Postizené di€ v rodiné a vzajemna komunikace rodéa s profesionaly
Mgr. Vendula Prokopova — klinicka psycholozka
Détsky rehabilitaéni stacion& pii MNO

Postizené di¢ a jeho rodina

Narozeni ditte pati v Zivot kazdé rodiny k nejkragjsim okamzikm, ovSem vztah rodh
k ditéti se utvdi jiz dlouho fed jeho narozenim. ite zpravidla touZekinocekavano, rode se
pozvolna pipravuji na jeho fichod. Vytvéeji si o svém budoucim potomkwité predstavy, vkladaji
do rgj své nadje a Fani. Jednou z nejvyznargjich hodnot pro rode je zdravi dite.

VétSina zdravych lidi si v podstatvibec nepipousti moznost narozeni nemocného nebo
handicapovaného dte, proto je séleni zavazné diagnozy die pro rodinu vzdy hlubokym fdsem.
PostiZzeni ditte znamena pro rotk nejen ztratu gvodniho obrazu dite, ale niZe rovréZz velkou
merou ovliviiovat jejich sebepojeti. Radi mohou subjektivipocitovat selhani v rodovské funkci,
c0Z oznaujeme jakdkrizi rodicovské identity

S postizenim dite se kazdy Zlena rodiny vyrovnava individualnim fgobem. Obechvsak
lze tici, Ze ¥tSina rodét prochézitadou stadii emimich reakci, kterd jsou analogickd se stadii
vyrovnavani se s vlastnim letalnim onem#sdm, jak je popsala Kibler-Rossovaéniito stadii
prochazeji rodie obvykle v uvedeném sledu, avSak kazdy svym idd&inim tempem.

1. Faze 3oku.Po prvnim sdleni diagnoézy obvykle nasledufok, ktery je provazen pocity
zmatku a derealizace, r@di zazivaji iraciondlni pocity a mySlenky, mohou gmat zcela
negimérers. Tyto reakce jsou vSakormalni reakci v nenormalni situadie dilezZité si u¢domit, Ze
v této fazi rodie nejsou schopni jagrvnimat a zpracovavat informapeskytované profesionaly.

2. Faze pojpeni. Situace je pro rode natolik tiziva, Ze ji zptatku nelze zcelaipmout, a proto
vesngs dochazi k rychlému rozvoji obrannych mechaidismegastji pop'eni — ,neni to pravda“,
piipadré vytesreni ,nic mi ngekli“. Takovato reakce je projevem obranieg ztratou psychické
rovnhovahy. Typické pro toto obdobi je r@&nmagickééi mystické zandteni, obraceni se k Bohu.
V téchto uvodnich fazich ptebuji rodée od profesiondl predevsinvyjadeni sympatii a emocionalni

podpory.

3. Faze reaktivni. V obdobi reaktivni faze dominuji u raéditakové pocity jako jenluboky
smutek, zoufalstvi, zlost, Uzkost, sebelitosttypwiiy¢i depresekteré jsou reakci na prozité trauma.
Casté byvaji také agresivni pocity a vztek na setmdyi s\wt, hledani viny Tyto emoce rize ¢lovek
zazivat ve vztahu k s8lsamému, k partnerovi, ke zdravotnickému persorayména pokud neni
pti¢ina postizeni déte znama, nemohou se réeliubranit paebs hledani a pojmenovani vinika. A
jelikoz ani s picinou postizeni bojovat nelze,ude byt vina delegovana na nahradniho vinika —¢rodi
nag. zaziva agresivni pocityiwi zdravotnickym a pedagogickym pracowvinik. Bohuzekasto byvaji
tyto pocity rodét podporovany neuvazenymi poznamkatnnevhodnymi postoji profesionél Na
druhé straé az 25 % roditt uvadi vyraznépocity viny prestoZze si obvykle wdomuji jejich
iracionalitu.

V této fazi je nesmirhdulezité pomoci roditim, aby otevere vyjadili vSechny své pocityg
ptitom jim citlivé a takt® naslouchat. Vzhledem k tomu, Ze v prvnich dvodigth, (jeS¢ pod vlivem
Soku) nejsou rode wtSinou schopni podrolsjsi informace o postizeni dfe a moznostech dby
jasré vnimat a zpracovavat, je vzdy nezbytné igformace opakovat

4. Faze adapt&ni. V této fazi dochazi kesnizovani Gzkosti a depresmdice z&inaji mit
realisticky pohled na situacioste jejich snaha starat se @& ditaktivré se &astnit na jeho kbé. Toto
obdobi obvykle trva gkolik tydni aZ ngsial, ale ani v nejlepSimifpad nebyva adaptace po léta
Uplna. Jakasto rodte uvadji: S postizenim ditte se nevyrovnam, ale ndm se s nim 2it.”



V adapt&ni fazi potebuji rodte od odbornik zejménapresné a spolehlivé informace
o l&ebném a vychovném postuaposkytnuti vyvazeného — optimistického, alen&ab— vyhledu
do budoucna.

5. Faze reorientaceje poslednim stadiem, kdy je jiz situace togiijimana. Rodie dosahuji
vicec¢i meére realistického postojevyrovnavaji se s faktem nemobiité prijimaji takové jaké ja jsou
ochotni je rozvijet v mezich jeho moznosti, hledgjtimalni cesty do budoucna. Od odbornych
pracovniki se v této fazi &ekavapravidelna podpora, pomoc a vedeni rodiny.

Vyrovnat se s postizenim svéhoétitje velmi obtizné a zdaleke vSichni rodice posledniho
stadia dosdhnouJsou to pedevsim petrvavajici obranné mechanismy, zejména pocity, tgdani
viny ¢i agresivni postoje k okoli, které brani ratlse s faktem &inné vyrovnat. Tyto pocity i obavy
0 Zivot dikte mohou podntiovat i ambivalentni postoje radi k ditéti, které mohou dlouhodeb
pretrvavat. Fakt, Zetwodni obrany nejsouipkonany, znén¢ narusuje rovnovahu rodinného systému,
coz velmicasto vede k izolaci rodiny od okoli a mnohdy doc¢h&a/zajemnému rozchodu radi

Jednim z vyznamnychadodi rozchodu rodia déti s postizenim je odliSny #pob prozivani
postizeni ditte partnery, coz vede k nedoroztnim a konflikim. Rodt ¢asto pedpoklada, Ze i
ostatni¢lenové rodiny proZivaji smutek stejnymizpbem jako on. Pokud tomu tak neni, ma pocit, Ze
ostatni nemaji ditdostaténé radi. DalSim z fivodi se miZe stat fakt, Ze matka&muje vSecheras a
pozornost pouze dii a zane zcela opomijet partnera. MuZzi se naopak s stz ditte mohou
obtiZrgji vyrovnavat a lire jej f@ijimat. ProtoZe jejich vztah k d@ft neni od poatku tolik intimni jako
vztah matky a déte, musi jej postugnbudovat, proto takéékdy mivaji &tSi tendenci z rodiny
unikat. S cilem fedejit takovymto situacim, je vhodné r&elipodporovat v tom, aby si vSimali sebe
navzajem, aby si kazdy nagals sam na sebe, aby se vzajempaodileli na péi o ditt. Tak si vytvdi
podminky pro odreagovani se a dobijeni energiéepoé pro dlouhodobou a plnohodnotnouipé
o dit s postiZzenim.

Jak jiz byloteteno dive, pokud rodie negekonaji fgivodni obrany, neni ditakceptovano
takové jaké je a fize byt napiklad nadmdrné ochraiovano nebo naopak of@rgji odmitano a
kritizovano. Oba tyto fistupy vSak déti brani v jeho piméteném vyvoji.

Z pohledu typu postiZzeni je pro rédiobvykle netzsi se vyrovnat s malformacemi diglie a
rukou. S postizenim, které neni na prvni pohledtelitg, se mohou ro& snadyji vyrovnat.
projeMim jeho postiZzeni ddb porozunit. RovreZz mentalni postiZzeni die je pro rodie vySSim
stresem, protoZe v tomtdipack je vyrazriji zasazeno i jejich sebehodnoceni.

Pokud rodte projdou viemi zakonitymi fazemi duSevni krizegmleni zavazné diagndzy a
Zjisteni, Ze jejich dit je postizené, lzeici, Ze krizi vicemé# prekonali. Pekonani krize vede
k posileni rodiny a vzdjemnych vazeéhsto také vyraznmeéni hodnotovou orientaci rodiny a zvySuje
sociélni porozurni. Idealni adaptace rodiny na postiZzeniétdt sphuje nejen poeby ditte, ale i
v8ech ostatnicldlerz rodiny. Odbornici si vSak musi bytégdomi, Ze v piibéhu vyvoje dikte jsou
néktera stadia stres®)éi (nag. nastup do Skol, dospivani apod.) a pravéto doks mize u rodéu
dojit k opitovnému vyvolani neadekvéatnich reakci, které fizedvymizely.

Komunikace profesionaki s rodinou postizeného ditte

Informovat rodinu o postizeni dfe je pro odbornika vzdy nanwy Ukol. Nejen z dvodu
obtizného s&lovani negativnich informaci obegrale téZ proto, Ze i profesionalovasto citi v této
situaci osobni angaZovanost. Je nezbytné &lamit, Ze sdleni o zavazné diagndze #é je pro
rodice informaci, kterd jim zasa8dlizmeni Zivot, a proto jim obvykle slova tohoto&ehi na cely Zivot
utkvi v pangti. Rodice ¢asto byvaji nespokojeni s formou¢khi, maji pocit nedostatku informaci a



podpory ze strany odborriik Tento fakt byva zafginén jednak skut&né nevhodnym fstupem
profesional, jednak zkreslenym vnimanim a vlivem obrannychhmegsnii na strag rodic.

Jaky je tedy v této situaci vhodnyigmb komunikace s rodinou?

Jednou z hlavnich zasad yéasné podani zpravy o postizeniRodie je nutné informovat
ihned po zji&ni, Ze je di& postizeno. Samiasto intuitivié poznaji, Ze s ditem neni 8co v pdadku
a citi se nejisti. Tato nejistota zvySuje stresrykpri dlouhodobém fisobeni zvySuje riziko naruseni
vztahu k digti.

DuleZitou podminkou jevolba vhodného mista.Takto zavazna informace by se rian
podavat ve spotmych prostorach fed dalSimi cizimi lidmi, v prosedi, které je rusSivé nebo
zUzkostiujici. V idealnim pipads by se ml rozhovor odehravat v praco¥mebo by pro & mélo byt
na pracovisti jashdané misto. Je vhodné, aby mezi tim, kdduse, a tim, kdo fijimé informaci,
pokud mozno nebyla Zadna bariéra. Rdui v této situaci rozhodmentl stat, nél by sedt a pokud
mozno mit pocit pohodli.

Nezbytné je roveZ zajistit sidostateny ¢asovy prostor na podani zpravy a vy&lovani
pii rozhovoru s rodii. Ti musi citit bezp& a divéru, musi mit pocit, Z&loveék, ktery jim tuto
informaci s@luje, macas a prostor na viechny jejich dotazy a nesnabizb®vor rychle ukotit.

Pri scklovani takto zavazné informace je vhodné, aby bydahovoru, vedle rode, pritomen i
dalsi ¢len & ¢Elenové rodiny. Nejvhodrijsi je, aby byly informace podavany sasré obéma
rodicam, idedl® za gitomnosti ditte, coZ podporuje osobni zaujeti profesionéla.

Clovek, ktery informaci rodis podava, si musi bytdom zavaznosti a zasadniho vyznamu celé
situace pro rodinu, stejnjako zraujiciho obsahu zpravy. Proto je nesniirdilezity citlivy a
podporujici pFistup. Je poteba otetens rodictim naslouchat, pomoci jim vyjétl vSechny jejich
pochybnosti a pocity. Je nezbytné ki nabidnout podporu fyzickou i psychickou, ujifitZe jimi
proZivané emoce jsou zcela na #iRRovreéZ je vhodné projevit zajem csrsamé a zajimat se, kdo
z rodiny jim miZze pomoci. Nesmigndalezité je gijeti vSech reakci rodi bez hodnoticiho postoje.

Aby rodiée spravil pochopili nami poskytované informace, je iptiavyjadiovat se zcela
srozumitelné. | vysoce vzdlani lidé maji potize s porozwmim specializované terminologii.
Profesionélové by ip rozhovoru s rodii neneli pouzivat odborny jazyk a pokud jiz se nemohou
nékterému odbornému terminu vyhnout, jeipbt ihned nabidnout vy&leni. K roditam je vhodné
hovait pomalym recovym tempem a v fibéhu sdleni se ujifovat, zda rodie tomu, co jim
scElujeme, rozumi. Celé sténi je dobré na zévkratce shrnout.

Pri podavani zpravy rodim musi profesionalové brat v Gvahu jejich emocinh&bzpolozeni,
které brani plnému sodsténi se na obsah &eéni. Proto je nezbytnénformace poskytované
rodicim opakovat a davkovat. Rodie secasto ostychaji dotazovat, nebo je v prvni chvilirg
dotazy nenapadnou. Z tohotévddu je vhodné pozvat si ragi k opakovanému sezeni, s tim, Ze si
dotazy rozmysli. Vhodné je dat redm moZznost, aby si v fibchu rozhovoru dali poznamky,

v idealnim pipadt poskytnout pisemnou zpravu, ktera shrnuje celplobszhovoru.

Sdéleni diagnozy ditéte rodtam na jednu stranu ukéhpro ré negijemné obdobi nejistoty,
na stranu druhou poprvé legalizuje postizenételitkteré se stava definitivnim. V mnohém vSak
rodicam pomiZe. Mohou oteker¥ hovait o diagn6ze a moznych budoucich problémech
s profesionaly, seznamuji se s odbornou terminblagitim se jim zfistupiuje WtSi mnoZstvi
vzdélavacich materiél Znalost diagnézy rowi umoxuje cilejsi hledani pomoci. Ukolem
profesional je rodam poskytnoupresné a pokud moznoceypavajici vysétleni diagnozy.

Priznani nejistoty nebo neznalosti neni chybou profeda, je pirozené, Zenemize znét
odpovéd’ na vSechny otazkyDilezité je, aby rodi&n pomahal nalézaeseni a hledat, kde by dotazy



mohly byt zodpovzeny. Je row¥ nezbytné, aby vyhled do budoucnosti nabizeny
profesiondly byl vyvazeny, vyjd@dval rovnhovahu mezi pesimismem a nerealistickym
optimismem, neba’ oba tyto extrémy Skodi ratlim i samotnému diti s postizenim.

V neposlednifad je poteba roditim nabidnoutplan nasledné pée. Sclenim
informace o postizeni @it spoluprace rodi s profesionaly teprve Zma. Rodie wtSinou
nemaji zadnéiedchozi zkuSenosti s postizenim, a proto neznatinogii pée ani potebné
kontakty. Je tedy ptgba roditim nastinit perspektivy dalSich sluzeb, eventtdlocialniho
zabezpeéeni.

A cotici zawrem? Je nezbytné, aby si profesionalové vSech adbtirud¢domili, ze
vhodny zmgisob komunikace podporujeiekru rodicu v jejich profesionalni schopnosti a je
nutnou podminkou k navazani kvalitni spolupraceude gedevsim rodie, kigi sec¢asto po
cely Zivot slaskou a oddanosti staraji o své pesé dié a v nasich silach je jim tuto
nelehkou potlalespa cast&n¢ usnadnit.
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