moznost se o péci s nékym dalSim alespon ¢astecné
podélit. Divodem, pro¢ jsou néktefi ¢lenové rodiny v tomto sméru spiSe pasivnéjsi, byvaji
mnohdy 1 urcité predsudky a stereotypni predstavy, které mohou vic¢i osobam se
sluchovym postizenim mit: ,,Jd si hodné myslim, Ze tam hraje roli, jak se na to lidi budou
divat. (...) Pro né je to néco, co stigmatizuje, a to je ten hlavni problém. (...) Délaji, Ze to

tam nent, ale proto, aby nemuseli nekomu nic vysvetlovat. “ (Respondentka 5)

Zaroven pomérné jednoznacné zaznivalo, ze respondentky celkové velmi posiluje,
pokud citi, Ze 1 ostatni ¢lenové rodiny jsou do hendikepu ditéte a jeho FeSeni ,,ponoreni*
stejné jako ony, maji zdjem dozvidat se informace, rozvijet sami sebe, a vede je tak urcity
spolecny zajem: ,, ... podpora byla, ale v tu chvili, aby to byla vétsi podpora, tak aby byli vic
odbornéjsi, vic ponorenéejsi do toho. To jim nezazlivam, jen konstatuju. Mozna to nejde,
moznd jo, mozna by méli chtit vic. “ (Respondentka 6). Pravé informovanost a jista otevienost
novému jsou dileZité podminky, které mohou do zna¢né miry napomahat sniZovat obavy
ostatnich Clenil rodiny z hendikepu a ve vysledku psychicky podpofit i samotné rodice: ,,Jd
si myslim, ze lidi, kteri to nechapou prakticky, tak vam tézko daji emocni podporu. (...)

Nevedi, jak na vas reagovat, a spis se vam vyhybaji. “ (Respondentka 10)

Sluchovy hendikep ovSem nezasahuje jen §irsi rodinu, ale zejména jeji nejuzsi jadro
— tedy partnery a pfipadné sourozence. PostiZeni s sebou pochopitelné pfinasi vyssi naroky
na logistiku, organizaci dne a péci, presto vSak vétsi ¢ast respondentek hodnoti, Ze samotné
fungovani v ramci rodiny sluchové postizeni nijak vyrazné neproménilo. V nékterych

ptipadech to pak byl vysloveny cil rodic¢ii, aby v§em détem vytvofili stejné podminky: ,, Méli
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Jjsme s manzelem ten pocit, ze potrebujeme, aby ty starsi deti mély pocit, Ze furt fungujeme
Jjako rodina a ne, Ze jsme jen my ti'i s dcerou a ony jsou stranou. (...) Snazili jsme se, abychom

3

nedelali vsechno jen tak, jak ona chce nebo potrebuje, protoze by to bylo Spatné.’

(Respondentka 9)

Pristup k sourozenciim je ovSem tématem, které respondentky v fadé pripadu trapi.
Nejsou si jisté, zda postupuji vramci vychovy spravné, zda dité s hendikepem
neupiednostiiuji, a jeho sourozenci tak neupiraji svou pozornost: ,,Ja bych rekla, Ze ji to
hodné ovlivnilo, protoze sla jakoby stranou, ten cas se musel vénovat synovi. (...) Nebyl na
ni takovy cas, protoze jsme treba se synem jezdili na vySetreni na cely den, takze ona uz v 8

letech musela si sama délat vikoly, zustavat sama do vecera doma. “ (Respondentka 2)

Je to zaroven oblast, v niz respondentky ¢astéji zminiovaly, Ze potiebovaly, nebo by
jim byvala velmi pomohla rada psychologii, se kterymi by mohly mluvit o svych
obaviach, zda postupuji spravné a ostatnim détem svym pristupem neublizuji: ,, Takze
pri tom vSem, co bylo, tak se to uzpiisobovalo hodné synovi. Pak jsem dohanéla to druhy. A
i jsem se o tom bavila s psycholozZkou, kdy ona Fikala, Ze nemusim, Ze ten druhy syn vi, Ze ho
mdm rada, Ze vi, Ze jsem tady pro néj (...) Fekla, zZe to delam spravné a Ze nemam polevovat.

(...) To mé pomohlo hodné, ze mé néjakej odbornik pochvalil. “ (Respondentka 7)
¢) pratelé a blizci lidé

Pro ¢ast respondentek byli pratelé pomérné vyraznou oporou, a to zejména proto, Ze
si jim mohli svéFit se svymi obavami a trapenimi. Sdileni s pfateli jim tak mnohdy
nahrazovalo odbornou psychologickou pomoc: ,, Kdyz mé néco trapi, tak ja jsem spis takova,
Ze jsem radéji, kdyz o tom miizu mluvit. Cim vic o tom mluvim, tim mné je lépe.*
(Respondentka 8). BEhem naro¢nych obdobi byli pro nékteré respondentky pratelé naprosto
stéZejnim opérnym bodem. Byli schopni jim poskytnout Gtéchu a podporu, ale zaroven si
zachovavali jisty odstup a nebyli tak zasaZeni samotnym problémem jako napriklad
partner: , ... predstava, Ze my dva si to v ramci sebe jesté Zivime, tak by to bylo nesnesitelny.
Vim, Ze jsme odchazeli za téma kamaradama a tam jsme asi nejvic pustili tomu strachu tu

‘

uzdu, ale mezi sebou jasné, popsali jsme si to, ale nebavili jsme se o tom kazdy den."

(Respondentka 5).

Zaroven byli pratelé duleziti pro jist¢é odreagovani a odpocinuti si od

kaZdodennich starosti a zabyvani se hendikepem: ,,Jd mam vzdycky obdobi treba jednou
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za ctvrt roku, kdy si udélam vecer pro sebe, vypnu telefon a jdu nékam na vino
s kamaradkama, abych méla prosté jako to odreagovani.” (Respondentka 9). Potfebu
podobného uvolnéni reflektovala 1 dalsi z respondentek: ,,I v tom kolektivu téch déti a
maminek zapomenete na ty svoje starosti. To pro mé bylo takovy povyrazeni, clovek si rekl,

Jje to dobry. “ (Respondentka 4)

Nesmirné dilezitd ovsem byla pro respondentky zejména skute¢nost, ze se od nich
prratelé neodvratili, ale naopak projevovali o rodinu uprimny zajem: , Pro mé asi
zasadni bylo, Ze nékteri pratelé neutekli, nelekli se toho a stykaji se s nami doted’ "
(Respondentka 1). Stejnou pozitivni zkuSenost zminovala i dalsi respondentka: ,, Takovy to
neodsouzeni, protoze zname, ze jsou pak lidi takovy nediverivi a rikaji ,, jé, vy mate postizeny
dite“ a prestanou se s vami stykat. Tak tady naopak nebyla zadna takova reakce. (...) A pak

ta snaha mi pomoct — chces pohlidat, nepotiebujes néco. Uz jenom to zeptani se, jak se

mame, jak si vedeme, vam pomiize. “ (Respondentka 4)

S predchozi zkusenosti souvisi i vyrazna pomoc v oblasti praktického fungovani,
kdy respondentky oceniovaly, ze se ptatelé nebali s dit¢tem komunikovat, nebo jej dokonce
pohlidat. Vzhledem k néroc¢nosti péce to pro n¢ bylo podstatnym ulehéenim. Snaha ptatel
dorozumét se s ditétem nebo prinejmensim tendence pristupovat k nému bez
zbyte¢ného ostychu, také dodavala respondentkam silu a davala jim pocit, Ze jsou stale
¢lenkami urc€ité skupiny, nikoliv opomijeny: ,, Nikdo to ani nezlehcoval, ale nikdo ze mé
nedélal ani ze mé, ani z dcery zadného chuddka. (...) I déti kamaradek hrozné rychle

pochopily, jak se s dcerou domluvit. Viitbec u nikoho jsem nevidéla, Ze by rekl, ze nechce.

(Respondentka 5)

PreruSeni kontakti s pfateli se nicméné n€kterym respondentkam nevyhnulo. Svou
roli hral dle jejich ndzoru ostych a to, Ze zkratka lidé mnohdy nevédi, jak se k rodi¢im a
jejich ditéti chovat, a postupné se tak vzdali: ,, O spoustu pratel jsme prisli prave diky té
sluchové vade, protoze oni nevedeli, jak s nami mluvit, a tak néjak se ani nesnazili o tom
mluvit. “ (Respondentka §). Na podobném ditvodu se shodovala 1 dalsi z respondentek: ,, 7y
lidi, i kdyz vas maji radi, tak se boji — a sama jsem to zazila na druhou stranu — Ze nevite,
Jjak se chovat. Abyste cloveku neublizil, nebo neslapl vedle, tak se mu zacnete vyhybat.
(Respondentka 10). Primarni potiz tedy respondentky ani tak nevnimaji v nez4jmu okoli, ale
spise v nizké mife informovanosti, kterd opét vzbuzuje urcity odstup a nejistotu: ,, Postizeni

neni tak casté, ani v nasem miste, tak ty lidi vam nedokdzou se k tomu néjak postavit nebo

82



‘

nemaji ani nazor, nevi ani jak podporit, protoze samoziejmé jsou vlastné mimo obraz. "

(Respondentka 6)
d) skupiny pro rodice déti se sluchovym postizenim

Cast respondentek rovnéz navitévovala skupiny pro rodi¢e nebo vyuzivala nabidky
socialn¢ aktivizacnich sluzeb. Jeden zjejich nejvétSich pfinost vnimaly respondentky
pochopiteln¢ ve sdileni praktickych informaci a zkusenosti, ale zaroven si uvédomuyji i jejich
vyznam pro emoc¢ni podporu a ventilaci svych pociti: ,,... skupina tech matek, ktery si
povidaly mezi sebou a rikaly si, co a jak, tak to pomiize (...) Ty Zensky si tam taky postézZujou,
ne, ze ne, je to i ta emocni podpora.“ (Respondentka 4). Respondentkdm poméahala rovnéz
moznost uvédomit si, ze jde o zivotni situaci, se kterou se potykaji i jiné rodiny a nejsou v ni

samy: ,, ... najednou clovék vidél, zZe to neni tak vyjimecny nebo divny “ (Respondentka 10)

Respondentky ocetiovaly také to, Ze prostiednictvim téchto skupin ziskalo jejich dité
moznost se od nich ¢asteéné separovat a setkat se s vrstevniky, ktefi maji stejny ¢i
podobny hendikep. To se jevi tim podstatnéjsi, ¢im je dité starsi, a ¢im vice si uvédomuje
svou odliSnost vici jinym détem. Spokojenost ditéte je pochopitelné pfimo propojend se
spokojenosti matek, které tak mohou citit jisté uklidnéni, Ze se jejich dité citi v daném
kolektivu dobie a zvladne po urity das samostatné fungovat: ,, Clovék v tom neni sam, a i ty
deti vidi kolem sebe, Ze nejsou jedini na svété, co maji néco na hlave. A pak uz komunikace
Jjakychkoliv problémui, ktery clovek resi, tak vidél, Ze si s tim miize s nekym promluvit, Ze to
resi taky.” (Respondentka 1). Obdobny benefit vnimala v rdmci socidln€ aktivizacnich
skupin i dal$i respondentka: ,, To dité, jak je citlivy, co se déje kolem néj, tak si pripadal jako

mezi svejma. “ (Respondentka 10)

Zdaleka ne vSechny respondentky ovSem moZnosti podplrnych skupin vyuzily.
V nékterych piipadech hralo roli chovani déti, které se obtizné zacleniovaly do kolektivu,
jindy tomu tak bylo z dGvodu Spatné dostupnosti danych sluzeb. Nékteré respondentky se
obdobnym setkdnim vyhybaly zaméme¢ a podporu nachézely spiSe v ramci diskusnich for
a socialnich siti. D4 se fict, Ze tato moZnost v soucasné dobé€ do jisté miry funkci podplrnych
skupin supluje: ,,Hodne mi pomdhalo i to, Ze jsem byla v kontaktu treba s nékolika
maminkama, ktery samy teprve prisly na to, ze jejich dité bude mit asi sluchovy postizeni.

(...) Védela jsem, co mame za sebou, jak to postupuje, Ze to jde a méla jsem tu moznost jim
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Fict vlastné, Ze to neni tak beznadéjny. Pomahalo mi v tom nebejt sama, ale i to, Ze jsem se

z toho vymluvila a Ze jsem se zaobirala i jejich starostma, nejen svejma. “ (Respondentka 8)
e) kontakt s komunitou NeslySicich

Nekteré z respondentek se snazily zapojit spolecné se svymi détmi do komunity
Neslysicich. Pfevazna vétSina z nich vSak zminovala, Ze navazani kontaktu bylo obtizZné
a Ze vnimaly jeji urditou uzavienost: ,, To je svét ve svete. Oni vas prijmou, ale porad na
nas tak jako divné koukaji, co si o ndas maji myslet — mluvi, ale proc¢ neznakuje. Ale nechci
tvrdit, Ze by vas neprijali nebo odrazovali. Myslim spis, Ze jsou opatrny *“ (Respondentka 4).
Je ovSem nutné zminit, ze Slo zejména o Zzeny, jejichz déti uzivaji urcitou kompenzacni
pomticku (sluchadlo ¢i kochlearni implantat). V takovych ptipadech je potieba byt piipraven

na to, zZe se ¢lenové komunity NeslySicich mohou chovat do jisté miry zdrZenlive.

Opacnou zkuSenost popisovala naopak respondentka, jejiz syn Zadnou kompenzaéni
pomucku neuziva a kterd pro zménu vnima mezi mladymi lidmi a détmi, které jsou
neslySici, velmi vstFicny pristup: ,,Ja bych rekla, ze ty déti mezi sebou nedelaji takovy
rozdil, ale co jsem se setkala u dospélych, tak to jo. (...) Co mé tieba strasné potési, kdyz
jedeme v metru a jsou tam neslysici, tak oni se spolu zacnou bavit, aniz by se znali. “
(Respondentka 2). To, Ze se jeji dospivajici syn do komunity zapojuje, respondentka vita a
je to pro ni velmi podstatné, jelikoz vnima, Ze si za¢ind ¢im dal tim vice uvédomovat svou

odlisnost.
f) ekonomicka situace rodiny

Respondentky se v zdsad¢ shoduji na tom, ze sluchové postizeni s sebou piinasi
vydaje, které nejsou zdaleka zanedbatelné a pro rodiny, které nemaji dostatecné financni
zdroje, mohou byt znacnou komplikaci: ,, Pokud je to rodina s béznym prijmem, tak to pro
né musi byt likvidacni. ProtoZe ten samopocatek, to bylo néco strasnyho.* (Respondentka
8). Samotna investice do sluchadel i kochlearniho implantatu je velmi vysoka, ale rodice o
ni zpravidla doptedu védi. Nicméné se objevuji 1 dalsi vydaje, které s hendikepem souviseji,
nejsou tak Casto zminovany a vynoiuji se az postupné. Jde zejména o ndklady spojené s

dojizdénim do specialnich $kol nebo na vySetieni, a to mnohdy i1 150 kilometra daleko.

V¢étSina respondentek se shoduje, Ze finan¢ni situace rodiny bezpochyby hraje roli

v tom, jak se rodina s hendikepem vyrovnava: , Minimalné strach z toho, jak to vsechno
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ufinancuji. To je dojizdeni do skoly, ktera neni v miste bydliste. Vselijaké opravy implantatu,
neni to uplné levné. Terapie, minimalné musi mit clovek na logopedie cas, mit
zaméstnavatele, ktery to umozni. Chdpu, ze ¢lovek i na financni stranku kouka. A setkala

Jjsem se i s tim, Ze premysleji, Ze odimplantuji jen jedno ucho. “ (Respondentka 1)

Zaroven je potfeba zminit, ze rodic¢e jsou postaveni pied dulezité rozhodovani, kdy
zvazuji své financni moznosti v navaznosti na kvalitu pomicky, kterou chtéji svému ditéti
poskytnout: ,, Na sluchadla vam dneska prispejou treba 10 000 K¢ na jedno sluchadlo a
nejlepsi stoji kolem 80 000 K¢. Tam moc nejde vict, Ze je to stejna kvalita, neni. Aby se dité
naucilo co nejlip mluvit, tak musi mit co nejvic vyhovujici sluchadla. Vérim, Ze pro nékteré
lidi, kteri by treba jeste nedostali informaci o nadacich, tak miizou mit problém. (...) My ted’
vime, Ze za 7 let miizeme vyménit procesor implantdtu, ale zatim je to tak, Ze na kazdy
procesor si budeme muset cast doplatit. Uz ted’ vlastné Setiime, protoze pak nevyddame
100 000 K¢ naraz, nemame takové prijmy. “ (Respodnentka 5). Respondentka tak upozoriiuje

na skute¢nost, ze rodice jsou nuceni brat v potaz i dal§i vyrazné jednorazové vydaje, se

kterymi museji v rdmci svého finanéniho hospodateni v budoucnu pocitat.
g) pristup a komunikace ze strany odborniki

Nejen v prabéhu hledani diagnodzy, ale 1 v dalSich letech se rodi¢e dostavaji do
kontaktu se Sirokou paletou nejriznéjSich odbornikd. Zaméfime-li se na to, co na rodi¢e na
pfistupu specialistll oceniuji a co jim pomaha situaci zvladnout, pak je jednoznacné nejcastéji
zminovan tzv. lidsky pristup. Pod timto pojmem respondentky vnimaji zejména laskavost,
empatii a pocit, ze odbornik vénuje ditéti pozornost a zamysli se nad nim jako nad

individualnim p¥ipadem: ,, ... byl lidskej, plno véci vam vysvetlil (...) udélal si na vas cas. *

(Respondentka 2).

Dtlezitd pak byla pro respondentky také primost a jista stfizlivost v ramci
informovani o tom, co mohou rodic¢e ocekavat a jaké moznosti vyvoje mohou u ditéte nastat:
., ... predtim jinak vsichni délali tanecky, jak to bude dobry. “ (Respondentka 7). O vyznamu
redlného pohledu na situaci hovotila i dal$i z respondentek: ,, Ten styl komunikace, o tom to
vSechno je. Neni to arogance, ba naopak. Je pratelskad, mila, ale na druhou stranu vam
rovnou tekne, bude to tak, nebo tak.” (Respondentka 4). Pravé piimost se vSak neziidka
v praxi pojila s necitlivosti a strohosti, coz vétSina respondentek nevnimé jako spravny

zpusob komunikace: ,, Mdm statnice z psychologie, takZe nejsem uplné jura. Tak jsem si
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kolikrat vikala, ze bych doktorce rada rekla, Ze tak se to nedéla, nebo nerika. A méla jsem
takovou tendenci a vidéla jsem, Ze ted’ se potkavam v praxi s tim, co je fakt spatné. (...) Jako

kdyz ta matka je s nervama na pochodu, tak kazdy slovo je hrozny. “ (Respondentka 5)

Velmi pozitivné pro zménu respondentky kvituji, pokud odbornik komunikuje
s ditétem jako s partnerem, jehoZ nazory a pocity maji svou vahu: , ... v momente, kdy
ty deti zacnou spolupracovat, oni uz mluvi na né jako na partnery. Pak je tam videt ten
strasné velky pokrok toho, jak jako ty déti najednou vyrostou... “jezis, ja uz jsem velky, kdyz

se mnou takhle mluvi, oni uz se ptaji mé. ““ (Respondentka 8)

Stejné jako je u ostatnich ¢lent rodiny podstatné, aby rodi¢e méli pocit, Ze jsou s nimi
tzv. na stejné lodi, tak i v ptipad¢ odbornikt je pro né vzpruhou, pokud vnimaji, Ze z jejich
strany citi upFimny zajem a zucastnénost: ,, ... Ze ty lidi si pamatujou, co jste jim rekla, Ze
jsou vtom svama.“ (Respondentka 10). Z pohledu udrzeni motivace rodi¢i a jejich
povzbuzeni je pak klicové zvédomovat rodi¢im pokroky, kterych se podarilo dosahnout,
at’ uz u rodic¢t samotnych, tak u déti. Ne vzdy jsou totiz sami schopni si je pln¢ uvédomit:
,» ... dokaZou vzidycky najit néco, vytahnout néco pozitivniho, co se vam povedlo, co deéldte
dobre. A tim vds nakopnou. (...) Vy mate pocit, Ze mdte uplné uzasny dité, Ze jste uzasnej

rodic a Ze to musite zvladnout, Ze to jinak nejde. “ (Respondentka 10)
h) psychologicka a psychoterapeuticka pomoc

Co se ty€e psychologické (resp. psychoterapeutické) pomoci, vyhledala ji pouze
jedna z respondentek. Velmi si cenila jejiho pfinosu, ktery ji pomohl k vlastnimu zklidnéni,
ale 1 nastaveni urc¢itého fadu v ramci rodinného fungovani: ,, Pak jsem se uz fakt dost ztracela
v téch vécech. A tim, ze pomahala mé, tak mi to pomohlo i doma, Ze jsem tim mohla pomoct

i manzelovi. “ (Respondentka 10).

I presto, ze vétsina respondentek pomoc nevyhledala, potvrzuji, Ze kdyby jim byla
nabidnuta, s nejvétSi pravdépodobnosti by ji vyuzily: ,, ... kdyby tieba vty organizci
Tamtam mi iekli, Ze tam je ta moznost, tak bych nebyla proti. Clovék by to bral moznd jako

takovy zrcadlo, jestli nedélate nejakou chybu nebo nepotiebujete pomoc. “ (Respondentka 4)

Pticiny, pro¢ Zeny samy pomoc nevyhledaji, jsou jisté¢ obavy a ostych, ovSem zcela
dominantné pak ¢asové duvody. Tim, Ze jsou Zeny Castéji hlavnimi pe¢ovatelkami a starost

o dit¢ v pribéhu dne stoji primarné na nich, nezbyva jim pfili§ volného Casu a kapacity.

86



Praktické fungovani rodiny a zabezpeceni vSeho podstatného pro jeji €leny, hraje stézejni
roli, a ostatni oblasti jsou tak nékdy vnimany spiSe jako nadstavba. Nicméné si vétSina
respondentek uvédomuje piipadny prinos, ktery by pro né psychoterapeuticka pomoc
mohla mit a jsou ji otevicené: ,, Clovék zdpasil s casem, mné nemél kdo pohlidat déti. Ale
myslim si, Ze komunikace s odbornikem, Ze by to nebyl zbytecnej cas, zZe je to dobry, kdyz vas
nekdo vyslechne, pochopi a mné to pomaha.“ (Respondentka 7). Dalsi z respondentek
pfiznava, ze by byvala odbornd pomoc mohla predejit urcitym potizim ve vztahu, které
pozdé&ji nastaly: ,,Prizndm se, Ze ted, s odstupem casu, myslim si, Ze by to §lo. Ze mozna
bych urcity véci resila trosku asi jinak, ja jakoby sama o sobé mam pomérné problematickou
povahu (...) takze pro mé jakoby obcas zvladat emoce je docela jako slozity. ““ (Respondentka
8)

Zaznival rovnéZ nazor, ze by pravé sohledem na omezené casové moznosti
respondentkam vyhovovalo, pokud by podpora a pomoc ze strany psychologa byla zahrnuta
do nékterého z programi — idealni by podle nich bylo napiiklad jejich zaclenéni do
fungovani skupin, v nichz se schazeji rodi¢e déti s postizenim sluchu: ,, ... psycholog dobrej
v tom, Ze by vam mél pomoct s tim nadhledem, aby ten clovéek to vidél z toho jeho pohledu,
jak on to vidi nestranné. Nejlepsi by to bylo skloubit, aby to byla skupinka, kde jsou maminky
a je tam ten psycholog. Aby se komunikovalo dohromady. Kdy resite ty konkrétni situace a

on to miize vyhodnotit jako ze svého pohledu. “ (Respondentka 9)

7.3.3 Doporuceni a navrhy pro praxi

S ohledem na vySe zminované protektivni faktory a zkuSenosti respondentek by bylo
nepochybné na mist€ rozsiteni sité¢ podpirnych skupin pro rodi€e, na nichz by zaroven byl
pritomen také psycholog. Vedle sdileni zkuSenosti mezi rodi¢i muze pravé odbornik
nabidnout pfidanou hodnotu a ve vysledku pfinosnost téchto setkani pro rodiCe jesté vice
posunout. Je zcela pochopitelné, ze pe€ujici osoby mnohdy bojuji se svymi Casovymi
moznostmi, a proto je vhodné podafi-li se tyto dvé oblasti podpory (odbornik a ostatni

rodice) propojit.

Zaroven je potfeba mit na mysli, ze ne vSem muze forma skupinovych setkani
vyhovovat a davaji piednost spiSe individudlnimu kontaktu, proto je vhodné ze strany
riznych organizaci, ale i odbornikli (napf. rané péce ¢i lékaili) vice upozornovat i na

mozZnosti individualni podpory a legitimizovat, Ze je zcela pfirozené se na odborniky obratit.
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Pti rozhovorech s respondentkami jednoznacné vyplynulo, Ze by vétSina z nich v urcité fazi
svého zivota s ditétem pomoc psychologa ocenila a pokud by jim byla nabidnuta, pfistoupily
by na ni. S postupem casu se totiz mohou objevovat nové oblasti, v nichz rodic¢e potiebuji
poradit — jako napiiklad rozdé€leni pozornosti a péce mezi dit¢ se sluchovym hendikepem a
jeho sourozence. V tomto sméru tedy mtize podstatnou roli hrat psychologické poradenstvi,
které mize rodi¢lim pomoci se v jejich otdzkach zorientovat a dodat jim vétsi jistotu nejen

ve vychove.
7.4 Zasadni faktory podporujici psychickou odolnost z pohledu matek

Vzhledem k tomu, ze respondentky uz za sebou pochopitelné maji fadu zkusenosti,
dokazou zpétn€ vyhodnotit, co jim pfijde v rdmci vyrovnavani se s hendikepem ditéte a
zvladnuti nastalé situace skutecné klicové. Nasledujici ptehled proto ptfedstavuje hlavni
faktory, které jsou dle jejich ndzoru pro podporu psychické odolnosti zasadni a které by

jednoznacné zdiraznily dal§im rodi¢tim.

e pozitivni vyhled do budoucna a vytrvalost

Respondentky zminovaly, Ze je predevsim dilezité si uvédomit, ze jde o hendikep,
s nimz je mozné vice ¢i méng pracovat, a je tedy klicové nepropadat zoufalstvi a zachovat si
pozitivni vyhled do budoucna: ,, Diilezity je to vzit, Ze to tak je. Clovék se s tim musi nejdiiv
vyrovnat, a ¢im driv se vyrovnd, tak tim driv bude vétsi partakem pro to vase dité. Ono
potrebuje mit normdlniho rodice, ktery funguje. TakzZe vyrovnat se s tim, neotdcet se a jit
dopredu. Ten cil nékde bude, ted’ ho nevidite, ale je tam. (...) Vase dité nechce vidét vase

slzy. Ono chce vidét stastné rodice. “ (Respondentka 6)

SZivani se s hendikepem ditéte a prvni roky mohou byt velmi naro¢né. Respondentky
se ovSem shoduji na tom, Ze je dllezité mit na védomi, Ze se péce a pozornost, kterou ditéti
veénuji, v budoucnu zroci: ,,Je potieba s nim pracovat, vrati se vam to, je to postupny, je to
skokovy. (...) ZkousSet a byt vytrvaly, i kdyz je to bolavy. ““ (Respondentka 7). V tomto sméru
zaznivalo, ze pro realisti¢téjs$i pfedstavu budoucnosti a toho, co rodi¢e mize ¢ekat, miize
velmi pomoci byt v kontaktu s rodici, ktefi uz si danou zkuSenosti prosli a ptat se na jejich
prozivani a pocity: ,, Podivat se na nékoho, kdo uz tu situaci ma za sebou a zeptat se ho, jak
to prozival — ,, Bylo ti to lito? ,, Mél jsi taky strach jako ja? *“ Prosté zeptat se nékoho, kdo to

md nastaveno tak, Ze Zije néjaky normalni zivot. “ (Respondentka 5)
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Samy respondentky v fad¢ piipadl pfiznavaji, ze samy zpocatku vnimaly hendikep
fatalngji a mély velké obavy. Z dnesniho pohledu ale hodnoti, Ze je postiZeni jejich ditéte
zvlastnim zpiisobem neomezuje a stalo se prirozenou soucasti jejich zivota: ,, Ve vysledku je
to o tom, Ze vy nemdte nijak postizené dite, vy mate dité se sluchovou vadou. I kdyz je
zavazné, tak nema jinej hendikep, jinak je to zdravej kluk. (...) Je to jinej Zivot trochu, a
mozna jsme my dospéli diky tomu trochu pokornéjsi k zivotu. Kdybych si asi dneska méla
vybrat, jestli budu mit dité se sluchovym postizenim nebo bez, tak nedokazu vitbec vict, jestli
bych chtéla bez, protoze my jsme to zvladli. “ (Respondentka 6). Podobny pohled sdili i dalsi
respondentka: ,, ... dneska uz i chapu, ze syn je sice neslysici, ale jinak je zdravej, veselej. A
neslysict lidi jsou bezvadny lidi, skvely lidi, maji svij humor. Maji sviij svet, a najednou mam

pocit, Ze s tim Ziju a umim s tim zit. “ (Respondentka 7)

e zachovani stavajicich koni¢kl a péce o sebe sama

Jako velmi podstatné hodnoti respondentky to, aby rodice vlivem hendikepu ditéte
zcela neopustili svilj dosavadni Zivot a konicky a neud¢lali z postizeni hlavni stfedobod
vlastniho fungovani. Jde totiz o aktivity, které jim pfinaseji radost a jisté uvolnéni, a je tedy
dalezité ponechat si je jako dalsi z podptrnych mechanismi, které napomahaji zvladnuti
naro¢né zivotni situace: ,, Nezahodit vSechno, co clovek délal do té doby. Proste nechat si
néco z toho normalniho Zivota, co mél a co ho bavilo a co jde délat i s téma detma, oni miiZou

déelat cokoliv. (...) Nezahodit cely sviij Zivot, a nezacit se tocit jen kolem toho jednoho.’

(Respondentka 1)

I v nabitém programu je podle nich podstatné najit si ¢as na to, co je bavi a je-li to
nutné, pak s partnerem oteviené o této potiebé mluvit: ,, Najit si to, co ho tési, na co clovek
nemda cas. Zalizt si nékam s knihou, jen na deset minut treba, ale najit si ten cas pro sviij
relax. (...) Domluvit se doma, Ze chcete tireba chodit cvicit a manzel bude doma hlidat. *
(Respondentka 9). Zdiirazitovana byla také skutecnost, Ze je potieba dbat v prvni fad€ o svou
psychickou pohodu, aby byla matka schopna poskytovat podporu a péci nékomu dal§imu:
,, Pokud oni sami nebudou spokojeny, tak nebude ani to dite. Ja vzdycky rikam, Ze na prvnim
misté jsem pro sebe ja, pak syn a pak manzel. Protoze aby bylo v pohode dité, tak musi byt i
ta mama.“ (Respondentka 8). Dalsi z respondentek pak v této souvislosti zdlraznuje, Ze
v ptipadé, Ze ¢lovek citi, Ze situaci uz sam nezvlada, nemél by mit obavu obrétit se pro

pomoc na odborniky: ,, Nebat se vyhledat dobrého psychoterapeuta. “ (Respondentka 10)
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e realistickd ofekavani a pfima komunikace ze strany okoli i odborniki

Dle zkuSenosti respondentek je na jednu stranu potfeba véfit, Ze dojde u ditéte
k uréitému posunu a mit nadgji, ale zaroven je nutné byt velmi opatrny s piehnanymi
oc¢ekavanimi. V tomto sméru hodnoti, ze je ptfinosnéjsi uz od zacatku zlstat tzv. nohama na
zemi a neupinat se pouze k jedné variant¢ — napt. ze pokud u vétSiny déti kochlearni
implantat funguje dobie, bude tomu tak i v nasem piipad¢. Je tedy potfeba védét, kam chce
rodi¢ idedln¢ sméfovat, ale zaroven si drzet v hlavé i varianty, které mohou nastat, pokud
kompenzace nezafunguje, jak ma, nebo pokud se pfidruzi i dalsi potize: ,,Jasneé, Ze mdte
ocekavani, chcete, aby to dité bylo normalni, ale ono uz nikdy normalni nebude. A nedélat
tu chybu, co jsme délali my, ze jsme si naivné mysleli, Zze zacne mluvit jako kazdy druhy dite.

Kdyz to tak je, je to velky stésti. “ (Respondentka 4)

Ptehnany soucit, litost ¢i utéSovani ze strany blizkych a rodiny, nevnimaly zpravidla
respondentky jako ptfinosné. Mnohdy v nich dokonce takovy pfistup vzbuzoval opacnou
reakci a tendenci se viuci témto osobam uzavirat. Smérem k odbornikiim zaznivalo, Ze
ocenovaly, pokud s nimi mluvili na rovinu, ov§em s empatii a ohledem na individualni
situaci kazdého jedince: ,, Rozhodné bych jim nerikala, zZe to bude dobry, to slyset nechtéji.
Protoze v tu chvili, spis bych rekla, je to hnusny, je to bolavy a bude to narocny. Spis ty slova
utechy na me piisobily obracené. (..) V tu chvili jste nestastna a nevite, co bude. Takze Fict,

Jjaky jsou moznosti, kde najit informace. “ (Respondentka 7)

e péce o partnersky vztah

Rodic¢e by dle respondentek rozhodn& neméli zapominat také na to, ze je potfeba
peCovat 1 o partnersky vztah a nebrat jej jako samoziejmost. A to pravé proto, Ze postoj
partnera k hendikepu ditéte a pomoc z jeho strany byva pro zvladnuti celé situace Casto
zasadni: ,, Nezapominat, Ze nejsou jen rodice, ale hlavné partneri (...) Takze aby hlavné spolu

mluvili, aby Fekli, jak se citi. Cim vic toho bude druhej védeét, tim lip. “ (Respondentka 8)

o nalezeni efektivniho komunikaéniho kanalu s ditétem

Jako naprosto zasadni pak téméf vSechny respondentky hodnoti vyznam nalezeni
funkéniho komunikac¢niho kandlu s ditétem — tedy cesty, jak se s nim budou dorozumivat.
Vzhledem k tomu, Ze neni dopfedu jasné, do jaké miry bude dit€¢ schopné vyuzivat

kompenzacni pomiicku, vnimaji respondentky jako stézejni zacCit se ucit znakovy jazyk.
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Bude-li dit¢ v budoucnu schopné dorozumét se mluvenou feci, od znakového jazyka
zpravidla upusti, ale vyjimkou nejsou ani piipady, kdy byli rodi¢e doptedu ujistovani, ze
znakovani nebude potteba, ovsem kompenzacni pomucky nefungovaly tak, jak se o¢ekavalo
a rodice museli se zpozdénim rychle shanét kurzy a znakovy jazyk se doucovat: ,, Podporila
bych taky to, at’ se znakovky neboji. Dulezity je najit s ditétem komunikacni kandl, jakykoliv.
Pak odpadne rada riiznych stresovych situaci. Lidi potrebuji komunikovat a znakovka zas

neni tak hrozna. (...) Ja si fakt myslim, Ze spokojenost je o tom, Ze se domluvime.’

(Respondentka 5)
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8. Diskuse

Vysledky vyzkumného projektu ptinesly zajimava zjisténi, z nichz néktera potvrzuji

zavery jinych vyzkumnikd, jind naopak nabizeji poznatky nové.

V souladu se zavéry Ahlerta a Greeffa (2012) se ukazalo, ze dulezitymi podplrnymi
faktory jsou: socidlni opora v blizkém okoli (rodina, partner, pratelé), as traveny spolecné
jako rodina, hledani smyslu v postizeni ditéte, strategie zaméiené na feSeni problému (v
naSem ptipad¢ jde napi. o dohledavani praktickych informaci, racionalni ptistup, vyhledani
odborné pomoci) a také prijeti stavu ditéte — tomu muize do jisté miry odpovidat ndmi
stanovena kategorie ,,zména ndhledu®. V ¢em se naopak vysledky rozchézeji, je vira v Boha,
kterd se v jejich vyzkumu, ale 1 ve studii Greeffa a Van der Walta (2010) ukazala byt
vyraznym podpirnym faktorem. Jako podplrnou ji vnimaji také Potmésil a Pospisil (2013).
Respondentky v ramci naSeho vyzkumu nicméné nepovazovaly viru v religiéznim vyznamu
za nijak vyznamnou. Pokud byla vira zminovédna, pak pievazné vtom smyslu, Ze
respondentky véfily, ze vstup hendikepu ditéte do jejich zivota ma urcity vyssi smysl, ktery

je ma nécemu naucit, na néco poukazat ¢i jejich zivot obohatit.

S ¢im se naopak vysledky Ahlerta a Greeffa (2012) se zavéry naseho vyzkumu plné
shoduji je skutecnost, Ze klicovou roli hraje komunikace s ditétem. Jsou-1i matky schopny
najit zplisob, jak se svym ditétem navézat spojeni, podporuje to jejich psychickou odolnost.
Respondentky potvrzovaly, Ze tak maji vEtsi jistotu v tom, Ze dokdzou Iépe Cist a reagovat
na potieby ditcte, a eliminuji se tak situace, kdy dochdzi k frustraci na jedné ¢i druhé stran€.
Problémové chovani, o kterém se autofi zminuji, se v nasi studii v nékterych ptipadech
ukézalo prave jako mozny vysledek skutecnosti, Ze dit€¢ nemélo k dispozici funkéni kanal,
jak se svym okolim komunikovat, a ventilovalo tak svou nespokojenost. Autofi rovnéz
dochazeji k zavéru, ze rizikovym faktorem, ktery ohrozuje psychickou odolnost rodict, je
vyc€lenéni ze strany blizkého okoli. Vysledky naSeho vyzkumu toto rovnéz potvrzuji a
hodnoti postoj pratel a blizkych osob jako podstatny podplrny faktor, ktery napomaha
zvladnuti situace. Respondentky velmi kvitovaly, pokud se od nich ptatelé neodvratili, ale
naopak projevovali upfimny zdjem a nabizeli 1 praktickou vypomoc s pé¢i o dit&. Pozitivné
pak bylo ze strany matek hodnoceno, pokud méli ptatelé a blizci lidé sami snahu se s ditétem

dorozumét a naucit se napiiklad zaklady znakového jazyka.
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Podivame-li se na srovnani s vysledky PotméSila a PospisSila (2013), ktefi se
zamétovali na rodinnou resilienci, tak zjistime, Ze poukazuji na vyznam odborného
poradenstvi a informaci ze strany I€kafii, psychologli ¢i specialné-pedagogickych
pracovnikii. Skute¢nost, ze velmi silnym podpirnym faktorem je pro matky dostatek
praktickych informaci, se projevila i vramci naseho vyzkumného Setfeni. Vyraznym
pomocnikem jsou jim ovSem v soucasné dobé zejména internetové zdroje, socidlni sit¢ a
také kontakt s jinymi rodinami, které rovnéz pecuji o dité s postizenim sluchu. Informace ze
strany 1ékaiti nékdy matky vnimaji jako pfiliS slozité a zahlcujici. Naopak si vétSina z nich
velmi ceni podpory rané péce, ktera jim poskytuje jak praktické rady, tak i emoc¢ni podporu

a urcité ujisténi, ze postupuji spravne.

Zavéry naseho vyzkumného projektu jsou ve shodé rovnéz s vysledky Scarinciho
(2018) a Gilbeyho (2010), ktefi upozoriiuji na nedostatek empatie ze strany odbornikl a
necitlivé sdélovani diagnozy. Obdobnou zkusSenost mély i respondentky v ramci naseho
vyzkumu, zejména ze strany nékterych lékaii. Na druhou stranu ovSem ¢ast z nich
zminovala, Ze prave jistd strohost miize byt cennd, jelikoZ rodi¢im uz od pocatku nedava

plané nad¢je a ukazuje realitu takovou, jaka je.

V porovnani s jinymi studiemi zaméfenymi na téma psychické odolnosti rodict déti
se sluchovym postizenim byly definovany jest¢ dal$i podplrné faktory, které ptedchozi
s osobami se sluchovym postizenim a komunitou NeslySicich, osobni ritualy a volno€asové
aktivity, vybrané osobnostni charakteristiky (napf. racionalita, cilevédomost, tvrdost vii¢i

sob¢ samotné, systemati¢nost, ...) a také napiiklad zapojeni do podptirnych skupin.

Jako urcity pfinos této prace je mozné vnimat skutenost, Ze se autorka snazila
nezilistat pouze na trovni obecnych kategoriich, ale kazdou z nich podrobnéji rozpracovat a
popsat — tedy poskytnout blizsi pohled na to, v ¢em konkrétné je dany fenomén pro matky
posilujici. Veskeré kategorie, resp. stanovené protektivni faktory, jsou podrobnéji rozebrany

v ptedchozi kapitole vénované vysledkiim prace.

Co se tyce copingovych strategii, objevovaly se mezi respondentkami jak ty, které
byly zamfené na problém, tak ty, které¢ byly zaméfené na emoce. Zejména v obdobi po
sd€leni diagnozy ovSem bylo pro respondentky klic¢ové mit k dispozici co nejvic informaci

a byt aktivnimi hybatelkami déni kolem hendikepu ditéte. To jim piinaselo vetsi jistotu a
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uklidnéni. Castené to pochopitelné bylo déno tim, Ze byly hlavnimi pedovatelkami,
nicméné i ony samy piiznavaly, Ze v sobé mély nutkdni a potfebu pustit se do akce, zatizovat
a zjistovat, namisto toho, aby zlstaly neCinn¢ sedét nebo se litovaly. Jednozna¢né u nich
tedy pfevazovaly copingové strategie zaméiené na problém (napt. hledani praktickych
informaci, podpora odbornikili, raciondlni pfistup). V tomto sméru se zaveéry shoduji
s vysledky, které prinesl Bawalsah (2016). Ten ve své studii dosSel ke zjisténi, ze rodice déti

se sluchovym postizenim davaly pfednost pravé zminénym copingovym strategiim.

Autorka diplomové prace si je pochopitelné védoma i jejich limitd. Vzhledem
k tomu, ze byl zvolen kvalitativni design a sbér dat metodou polostrukturovanych rozhovort,
je potteba zavery prace v daném kontextu vnimat. S ohledem na tuto skutecnost je jisté, ze
je pochopitelné nelze zobecniovat na celou populaci matek déti se sluchovym postizenim.
SpiSe nez o vyvozovani obecnych zavérd, Slo tedy o bliZ§i poznani jednotlivych ptipadd,
osobnich zkuSenosti matek a hledani pfipadnych shodnych ¢i navzdjem odlisSnych

charakteristik, postojii a zvladacich mechanismui.

Ackoliv je ptehled faktord, které podporuji psychickou odolnost matek pomérné
Siroky, ptesto mohlo bezpochyby dojit k tomu, ze urcité oblasti zistaly opomenuty. At uz
z diivodu, Ze na né autorka studie nezamétila béhem rozhovorti pozornost a vénovala se
oblastem jinym, nebo byly respondentkami zamérné ¢i nezdmérn€ vynechany. V této
souvislosti je nutné zminit, Ze jistym limitem vyzkumného projektu je také mira otevienosti,
s niz respondentky hovofily, a kterda mohla byt ze zcela pochopitelnych divodi u kazdé
z nich odlisna. At uz Slo o vlastni opatrnost ¢i obavy, reakci na nestandardni situaci, védomi,
ze bude rozhovor nahravan a dale analyzovan, osobni sympatie nebo antipatie vii¢i autorce
préce ¢i jiné faktory. Rovnéz bylo nutné spoléhat na strané matek na schopnost introspekce
a reflexe svych pocitli a dosavadniho fungovéni, coz mohlo byt u kazdé respondentky
rozvinuto na zcela jiné irovni. Pokud tedy naptiklad respondentky hovofily o osobnostnich
charakteristikach, které jim pomohly naro¢nou situaci zvladnout, Slo o jejich subjektivni
pohled na sebe sama, nikoliv o uroveil dané proménné zmeéfenou prostiednictvim

standardizovanych testil.

Je potieba zminit také skutecnost, Ze ve srovnani s kvantitativnim vyzkumem, byl
pfimy vstup a mozny vliv autorky v rdmci vyzkumného projektu zna¢né vyssi. Subjektivni
prvek byl pfitomen uz v ptipravé okruhii a otazek k rozhovoru, které pochopitelné nejsou

standardizovany, a vice se tedy do jejich vybéru a formulaci prolinalo uvazovani autorky. U
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kazdého zrozhovorti fungovala trochu jind interakce a panovala odliSnd atmosféra.
Subjektivitu je nutné zminit i vramci analyzy a interpretace dat. Ackoliv bylo
z metodologického pohledu postupovano systémem kodovani (otevien¢ho a axialniho) a
nasledného vytvareni kategorii, jejich porovnavani a sdruzovani, stale je potfeba mit na
mysli, Ze nejde o statistické vyhodnocenti, ale Ze i do samotné analyzy se nezamérné mohly
promitat proménné na stran¢ autorky — napf. jeji zplisob uvazovani, znalost problematiky ¢i

urcité osobni hypotézy a predpoklady.

Pro ucast ve vyzkumu byla stanovena urcita kritéria a samotné zapojeni pak bylo
zalozeno na metod¢ samovybéru. Tento zplisob s sebou pochopitelné ptinasi jista specifika
v tom, ze se s nejvetsi pravdépodobnosti prihlasi spiSe osoby proaktivni a motivované.
Vlivem této skutecnosti mohly v rdmci vyzkumu tedy chybét hlasy jedinci, kteti hendikep
ze cilem prace bylo mapovat protektivni faktory podporujici psychickou odolnost, bylo
vhodné ziskat respondentky, které budou schopné tyto oblasti identifikovat a hovofit o nich.
Tim, ze zaroven respondentky doptedu veédély, jaky je ramcovy cil prace, motivovala je do
zapojeni také snaha pomoci prostiednictvim své zkuSenosti nékomu dalSimu, nebo zlepsit

uroven dosavadnich sluzeb a podpory.

Autorka si také uvédomuje, Ze osoby se sluchovym postizenim jsou velmi pestra
skupina a ze jinou zkuSenost mohou mit rodice, jejichz dité je neslySici a dorozumivaji se
s nim znakovym jazykem, a jinou budou mit rodice déti, které maji sluchadla a dorozumivaji
se mluvenou fteci. Na zdkladé prvnich rozhovorii se ovSem postupné ukazovalo, Ze
mechanismy, které podporuji psychickou odolnost matek, se v mnoha smérech shoduji. Aby
byl tedy vyzkumny soubor variabilni a pokryval rizné varianty, byly zatfazeny matky déti
s kompenza¢nimi pomiickami 1 bez nich, matky déti s nedoslychavosti 1 zcela neslySici.
Pokud se v nékterych oblastech ukéazalo, Ze se urcita kategorie vyrazné lisi od jiné, bylo to
v textu vyslovené zminéno — napftiklad, Ze kontakt s komunitou NeslySicich funguje jako
podplirny mechanismus u rodict a déti neslySicich a neuzivajicich kompenza¢ni pomucku,

ovSem nikoliv u rodici déti, které vyuzivaji sluchadla ¢i kochlearni implantat.

Jistym limitem miZze byt také nizsi pocet respondentek zapojenych do vyzkumu.
Zaroven je ovSem potifeba zminit, Ze jde o skupinu, ktera je hiife dostupna, ale zejména, ze
ze strany respondentek byla potfeba pomérn€ vyrazna casova i osobni investice. Rozhovor

trval vZzdy vice nez hodinu a probihal-li osobné, je nutné piipocitat dal$i cas ureny na
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cestovani a také urcité organizacni zmény, které respondentky musely provést (napf. zatizeni
hlidani déti v ¢ase rozhovoru). Vzhledem k tomu, Ze se podatfilo zmapovat rizné varianty
(rodice déti neslysicich 1 nedoslychavych, bez kompenzacni pomticky, ale i se sluchadly ¢i
s kochlearnim implantatem), je otazkou, zda by dalsi rozsifovani vzorku pfineslo zdsadné

nové informace.

Predlozena diplomova prace bezpochyby otevird moznosti i pro dalsi zkoumani.
Vzhledem k tomu, Ze se vyzkumny projekt zamétoval pouze na psychickou odolnost matek,
bylo by jist¢ zajimavé a cenné zameéfit se také na otce. Mohli bychom tak ziskat blizsi
predstavu o tom, jak se oni sami s naro¢nou zivotni situaci vyporadavaji a kde jsou jejich
zdroje psychické odolnosti. Ackoliv mnohdy nejsou s ditétem v celodennim kontaktu tak,
jako matky, ptesto se jich hendikep ditéte citelné dotykd a jde o velky zasah do jejich
dosavadniho Zivota. Budeme-li mit zmapovéno, jaké faktory posiluji ¢i naopak oslabuji
jejich psychickou odolnost, miizeme jim ve vysledku cilenéji nabidnout podporu, kterou

potiebuji.

Dal$i z moznosti je pak realizace kvantitativniho vyzkumného projektu, ktery by
navéazal na poznatky ziskané v rdmci diplomové prace. Vzhledem k tomu, Ze respondentky
zminovaly urcité vlastnosti, které jim dle jejich nazoru pomohly situaci zvladnout, bylo by
kuptikladu zajimavé podivat se podrobné&ji na to, jaké osobnostni charakteristiky jsou u

téchto Zen akcentovany a jak kuptikladu souvisi s uzivanymi copingovymi strategiemi.

Diky tomu, Ze se vyzkumny projekt diplomové prace opira o osobni zkuSenosti
respondentek, véfime, ze je na jejim zakladé mozné navrhnout urcita doporuceni pro praxi
psychologt, ale napiiklad i pracovnikti rané péce ¢i jinych odbornikti, ktefi pirichazeji

s rodici déti se sluchovym postizenim do kontaktu.

Ukézalo se, Ze ur€ité limity je moZzné vnimat zejména v ramci sdélovani diagnézy.
Jednou z moznosti je tedy edukace 1ékaiti ze strany psychologtli v tom, jak diagn6zu rodi¢tim
sd€lovat a jak v dané chvili pracovat s jejich emocemi. Tento krok ovSem pochopitelné
narazi na ochotu odbornikti se vzdé€lavat a jejich otevienost ke zménég. Urcitym standardem
by se proto mélo stat alesponl postup, kdy je rodi¢im poskytnut struény souhrn moznosti
psychologické pomoci, na které se mohou obratit. Jeho pfedani by vzdy mélo doprovazet
doplnéni ze strany Iékare, ktery legitimizuje aktudlni pocity rodict a zdarazni, Ze moznosti

podpory existuji, a je zcela pfirozené je vyuzit.
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Ackoliv naprosta vétsina respondentek nikdy pomoc psychologa nevyhledala, témét
vSechny zminovaly, Ze v ni vidi sviij vyznam a pokud by jim byla nabidnuta, vyuzily by ji.
Zde se tedy oteviraji moznosti napiiklad pro pracovniky rané péce, ktefi maji moznost
s rodi¢i ptijit do intenzivnéjSiho kontaktu, aby piipadné rodi¢e na moznosti psychologického
poradenstvi ¢i psychoterapie v rdmci jejich organizace Ci jiné sluzby upozornovali. Co se
tyCe samotného piistupu odbornikl, potvrdilo se, jak je dilezité pracovat srodi¢i na
realistickych ocekavanich a také je dokazat autenticky ocenit, davat jim pozitivni zpétnou

vazbu, a tim je motivovat a podporovat jejich psychickou odolnost.

Jako velmi zadouci se jevi vznik rozséhlejsi sité podptirnych skupin pro rodice, kde
by byl ovsem zaroven pfitomen i psycholog. Diky tomu by doslo k propojeni praktické
slozky (ziskavani informaci, rad a sdileni zkuSenosti s ostatnimi rodic¢i) se slozkou emoc¢ni
podpory a odbornym vedenim. Respondentky se shodovaly na tom, Ze pfinos odbornika
vnimaji zejména v tom, ze by byl schopen nahlizet na problémy z ur¢ité¢ho odstupu, a mohl
by jim tak pomoci najit jinou perspektivu a pohled na situaci. Kromé vzniku podptrnych
skupin pro rodice se jako velmi podstatné ukazaly i sluzby psychologického poradenstvi.
V ramci vychovy a péce o dit€¢ se objevuji mnohé nejasnosti a otazky, v nichZ rodice
potiebuji podporu — napiiklad maji-li pocit, ze slysici sourozenec neziskava takové mnozstvi
jejich pozornosti jako dité se sluchovym hendikepem. Neziidka se svymi nejistotami
dlouhodobé trapi a mnohdy jim pak jednorazova konzultace a probrani situace s odbornikem
pomuze k vnitinimu zklidnéni a ulevi se jim. I v tomto sméru je tedy na misté upozoriiovat

rodi¢e na moznosti odborné pomoci a podporovat je v tom nebat se ji vyhledat.

97



Zavér

Diplomova prace si dala za cil zmapovat faktory, které piispivaji k psychické
odolnosti matek pecujicich o déti s postizenim sluchu a k tomu, Ze se s hendikepem dokazou
1épe vyrovnat. Jde o oblast, kterd doposud nebyla v ¢eském prostredi podrobnéji vyzkumné
zmapovana, proto byla pro ziskani dat zvolena metoda polostrukturovanych rozhovort, které

poskytly detailn¢jsi vhled do problematiky.

Samotnému vyzkumnému projektu predchéazela literarné-piehledova cast prace,
ktera predstavila specifika sluchového postizeni s ohledem na vyvoj ditéte, naroky kladené
na rodice a také aktualni vyzkumy k tématu psychické odolnosti rodict pecujicich o dité
s postizenim sluchu. Na zdkladé téchto poznatkii byl vytvofen metodologicky rdmec

vyzkumného projektu, jehoz vysledky byly prezentovany ve druhé ¢asti prace.

Pro vétsi prehlednost a zohlednéni procesu vyrovnani se s hendikepem ditéte, byly
vysledky prezentovany s ohledem na ¢asové hledisko. Pozornost byla tedy nejprve zamétena
na obdobi, kdy doslo ke stanoveni kone¢né diagndzy. Byly mapovany emoc¢ni reakce, které
situaci doprovazely, a z pohledu respondentek byla také blize zhodnocena role odbornikli
v tomto procesu. Nasledné byly jiz pfedstaveny vybrané faktory, které podporuji psychickou
odolnost matek. V ¢asovém horizontu tydnu az né€kolika mésict po sdéleni diagnozy byly
jako hlavni vnitini podplrné faktory stanoveny tyto: zména nahledu na situaci, predchozi
blizka zkuSenost se sluchovym hendikepem a také raciondlni ptistup. Z pohledu vnéjSich
podpurnych faktori jde o: praktické informace, pomoc odborniki (napt. rané péce) a rovnéz

kontakt s rodinami a osobami se sluchovym postiZzenim.

V dlouhodobém horizontu, tedy v ramci faktord, které se prolinaji vSemi fazemi,
byly stanoveny tyto vnitini podptrné faktory: vybrané osobnostni charakteristiky
(systemati¢nost, cilevédomost a tvrdohlavost, osobni tvrdost, aj.), dale funk¢ni komunikace
s ditétem, vnitini vira a vidéni vy$siho smyslu v hendikepu a také volnoCasové aktivity a
osobni ritudly. Co se ty¢e vné&jSich faktord, byly to zejména nasledujici: partnersky ¢i
manzelsky vztah, rodina, ptatelé a blizci lidé, podplirné skupiny pro rodice déti se sluchovym
postizenim, kontakt s komunitou NeslySicich, ekonomicka situace rodiny, pfistup a

komunikace ze strany odbornikt a také psychologicka a psychoterapeutickd pomoc.

Obecné je mozné fict, Ze mezi respondentkami pievazovaly copingové strategie
zaméfené na problém a jeho feSeni, které jim ve vétSin€ piipadt dodavaly jistotu jak v péci
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o dité, tak v komunikaci s okolim a blizkymi lidmi. Copingové strategie zaméfené na emoce

byly pfitomny, ovS§em v omezen¢jsi mife.

Kazda kapitola prezentujici vysledky byla vzdy doprovazena navrhy a doporucenimi
pro praxi psychologti, pracovnikli rané péce, ale i dalSich specialistti. Pfedstaveny byly 1
urité moznosti rozsifeni stadvajicich podpurnych sluzeb pro rodice, které by jim mohly
pomoci nastalou situaci 1épe zvladat. V tomto sméru tedy autorka doufa, ze prace muze
v praxi piispét k urcitému posunu a k tomu, aby zejména psychologickd podpora byla

dostupnéjsi a aby se ji lidé neostychali vyhledat.

Autorka zaroven véri, ze diplomova prace miize nabidnout podrobnéjsi vhled do
prozivani matek, které pecuji o dité se sluchovym postizenim, a umozni tak 1épe porozumét
jejich potfebam a protektivnim i rizikovym faktorim, které¢ ovliviiuji jejich psychickou
odolnost. Zaroven muze byt zajimavym zdrojem informaci a jistym priivodcem i pro rodice,
kteti se nachazeji v podobné situaci. Z ust respondentek mnohokrat zaznélo, jak je pro né
dalezité sdilet své zkuSenosti, ale i obavy s ostatnimi lidmi s podobnym osudem, a proto
autorka véfi, ze v ramci toho, co respondentky v rozhovorech sd€lovaly, je moZzno najit

mnoho inspirace a povzbuzeni pravé i pro dalsi rodice.

Na zavér je na misté zdiraznit, Ze se na zaklad€ osobnich zkuSenosti respondentek
jednozna¢né ukazalo, jak je nejen pro psychology dilezité nebyt pouze erudovanym
odbornikem, ale zachovat si ve vztahu ke klientim ¢i pacientim empatii, autenticitu a

lidskost.
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