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Uvod

Zdravotni a socidlni vyspélost (ale také zralost politickych
systémil) zemi je mj. posuzovana podle toho, nakolik se do-
kaZou nejenom v ramci svych rozpoéta (sluzby, pridavky
apod.), ale i v socidlni sféfe (empatie, vyjadfeni podpory
apod.) postarat o své obcany (déti s postiZenim, senioti
apod.), kteti jsou v obtizné socidlni situaci a bez této po-
moci se neobejdou. Déti se zdravotnim postizenim a jejich
rodi¢e nemaji mnohdy na razich ustlano. Rodina je pro-
stfedim, které je alfou i omegou pozitivniho vyvoje a poz-
déjsi mozné integrace ditéte s postizenim do spole¢nosti.
Naroky na rodinu jsou v téchto ptipadech velmi vysoké,
a ne kazd4 jim mtZe, umi nebo chce vyhovét. Nezastupitel-
nou roli pti formovani pozitivni atmosféry v rodiné ditéte
s postiZenim ma pediatr, ktery mnohdy plni nejenom roli
lékate — odbornika, ale i tlohu rodinného radce a davér-
nika. Svym profesiondlnim postojem k postiZenému ditéti
ajeho ,intimnimu® prostfedi, jenz by v sobé mél zahrnovat
nejenom zalezitosti ryze medicinské, ale i aspekt vychovny,
eticky apod., pfipravuje rodinny kolektiv k akceptaci bu-
doucich bio-psycho-socio-spiritudlnich potfeb handicapo-
vaného jedince a k jeho moznému zaclenéni do spoleénosti
zdravych vrstevnika.

Terminologie

S vyvojem vztahu k postiZeni a postavenim osob s po-
stiZenim ve spole¢nosti se také v prubéhu historie méni
postizené dité se v posledni dobé ustoupilo a na prvnim
misté je nyni bytost, osoba, ¢lovek, dité, a charakteristika
handicapu aZ na misté druhém, takze se setkdvame s ozna-
Cenim: dité s télesnym, mentalnim, smyslovym, fe¢ovym ¢i
kombinovanym postizenim (handicapem) [1].

.Z odborného hlediska miiZeme postiZeni vyjddrit rizny-
mi pojmy. D¥ive se postiZzeni vnimalo spise jako kategorie, byl
diagnostikovdn defekt a podle druhu a stupné postiZeni ndsle-
dovalo opatfeni. Soucasnému pojeti péce, a zejména v rdmci
pedagogickych prostredki rehabilitace, mnohem lépe odpovidd
vnimdni postiZeni jakoZto dimenze, tedy urcitého rozméru Zi-
vota“[2, s. 36]. Z hlediska zac¢lenéni jedince s handicapem
do spole¢nosti (integrace) jsou dilezité jesté daldi pojmy
jako inkluze (vyrovnani prilezitosti osob s postiZenim,
napt. vzdélavacich nebo pracovnich) [2], ptipadné adapta-
ce (predstavuje niz$i stupen socializace, nez je integrace,
jde o schopnost jedince s postizenim ptizpusobit se spo-
le¢nosti), utilita (socidlni upottebitelnost jedince, ktery se
nemuze plné socializovat a neni schopen Zit samostatné)
a inferiorita (nejnizsi stupen socidlniho zac¢lenéni, pro ktery
je charakteristické vylouceni jedince ze spole¢nosti) [3].

Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti predsta-
vuje vyznamny dokument Svétové zdravotnické organi-
zace (WHO), ktery se tyka hodnoceni osob s postiZenim.
Pavodné se tento dokument nazyval Mezinarodni klasi-
fikace poruch, disabilit a handicapt a zaméfoval se na je-
dince s postizenim vzhledem k jeho omezeni pti vykonu
raznych aktivit v souvislosti s jeho poruchou [4]. Disabilita
je termin, kterym se oznacuje nemoznost vykondvat urcité
aktivity [2].

LV roce 2001 prosel tento dokument zménami. Jeho ndzev
se zménil na Mezindrodni klasifikaci funkcnich schopnosti.
Toto nejnovéjsi pojeti opousti uplné pojem handicap, ktery vni-
md jako zavddéjici, a misto néj pouZivd vyrazu restringovand
(omezend) participace, kvilli niz jedinec vlastné nemiize vyko-
ndvat urcité aktivity. Participace je tak vnimdna jako sniZeni
aktivity, kterd je pro jedince omezujici prdvé v té aktiviteé, jez je
pro néj ditlezitd ve vztahu k socidlnimu prostredi. Mezindrodni
klasifikace funkénich schopnosti tedy nehodnoti ¢lovéka jako
takového, ale z hlediska situace, ve které se nachdzi, jez miize
byt omezujici, ale jinak je zdrdv*[2, s. 37].

V soucasnosti tvoii soucast péce o osoby s postiZenim
systém ucelené rehabilitace, ktery v sobé zahrnuje: zdra-
votni rehabilitaci, psychologickou rehabilitaci, pedagogic-
kou rehabilitaci, pracovni rehabilitaci, volno¢asovou reha-
bilitaci a socidlni rehabilitaci. Rehabilitace v tomto pojeti
neni chapana pouze jako zdravotnicka ¢innost, nybrz jako
obor interdisciplinarni [5].

Rodina ditéte se zdravotnim postiZenim

Zaclenéni osob s postizenim do spole¢nosti a jejich akcep-
tace spole¢nosti nebyly nikdy jednoduchym procesem. Za
takové jedince se ptibuzni stydéli, bylo jimi ¢asto opovr-
hovano, ocitali se na okraji spole¢nosti a bylo jim raznym
zplsobem d&vino najevo, Ze jsou na obtiz.

.Na postoj k postizenym ¢i oslabenym jedinciim mél zce-
la jisté vliv i tlak vnéjsich okolnosti — v podstaté ekonomickd
situace skupiny. Ve spolecnosti, kterd jen s obtizemi zajistuje
své materidlni preziti (predevsim dostatek potravy), nebo jejiz
vnéjsi podminky Zivota jsou mimorddné ndrocné, Ize jen tézko
predpoklddat, Ze by si socidlni skupina mohla dovolit Zivit je-
dince, kteri nemohou skupiné pf¥inést uzitek, spise ji zatizi nut-
nou péci o néj. Kvalita kazdého ¢lena skupiny je mérena jeho
moznym p¥inosem pro skupinu®[6, s. 9].

Systemati¢téjsi projevy zajmu o zlep$eni podminek ne-
mocnych a handicapovanych miiZeme zaznamenat uz ve
stredovéku; vzdy jsou vsak vazany na dany stuper spole-
¢enského vyvoje té ¢ oné spole¢nosti, pragmaticky vyply-
vaji z jejich pozadavku a potteb. Vedle zatracovani (mnohdy
dokonce zneuzivani) osob s postiZenim se nez¥idka setka-
vame s kultivovanou pé¢i o jejich potteby a pokusy o zacle-
fovani takovych jedinct do spoleénosti, zprvu napt. cirkvi
ztizovana zatizeni, pozdéji se na ném z filantropickych, ale
i daldich, uz méné emfatickych pohnutek, podileli svétsti
feudélové, osviceni panovnici apod.

Rodina je prvotnim a nejdtlezitéjsim prostfedim ditéte,
kde je konfrontovano s postoji svych rodicd, jez vyplyvaji
z jejich predchozich zazitka a zkugenosti v détstvi, ze vzta-
hu k jejich rodi¢im, sourozencim a prarodi¢tm, p¥ipadné
dalsim p¥ibuznym. Pozdéji se pridavaji zkusenosti z dalsich
vztahl uz mimo vlastni rodinu, z manzelstvi apod. Z toho-
to hlediska jsou postoje rodi¢a k ditéti individualni a kazdé
dité ptivedené na svét ma tak osobité a neopakovatelné zi-
votni podminky a absolvuje specificky vyvoj [7].

Dité s postizenim se zpravidla rodi a vyrasta v rodiné,
hovotime proto ¢asto o rodiné ditéte s postiZenim. Obsah
terminu rodina je ndmétem castych diskusi odbornika.
Nemusi to byt totiz spolecenska skupina, ktera je tvofena
pokrevnimi p#ibuznymi, byt je takto pravné v mnohych
statech vymezovana. Mnozi poklddaji za rodinu pravé jen
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pokrevni ptibuzné, tedy rodice a déti; jini do rodiny p¥ifa-
zuji prarodice, stryce, tety apod., daldi zvazuji, zdali tvoti
rodinu i samotny rodi¢ s ditétem nebo bezdétny par apod.
Navic je otazkou, zda rodinu tvofi vizdy jenom svazek
manzelsky nebo je rodinou také partnerstvi, o partnerech
stejného pohlavi nemluvé. Obecné je rodina prezentovana
jako spolec¢enska skupina, kterd je ,,... spojend manzelstvim
nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzdjemnou pomoci”
[8, s. 230]. Je tvotena $ir§im ptibuzenstvem, je funkéni,
coz znamena, Ze je schopna fesit problémy, které ji potka-
vaji, a kromé pokrevnich pout jsou pro ni charakteristické
spole¢né postoje, zachovavani tradic apod. Ocekdvanym
predpokladem rodiny je uzavieni manZelstvi a vychova
déti. Nékteti autoti jdou jesté dale a rozlisuji pojmy rodi-
na a rodinny zivot. Rodinu podle nich netvo#i jen spole¢na
domacnost, tedy napt. nesezdané pary, homosexudlni ¢&i
bezdétné, ty pouze Ziji rodinnym Zivotem [9].

Kdyz se do rodiny narodi dité s postizenim, dochazi
k dalekosahlym zménam nejenom v ramci vnit¥nich vzta-
ha, atmosféry domova, ale i z pohledu zvendi, z pohledu
dalsich ptibuznych, pfatel, sousedd apod. Rodinné pro-
stfedi déti s postizenim se musi vyrovnavat se situacemi,
pozadavky a pocity zcela odli$nymi nez rodinné prostiedi
déti bez postizeni. Narozeni ditéte s postiZenim znamena
pro rodinu ¢asto $ok a mozZnou krizi, rodi¢e prozivaji psy-
chickd traumata, pocituji ztratu iluzi, nadéji a perspektiv
radostného o¢ekavani vyvoje svého potomka v budoucnu
[10]. V komunikaci s prostfedim se vyznacuji vy$si mirou
citlivosti vii¢i nevhodnym projeviim ¢i poznadmkam o zdra-
votnim stavu svého ditéte, mohou podrazdéné reagovat na
netaktni jednani az vtiravy zajem ze strany lidi ze svého
okoli. Jedndni s nimi je z jejich strany provazeno tzkosti
az stresem. Zeny pocituji handicap svého ditéte jako své
selhani v roli partnerky a matky [11].

Radost z narozeni potomka a s ni spojené nadéje se na-
jednou hrouti. Na jejich misto nastupuje obava z dopadu
postizeni na rodinny Zivot, v krajnim p¥ipadé i hleddni vi-
nika. Je ztejmé, Ze vychova takovéhoto jedince bude pro
rodinu znamenat ve vSech ohledech mimof#idnou zatéz.
Prijeti faktu postizeni se bude odvijet v zavislosti na jeho
progresi, kdy bude tfeba se pfizpiisobovat novym situacim,
elit raznym problémum. Nejvétsim traumatem rodi¢a je
vak jejich pocit selhani v rodi¢ovské roli, které je chapano
obéma pohlavimi rozdilné, coz je disledkem jejich odlisné
biologické a socialni specifi¢nosti v roli, kterou v rodiné za-
stavaji. Vysledkem tohoto traumatu mtZe byt posileni vza-
jemného vztahu, jindy v$ak mtZe vyustit v rozpad rodiny
a zpravidla odchod otce [12].

.Zndm chlapce, ktery je od narozeni slepy. Dnes je mu osm-
ndct let a nikdy nevidél svét, v némz zije. Sviij svét ale md a vy-
uzivd ho. Jen obcas si posteskne: ,Je mi lito, Ze nevidim...‘ Jeho
rodice byli velmi mladi, kdyz se sezndmili — divce bylo osmndct,
chlapci dvaadvacet let. Za nékolik mésicti se jim narodil syn.
P#isel na svét predéasné a mimo medicinské centrum, které je
pro predcasné narozené déti uréeno a specializovdno.

P#i odchodu z nemocnice bylo mladé matce v ambulanci
ozndmeno, Ze jeji dité je slepé. Vic se nedozvédéla. Odesla s no-
vorozenym synem domti a teprve postupné si zacala uvédomo-
vat, co se stalo, co postizeni jejiho ditéte znamend a jaky dosah
bude mit pro cely jeho i jeji dal$i zivot. Byla sice za otce ditéte
provdand, ale brzy pochopila, Ze ponese tézky osud sama a Ze od

manzela Zddnou pomoc cekat nemiize. Manzel naopak hodné
pil, surové ji bil a tvrdil, Ze syn je postizeny jeji vinou. Toto man-
zelské peklo trvalo celé ctyvi roky. Matka byla zoufald, ale byla
jesté prilis mladd a bez zkuSenosti, nevédéla, co si md pocit. Az
jednoho dne ji manzel zbil tak, Ze se ji musela ujmout sousedka
a odvézt ji i s ditétem k jejim rodicum. Ti, a¢ byli oba nemocni,
do situace uc¢inné zasdhli; svoji dceru i s ditétem, svym vnukem,
prijali a poskytli jim domov. Pomohli také v dobé rozvodového
Fizeni.

Otec se o chlapce témé¥ nestard, tak jak to podobni otcové
délaji: stanovené vyzivné plati nepravidelné, jen tehdy, kdyz
md ndladu, a vymdhdni povinné financni édstky je velmi obtiz-
né“[13,s.103].

Déti s postiZenim se rodi stejné jako déti zdravé do pro-
stiedi, které je plné ocekdvani a nadéji. Proto poznani nebo
informace, Ze s nim neni néco v pofddku, znamend pro
rodi¢e nemilé prekvapeni, jisté zklamani, nékdy dokonce
v prostfedi hmotné perfektné vybaveném i psychicky do-
sud vyrovnaném $ok. Intenzita téchto neptiznivych pocita
je ovlivnéna zpravidla dvéma faktory: nakolik je postizeni
ditéte zavazné a do jaké miry ovlivni vyvoj ditéte, pozdéjsi-
ho dospélého do budoucna. M4 zde samoztejmé vliv orien-
tace soucasné spole¢nosti na vykon, télesnou dokonalost,
uspéch apod. Tyto tlaky zprosttedkovavané médii mohou
pocity, napt. dosud tuspésnych rodi¢t, hluboce negativné
ovlivnit, ale miiZe nastat situace prekvapivé i zcela opaéna,
kdy zejména matky (ale vyjimeéné i otcové) ptijmou péci
o handicapované dité za svj Zivotni tkol. V kazdém ptipa-
dé dochézi k vyrazné zméné celého rodinného Zivota:

.Kdyz se narodil Honzik a dozvédéla jsem se, Ze je postize-
ny, byla jsem jako kazdd matka v podobné situaci velmi smut-
nd. Doufala jsem sice, Ze se snad jeho zdravotni stav zlepsi, ale
zdroveri jsem se neubrdnila pocitu naprosté bezmoci a hlavné
obavy, co bude ddl, jaky Zivot mé dité cekd. Budu viibec schopna
zvlddnout vsechno, co bude jeho stav a péce o né vyzadovat?

Dnes je Honzikovi uz pét let, a pres veskerou snahu obé-
tavych lékatii nechodi. KdyZ uplynulé roky hodnotim, musim
ale konstatovat, Ze jsem v tom nestésti méla pfece jen v nécem
§tésti. Honzik je velmi bystré dité a v tomto sméru ndm vsem
pusobi velkou radost. Navic jsem obklopena rodinou, kterd se
ndm ze vsech sil snazi pomdhat a Honzikovi Zivot zpFijemnit,
a to je moje dalsi velké stésti. Honzikova babicka Marta se stard
o Honzika, kdyz jsem v zaméstndni, diky ni jsem se mohla vrd-
tit do prdce. Babi¢ka Dana byla Honzikovou obétavou asistent-
kou, kdyz zacal chodit do skolky, a jeho tdta Honza se pustil do
rekonstrukce bytu na bezbariérovy. Honzik md bdje¢ného dédu
Frantu, ktery mu vyrdbi riizné ndpadité hracky a pomticky pro
zlep$eni zdravotniho stavu. Honzikiwv stryc Zdenék je nasim
nenahraditelnym privodcem a ¥idicem pri cestdch na rehabi-
litacéni cviceni a pobyty a Honzikiv brdska Matéj — dvojée — je
jeho vérnym kamarddem a spole¢nikem pri vech hrdch. Tolik
uprimné ldsky, péce a starostlivosti, jakou celd nase rodina
Honzikovi prokazuje, se moznd nedostdvd ani nékterému zdra-
vému ditéti, i kdyz bych to vsem prdla“[13, s. 70].

V takové situaci nutné dochézi k naprostému prebudo-
vani hodnotové orientace rodi¢di, musi byt upraven den-
ni rezim, byvaji opustény a zménény dosavadni pliny do
budoucna a v neposledni fadé dochazi — podle aktudlnich
pozadavka a moznosti — i k upravam bydleni. Zdsadnim
tkolem vsak zistiva, aby se rodice s nastalou situaci doka-
zali za pomoci odbornika (1ékati, pedagogu ¢i psychologtt)
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vyrovnat. Nelze se tispésné zhostit péce o handicapované
dité, pokud je jeho postiZeni pokladano za Zivotni nezdar
[14,s.375-9].

V obecné roviné muze kazda takova rodina prochazet
postupné nékolika fdzemi prozivani postiZeni svého ditéte,
které mohou vést k jeho postupné akceptaci, jak je popisuje
Vagnerova [15]: 1. faze Soku a popteni, kdy rodi¢e nechté-
ji pfijmout a smi¥it se s realitou postiZzeni svého potomka;
2. faze bezmocnosti, kdy je zapotfebi okamzité intervence
odborniku, doba vahani a nerozhodnosti; 3. faze postupné
adaptace a vyrovnani se s problémem, kdy se rodice ditéte
s postizenim za¢inaji intenzivné zajimat o jeho handicap,
moznosti vedouci k ulehéeni situace ditéte i jejich vlastni
a perspektivy (prognézy) postizeni; 4. faze smlouvani, kdy
jsou rodice se situaci srozumeéni, to jim v$ak nebrani v inten-
zivnim hledani moZnosti, jak ne¢ekanou situaci svého dité-
te s postizenim vylepsit; 5. fize realistického postoje, kdy
je situace viceméné stabilizovana, rodinné plany (mnohdy
i stupnice hodnot) se méni a pocitd se v nich i v budouc-
nu s ohledem na handicapovaného rodinného p#islusnika,
i kdyZz nelze zcela vyloucit nahlé zmény situace. Muze se
jednat bud o podobu smifeni s potizemi, p¥i¢em?Z se hledaji
jiné priority a nastolena byva rovnoviha rodinného systé-
mu, nebo nadéle pretrvivaji a prohlubuji se projevy rezi-
gnace a zoufalstvi, jeZ ovliviluji rovnovdhu v rodiné a tim
negativné i vztah k handicapovanému ditéti, projevujici se
absenci pottebné péce a podpory. Proces vyrovnavani se se
zavaznym onemocnénim popsala ve svych ¢etnych publika-
cich a rozhovorech Elisabeth Kubler-Ross [16], §vycarska
lékarka, specialistka na proces umirani a smrti. Vagnero-
va z jejich poznatka vychazi, byt je zfejmé, Ze na rozdil od
Kiibler-Ross, kterd se predevsim vénovala seniorim, ma
tento fakt v ptipadé déti a jejich rodi¢ sva specifika. Ves-
ker4 tiha zodpovédnosti zde spociva na rodi¢ich, coz mize
situaci nemocnému ditéti a celé rodiné, jak je vyse uvedeno,
nékdy ulehdit, jindy naopak zkomplikovat. Faktem neptiz-
nivé prognoézy je zasaZen $irsi okruh osob, faze akceptace
a vyrovnani se s problémem je zpravidla ndro¢néjsi.

Toto do jisté miry stereotypni schéma dopliiuji v praxi
dalsi aspekty, napt. $ok rodi¢a, zoufalstvi z vlastni nemo-
houcnosti nep#iznivy stav ditéte néjak pozitivné ovlivnit,
hledéni vinika ¢i vinik®, sebeobviriovani, nékdy az rtzné-
ho typu a zaméteni agrese (nikoli jen vici 1ékati). Verbalni
agresi jsou vystavovani predevsim zdravotnicti pracovni-
ci, ktefi jsou vedeni k tomu, aby se chovali k rodiné dité-
te s postizenim empaticky. V takovych ptipadech je tteba
mnoho trpélivosti a porozuméni. Rodi¢e vnimaji nemoc
ditéte zpravidla jako velkou nespravedlnost, a proto se né-
kdy dopoustéji nespravedlnosti i vii¢i svému okoli. Jindy se
utdpéji v pocitech vlastni viny a hledaji jeji p#i¢iny. Typicky-
mi obrannymi reakcemi jsou bud utok, nebo uték. Utok je
tendenci bojovat s neptijatelnou situaci, aviak prosttednic-
tvim hledani a nalezeni zastupného neptitele, jimz muze
byt partner, léka¥ nebo rodi¢ sam. Uték od nep#ijatelné si-
tuace je pasivnim obrannym mechanismem, jeho krajnim
projevem je odlozeni ditéte do pécée nékoho jiného (dstavuy,
partnera apod.). Nebezpecnd je rezignace, kdy se rodice
vzdavaji nadéje, propadaji depresi a apatii. P¥icemz neni ni-
kde feceno, Ze prozivani téchto problému musi byt u vsech
vzdy identické. Vyusténim vSech téchto faktortt mohou byt
deprese riizného typu [17].

~Mnozi rodice se trdpi i pocity hanby, které se vztahuji
k ocekdvanym reakcim jinych lidi. Citi se ve srovndni s rodici
zdravych déti ménécenni, jako lidé, kteri v nécem podstatném
selhali. Jejich prozZitky byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni
a odmitnuti, a zdroven olekdvaji néjakou pomoc, ale casto ne-
maji presnou predstavu, jakd by méla byt a v éem by méla spo-
¢ivat. Vzhledem k tomu mohou byt zvysené citlivi na chovdni
ostatnich lidi“ [18, s. 51].

Charakteristicky je také postoj, ktery rodice zaujimaji
k postizenému ditéti vzhledem ke svému pohlavi. ,Matka
se s ditétem identifikuje a jestlize je jeji potomek handicapova-
ny, citi se ménécennd. Otcové prozivaji podobné pocity, které se
vztahuji k jejich muzské ploditelské roli“ [18, s. 15].

Atmosféra rodiny a manzelského souziti je zpravidla
vyrazné ovlivnéna stresem, ktery je s ptijetim faktu naro-
zeni ditéte s postizenim neodmyslitelné spojen, a s ndroky
na péci a vychovu ditéte, jez ptirozené ovliviiuji viechny
oblasti zivota rodi¢d — ovliviluji nejenom manzelské sou-
ziti, ale souziti v rodiné jako celku (sourozenci, prarodice
apod.). Jak znamo, narozeni ditéte s postiZenim miiZe mit
na rodinnou atmosféru pozitivni vliv, rodina se semkne,
stejné jako mize vztahy v rodiné ovlivnit negativné [18].

Rodina, do niz okamzikem zrozeni vstupuje dité s po-
stizenim, je nucena zménit sviij dosavadni hodnotovy sys-
tém a zménit své vyhledy do budoucna. Cim d¥ive to rodina
zvladne, tim lépe pro ni i jejitho ptislusnika s handicapem.
Jednd se ptritom o mimot¥adné zatiZeni, které v rizném
stupni na svych bedrech nesou vsichni ¢lenové rodiny. Tuto
mimotadnou situaci, zejména na jejim pocatku, napomaha
vzdy efektivné fesit empaticka atmosféra a nezistna pomoc
predevsim ptibuznych a pfatel dané rodiny [19].

,Témito okamziky neprijemného pozndni zalind vsak pro
dité a rodinu nové obdobi vzdjemnych vztahtl a rodinného sou-
ziti. Nyni by mélo dojit k zdsadnimu obratu v zaméreni vycho-
vatelil — z pasivity do aktivity. Dité jim nesmi uz naddle pred-
stavovat zivotni nezdar a zklamdni, ale naopak Zivotni tikol!
K tomuto zdsadnimu obratu potrebuji rodice zpravidla urcitého
Casu i vhodné pomoci svého nejblizsiho okoli“[7, s. 26].

Rychlost a kvalitu vyrovnavéni se s pfirastkem s posti-
zenim do rodiny ovliviiuji rizné faktory: somatické, psy-
chické i socidlni. Tykaji se predevsim psychické vyzralosti
a socidlni stability partnert, jejich zkuSenosti, hodnotové
orientace, postoju, ale také napt. jejich zdravotniho stavu,
véku a postaveni v zaméstnani. Ne nepodstatnou slozku
vyrovnavani se se zatéZzovou situaci tvori také sourozenci
jedince s postizenim a jejich ndroky, o druhu a p#i¢iné po-
stizeni nemluvé. Vyrovndni se s postiZenim ditéte ovliviiuji
také reakce $irsi rodiny a celé spole¢nosti [18].

Végnerova zmifiuje osobnostni vlastnosti, které maji
vliv na uspésné zvladani stresovych situaci, jez péce o dité
s postizenim denné p#indsi. Klade pfitom diiraz na télesné
zdravi a fyzickou kondici, jez eliminuji mozny tnavovy syn-
drom a mohou do jisté miry eliminovat dusledky spankové-
ho deficitu, protoze péée o dité s handicapem je ¢asové na-
ro¢na (aZ neomezend) zaleZitost a moznosti relaxace jsou
v pfipadé pecujici matky mizivé. Z tohoto hlediska realné
hrozi chronicky pocit unavy.

Neni ni¢im nepfirozenym, ze jednotlivé faze p¥ijeti po-
tomka s handicapem pfipominaji reakce v ptipadé tumrti
v rodiné [20]. Zde je velky diiraz kladen na znalost a pocho-
peni téchto dudevnich pochodu ze strany pecujicich lékata
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¢i dalsich osob, které s rodi¢i v ramci své profese a v dané si-
tuaci ptichazeji do kontaktu. Dal$im aspektem, ktery je ne-
zbytné mit v této souvislosti na paméti, je fakt, Ze jednotli-
vé faze vyrovnavani se s touto nep#ijemnou situaci nemusi
po sobé nasledovat podle uvedeného schématu, ale mohou
se opakovat, absentovat, vyrazné se lidit dobou prabéhu
v ¢ase, vyznacovat se individudlnimi nuancemi apod.

V souvislosti s vy$e uvedenym schématem je nezbytné
vzit na védomi, Ze prubéh vyrovnavani se neni linedrni.
Jednotlivé faze vyrovnavani se se vzniklou neptijemnou si-
tuaci mohou mit rtiznou délku trvani, mohou se opakovat
nebo absentovat, byt variabilni apod. [21].

Zdravotnici by méli byt s témito fazemi obezndmeni,
méli by je respektovat a byt pfipraveni adekvatnim zpuso-
bem na tyto situace reagovat.

Proces vyrovnani se se zdravotnim postizenim vlastni-
ho ditéte je do zna¢né miry zavisly na tom, zda tento pro-
blém mad ¢i nema jasné obrysy. Dulezitou roli zde také hraje
mira zavislosti ditéte a jeho schopnost a moznost fungovat
samostatné. Dusledkem této skuteénosti je totiz zména
zivotniho rezimu celé rodiny. Déti se zdravotnim postiZe-
nim se z hlediska potfeb nikterak vyraznéji nelisi od déti
bez postizeni. Stejné jako ony pottebuji dostatek vhodnych
podnétt predevsim ze svého bezprosttedniho okoli — v pf¥i-
méfeném mnozstvi, ale také v odpovidajici kvalité a ve
spravny ¢as. Nesmirné dulezity je pro né a pfedevsim pro
jejich dalsi vyvoj pocit zivotni jistoty. Pro budouci uspés-
nou existenci ditéte jsou klicové predevsim prvni t#i roky
zivota, kdy se formuje zaklad osobnosti ditéte. Je proto
nezbytné, aby rodie ptijali zdravotni postiZeni svého di-
téte jako skuteénost a dokazali realisticky zhodnotit neje-
nom jeho soucasny stav, ale i jeho dal$i moZnosti vyvoje
[17]. Nezastupitelnou roli maji p¥i napomdhani rodi¢im
prijmout postizeni jejich ditéte 1ékati. Rodi¢e by méli byt
o potizich svého ditéte redlné, ale pfimétené a citlivé in-
formovani. Lékat by mél proto rodi¢im postizeného ditéte
nejenom srozumitelné vysvétlit pri¢iny handicapu a jeho
mechanismus, ale i prognézu jeho dalsiho vyvoje. Tento
rozhovor by se mél odbyvat v klidu, v adekvatnim prostfedi
ajeho forma by méla byt odpovidajici vzdélani a vhimavos-
ti rodi¢t. V rozhovoru je vhodné podle potteby pokrac¢ovat
a poskytnout rodi¢im prostor k otdzkam, ptipadné vyjad-
Tit své pocity ¢i si pfedem ptipravit otazky [7].

Na druhou stranu se daleko ¢astéji miizeme v rodinach
s ditétem s postiZenim setkat s délnou a p¥atelskou at-
mosférou a jednoznalné pozitivni hodnotovou orientaci.
Rodina v¢etné prarodic¢i ¢i sourozenct déti s postizenim
funguje v ramci rodinné délby prace spolehlivé a vytvari
dlouhodobou zaruku zdravého, predevsim socidlniho vy-
voje handicapovaného jedince.

Zvlastni kapitolou jsou zdravi sourozenci ditéte s po-
stizenim. Maji zpravidla ke svym handicapovanym souro-
zenclm pozitivni vztah, jsou , diky”“ mnohdy slozité situaci
ve své rodiné mentélné i socidlné vyspélejsi nez jejich vrs-
tevnici bez této zkusenosti, dokdzou vyznamné pomdhat
pti péli o takovéto sourozence, snazi se je branit pfed ne-
vybiravymi utoky zvendi, téZce nesou p¥ipadné neshody ¢i
krizové situace v rodiné apod. Byvaji empaticti, emotivni,
ale neuméji se, kdyZ jsou vystaveni nevybiravym ttokidm
zvendi, u¢inné branit a rozhodny zdkrok ¢i pomoc ze stra-
ny dospélych, bohuzel, chybi. Mnohdy se jim nedostava

ani podpory ze strany pedagogi ¢i pedagogickych porad-
cl, coz je zvlasté tizivé v okamziku, kdy jsou vzhledem
ke svému sourozenci s handicapem vystaveni posmeéchu,
urazkam ¢i sikané. Z tohoto hlediska je vymluvné vyznani
divky, které pfekvapuje nejenom opravdovosti a hloubkou
citu k postizené starsi sestte Leoné (DMO), ale prozrazuje
i obdiv k matce, kterd se dokazala vyrovnat s tak zatézujici
a stresovou situaci, a zdroven mezi ¥adky vypovida o tom,
jak si vazi své rodiny a je na ni hrda. Autentické vyjadreni
patnactileté divky — které je prezentovano bez vyraznych
gramatickych a stylistickych uprav - je vzacné, protoze jeji
zkuSenosti s nevlidnou az nepfatelskou reakci prostiedi
k publikovani nepochybné nikterak nevybizi.

Myiij Zivot

L~Jmenuji se Kristyna. Je mi patndct let a chodim na zdklad-
ni Skolu. Timhle rokem vychdzim, konecné. Mdm dvé nejlepsi
ségry. Jmenuji se Lea a Jana. Jané je dvacet t#i, tenhle rok ji
tdhne na dvacet ¢tyvi. Leonce je dvacet jedna a je tézce télesné
postizend, nevidi, rozeznd jen tmu a svétlo, slysi nds, ale ma-
mina ji musi denné krmit a ddvat ji napit. Leonka trpi epilep-
tickyma zdchvatama. Umi vyddvat jen zvuky a smdt se. Je jako
malé mimino. Sama se ani neobrdti, nepodrbe, nic. Moji rodice
se jmenuji Jana a Jaroslav, jsou rozvedeni. Bydlim s maminou,
ale hodné Casto se s tdtou viddm. Jsem s nim vzdy, kdyz to jde.
[...] Do prvni t¥idy jsem bydlela ve Stardku, s mamkou i tatkou
a obéma ségrama. Ve druhé tiidé jsem se se ségrama a mam-
kou prestéhovala do Studené, kde chodim na skolu jesté ted.
Kdyz jsem nastoupila, tak jsem hned méla problémy. Problémy
se Sikanou. Dvé holky z vyssiho roéniku se mi zacaly posmivat,
Ze jsem tlustd, Ze nejsem nejkrdsnéjsi a hlavné za véc, za kte-
rou nikdo nemiize. Ta véc byla moje sestra Leonka, protoze je
jind nez ostatni. Bydlime v bytovce a prdvé jedna z téch holek
bydlela hned vedle nds. Kdyz se tohle délo, kdyZ se déla tahle
Sikana a pordd se to jen zvétsovalo, musela zasdhnout mami-
na. Chodila jsem domt ubrecend a se strachem jsem chodila
do skoly, do které jsem kviili tomu nechtéla chodit. Mamka to
byla vyresit ve skole, a kdyby to neprestalo, zasla by k té holce
domii. Nakonec mé nechali a jd jsem druhou t¥idu v potddku
dodélala. Mysleli jsme si, Ze to pFestane. Ze vyrosteme a e uz
Zddnd Sikana probihat nebude. Jenze to byl omyl. Potdd se to
opakovalo. Nebylo by tak hrozny, kdyby se mi posmivali za to,
Ze jsem tlustd a nejsem nejkrdsnéjsi, ale nejvic mi vadilo, Ze se
mi sméji za Leu a jeji postizeni. VZdyt ji mdm tak rdda, miluji ji
jako celd rodina. Jsme za ni vdécny, i kdyz je takovd, jakd je. Ne-
vadi ndm to, i kdyZ netikdm, Ze bysme nebyli rddi, kdyby byla
jako ostatni déti, jako vy nebo jd. Nikdy jsem to doma nechtéla
tikat, Fekla jsem Sikanovand, az kdyz uz to fakt bylo v extré-
mech. Nikdy jsem si nemyslela, Ze tohle nékdo nékdy dokdze.
Nikdy jsem nepochopila, proc se ty lidi takhle chovaji. Ve $kole
jsem nikdy problémy s chovdnim neméla ani ke spoluzdkiim,
tak ani k uciteliim. Neméli divod to délat. Dalsi roky, co jsem
chodila tady na skolu, byly hrozny. Potdd mé sikanovali. Kdyz
uz jsme si mysleli, Ze kdyz jsem v devdty t¥idé, ze toho nechaji
a Sikanovat nebudou a Ze si uz budou uvédomovat, co délaji.
Byl to dalsi omyl. I ted mé sikanovali. Uz jsem to neundsela
a bylo mi hrozné. [...] Doma breéim, kdyZ si vzpomenu na to,
co bylo. Jak se ke mné chovaji a jak je to nespravedlivy. Chtéla
bych, aby si kazdy zkusil mit doma takovéhle dité, takovouhle
sestru, sestrenku, prosté pribuznou. Zkusit si, jaky to je, kdyz
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tohle nékdo zazivd. Aby si nikdy nikdo k nikomu nedovolil byt
tak hnusny. Urcité nejsem jedind, kdo tohle prozivd. Nikdy bych
doopravdy neptdla, aby néco takového zazil. Aby se trdpil kvuli
lidem, kterijen komentuji hloupé to, co sami neznaji, a ani nevi,
o cem vlastné mluvi. Lea je nds poklad, zlaticko, mildcek. Nikdy
bychom nedopustili, aby se ji néco stalo, vZdy bychom za ni dali
svilj zivot. Bereme ji takovou, jakd je, i kdyz to neni jednoduché.
Mamina vzdycky pri mné stoji. VZdy mi pomiiZe a za to ji mu-
sim podékovat. Jsem rdda, Ze mdm takovouhle maminu. Obdi-
vuji ji, jak se stard o nds véechny a hlavné o Leu. Diky Leonce
vim, zZe jaky lidi kolem jsou a Ze se nedd soudit podle toho, jak
clovék vypadd, Ze na tom nezdlezi. [...] i kdyz jsem musela tolik
let pretrpét tu Sikanu, tak mi to nevadi. ProtoZe Leonka je diile-
muj pribéh Zivota. Dalo by se psdt potdd ddl, ale nebylo by to uz
tolik diilezité jako tohle. Miluji svoji rodinu za to, jak p¥i sobé
stojime, at se déje, co se déje, i kdyz se starsi sestrou Janou jsme
se kolikrdt hddaly a nemély jsme moc dobry vztahy, tak ji mdm
strasné moc rdda a taky bych ji nikomu nedala. Stejné tak jako
mamku s tatkou, babicku s dédou, tetu se strejdou. Prosté celou
moji rodinu miluju natolik, Ze bych ji doopravdy nikomu nikdy
nedala. I kdyz je to nékdy boj, tak jsem rdda, Ze mdm zrovna je“
[22,s.79-81].

Dité s postizenim a reakce prostredi

Specifickou otdzkou je reakce prosttedi na rodinu, v niz
se vyskytuje dité s postizenim. Nékdy jsou obavy tohoto
typu u rodi¢t pred¢asné a neopodstatnéné, avsak o to vice
traumatizujici jsou realné projevy jinych rodi¢t nejcasté-
ji na vefejnosti, piskovisti, plazi, htisti apod., kdy se dité
s postizenim projevuje zcela odlisné, nez je v dané situaci
bézné & ocekavano. Napt. dité s PAS (poruchy autistického
spektra — v8epronikajici neurovyvojové poruchy s charak-
teristickou pervazivni symptomatologii — pat¥i k nejzavaz-
néj$im porucham détského mentédlniho vyvoje) se muze
v okamzicich, kdy rodi¢am spoluhrajiciho ditéte na pisko-
visti s riznymi prolézackami a skluzavkami p#i padu po-
tomka zatrne, projevovat hlasitym smichem a dévat hlu¢né
najevo radost, coz muze vést k povrchnimu nazoru okoli,
ze dité, o némz nevédi, ze trpi PAS, je nevychované, asoci-
alni apod. PostiZzeni ditéte je ¢asto ve spole¢nosti dospélych
i déti chdpéno jako ,tragicka® udalost, ktera dotyénou ro-
dinu jistym zpasobem od handicapem nedot¢eného okoli
izoluje. Mnohdy jsou manifesta¢né davany najevo nemist-
ny zajem a litost, coz k produktivnimu vztahu s danou ro-
dinou nikterak nesmétuje. Veleminsky v publikaci Celebri-
tami proti své vuli... [13, s. 94] na zdkladé dlouhodobé péce
o déti s postizenim a podrobné znalosti jejich rodinného
prostfedi prezentuje svou zkusenost: ,Prdvé nad pribéhem
malého Michdlka jsem si uvédomil skutecnost, o niz jsem se
zminil v uvodu — jak podobné jsou smutné osudy postizenych
déti, a prece je kazdy jiny. Odlisuji se nejen charakterem a stup-
ném zdravotniho stavu, ale i situaci v rodiné. Nékteré maji sou-
rozence, jinde chybi otec a tak ddle. Jedno ale jejich udél spojuje:
véechny jsou bezmocné, bezbranné a zcela odkdzané na pomoc
rodiny a predevsim matky. To by si méli uvédomit i lidé, kteri
stoji mimo takovou rodinu a postizené déti jenom potkdvaji.
Neméli by jim ubliZzovat nemistnou zvédavosti, spis je potésit
tusmévem anebo vhodnym slovem povzbudit jejich hlavni peco-
vatelku — mdmu...”

Povzbudiva jsou pak predevsim spole¢na vzijemna se-
tkani rodi¢a s postizenymi détmi, kdy stmelujicim prvkem
muize byt pravé odettujici 1ékat, pokud je ochoten takovou
akci zorganizovat. Tak jako u nas uZ se stalo tradici, Ze se
pravidelné setkavaji na akci organizované prazskym Cen-
trem asistované reprodukce Iscare IVF déti zrozené diky
metodam asistované reprodukce, dochizi i k podobnym
akcim i v ptipadé rodi¢a a jejich déti s postizenim [23].
Pti vzdjemné vymeéné nazoru a zkuSenosti padaji zdbrany
ajsou prezentovany pfedevs$im pozitivni aspekty dané situ-
ace. Kazdy drobny pokrok ulevujici pe¢ujicim o dité s han-
dicapem je chapan jako velkd zména k lep$imu, oteviené
je rodici ¢i sourozenci manifestovan laskyplny vztah k di-
téti ¢i sourozencdi s postizenim, rodinné prostredi se netaji
zménou hodnotové orientace, k niZ v souvislosti s danou
situaci doslo, vyzdvihovana je uréujici role, v mnoha pti-
padech lze ¥ici ,rodinného* 1ékate, kdy se pravé jeho tloha
neomezuje jen na setkdvani v ordinaci a rutinni medicinské
postupy, ale muze byt i davérnikem, dokonce rodinnym
pritelem, ktery nelééi jenom nemocné dité, ale pomaha
prekonat tuto obtiZnou situaci celé rodiné.

Zaveér

Péce o déti s handicapem spo¢iva na rodic¢ich, predeviim
matce, kterd musi umét skloubit péci o rodinu a svou pro-
fesi s péci o zdravotné handicapovaného potomka. K tomu
ovéem vede od okamziku, kdy se rodi¢e dozvédi, Ze se jim
narodilo dité se zdravotnim handicapem, dlouh4 cesta. Ro-
dina se navzdory pochybnostem, mozné partnerské krizi,
nedutklivosti okoli, nep¥izni utadl atd. musi, pokud chce
uspét, naudit s potomkem s postizenim komunikovat a Zit.
Dutlezitou roli zde hraji i prarodice a zdravi sourozenci déti
s postizenim, ktefi mohou vyrazné pfispivat k délné a har-
monické atmosféte v rodiné s ditétem s postizenim. Déti,
at jsou jakkoliv zdravotné odlidné, si to zaslouzi a dokazou
byt svym zptsobem vdécné.
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