UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
PEDAGOGICKA FAKULTA

BAKALARSKA PRACE

Olomouc 2022 Veronika Halounkova



UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
PEDAGOGICKA FAKULTA
Ustav specialnépedagogickych studii

Bakalaiska prace

Veronika Halounkova

ADAPTACE SLYSICI RODINY NA NAROZENI DITETE SE
SLUCHOVYM POSTIZENIM

Olomouc 2022 vedouci prace: doc. Mgr. Jiti Langer, Ph.D.



ProhlaSuji, Ze jsem svou bakalatskou praci na téma ,,Adaptace slySici rodiny na narozeni
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prace a vSechny pouzité zdroje jsem uvedla v seznamu literatury.
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Na tomto misté bych chtéla podékovat vedoucimu mé zaveérecné prace doc. Mgr. Jitimu
Langerovi, Ph.D. za odborné vedeni, vstiicny pfistup a cenné rady pfi zpracovavani bakaléaiské
préace. Dale velké diky patii respondentim vyzkumného Setfeni, kteti byli ochotni podélit se se
svymi zkuSenostmi souvisejici s narozenim ditéte se sluchovym postizenim do jejich rodiny.
V neposledni fad¢ dekuji své rodiné za podporu béhem zpracovani zavérecné prace i béhem

celého studia.
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UvVOD

informaci z okolniho svéta. Je to sluch, diky némuz uz od narozeni vnimame lidskou fec,
umoziuje nam ucit se nas narodni jazyk, socializovat se a komunikovat s ostatnimi lidmi. Je to
sluch, kterym malé dét'dtko vnima hlas svych rodict. Co kdyz se ale rodi¢im narodi dité, které
ma sluchovou poruchu? Obdivuji vSechny rodice a rodiny, kterym do Zivota vstoupila naro¢na
zivotni zkouska, a sice narozeni ditéte s jakymkoliv zdravotnim postizenim. Sluchové postizeni
ditéte m¢é osobn¢ preci jen zaujalo o néco vice, mozna proto, ze sluch je nedilné spjaty
s rozvojem komunikace a pravé komunikace ma velky podil na budovani mezilidskych,
respektive rodinnych, vztahd. Chtéla bych se proto vénovat slySicim rodi¢iam, ktefi do narozeni
ditéte se sluchovym postizenim neméli s timto typem postizeni zkusenosti, nevédeli, co vSechno

obnasi a jaky prakticky vliv miZe mit na Zivot rodiny.

Cilem bakalaiské prace je poskytnout piehled o problematice sluchového postizeni a jeho
dopadu na rodinné fungovani, pokud se do rodiny narodi dité se sluchovym postiZzenim.
Tématem se budeme zabyvat ve dvou castech, do kterych je bakalafska prace ¢lenéna. V
teoretické ¢asti se nejprve zaméiime na poruchy sluchu. Seznamime se s klasifikaci sluchovych
poruch, s jejich pfic¢inami i kompenza¢nimi pomickami pro osoby se sluchovym postizenim.
Poté se zaméfime na rodinu, definujeme si jednotlivé rodinné funkce a popiSeme si, jak by
mohla ptfitomnost ditéte se sluchovym postizenim v rodiné€ tyto funkce ovlivnit. Nakonec se
dostaneme ke stéZejni kapitole této prace, v niz si piedstavime, jakymi fazemi prochazeji rodice
po zjisténi zdravotniho postiZeni u svého ditéte. Dale se konkrétné zaméfime na rodinu ditéte

se sluchovym postiZzenim. Sezndmime se s komunika¢nimi styly a nApomocnymi organizacemi.

Cilem praktické ¢asti je ovéfit si a porovnat informace nabyté z literatury.
Prostfednictvim kazuistiky vybrané rodiny se zamétime na cely proces adaptace od chvile, kdy
rodice zjistili sluchovou poruchu svych déti, az po soucasnou situaci. Pokusime se zmapovat,
¢im si rodi¢e museli projit na své cesté akceptace sluchové poruchy svého ditéte, co jim k pfijeti

sluchové vady pomahalo a zda se jim nakonec povedlo s touto situaci vyrovnat.

Obdivuji silu a energii vSech rodi¢i se takovouto naro¢nou zivotni situaci vyrovnavat a
bojovat. Véfim a doufam, Ze tato bakalarska prace bude ptfinosem rodi¢tim, ktefi se dostanou
do stejné situace, dodé jim nadéji a védomi, ze ve svém problému nejsou sami. VEfim, Ze bude

pfinosem 1 vSem ostatnim, ktefi se rozhodnou dozvédét se o této problematice vice.
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1  Sluchové postizeni
1.1 Vymezeni pojmu

,Slepota oddéluje cloveka od véci, hluchota od lidi. “* (Kellerova in Slowik, 2016, s. 73)

Slowik (2016) navazuje na citat Heleny Kellerové (viz vyse) a uvadi, ze ¢lovek, ktery
ztratil sluch, pfichazi o 60 % informaci z okolniho svéta a sluch se tak stavéd po zraku druhym

vvvvvv

postizenim piichazi v porovnani s ostatnimi postizenimi o nejvétsi ¢ast podnétii ze svého okoli,

avsak zivot osoby se sluchovym postizenim viibec neni jednodussi, jak by se na prvni pohled

mohlo zdat.

Ztrata sluchu ma vyznamny vliv zejména na zaclenéni osob se sluchovym postizenim do
spole€nosti, a to zejména kvili problémim v komunikaci, problémim ve vyvoji fe¢i a
porozuméni. Na problémy v oblasti komunikace bezprostfedné navazuji potize v interakci a
navazovani vztaht se slysici populaci, dale se u osob se sluchovym postizenim objevuji mezery
ve vyvoji mysleni, protoze pro kazdého clovéka je velmi dulezité, kdyz premysli, planuje a
vede rozhovor jen pomoci vnitini feci, sdm se sebou. K takovému pfemysleni je ovSem potieba
slov, kterd pro osoby se sluchovym postizenim nejsou pfirozend, timpadem dochazi k velkym

problémim v oblasti mySleni. (Slowik, 2016)

,,Sluch ma kromé jiného i bezpecnostni funkci: je jedinym smyslem, ktery ziistava stdle
aktivni, dokonce i ve spanku. V bdelém stavu pomoci sluchovych vjemu kontrolujeme okoli
mimo nase zorné pole a jakykoliv vystrazny nebo nebezpecny zvuk vyvola okamzité spontanni
obrannou nebo unikovou reakci. Tézce sluchove postizeny clovek se tedy v tomto smyslu stava

vyrazné zranitelnéjsim. “ (Slowik, 2016, s. 74)

Muknsnablova (2014) potvrzuje, jaké dusledky ma sluchovy handicap na zivot osob se
sluchovym postizenim, o kterych jsme se docetli v knize Josefa Slowika, tedy v prvni fadé
kontakt, porozuméni, komunikace s okolim a bezpec¢nost. Navic se dozvidame, ze co se tyce
komunikace, narodi-li se dité¢ se sluchovym postizenim, rodina a nejbliz§i osoby uzpisobi
komunikaci s takovym ditétem, aby byla vhodna a efektivni. Rodina zna dité, rozumi mu,
dokaze s nim komunikovat a naopak. Problém nastava, ze vétsinou takové zptisoby komunikace
ovladaji jen nejbliZsi ¢lenové. Mezi lidmi se sluchovym postizeni a slySicimi lidmi pak dochazi

ke spousté nedorozuménim, jednak z hlediska domluvy, jednak v postojich k nesly$icim.



1.2 Klasifikace poruch sluchu

Zékladni klasifikaci poruch sluchu je podle typu na centralni a periferni. Pii centralnich
vadach netkvi chyba v pfijimani zvuki uchem a ucho je tak zcela v potadku, avSak problém
nastava ve chvili, kdy ma byt zvukovy signal zpracovan mozkem, ten v disledku centralni vady
nedokaZze rozpoznat vyznam piijimané¢ho zvukového signalu nebo slov. (Muknsnéablova, 2014)
, Vady a poruchy centralni casti pak postihuji sluchovy nerv, respektive mozkova centra ve

spankovem laloku (Wernickovo senzorické centrum sluchu a Brocovo motorické centrum

reci). “ (Slowik, 2016, s. 76)

Periferni poruchy sluchu spocivaji, narozdil od centralnich, v organickém poSkozeni
urcité ¢asti ucha. Podle toho, jaka ¢ast ucha je postiZena, se periferni vady sluchu dale klasifikuji
na prevodni, percepcni a smiSené vady. (Slowik, 2016) U ptevodnich vad se organické
poskozeni objevuje v oblasti vnéjsiho nebo stiedniho ucha. V takovémto pifipadé¢ nemuze u
¢lovéka s ptevodni vadou sluchu dojit k uplné ztrate sluchu, jelikoZ se poSkozeni netyka vnitini
¢asti ucha. Percep¢ni vady se tykaji poruchy vnitini ¢asti ucha a mohou vést k uplné ztraté
sluchu. (Muknsnéblova, 2014) Pod smiSenymi vadami sluchu pak rozumime kombinace vad

percepcnich a ptevodnich. (Slowik, 2016)

Podle stupné sluchové ztraty, ktera je udavana v decibelech, miizeme sluchové vady délit

podle Svétové zdravotnické organizace z roku 1980 (in Langer, 2013, s. 22) na:

-, Normalni sluch (ztrdta do 25 dB u dospélych, do 15 dB u déti)

- Lehkd sluchova porucha (ztrdata 26-40 dB u dospélych, 16-40 dB u déti)
- Stredni sluchovd porucha (ztrdata 41-55 dB)

- Stredné tézka sluchova porucha (ztrata 56-70 dB)

- Tézka sluchova porucha (ztrdta 71-90 dB)

- Uplna ztréta sluchu — hluchota (ztrata nad 90 dB) “

Podle doby vzniku, kdy doslo ke sluchové ztraté, délime sluchové poruchy na vrozené a
ziskané. (Slowik, 2006) Radka Hordkova (2012) ¢leni vrozené vady na dalsi dva typy, a sice
geneticky podminéné a kongenitalné ziskané sluchové vady. Prvni typ sluchovych vad
(geneticky podminéné) popisuje tak, ze: , genetické vady sluchu jsou témer z 80-90 %
zpuisobeny autozomadlné recesivni formou oemocnéni, daleko méné se vyskytuji poruchy sluchu

S autozomalné dominantni formou /.../ sluchova vada miize byt jednim postizenim (izolovana-



nesyndromicka), nebo se vyskytuje spolecné s jinymi vadami v syndromech (syndromova).

Jednad se napr. o Uscheritv syndrom /.../,Pendreditv syndrom. *“ (Horakova, 2012, s. 20)

Ziskané vady se déli na dvé skupiny podle toho, kdy doslo k poruse sluchu. Prvni
skupinou jsou prelingvalni vady, kdy ke sluchové ztrat¢ doslo jesté pred ukoncenim vyvoje
jazyka a tec€i. O prelingvalni ztraté sluchu mluvime, kdyZz osoba pfisla o sluch do 6 let Zivota.
Mezi piiciny tohoto typu vady patii nejCastéji infekéni nemoci, traumata nebo tUrazy hlavy.
Druhou skupinou ziskanych vad sluchu jsou postlingvalni vady sluchu. U ¢lovéka, ktery ma
postlingvalni vadu sluchu, doslo k poskozeni sluchu po véku 6 let, tedy po ukonceni vyvoje
jazyka a teci, kdy artikulace a slovni zdsoba uz je upevnénd. Postlingvalni vadu sluchu miizou

zpusobit Grazy hlavy nebo akusticka traumata. (Lejska in Horakova, 2012)

Podle Slowika (2016) hraje roli v poslednim clenénim sluchovych vad hledisko

etiologie, kdy déli sluchové vady na organové a funkéni.
1.3 Priciny sluchovych vad

Sluch je pro ¢loveéka nezbytny. Ztrata sluchu vede nevyhnutelné k obrovskym socialnim i
spoleCenskym omezenim a téz piispiva k rozvoji dal$ich zdravotnich komplikaci. Aby byl sluch
chranén a jeho funkce byla pokud mozno zachovana do vysokého véku, méli by mit pacienti i

wrwe

nezadoucimu vyvoji nebo je v€as 1€c€it, aby nedoslo k trvalému poskozeni. (Mozet, 2021)

Od Slowika (2016) se dozvidame, Ze pficiny sluchovych vad maji zpoloviny geneticky
puvod. Ostatni sluchové vady jsou dale zpisobeny nejcastéji nemoci matky v obdobi
t€hotenstvi, napf. toxoplazmoéza, nebo nemoci jedince, ktera v dusledku postihne pravé
poranéni hlavy nebo vliv 1€ki. Podil na zhorSovani kvality sluchu méa neméné také starnuti nebo

piili hlasity hluk &i hudba z okoli.

Mukns$nablova (2014) pticiny sluchovych poruch déli na vnitini a vnéjsi. Se Slowikem se
shoduje, Ze mezi vnitini pfi¢iny patii nékteré nemoci, které matka prodéla v obdobi t¢hotenstvi,
ale také doplnuje, ze sluchova vada zpiisobena genetikou mize byt dvojiho typu. Prvnim je
genetickd informace, kterd byla poskozena v prenatdlnim obdobi nezavisle na dédi¢nosti. Druha

moznost tedy spociva v poskozeni genetické informace z divodu pienosu od néckterého

wrwe
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., Exogenni priciny miizeme rozdelit na fyzikalni, chemické a biologicke. Tyto priciny
mohou pusobit na sluchové ustroji prenatalné, perinatalne a postnatdlne. (Mukn$nablova,
2014, s. 51) Prvnich 12 tydnt v perinatalni obdobi je plod vibec nejnachylnéjsi ve vyvoji
poskozeni vyvoje sluchu, patii jiz zminované nemoci matky jako naptiklad toxoplazmoza, kviili
které je jedna Ctvrtina plodi nasledné postizena vadou sluchu, dal$imi nemocemi jsou spalnicky
nebo zardénky. Neblahy vliv na vyvoj sluchovych funkci méa samoziejmé také pozivani
alkoholu matkou v dobé¢ gravidity, coz v dasledku zpusobuje tzv. fetalni alkoholovy syndrom,
pro ktery je mimo jiné charakteristické pravé posSkozeni sluchovych funkci. V neposledni fadé
zminime pred¢asné narozeni ditéte nebo naopak pifendSeni jako jednu z moznych pficin
sluchovych vad. Tento typ pfi¢in zptisobuje percepéni sluchové vady. (Mukn$nablova, 2014)
,, Perinatanimi pric¢inami (béhem porodu) vad sluchu byvaji asfyxie, hypoxie, tézké porod
spojeny s krvacenim do vnitiniho ucha ¢i mozku, poporodni Zloutenka, /.../ Perinatalni priciny

zpuisobuji percepcni ¢i centralni vady sluchu. “* (Mukn$nablova, 2014, s. 52-53)

Poslednim typem pficin jsou postnatalni, o kterych mluvime v ptipadé, Ze k poskozeni
nejcastéji mechanické poskozeni sluchového ustroji. K takovym poskozenim patii zejména
urazy, poranéni a pady. Nelze opomenout, Ze vyznamny vliv na sluchové funkce ma silny hluk,
at’ uz pisobi na ¢lovéka jednorazové anebo po dlouhou dobu. Jinymi postnatalnimi pfi¢inami
mohou byt infekce a zdnéty riznych ¢asti ucha nebo rizné typy détskych onemocnéni. Déle
mohou byt sluchové funkce poskozeny v prubéhu zivota z chemickych pfic¢in v dasledku
pusobeni 1ékti anebo mohou potize se sluchovym tstrojim nastat v souvislosti s nadorovym
onemocnénim. VSechny tyto uvedené pfiCiny zpusobuji, narozdil od prenatdlnich a

perinatalnich pficin, pfevodni vady sluchu. (Mukn$nablova, 2014)
1.4 Kompenzacéni pomticky pro déti se sluchovym postizenim

V dnesni dobé existuje po technické strance mnoho moznosti, pomticek a ptistroji, jimiz
1ze kompenzovat sluchovou ztratu, umoznit lidem se sluchovym postizenim Ucastnit se na

socialnim Zivoté s lidmi intaktnimi a pfekonat komunikaéni bariéry. (Horakova, 2012)

Zpusob nahrady sluchu, pro ktery se osoba se sluchovym postizenim rozhodne a za¢ne
jej vyuzivat, zavisi na né€kolika faktorech. Jednak je dilezité brat v potaz typ sluchového

postizeni, jednak je dobré védet, jak ke sluchovému postizeni doslo. V idealnim ptipadé€ zname
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tuto pric¢inu, mizeme s ni pracovat, a tak dosdhneme, co se tyce komunikace, k zatazeni ¢loveka
se sluchovym postizenim do spolecnosti, se kterou se dorozumi a mize s ni byt ve vzajemné
interakci. Proces nahrady sluchovych funkci, kterym osoba se sluchovym postizenim prochazi,

je dlouhodoby a vyzaduje rehabilitaci (Muknsnablova, 2014)

,,Ucelena (komprehesivni) rehabilitacni péce ma slozku lécebnou, pracovni, socialni a
vychovné vzdeélavaci. Cely systém je zaméren na kompenzaci (nahradu postizené funkce),
reedukaci (rozvoj poskozené funkce a zbytkovych schopnosti) a akceptaci (prijeti Zivota

S postizenim). “ (Mukns$nablova, 2014, s. 39)

Schopnost vyrovnat se se svym postizenim nema zdaleka kazdy ¢loveék. O tom, zda osoba
pfijme postizeni a také sebe samou, je znacn¢ individualni véc, které zavisi na mnoha faktorech.
Vyznamnou roli muze hrat zejména sebepiijeti, emocni prozivani, temperament a sebévédomi

jedince. (Havlik in Hordkova, 2012)

Od autorit Hrbong¢, Jedlicky a Hotejsiho (in Hordkova, 2012) se dokonce dozvidame, ze
ne vsichni osoby se sluchovym postizenim pfistoupi k feSeni sluchové ztraty prostiednictvim
kompenzacnich pomiicek. Toto odmitnuti méa hlavné psychologicky ptivod. VétSinou se osoby
se sluchovou ztratou, tedy se svym postizenim ve svém zivoté nevyrovnaji nebo nejsou schopni
si ji pripustit. DalSim divodem muze byt napiiklad skutecnost, Ze indikaci kompenzacni
pomucky by na sebe osoby se sluchovym postizenim upozornili spole¢nost, coz shledavaji jako

nepiijemné.
Sluchadla

Slowik (2016) uvadi, Zze kompenzace u osob se sluchovym postizenim je znacné
individualni podle toho, jaky typ, stupen sluchového postizeni osoba ma. NejrozsitencjSimi
kompenzaénimi pomtickami pro osoby se sluchovym postizenim byvaji sluchadla. Sluchadla
Vv dnesni dobé€ existuji v nékolika moznych variantach a lisi se od sebe bud’ zpiisobem, jakym
signal vedou, nebo se od sebe odlisuji svym designem. Pouziti sluchadel jako kompenzace pro
sluchovou ztratu je méné narocnéjsi jednak z hlediska financi, jednak z hlediska indikace, nez

kompenzace pomoci kochledrnich implantata.

Sluchadlo je elektronické akustické zatizeni, které je vhodné zejména pro osoby
nedoslychavé. Funkce sluchadel spociva v principu zmény charakteru nosného signalu, jeho

formovani a zesilovani podle druhu postizeni uzivatele. (Hordkova, 2012)
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Primarné se o kompenzaci sluchové ztraty premysli u osob, u kterych v dasledku
sluchové postizeni nedochazi k rozvoji feci. Osoba se sluchovym postizenim musi ale také pred
indikaci sluchadla projit fadou vysetfeni audiologického typu. Mezi dalSi podminky patii

napiiklad to, Ze nelze situaci feSit operaci ani medikamentdzni 1é¢bou. (Mozet, 2021)

Co se ty¢e druht sluchadel, mame jich dnes celou fadu. Tazvana kapesni sluchadla se
pouzivaly vice dfive, dnes kompenzuji sluchové ztraty zejména malych déti. Dospéli naopak
pouzivaji spiSe zavésna sluchadla, kterd jsou do bézného zivota mnohem praktictéjsi. Takovy
druh sluchadel se nosi zavéSeny za boltcem. DalSim typem sluchadel jsou nitrousni, kterd jsou
kazdému cloveku tvofena pfimo na miru a vedeni zvuku timto typem je nejlepsi s minimalnimi
rusivymi prvky. Dale tento druh rozdélit podle toho, kde je indikovan na boltcové, zvukovodové
a kandlkové typy. Posledni typem sluchadel jsou sluchadla brylové. Ty se od vSech ostatnich
1181 zejména odlisSnym designem — tvar bryli, ale také zpiisobem, jakym zvukovy signal vedou.
Brylové sluchadla funguji na pricipu kostniho vedeni zvuku, narozdil od ostatnich, ktera pracuji

na principu vzdusného vedeni. (Mukn$nablova, 2014)
Kochlearni implantat

,,Kochledarni (nitrousni) implantat je elektronicka funkcni smyslova ndhrada, kterd
neslysicim prendsi sluchové viemy primou elektrickou stimulaci (drazdenim) sluchového nervu

uvniti hlemyzde vnitiniho ucha. ““ (Holmanova, 2002, s. 59)

Kochlearni implantaty se vyuZivaji zejména u osob s té¢Zkym sluchovym postizenim,
rovnéZz tak se mezi uchazece o kochlearni implantaty fadi déti, u kterych kompenzace sluchové
vady pomoci sluchadel nevede ke zlepSeni v oblasti feci a sluchové percepce. (Jungwirthova,
2015) K zakladnim podminkam pro indikaci kochlearniho implantatu a kompenzaci sluchu
timto zpisobem patii zejména rozvoj fecového centra, ktery musi byt na zna¢né Grovni. Jestlize
osoba se sluchovym postiZzenim tuto podminku spliiuje, uziva nasledujiciho pil roku zavésna
sluchadla a dostava se do péce 1ékart, ktefi osobu pravidelné kontroluji. Pokud po této plilro¢ni
kompenzaci dojde ke zlepSeni v ramci komunikace, stava se osoba se sluchovym postizenim

kandid4tem na indikaci kochledrniho implantatu. (MuknSnablova, 2014)

Co se tyCe stavby kochledrniho implantatu, skladda se z hlavnich ¢asti, jimiz jsou
mikrofon, procesor, vysilaci civka a pfijimac, které jsou umistnény vné nebo uvnitf ucha.
Hlavnim tkolem mikrofonu je zachytit zvukovou vinu, ktera nasledn€ putuje do procesoru, kde

se zvuk pfeménuje na elektricky signal. Dale je tento elektricky signal veden vysilaci civkou
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do vnitini ¢asti ucha k pfijimaci, ktery je voperovan pod ktzi. Elektrické signaly, které se timto
zpusobem dostavaji do hlemyzd¢, drazdi nékolika elektrodami sluchové nervy. (Holmanova,
2002) ,,Sluchovy nerv podrazdeny elektrickymi impulzy vede vyslednou informaci do vyssich

sluchovych drah a dale do mozku, ktery ji rozeznava jako zvuk. “ (Holmanova, 2002, s. 61)

Houdkova (2005) uvadi, ze funkéni zavedeni kochledrniho implantitu je zavislé na
nékolika vngj$ich 1 vnitinich okolnostech. Velky vliv ma zejména povedena chirurgicka
operace, ktera se uskutecni idealné v brzkém véku ditéte. Dale ptisobi nepochybné inteligence

ditéte a fecové schopnosti.

Stézejni bod v pribehu diagnostiky, vySetienich a zavadéni kochlearniho implantatu
predstavuje rodina ditéte se sluchovym postizenim. Je diilezité, aby rodice nebyli jen pasivnimi
ptihlizejicimi k praci odbornikii, ale aby se do celého déni zapojovali. Rodice zastavaji
vyznamnou roli v domacim prostiedi — podporuji, dité, uci se spolu s ditétem uzivani
kochlearniho implantatu a zaclenéni této kompenzace do bézného Zivota. Je ziejmé, ze rodice
travi s ditétem nejvice ¢asu a v rodinném kruhu se musi naucit kochlearni implantat pouzivat
samostatné. K tomu je zapotiebi spoustu informaci, které by se rodi¢e méli dozveédét od 1€katt
a ostatnich odborniki, které jsou rodin€ napomocni. Dité se sluchovym postizenim i jeho rodice
stoji pfi zavedeni kochlearniho implantatu na zacatku dlouhé cesty a méli by mit dostate¢né
povédomi o priibéhu a realizaci celého procesu, ktery je ¢eka. Vysledkem kompenzace sluchové
vady kochlearnim implantatem je rozvoj feCovych schopnosti, ktery ma na kazdého c¢lena
rodiny vyznamny vliv. (Houdkova, 2005) ,,MozZnost vaimani zvukii z okoli a reci je zasadni
zménou pro dité i celou rodinu. Rodice castéji komunikuji se svym ditétem, a to ma pozitivni

viiv na celkovy rozvoj jeho osobnosti. *“ (Houdkova, 2005, s. 54)
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2 Rodina

2.1 Rodina jako zaklad spole¢nosti

Slovnik sociologickych pojmu charakterizuje rodinu a definuje takto: ,,Skupina osob
spojena manzelstvim, pokrevnim pribuzenstvim nebo adopci, které tvori jednu domdcnost a jsou

spolu ve vzdjemné interakci. © (Jandourek, 2012, s. 54)

Jandourek (2012) pojem dale rozvadi a upozoriiuje, Ze ve spravném smyslu by pojem
rodina m¢l byt chapan jako uskupeni dvou jedinct, ktefi spolu Ziji ve svazku, a jejich déti,
nikoliv pouze jako uskupeni jen dvou sezdanych osob. Dale dopliuje definici 0 pojem
,,nuklearni rodina“, kterou tvofi jiz zminény sezdany par a jejich déti, které se narodily. Navic
do tohoto typu rodiny mtizeme fadit i déti nevlastni, které rodice pfivadi ze svych byvalych

vztahu.

Pokud se podivame na rodinu z jiného uhlu pohledu a zaméfime se spise na oblast citu,
muzeme ji chapat jako spolecensky komplex, jehoz hlavni ulohou je poskytovat kazdému

jedinci, ktery rodinu tvoii, misto, kde nalezne oporu, jistotu a divéru, misto, kde se muze

vvvvv

Z ptedchozich definic vySe uvedenych autorii se dozviddme, Ze rodina je popsana
predevsim piibuzenskou blizkosti nebo citovou podporou. S témito formulacemi souhlasi i
Dunovsky (in Prochéazka, 2012), ktery ovSem dopliiuje, Ze rodinné poslani spocivéa ve vychove

déti, ve starostlivosti a opatrovani, kterym rodice své déti také ptipravuji na Zivot.

Helus (2015) uvadi, Ze rodina je velice vyznamnym piedmétem a Casto sklonovanym
pojmem v mnoha humanitnich oborech. Rodina tvoii jadro pii budovani spole¢nosti, je to také
rodina, ve které méa novorozené dit€ moZnost setkat se se spole¢nosti a v neposledni fadé ma
nejvyznamnéjsi roli ve vychové a nasledné i ve vyvoji kazdého jedince tak, aby byl ve

spolecnosti uplatnitelny.

Pokud se podivame do historie, vidime, ze jiz od pocatku lidské evoluce tvotila rodina
jadro spolecenského souziti. Byvalo pravidlem, ze kazda povétSinou vicegenera¢ni rodina
tvorila domov, kde zila a pospolu vedla domacnost. Takovy domov byl sidlem, bezpe¢nym
prostorem a také symbolem rodiny, kdy se zde generace stiidaly, starsi clenové odchézeli a ti

novi pfichazeli. Tento znak se samoziejmé pienesl i do soucasné doby, a tak mizeme fici, Ze

15



rodina se vyznacuje spoustou abstraktnich znaki a funkci, avSak jednim z téch hmotnych je
prave ur€ité misto typické pro rodinu, kde ¢lenové spolecné ziji. VSechny znaky, at’ uz jsou
puvodu hmotného ¢i nehmotného, piispivaji k sprdvnému fungovani rodiny, které vede
Kk psychickému a fyzickému zdravi jedinci. Toto je nenahraditelna tloha rodiny, pro niz je

rodina spolec¢nosti pravem velmi uznavana a podporovana. (Prochdzka, 2012)
2.2 Zdravé rodinné fungovani

Je ziejmé, ze osobnost ditéte je piimo ovlivnéna fungovanim rodiny, coz Helus popisuje
slovy: ,,Rodina tim, jak s ditétem jednd, jaké k nému zaujima postoje, jakou vytvari oporu pro
jeho vyvoj, jakou citlivosti je zahrnuje, mu zprostredkovava zvladani zakladnich vzorcii
sociokulturniho chovani a mysleni. A diky nim dité rozviji své vztahy k sobé samému, druhym

lidem, Sirsimu socialnimu okoli, k vécem a ukolim. “ (Helus, 2015, s. 198)

Fungovani rodiny je pfimo imérné zpusobu, jakym se rodiné daii realizovat své funkce.
Zdravou rodinu, ktera piinasi idealni vSestranny rozvoj kazdému svému ¢lenovi, miizeme
formulovat nasledné popsanymi ¢tyimi hledisky. Rodina by méla v prvni fadé¢ usilovat o to, aby
si kazdy ¢len byl védom mista, které v rodiné zaujima a znal svou roli. Druhym hlediskem je
zabezpeceni ¢lent rodiny po ekonomické strdnce a uspokojeni jejich pozadavki. DalSim
rodinnym ukolem je zajistit, aby se kazdy rodinny pfislusnik dokazal v€lenit do spolecnosti, at’
uz se jedna o Skolu, praci ¢i vrstevnickou skupinu, a byl ptipraveny na spolecensky Zivot a
nasledné zaloZeni vlastni rodiny. Ctvrtou tilohou je soudrZnost rodiny ve smyslu zvy$ené
podpory a zastity jejich slabsich ¢lent — zde mtizeme mluvit o ¢lenech s postizenim, uréitou

chorobou ¢i starSich osob, ktefi potiebuji péci ostatnich. (Patterson in Sobotkova, 2007)

Sobotkova (2007) upozoriuje, ze pro zdravy vyvoj a rodinné fungovani jSou nejvice
stézejni tf1 pojmy, které jsou pro rodinu nepostradatelné a bez nichz by se rodina stala
dysfunk¢ni bez ohledu na to, jak dobfe by plnila ostatni llohy, se kterymi jsme se vySe prozatim

seznamili. Jedna se tedy o adaptabilitu, kohezi a komunikaci.

Prvni pojmem ,,adaptabilita” rozumime schopnost rodiny asimilovat se na riizné situace,
které béhem Zivota rodinu potkavaji. Spo¢iva v dovednosti byt pruzny a adaptovat se na zivotni
stavy a zmény, které Casto znamenaji velky zasah do chodu rodiny. Rodina schopna adaptability
se dokaze s novou situaci vyrovnat a pfijmout ji. Druhym pojmem nezbytnym pro rodinné
fungovani je ,,koheze*, jiz miizeme pielozit do ¢estiny jako soudrznost. Po soudrznosti a souziti

v pospolitosti touzi kazdy clovék. Nesmirn¢ dulezité je mit na védomi, ze tento lidsky
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pozadavek zdravého osobnostniho vyvoje musime v kazdé funkéni rodiné kombinovat se
svobodnym osobnim prostorem kazdého jedince. Patfi¢na nezavislost a moznost rozhodovat
sam o svém jednani je dulezitou polozkou vedouci ke spravnému vyvoji. Tieti potiebou funkcni
rodinného modelu je komunikace. Komunikace je nezbytnou soucasti ve vSech mezilidskych
vztazich, pomoci niz dokdzeme ptredchazet zbytecnym konfliktim a diky jejimu zvlaStnimu
poslani ,.Cistit vzduch® unikneme potizim, které by se mezi lidmi vlivem domnének mohly
naskytnout. Je také stéZejni pii jiz zminéné adaptabilité, kdy rodina musi komunikovat o tom,
jak se s novou situaci, ktera je potkala, vypoirada. Jinak feceno — bez komunikace by nebylo

mozné adaptability dosdhnout. (Sobotkova, 2007)

Dalsi vychozi zasadou pro rodinné fungovani je vytvofeni hranic, kterymi se rodina,
jakozto socialni skupina lidi, bude fidit a podle kterych se bude chovat. Tvorba mezi, na nichz
se vSichni ¢lenové domacnosti shodnou, se stava zakladem souziti, jez dava ¢lenim pocit
jistoty, fadu a bezpec¢i. Posledni polozkou, kterou si uvedeme je potieba, aby fungovala v rodin¢
vztahova spojenectvi neboli koalice. Zakladnim stavebnim kamenem kazdé rodiny je
bezpochyby vztah manzelsky. Pokud rodi¢e maji mezi sebou pevné pouto a dokazi si navzajem
projevovat lasku a tictu, sp&je jejich vztah vstiic harmonickému chodu celé rodiny. (Sobotkova,
2007) Vztah rodi¢h ma obrovsky vliv na détské prozivani. Prili§ Casté spory, rozepte a hadky
dopadaji na nekomfortni a napjatou rodinnou atmosféru, a tak silné pusobi na psychiku

potomkl a celkové zapficinuje dysfunkci rodinného systému. (Eggerichs, 2012)
2.3 Funkce rodiny

Z jednotlivych charakteristik pojmu ,,rodina® ¢i slovniho spojeni ,,funkéni rodina* pfimo
vyplyvaji zakladni funkce rodiny, kterymi by kazda zdrava rodina méla disponovat, aby
dochazelo ke zdravému vyvoji déti a rozvoji kazdého jejiho ¢lena. Prochazka (2012) definoval

sedm zakladnich funkci rodiny, které si niZze vyjmenujeme a bliZze charakterizujeme.
Funkce biologicko-reprodukéni

Jak nazev uvadi, tato funkce spociva v zakladnim smyslu lidského byti, a sice ptivedeni
na svét nového Zivota. Jednou z hodnot ¢lovéka je nalézt svého zivotniho partnera a zalozit S
nim rodinu. Pravé tento moment reprodukce potomka se stava poslanim rodinného souziti a
funkce biologicko-reprodukéni je tak naplnéna. Nutno podotknout, Ze reprodukce potomki by
vzdy méla prichazet do spolecenstvi rodiny. Jedin€ tak zajistime spravny start ke spravnému

rodinnému fungovani. (Prochéazka, 2012)
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Helus (2007) si v§ima, ze postupem ¢asu zeny pocinaji déti ve stale pozdé&jsim veéku a své
matefstvi odsouvaji na pozdéjsi dobu. K tomuto rozhodnuti existuje mnoho diivodi, mezi které
patii naptiklad myslenka, ze S narozenim ditéte neprodlené piichazi omezeni v profesnim
vzestupu, omezeni v osobni Zivotni draze a zajmech. DalSim divodem posunovani matefstvi na
pozdéjsi vek je pocit, ze prichod ditéte bude mit zasadni vliv na Zivotni styl rodica, kdy zmény
ve stylu traveni volného ¢asu jsou nevyhnutelné. Nezpochybnitelnou iivahou mladych rodicu,
ktefi si zafizuji své bydleni a obstardvaji po financni strdnce plno povinnosti, je fakt, ze
s narozenim ditéte budou muset fesit spoustu dalSich uloh i1 v tomto ekonomickém sméru.
V neposledni fadé zminime strach mladych manzeli pfivést dit¢ do dneSniho svéta plného
nebezpeci se stale pfibyvajicimi obtizemi. Mnohdy se mladi lidé boji, Ze nejsou dost hodni a
zodpovédni na to, vychovévat a vést dit¢ timto modernim svétem. Tyto vSechny mySlenky a
uvahy hraji velikou roli pfi rozhodovéani Vv reprodukci potomkl. Pfichod ditéte na svét
v mladych lidech evokuje spostu obav, proto poceti odkladaji na ¢as, kdy budou mit v zivoté
urcité jistoty a dosazené osobni cile. Je tieba mit ale zaroven na paméti, ze dité je obrovska
radost a poslani manzelského svazku. ,, Narozeni ditéte dava zivotu hlubsi smysl: Zit pro nékoho,
kdo mne bezvyhradné potiebuje, je na mne zcela odkazan, dava mému Zivotu novy rozmer, ktery

Je tim nejcennéjsim, co si lze jen predstavit. ** (Helus, 2007, s. 145)
Funkce socialné-ekonomicka

Druhou funkei rodiny je funkce socialné-ekonomicka, jez je definovana jako ,,schopnost

zajistit ekonomické a socidalni podminky pro zajisteni a realizaci potieb svych clenil. "

(Prochazka, 2012, s. 105)

Ulohou této funkce je tedy postarat se, aby kazdému rodinnému piislusnikovi bylo
poskytnuto adekvatni mnozstvi finan¢nich prostredkd, které by mu zajistily kvalitni Zivotni
uroven. Funkce socialné-ekonomicka je jednou z funkei, ktera se svou tulohou diferencuje od
funkce naptiklad biologicko-reprodukéni nebo vychovné, jelikoz pii splnéni této funkce
nezalezi na tom, zda je rodina tvofena manzeli a také jejich détmi. Funkce socialné-
ekonomicka, podobn¢ jako emocionalni ¢i rekreacné-regeneraéni, nabyva plného vyznamu i v
ptipadé, pokud rodinny kruh tvoii jen manzelé, ktefi jesté rodi¢ovskou roli neoplyvaji. Zajisténi
socidlnich potieb a fina¢nich prostredk je stejné stéZejni pro kazdého €lena rodiny, at’ se jedna

o dité nebo dospélého. (Prochazka, 2012)
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Funkce vychovna

Anthony Giddens (1999) ve své publikaci Sociologie definoval rodinu nejen jako socialni
skupinu lidi, jez je protkana vzajemnymi piibuzenskymi vztahy, ale také pii své formulaci kladl
diraz na dualezitost vychovy, ktera je podle né&j hlavnim poslanim rodi¢ovské role. Z tohoto

vymezeni pojmu tedy vyplyva tfeti rodinnd funkce — vychovna.

Vychovnou funkci rozumime: ,,/.../ neopakovatelnou prilezitost predat svym potomkiim
hodnoty a normy spolecenského chovani, vést je ke vzdélani a sebevychové a stat se pro né
vychovnym vzorem a oporou v situacich, kdy to budou sami potiebovat. *“ (Prochazka, 2012, s.
106-107) Vychova je, jak jiz bylo zminéno, kontroverzni otdzkou u spousta mladych part, ktefi
premysli o reprodukci svych potomki. Casto mezi potencionalnimi budoucimi rodiéi panuji
obavy, zda jsou dostatecné pfipraveni na to, ujmout se vychovné role a ptedat svym détem to
nejlepsi ze své osobnosti. Casto maji manzelé jasné piedstavy a vymezené idealy o vychovnych
metodach svych potomkii. Mlze se samoziejmé stat, ze po narozeni ditéte a jeho rdstu se
rodi¢im tyto metody nepodafi v praxi uplatnit a zistanou pouze idedly, nastava tak situace,

ktera miize vést k frustraci rodiCovskeé role. (Prochazka, 2012)

Klicem k uspéchu ve vychové déti je predevsim pozitivni vztah a postoj k sobé samému,
zdravé sebevédomi a osobni rovnovéha. Je zfejmé, ze existuje mnoho vychovnych styld, které
plynou z osobnosti vychovatele a jeho psychického prozivani. V rodinach se miizeme setkat se

ttemi hlavnimi styly vychovy. (Prochézka, 2012)

Jednim z vychovnych zpisobt je autoritarsky styl, ktery spo¢iva v nadmérnému tlaku
na dité ze strany dospé€lé osoby. Rodi¢ zde vyuziva svou nadfazenou pozici nad ditétem, kterou
projevuje nepfiméfenym mnozstvim rozkazli a omezeni vici ditéti. Projevy lasky, empatie a
porozuméni V autoritaiském stylu vychovy nemaji pfedni pozici. Dospély k ditéti neprojevuje
pfili§ Casto vielé emoce, a tak mlZe jeho chovani piisobit velice studené aZ lhostéjné. Emoce,
ac negativni, pfichazeji na fadu spiSe v ptipadech nekdzné ditéte a nesplnéni rozkazii dospélého.
Dalsim vychovnym stylem, ktery mizeme spatfit v nékterych rodinach, je liberalni styl.
Liberalni styl lezi na samém protip6lu vySe popsaného stylu vychovy a nékterymi rysy nam
miiZe pfipominat alternativni pedagogiku a jeji zptisoby vychovy a vzdélavani. Ulohou rodi¢t
je poskytnout ditéti vhodné prostiedi a volnost v poznavani svéta, dale se nevmésuji do jeho
zkoumani a nechavaji na jeho vlastni zvidavosti, aby poznalo, jak svét funguje. Ttetim moznym

zpusobem je demokraticky styl. Tento styl stoji na pomezi naro¢nych pozadavki
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autoritafského stylu a volnosti liberdlniho stylu, které se snazi balancovat. (Prochazka, 2012)
Zakladnim stavebnim kamenem demokratického stylu je stanoveni pravidel, ke kterym dojde
rodi¢ s ditétem v ramci spolecné diskuze. Dit¢ se tedy podili na tvorbé fadu spolecné
S dospélym a ma moznost se k nému svobodné vyjadfit. Dulezitou slozkou demokratického
stylu je samotny ptiklad dosp€lé osoby, ke kterému dité mtze vzhlizet, od néj se ucit a ktery

dité na cesté Zivotem podporuje. (Helus, 2007)

Funkce socializa¢ni

pocatku do konce zivota, socializace je tak nekoncici proces. Dité, které se narodi, mad moznost
se pravé vrodin¢ setkat Sjednémi zprvnich lidi na svét€. Béhem svého ristu se uci
spole¢enskym normam, zpisobiim komunikace, chovani a v§em riznym zvyktm, na zaklad¢
kterych spolecnost funguje a které povazuje za bézné. Pokud si dité€ tyto zdklady v rodin€ osvoji
a dokaze je dale aplikovat a zaclenit se do ostatnich socialnich skupin, do nichz postupné béhem

Zivota ptichazi, svédci to o tom, ze rodina v této funkci obstala. (Prochazka, 2012)
Funkce emocionalni

Uspésné splnéni emociondlni funkce Vv rodingé ma nezmémy vliv na psychicky vyvoj
ditéte a jeho osobnost, které si pienasi do dospélosti a piimo se odrazi i ve tvofeni dalSich
vztahll. Tyto saturace ¢i deprivace emocionalnich potieb jedince z primarni rodiny se pak
zdrcadli v chodu prokreacni rodiny. Zptlsob, jak si rodi¢e poc¢inaji s emocionalni funkci, mlize
mit nezvratny dopad na lidskou osobu, zaroven jeji Gspech, vice nez jiné funkce, zajisti, ze dité
vyroste ve zralou, sebevédomou osobnost, jeZ je schopna vcitit se do svych blizkych a
nabidnout pomoc. Emocionalni funkce tedy tkvi ve hiejivém prostiedi rodiny s laskyplnou

atmosférou. Dodéavé kazdému ¢lenu védomi, Ze je potfebny a dileZity. (Prochazka, 2012)

Koukolik a Drtilova (2001) upozoriiuji, Ze emocni stradani nema vliv jen na budovani
vztahll v dopé€losti a na zalozeni vlastni rodiny, ale davaji neuspokojeni citovych potieb
celospolecensky presah. Rodinné prostiedi, které je pro jeho Cleny nevlidné a neptivétivé, ma
za nasledek vznik celosvétovych konfliktl, at’ uz na urovni ziskani moci ¢i honbou za penézi,

vvvvv

obecn¢ nedostatek respektu mezi lidmi.
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Funkce ochranna a domestikaéni

Pod ochrannou funkci si miizeme piedstavit: ,,/.../ zajistovani Zivotnich potreb u vsech
Clenu rodiny, funguje na principech spoluucasti na zdravotni péci, na socialnim zajisténi

prarodicii, na péci o cleny rodiny se specialnimi potiebami atd. ““ (Prochéazka, 2012, s.110)

Jiz ve definovani pojmu ,,7odina“ na zacatku prvni kapitoly jsme se setkaly se znakem
rodiny, ktery je pro ni charakteristicky uz po mnoha staleti. Symbolem kazdé rodiny je typické
misto — sidlo, kde kazdy ¢len naléza svij ukryt, je zde podporovan a piijiméan. Tento spolecny
rodinny prostor se stava jakymsi poutem mezi ¢leny rodiny specifikem funkce domestikacni.

(Prochéazka, 2012)
Funkce rekreaéni a regeneracni

Sedmou funkci rodiny je funkce rekreaéni a regenera¢ni. Kraus (2008) vnima tuto funkci
predeviim z hlediska schopnosti ¢lenti rodiny prozivat vymezeny ¢as. Cinnosti, které rodina
déla a podnika ve spoleénych chvilich a pfi setkdnich, naznacuji miru a kvalitu zdravého
rodinného fungovani. Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) popisuji, ze v této funkci je

dualezité, aby kazdy ¢len rodiny naSel v rodin€ svilij osobni prostor sdm na sebe a na odpocinek.

Splnéni vyse uvedenych sedmi funkci definuje funkéni rodinu, kterd zajiStuje dokonaly
vyvoj déti po vSech strankach a ptivétivé prostredi k rozvoji kazdého jejiho dalsiho ¢lena. Je
ovSem jasné, Ze v dneSnim svété se vSichni lidé, tak 1 rodiny, potykaji s mnoZstvim
kazdodennich obtiZi a spletitych situacich, které musi feSit a které mohou narusit n¢kterou ze
sedmi zakladnich funkci. Rodinné typy podle funkénosti rozdélujeme do péti skupin. Prvnim
typem je rodina, kterd dokazala zarucit splnéni vSech funkci, mluvime tedy o rodiné funkéni.
Déle rozhoduje fakt, zda vyskytlé obtiZze provéazi rodinu kratkodobé nebo dlouhodobé.
V prvnim ptipad¢ nazyvame rodinu jako rodinu s ptechodnymi problémy, v druhém piipadé
jako problémovou rodinu. Specidlnim druhem je rodina dysfunk¢ni, ve které se nedafi n¢které
funkce vlibec naplnit ¢i doslo k jejich poSkozeni. Posledni kategorii je afunkéni rodinny stav,
jenz se vyznacuje nevhodnym, nékdy az nebezpecnym, prostiedim pro rozvoj jejich ¢lend.

(Helus, 2007)
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2.4 Vliv narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim na funkce rodiny

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ma na rodinu vyrazny vliv a pfinasi plno zmén
do zptsobu rodinného souziti. Na rodice, ktefi nepochybné natéseni ¢ekali prichod zdravého
ditéte, ma zprava o postizeni ditéte obrovsky dopad, ktery se po té promita do vztahti a obecné
do funkci rodiny, jez mohou byt tizeji uchopitelné, nez by tomu bylo u narozeni zdravého

potomka. (Holmanova, 2002)

Co se tyce biologicko-reprodukeni funkce, Helus (2007) uvadi, ze strach z narozeni ditéte
S postizenim patii k jedném z faktort, které ovliviiuji rozhodovani parti o poceti potomka.
Manzelé maji obavy zrole rodi¢l, ktefi vychovavaji dité s postizenim ¢i dlouhodobym
onemocnénim, obédvaji se, Ze by neobstali ve vychove nebo vV poskytnuti potiebné péce. Ptipad,

ze se rodicim narodi dité s postizenim, vyrazné ovliviiuje pfemysleni o poceti dalSich déti.

V mnoha situacich znamena narozeni ditéte s postizenim vinu lékatskych vysSetieni a
kontrol, vyzaduje poskytovani specidlni zdravotni péce ¢i zakoupeni zdravotnich a
kompenzaénich pomiicek pro dité. A& existuje v Ceské republice pomoc rodinam skrze socialni
davky a prispévky, na komplexni zajisténi vSech potieb pro osobu s postizenim jsou
nedostacujici. PECi o déti zajist'uje ve valné vétsiné matka, ktera s ditétem zstava v domacnosti
a poskytuje mu potiebnou podporu, vydélecnou funkci zastava tedy pouze otec. VéEtsi financni
vydaje spojené se zdravotni péci a piislusenstvim, mohou mit vliv na plnéni funkce socialné-

ekonomické. (Vagnerova, Strnadova, Krejckova, 2009)

Fakt narozeni ditéte s postizenim byva rana pifedevsim pro rodice, ktefi si mohou vycitat
selhani ve své rodiCovské roli. Pfichod ditéte s postizenim byva pro par spojovan s emo¢nim
vypétim, silnymi reakcemi a zaleZi na osobnosti kazdého jedince, jak se se stavajici situaci
vyrovna. V nékterych piipadech se odrazi dusledek ve funkci vychovné, kdy rodice zaujmou
zcela odlisny vychovny pfistup (naptiklad pfehnané ochranujici nebo naopak zanedbavajici),

neZ by se stalo u vychovy zdravého ditdte. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Jednou z moznosti, jak se rodina vyrovnava s tézkou rodinnou situaci, v nasem piipadé
s narozenim ditéte s postiZzenim, je uzavieni rodinného kruhu do sebe, izolace od okolniho svéta
a spole¢nosti. Pokud ma rodina mezi sebou ¢lena se zdravotnim postizenim, ¢asto vyzaduje tato
osoba velkou péci, nezbyva tudiz tolik casu na traveni volnych chvil se svymi prateli a rodina

musi castecné upustit od byvalého stylu zZivota. Je tedy ziejmé, Ze ptritomnost osoby
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S postizenim se promitne i ve funkci socializaéni ostatnich ¢lend rodiny. (Vagnerova,

Strnadova, Krejckova, 2009)

Vyrovnat se s postizenim svého ditéte vyzaduje urcity Cas. Toto obdobi, kdy se rodice
srovnavaji s neCekanou situaci, se mize jisté pojit s napjatou atmosférou domova, jezZ ma
pochopiteln¢ vliv na celou rodinu. Rodi¢e se musi nejprve vyporadat se svymi vlastnimi
emocemi, coz mize zapficinit nedostatecné poskytovanou citovou podporu jejich détem. Timto

zptisobem dochézi k ohroZeni funkce emocionalni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Funkce ochranna a domestika¢ni ma hlavni stézej v naSem piipad¢ v zabezpeceni potieb
a zdravotni péce osob¢ se zdravotnim postizenim. Tato funkce mlze byt ohrozena v ptipadé,
kdy rodina ditéte se zdravotnim postizenim neni dostate¢né informovana o moznostech podpory

a pomoci. (Véagnerova, Strnadova, Krejckova, 2009)

Viagnerovd, Strnadovd, Krejcova (2009) popisuji nezdary ve funkci rekreacni a
regeneracni, které se objevuji také spise u rodica, respektive u matky, nez u déti. Divodem je
skute¢nost, ze matka od narozeni ditéte s postizenim vénuje veskery sviyj Cas péci o dité, Casto
postrada odpocinek a chvili, kdy by se mohla zamé&fit jen na sebe. Situaci neptispiva i fakt, ze
tato péce neni kratkodoba a mnohokrat znamena péci na cely zbytek zivota. Matka ,, miize byt
pretizena mnoha povinnostmi, vycerpand fyzicky i psychicky, a leckdy ji chybii pozitivni zpétna
vazba, miize mit pocit, zZe jeji usili ani nema potrebny efekt.” (Vagnerova, Strnadova,

Krejckova, 2009, s. 37)
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3 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

3.1 Faze vyrovnavani se s ditétem se zdravotnim postiZenim

Ocekévani ptichodu potomka do rodiny byva plné radosti, nadéje a pfiprav na novou etapu
zivota. Chvile, kdy se dité narodi, je pro matku a otce erupci $tésti, nadSeni a pozitivnich emoci.
Pro rodinu nastava obdobi, které souvisi se spoustou zmén, zaroven je ale splnénym ptranim.
Ptichazi nova faze zivota, ktera ozivi vztah manzeli a dodava smysl lidského byti. Tak jisté
muzeme charakterizovat pocity rodiny pfi pfichodu zdravého ditéte, pocity ve stejné situaci se
ovSem o poznani lisi, jedna-li se o narozeni ditéte s postizenim. (Vagnerova, Hadj-Moussova a
Stech, 1999) Je samoziejmosti, Ze rodite zadaji pro své dité to nejlepsi, pfemysli o jeho vyvoji,
o0 tom, jak bude v zivoté uspésny, vytvaii si pfedstavy a koncepce o vzkvétajicim a radostném
zivoté. Mnohdy do svého ditéte zrcadli sviij zivot véetné vSech nezdart, které ve snaze napravit
u svého potomka umociiuji ocekavani kladené na dité. Pfi oznameni pfitomnosti postizeni u
svého ditéte stoji rodice pied velkou zkouskou, a sice ptijmout dité takové, jaké je a vyporadat

se s neéekanou situaci, ac jim ptipada zpocatku bezvychodna. (Jankovsky, 2006)

Zprava o narozeni ditéte s postizenim mé zdsadni vliv na prozivani tohoto obdobi. V této
chvili zaplavuje rodinu $ok, tzkost, nejistota a strach z budoucnosti. Rodi¢e doprovazi pocity
zklamani a netspéchu o ptivedeni na svét zdravého ditéte. Cela rodina se tak ocita v situaci,
kdy narozeni ditéte s postizenim meéni piedstavy o této nové etapé, v situaci, kterd vyzaduje
feSeni v mnoha oblastech Zivota a jez vyrazné ovlivni i samotné rodinné fungovani.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)

Vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim je obtizny tikol, jenz obsahuje
nékolik typickych fazi. Jako prvni popsala tento model Svycarsko-americkd psychiatri¢ka
Elisabeth Kiibler-Rossova, kterd ve svém puvodnim zadméru koncipovala tento popis fazi
vzhledem K poslednim etapam Zivota a pfijeti smrti. Ve své povaze je ale tento model
pouzitelny 1 v jinych nejriznéjsich zivotné narocnych situaci, jako je napiiklad nase
problematika — vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. (Jankovsky, 2006)

E. Kiibler-Ross (in Jankovsky, 2006) rozdé€luje cely proces na Sest po sobé navazujicich
uspotadanych fazi, kterymi prochdzi rodice déti se zdravotnim postizenim. V prvni fad¢ se

jedna o fazi Soku, poté popreni, nasleduje faze agrese a deprese. V idealnim piipadé se rodice

ptes vSechny zminéné ptenesou az do faze vyrovnani a prijeti postizeni svého ditcte.
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Sok

Sok je jisté prvni faze, kterou si prochazi rodi¢e, jimz je ozndmena skuteénost, Ze jejich
dité je narozeno s urcitym typem postizeni. Nachazi se v Zivotni etapé€, kterou si piedstavovali
zcela jinak, v etap€, na niz nebyl prostor se pfichystat. Tato faze je predev§im zalezitosti
prozivani, zpracovani citli a dojmd, které se mnohdy vymykaji rozumu a mohou byt pro $irsi
okoli nepochopitelné. Musime mit ale na paméti, ze reakce a pocity zmatku, ztraty jistot,
roz¢€ileni, strachu jsou bézné a prirozené. (Chrastilova, Mrowetz, 2012) ,,Je totiz zapotrebi si
uvedomit, ze se Sokem je spojen pocit straslivé ztraty, ztraty dokonalého ditéte, na kterého se
tolik tésili, ztraty vSech nadéji a snit S nim spojenych...*“ (Jankovsky, 2006, s. 60) Jedna se o
bolestné obdobi, kdy rodice ditéte se zdravotnim postizenim zacinaji boj o pfeneseni se nad
vzniklou udalosti a nezvratnosti postiZeni jejich potomka. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech,
1999) Rodice, plni uzkosti a obav, si kladou mnoho otazniki, pro¢ zrovna jim osud pfinesl do
cesty tuto starost, pro¢ si osud vybral zrovna je, ktéti se nyni nemohou radovat z narozeni
zdravého ditéte. (Jankovsky, 2006) Slowik (2016) upozoriuje, ze zvlast’ dilézité je v prvni fazi

oznameni diagndzy zejména taktni, empaticky a vnimavy ptistup ze strany Iékati a odbornikii.

Popreni

Stadium popreni je charakterizovatelné prohlaSenimi, které vykazuji, Ze si rodice
nedokazi pfiznat pfitomnost zdravotniho postizeni u svého ditéte. Tuto skute¢nost odmitaji a
stale vEfi, Ze se vSe jesté vyjasni. Typicky se rodi¢e ubiraji riznymi sméry a snaZzi se ze vzniklé
situace vyvaznout. Zoufale zkouseji rozmanité cesty pocinaje spiritudlnimi, jako jsou napiiklad
rozhovory s Bohem nebo obraceni se k vys$sim silam. Dalsi mozZnosti je volba alternativnich
1é¢iv s virou, Ze nepochybné zmirni zavaznost zdravotniho postizeni ditéte a zaru¢i zasadni
zménu Ve vyvoji a disledcich zdravotniho postiZzeni. Neni vyjimkou, Ze rodice Casto nechtéji
uvetit konstatovani svych Iékaiti a Casto inklinuji k shanéji a patraji ve svém okoli po jinych
specialistech. Doufaji, Ze se jim jinde naskytne vétsi pomoci, utéchy nebo lepsich informaci,
které hledaji. (Jankovsky, 2006)

Postavit se tvaii v tvar realité a uvédomit si, ze dité, které se narodilo, neni intaktni, je
velmi naro¢ny ukol. Rodi¢e mnohdy spadaji do deprimujicich stavti a popieni tohoto faktu se
stava zachrannou reakci, aby po duSevni strance udrzeli v co nejvyrovnanéjSim stavu.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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Agrese

Faze popreni se postupem Casu nahrazuje agresi. Jedna se o etapu, ktera je vzhledem
k rodinnym a partnerskym vztahim zvlast kiehka. Rodi¢e s pocity hnévu, zasté a ve své
podrazdénosti Gto¢i na vlastni osobu, na osobu svého partnera, nejblizsi rodinu nebo pratelé.
(Jankovsky, 2006) Fazi agrese lze definovat tak, Ze rodi¢e patraji po pfi¢iné problému nebo
osobg¢, kterd je za jejich trapeni zodpovédna. Co se tyce rodinnych vztahd, mnohdy dochazi
k zaméfeni se na minulé rodinné generace a vyskyt podobnych problému. V tomto ptipadé
pak padaji hlavni vyc¢itky na rodinu samotnou jako ptivodu vzniku zdravotniho postiZeni.
(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007) Teréem agresivnich tendenci jsou samoziejmé
Vv neposledni fad¢ i 1ékafi a ostatni zdravotnici, ktefi se podileli na prvotni pééi o dité se

zdravotnim postiZenim, vySetfenich ¢i na stanoveni a sdéleni diagnozy. (Jankovsky, 2006)
Deprese

Pfedchozi stadium se rozviji do faze deprese, mohou se stfidat i prolinat a v lecCem,
muzeme fici, jsou podobné. Jedna se o obdobi, jez se stejné jako predeslé vyznacuje hledanim
viny a pfi¢iny vzniku zdravotniho postizeni. (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007) Rodicu se
zmocnuje tisen, obava, strach, zal. Dopada na né tiha situace, kterou vnimaji jednak jako
bezvychodnou, jednak jako vlastni netispéch. Rodiny nachazejici se ve fazi deprese se uzaviraji
pred vnéjSim svétem a pied spolecnosti. TéZkosti zpracovavaji rodice sami s nejbliz§imi ¢leny,
tak prichdzeji casto o okolni vztahy, o pomoc lidi s podobnymi Zivotnimi osudy a vzdaluji se
socializaci, kterd je nezbytna pro cely proces vyrovnani a ma vyznamny vliv na zdravy
psychicky rozvoj osobnosti. (Jankovsky, 2006) Pro piekonani deprese je podstatné vénovat
pozornost a péci rodi¢iim, aby se mohli svéfit a vyslovit vSe, ¢im si prochazeji, prozivaji, s ¢im
si nevi rady nebo je pro né téZké. Ze strany lékari je klicové podavat rodiciim Gplné informace
a byt otevieny k dotaziim. Projeveni podpory a pochopeni od odbornikt ¢i blizkych ma velkou

moc pro pieneseni se pres tuto obtiznou fazi. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007)
Vyrovnani se s problémem

Nyni, ve fazi vyrovnavani se, postupné odeznivaji pocity sklicenosti, tlaku a zoufalstvi.
(Jankovsky, 2006) Rodice i ostatni ¢lenové rodiny se krok za krokem kazdy smiruji s faktem,
ze dit€¢ se zdravotnim postizenim je soucasti rodinného kruhu. (Slowik, 2016) Zaroven

Bartoniovéa, Bazalova a Pipekova (2007) doplituji, ze této dobé¢ jsou rodice pripraveni piemyslet
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o moznostech podpory pro své dité, hledaji rizna vychodiska, cesty a objevuji se snahy o

participaci a spolupraci v ramci rehabilitace a terapie.
Akceptace

Posledni z Sesti fazi, kterymi si prochézi rodice ditéte se zdravotnim postizenim, je faze
akceptace. Spociva vyhradné v pfijeti ditéte a jeho zdravotniho postizeni, kdy ho rodina bere
jako svou soucast. Lisi se zejména v pohledu na dité ze strany rodici, jenz je pravdivy a
nezkresleny. Rodi¢e vnimaji diagnézu svého ditéte, jsou obeznameni a uvédomuji si vyzvy,
které je po ¢as vychovy a zaclefiovani ditéte do bézného zivota budou provazet, pracuji také na

rozvoji ditéte a jeho moznostech uplatnéni v pozdéjsim véku. (Slowik, 2016)

Pojem akceptace znamena v prvni fad¢ pfijmout osobnost ditéte se zdravotnim
postizenim jako celek, jako rovnocenného ¢lena rodiny se vSemi slabymi 1 silnymi strankami.
Akceptace je nejvyssi stupet vyrovnani se s narozenim ditéte s postizenim a ze strany rodicu ji
mizeme charakterizovat jako novou etapu, kdy rodina zac¢ina navazovat styky s okolim, neboji
se fict si 0 pomoc, konzultovat a sdilet zkuSenosti s jinymi rodi€i. S touto fazi se poji schopnost
vnimat ptfitomnost zdravotniho postizeni u svého ditéte jako poslani, které neni ptekazkou

Vv plnohodnotnému, naplnénému a radostnému zivotu vsech ¢lent rodiny. (Jankovsky, 2006)

Slowik (2016) dodava, ze mira pfijeti zdravotniho postiZzeni v ramci celé rodiny podléha
faktu, jak je schopen se vyrovnat se situaci kazdy jeji jednotlivy ¢len. Pokud rodina obstoji
Vv této dlouhé cesté za vyrovnanim se s ¢lenem se zdravotnim postiZenim a ptekonaji spole¢né
tuto narocnou Zivotni situaci, vyrazné€ se utuzi jednotlivé vztahy mezi ¢leny a rodina nabyva

nebyvalého spojeni, semknuti a soudrznosti (viz kapitolu 1.2).

Jankovsky (2006) upozoriiuje, Ze vySe uvedené faze, Sokem pocinaje aZ po samotnotné
pfijeti, samoziejm¢ znamenaji idedlni vzor, jimZ si prochédzi rodina ditéte se zdravotnim
postizeni, jenz spé&je ke zdarné akceptaci faktu zdravotniho postizeni a viazeni do
kazdodennosti Zivota. Je ovSem jasné, ze ne kazdému se podaii pracovat se sebou samym,
svymi emoce, pies vSechna tskali se dobrat az posledni etapé a s ditétem se zdravotnim
postizenim se vyrovnat a pln¢ jej piijmout. Dusledkti zpisobenych ustrnutim Vv jakékoliv fazi
muze byt mnoho: ,,/.../ mohou vést k ambivalentnimu vztahu vuci diteti, ¢imz je dité trvale
frustrovano, nebot se mu nedostava péce (podnétii), které ke svému vyvoji potiebuje.
(Jankovsky, 2006, s. 62) Paklize neuspéje rodina ve vyrovnavacim konceptu, objevuji se

dopady i utoénych a zranujicich postojich vuci ditéti. V krajnich piipadech je pro rodice
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pfitomnost ditéte s postizenim natolik zatéZujici a vyCerpavajici, Ze se uvoli ke zieknuti ditéte

a jeho predani do ustavni péce. (Jankovsky, 2006)
3.2 Obranné reakce

V ptedchozi kapitole jsme se vénovali modelu vyrovnavaciho procesu. S jednotlivymi
fazemi tohoto modelu souvisi i obranné reakce, které ptirozen¢ vznikaji S mirou pusobici zatéze
a Vv zavislosti na osobnosti jedince. Obranné reakce maji psychickou povahu, ovliviiuji zejména
chovani a jsou velmi cennymi pomocniky v setrvani v 0sobnostni a emo¢ni stabilité, v ¢emz
tkvi jejich hlavni vyznam. Osobnostni stabilita zapfi¢inénd pravé témito mechanismy ovSem
neznamena smiteni s realitou nebo posun po piimce fazi vyrovnanosti. Mnohdy se jedna pouze
o efekt, ktery v dlouhodobém casovém horizontu nepiindsi akceptaci tizivé situace.
(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999) Moznosti, jak se vyrovnat se zat&Zi existuje cela
fada. Za nejobvyklejsi miizeme povazovat unik a utok, které se stavaji zakladnim vychodiskem
pro vSechny ostatni styly. (Vagnerova, 2012) ,,Volba jedné z téchto dvou variant nebyvad
nahodnad, ale vychazi ze zkuSenosti a osobnich dispozic jedince. /.../ Sklon k preferenci aktivni

Ci pasivni obrany je pravdépodobné dan i typem temperamentu. ** (Vagnerova, Hadj-Moussova

a Stech, 1999, s. 79)
Utok

Reakce uroku lze charakterizovat jako sklon ¢lovéka s uréitym nebezpec¢im, jenZ na néj
pusobi, zapasit. (Vagnerova, 2012) Z modelu procesu vyrovnani se se zdravotnim postizenim
ditéte muzeme urok pritadit k fazi agrese (viz kapitolu 2.1), s niz se hned v nékolika vécech
shoduji. Jelikoz se ve vétsiné pfipadii nemizeme zaméfit na zdroj, prevadi osoba své uto¢né
reakce na své okoli. Casto se tedy miizeme setkat s obvinénim mifeného na lékafe ¢i shanénim
se po puvodci z fad rodinnych, coz postihuje vzdjemné vztahové vazby, tim vice soudrznost
rodiny a ohrozuje cely proces vyrovnani . (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Végnerova (2012) téz zminuje, ze utok nemusi byt mifen jen na své okoli, ale také k vlastni
osobé, a tak vyustit v suicidalni myslenky. Dale se dozvidame, ze Gitocné a agresivni tendence
jsou dédi¢n¢ zakotenény, ale k jejich posilovani mize dochazet i béhem vyvoje cloveka vlivem

prostiedi a stylem vychovy.
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Unik

Zatimco jedinec upiednostiujici ito¢ny postoj mobilizuje své sily, jiny preferujici reakci
uniku se snazi ze situace vyvaznout. Existuje mnoho zpusobi, jakymi se unik muzZe projevit.
Jednak se tak muze stat v ramci vykladu nepfijemné situace pro svou potiebu, jednak ma vliv
na stanovisko, které osoba k problému zaujme. (Vagnerova, 2012) Vyhybavé jednani mize mit
ruzné¢ konce, které¢ v krajnich ptipadech miizou znamenat napiiklad zfeknuti se ditéte.
(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999) Dalsi typickou vyhybavou reakci, kdy dojde
zaroven k rozpadu rodinnych vztahii, je opusténi rodiny nékterym jejim clenem, nejcastéji
otcem. (Jankovsky, 2006) Unik miiZzeme vnimat ve spousté jeho modifikacich, které si nize

uvedeme. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Popreni

Popreni vystihuje postoj rodicu, ktefi k ditéti se zdravotnim postiZzenim piistupuji tak, ze
je postizeni bud’ zcela nepfitomno, nebo je jen docasné. V druhém ptipad¢ jsou rodice pevné
piesvédéeni, Ze nepiiznivy vyvoj postupné odezni, zlepsi se a dité bude stejné jako jeho intaktni

vrstevnici. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Racionalizace

Velké procento lidi se pii vypotadani se s problémem ptiklani k racionalizaci. Tento
obranny mechanismus spociva V tom, Ze si nepfiznivou situaci interpretujeme odlisté tak, jak
je pro nas lépe vstiebatelngjsi. (Peterkova, 2014) Rodice ditéte se zdravotnim postizenim, ktefi
se rozhodli pfedat dité do péce odbornikii v tstavech, si tento krok mohou vykladat napiiklad
tak, ze zde se dostane ditéti specializované péce od osob s patfiénym vzdélanim, coz bude ve
vysledku lepsi variantou, nez kdyby se o né&j starali oni sami. (Vagnerova, Hadj-Moussova a

Stech, 1999)
Unik do fantazie

Metoda uniku do fantazie: ,,pomdhd nahradit nesnesitelné zdzitky jinymi, jez jsou
uspokojujici, prestoze nejsou realné. ““ (Vagnerova, 2012, s. 58) U rodi¢t s ditétem s postizenim
se muze tento typ obranné reakce projevovat tak, Zze budou snit, jak by jejich dité rostlo a jaké

by délalo pokroky, kdyby bylo intaktni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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Substituce

Je-li pred ¢lovékem obtiz, jez se mu zdd nezdolnd a nevi si s ni rady, muze situaci fesit
variantou substituce. Jedna se o typ obranného mechanismu, kdy se osoba soustfeni na
zastupnou ¢innost, ktera ji nasledné ptinasi uspokojeni. (Vagnerova, 2012) Neni pravidlem, ze
zpusoby, jakymi Ize dosahnout substituce jsou vzdy prospé$né. Piikladem negativniho tiniku je

hledani tlevy pomoci alkoholu. Ptiznivéjsi variantou mize byt Gcast rodicl ve spolku, ktery

podporuje déti s podobnym typem zdravotniho postiZeni. (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech,
1999)

Regrese

Regrese spociva Vv chovani, jenz je charakteristické pro predeslé vyvojové obdobi —
jedinec se tedy po vyvojové piimce navrati zpét. (Peterkova, 2014) Osoba se sklonem k regresi
se casto obraci k ostatnim lidem, u nichz hleda utéchu, a t€zko pfijima zodpovédnost. Stejné
tak u rodict déti se zdravotnim postizenim mize tato varianta obranného mechanismu vypadat
tak, ze rodice hledaji ve svém okoli kvalifikovanou ¢i divérnou osobu, nejcastéji 1ékate, ktera

je timto obdobim provede a ke které se mohou se v§im obracet. (Vagnerova, 2012)
Rezignace

Tento obranny mechanismus je: ,,reakci na dlouhodobou zatézovou situaci, kdy se jedinec
néeceho predem vzdava, protoZe to povazuje za nedosazitelné. Vyjadruje bezmocnost, pasivitu a
apatii. “ (Vagnerova, 2012, s. 60) Typicky dochazi k chladn&jsim citlim, ¢lovéka opousti nadéje
a motivace dale bojovat a snazit se prekonat nepfizeni osudu. (Peterkova, 2014) Vzhledem
k naSemu tématu muze byt rezignace vyjadiena naptiklad tak, Ze rodice nevéii v kladnou
zménu dosavadniho stavu jejich ditéte a nemaji motivaci vykladat pro zlepSeni situace usili.

(Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
Izolace

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim zdsadné¢ zméni chod rodiny. Rodice, ktefi
zareaguji izolaci, nenavazuji kontakty s lidmi ze svého okoli, stahnou se do ustrani a s tithou
situace se vypotadavaji jen v nejuzsim rodinném kruhu. Castym diivodem je negativni postoj

vefejnosti ke zdravotnimu postizeni. (Vagnerovéa, Hadj-Moussova a Stech, 1999)
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3.3 Rodina ditéte se sluchovym postizenim

90 % déti se sluchovym postizenim se narodi do rodiny slySicich rodi¢u. V piipadé
narozeni ditéte se sluchovym postizenim pada vétsi zodpovédnost, co se tyce stimulace ditéte,
na rodice. Dité se sluchovym pOstizenim je pasivnéjsi v interakci s okolim, proto je na rodi¢ich,
aby mu piedkladali vice podnéta, které budou dité stimulovat. (Krocanova, 2012) Je stézejni,
aby rodiny, které se ocitly v podobné¢ situaci udrzovaly mezi sebou kontakty, predavaly si rady
a zkuSenosti, to v§e jim vyrazné pomuze adaptaci jejich zivotni situace. Své llohy maji zde také
mnozi odbornici. Logoped, ktery vedle samotné intervence ditéte, poskytuje rady rodi¢im
ohledn¢ moznosti rozvoje sluchu a fe¢i v domacim prostiedi. (Holmanova, 2002) Jelikoz se
rodi¢e dostavaji den co den do stietu mnozstvi obtiZzi, které sluchové postizeni provazi, potfebna
je zde taktéz ptitomnost psychologa, ktery pomutze rodi¢iim porozumét svym emocim a provede

rodi¢e procesem adaptace. (Kro¢anova, 2010)

Kro¢anova (in Horakova, 2012, s. 41-42) jmenuje, jaké pozadavky a oéekavani jsou

kladeny na rodice:

e, Dlouhodobd adaptace a vyrovnani se s emocionalné socialnimi a adaptacnimi
problémy souvisejici s pritomnosti neslySiciho ditéte v rodiné

o Akceptace sluchové postizeni, resp. ditéte i s jeho sluchovou vadou

o Vhodné volena vychova ..l i péce o vzdélavani ditéte se sluchovym postizenim

e Rozhodnuti o volbé komunikacniho kandlu, ndrocnost pri budovaini uspésné a
plnohodnotné komunikace s neslysicim ditetem

o Utvareni komunikacnich vztahii rodice-dite

e Vyrovnavani se s prichazejicim pracovnim a spolecenskym omezenim

o Zkouska stability a zralosti jejich partnerského vztahu a osobnostnich kvalit

e Prozivani negativnich pocitii zpusobenych pomalymi pokroky ve vyVoji ditéte a

I3

nesplnénymi ocekdavanimi.

Od narozeni ditéte je to ve vétSiné piipadi matka, kterd se vénuje péci o dité. Fakt
Matky zpravidla prozivaji ve vetsi intenzit¢ pocity obav a uzkosti. (Kryslova, Novakova in
Krocanova, 2010) Pro kazdé zdravé dité je nesmirné dulezity vzajemny kontakt s matkou.
Tento kontakt vlivem narozeni ditéte se Sluchovym postizenim mize byt t¢Zko navoditelny.

Matka ditéte se sluchovym postizenim iniciuje kontakt vétSinou pohledem nebo dotykem. Je
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proto na matce, aby se snazila vyuzit k interakci kazdou moznost. (Houdkova, 2005) Otec byva

Vv roli zaopatfovatele rodiny a do péce o dit€ se zapojuje piredevSim po ekonomické strance.

vvvvv

4

Pritomnost ditéte s postizenim se dotyka i sourozenctli, pro které je situace neméné
naro¢na. Intaktni sourozenci vyciti, Ze jejich bratr nebo sestra ma urcité zvlastnosti, Vypozoruji
rozdilny piistup ze strany rodicd, ale na druhou stranu dokazi porozumét tomu, Ze ditéti
S postizenim se dostava vEétsi pozornosti a péce. Intaktni sourozenec se tak rozviji v empatii a
toleranci K ostatnim. (Vagnerova, 2012) Diulezitou podminkou zminéného je vysvétlit
sourozencum otazky ohledné postizeni a obtiZe, které postizeni pfinasi. (Bartoiiova, Bazalova,
Pipekova, 2007) Rodi¢e ditéte s postizenim mivaji né¢kdy tendenci upnout vSechnu svou
pozornost na jedno z déti. Bud’ na dité s postizenim, coz negativné odnasi intaktni sourozenec,
jelikoz se muze citit odstréeny a ménécenny, nebo praveé na sourozence intaktniho, coz mize
mit taktéz negativni dopad, kdy intaktni sourozenec je pod vétsim tlakem, aby byl schopen
nahradit rozladénost rodica. (Slowik, 2016) Jestli je pfitomnost ditéte s postizenim v rodiné pro
sourozence prinosem nebo naopak, zavisi v prvni fadé na dospélych. (Havelka, BartoSova,

2019)
3.3.1 Komunikace s ditétem se sluchovym postiZenim

Narozeni ditéte se sluchovym postizenim se dotyka celé¢ rodiny a nese sva specifika.
V prvni fadé musime nepochybné zminit zakladni pilif spolecenského souziti — komunikaci.
Zpisoby komunikace v rodiné se €lenem se sluchovym postizenim musi byt upraveny a
mnohdy je zapotifebi, aby se rodina naucila v ramci komunikace novym dovednostem.
(Holmanova, 2002) Je dulezité dbat na to, aby si zptisoby komunikace s ditétem se sluchovym
postiZzenim osvojovali vSichni ¢lenové rodiny. Neni-li tomu tak, dité se upne na jednoho ¢lena,
ktery komunikaéni systém vyrazné&ji 1épe ovlada a smefuje k nému veskerou svou komunikaci,
coz ohrozuje jeho rozvoj po socialni strance. (Hordkova, 2012) Zvlast’ rodice maji zasadni roli
ve formovani rozvoje ditéte, co se ty€e feci, spravnym smérem. Dité jiz od narozeni pozoruje
tvar matky a zkousi opakovat pohyby mluvidel. Velkym poslanim rodi¢t je uz od zacatku dité
vV tomto napodobovani a pokusech o komunikaci povzbuzovat. Star§i dit¢ se sluchovym
postizenim, jez se uci mluvit, téz potiebuje velmi silnou podporu ze strany rodiny. Je dulezitg,

aby rodice slova, ktera chté;i dité naucit, pouzivali vzdy shodné v opakujicich se ¢astech dne ¢i
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dennich ¢innostech. Takovymto zplisobem cviceni se dit¢ pomalu u¢i danym sloviim ¢i vétam

postupné porozumét. (Holmanova 2002)

Adaptaci na ptitomnost ¢lena se sluchovym postizenim ovliviiuje vybér zpusobu
komunikace. (Kro¢anova, 2010) Tato volba je v kompetenci rodi¢u ditéte, ktefi uciti rozhodnuti
na zékladé konzultaci s odborniky. Vybér komunikacniho systému se nesmi podcenit, jelikoz

je podstatny pro dalsi vyvoj a aspéchy ditéte. (Langer, 2013)
Langer (2013, s. 45) rozliSuje komunika¢ni systémy:

1. ,, Oralni komunikacni systémy
e  Mluvend re¢
e Cteni a psani
e odezirdani
2. Vizudlné-motorické komunikacni systémy
e prstové abecedy
e Umeélé znakové systemy

e znakovy jazyk*

Mluvena Fe¢ — Intaktni populace vyuziva k vzajemné komunikaci nejbéznéji mluvenou fec,
proto je tato dovednost nezbytna k za¢lenéni do spoleénosti. V zajmu pedagogti a odbornikii,
ktefi s ditétem pracuji je maximalné mluvenou fe¢ rozvijet, aby dité nemélo v budoucnosti se
zaclenénim problém. (Langer, 2013) Vyvoj feci ditéte s kompenzaci sluchové ztraty se rozviji
analogicky jako u slysiciho ditéte. Rodi¢e uéi dité rozliSovat a poznavat nové zvuky, dale se
rozviji slovni zasoba. Kvalita mluvené feci a rychlost rozvoje zavisi na usp&$né kompenzaci,
spolupraci rodiny I talentu ditéte k osvojovani fe¢i. Nutno podotknout, Ze vyslovnost osob se
sluchovym postizenim byva méné zietelna, ale s logopedickou podporou se miizeme Casem

dockat zlepSeni. (Jungwirthova, 2015)

Cteni a psani — Ziskavani a podavani informaci pomoci &teni a psani mluveného jazyka je
nejvyuzivanéjsi forma hned po klasické mluvené feci. Pro osoby se sluchovym postizenim nese
ale tento zpusob spoustu pirekazek. (Langer, 2013) Duvodem je ,,nedostatecnd kompetence
vV mluveném jazyce zpusobend prdave sluchovym postizenim, které znemoZnuje spontanni a

prirozené osvojeni mluveného jazyka.“ (Langer, 2013, s. 47)
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Odezirani — Odezirani je u vsech lidi, jak slySicich, tak neslysicich, naprosto pfirozena véc.
S touto dovednosti se ¢asteéné uz narodime, ovSem k funkénimu odezirani je potfeba soustavny
cvik i talent. (Jungwirthova, 2015) Odezirani spoc¢iva ve schopnosti nejen vS§imat si pohybu
mluvidel komunika¢niho partnera, ale i ve vnimani mimiky a gestiky. (Holmanova, 2002)
Béhem odezirani je nutné dodrzovat urcité zasady, které ptispéji k uspéchu odezirani (viz nize).

(Slowik, 2016)

Prstové abecedy — Krahulcova (in Langer, 2013, s. 59) definuje prstové abecedy jako: ,,slovni
vizudlne-motorické komunikacni systéemy, pri kterych se uziva ruznych poloh a postaveni
prstit. “ Prstova abeceda je narozdil od predeslych zminénych systém, ktery je vytvoreny uméle.
Polohy prstt predstavuji jednotliva pismena abecedy, ktera postupné znakujeme za sebou a tim

tvofime slova. (Krahulcové in Langer, 2013)

Umélé znakové systémy — Umclé znakové systémy nevznikly pfirozené, nybrz védomym
procesem s jasnym zamérem. Mezi umélé systémy fadime znakovanou ¢estinu, jez vznikla pod
vedenim intaktnich lidi. Systém vychazi z mluveného jazyka, ktery je zakodovan. Znakovana
ceStina tedy vyuziva gramatiku ceského jazyka, ovSem jednotliva slova jsou ptfedstavovany
znaky, které odpovidaji znaklim ceského znakového jazyka. Gestuno je dalsim umélym
systémem, jenz byl tvofen s umyslem mezinarodni povahy. Pouzivé se ale jen zfidka. Jako treti
si uvedeme Makaton, jenz spoc¢iva v kombinaci znakti provadénych manualné a taktéz symbola

v grafické podobé¢. (Langer, 2013)

Znakovy jazyk — Znakovy jazyk je pfirozena forma vzajemné komunikace mezi neslysicimi.
Jedna se o vizualné-motoricky systém, ktery kombinuje gesta, pohyby rukou a dalsi vyrazové
slozky komunikace. (Slowik, 2016) Znakovy jazyk je ptirozeny a klicovy zpusob komunikace
zejména pro Neslysici, ktefi se definuji jako jazykova menSina se svou Kulturou. Znakové
jazyky pfislusi jednotlivym narodiim, proto kazdy narod ma sviij znakovy jazyk. Jazyk, kterym
komunikuji neslysici z Ceské republiky se nazyva ¢esky znakovy jazyk. (Langer, 2013) Pokud
jde o slysici rodiny, do nichZ se narodilo dit€¢ se sluchovym postizenim, je sluchova vada u
ditdte vétsinou kompenzovana. Ukolem rodiéti byva seznamit se se znakovym jazykem,
vyuzivat ho v interakci s ditétem a tak jej pomalu ucit komunikaci. Rodice znakuji vétsinou jen

nekterd slova a komunikaci doprovéazi mluvenou feci. (Jungwirthova, 2015)

Komunikace mezi slySicimi a osobami se sluchovym postizenim je velmi naro¢na, proto

bychom méli béhem ni dodrzovat n¢kolik zasad, abychom dosahli maximalni miry porozuméni.
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Pted zahdjenim komunikace bychom na sebe méli upozornit naptiklad dotykem na rameno.
Od neslysicim se béhem interakce nevzdalujeme, ani se neota¢ime. Mluvime v pomalej$im
tempu, avSak stale ptirozené. Vyhnout bychom se m¢li napiiklad piehnané artikulaci. Po ¢as
naSeho vypravéni volime kratsi véty a slova, ktera jsou bézna a neslysici je dobfe znd. Pokud
nam neslys$ici nerozumi, dané slovo mizeme fici podruhé, nebo ho nahradit slovem znaméj$im.
(Slowik, 2016) Pozornost bychom méli vénovat také vzdalenosti, na kterou s druhou osobou
komunikujeme. Vzdalenost by neméla pfesdhnou dvou metrd. Pro lep$i porozuméni je téz
vyhodné sd€lit dopiedu téma komunikace, tak se také mizeme vyhnout mnoha nejasnostem.
(Holmanova, 2002) Co se tyce osvétleni, osoby by mély stat tak, aby jejich oblicej byl jasné
vidét, zaroveén, aby je svétlo neosliiovalo. Neméné dulezitou zasadou je i pokusit se zmirnit

vSechny okolni zvuky na minimum nebo pfejit do klidného prostiedi. (Hordkova in Pipekova,

2010)
3.3.2 Podpiirné sluzby pro rodiny déti se sluchovym postiZzenim

Dostatek informaci a védomi, Ze vice lidi na svété se potyka se sluchovou vadou u svého
ditéte, je pro rodice velky impuls napomahajici vyrovnat se s naro¢nou udalosti. (Holmanova,
2002) Podporu osobam se sluchovym postizenim, jejich rodinam i dalSim, ktefi s osobami

pracuji, poskytuje nékolik sluzeb ¢&i organizaci. (Langer, Souralova, 2013)
Rana péce

Rana péce predstavuje soubor riznorodych sluzeb, které poskytuje ditéti se zdravotnim
postizenim V raném veku 1 celé jeho rodin€. (Pouthas, Joun in Houdkova, 2005) Rané péce
pusobi s cilem zmirnit disledky, které postiZzeni pfinasi, a predchazet dal§$im komplikacim,
které by mohly nastat. Rand péce je rodin€ oporou a poradenskou pomoci, poskytuje podnéty
pro rozvoj ditéte a informuje 0 kompenzacnich pomiickach. Poskytovani sluzeb rané péce

probihd v domacnosti rodiny. (Houdkova, 2005)
Stiredisko rané péce Tamtam

V ramci rané péée specializované pro déti se sluchovym postizenim piisobi na izemi CR
Stfedisko rané péce Tamtam, kterou zaloZila Federace rodicl a ptatel sluchové postizenych.
(Holmanova in Langer, Souralova, 2013) Hlavni poslanim Tamtamu je podporovat rodinu a
dité v obdobi od oznameni sluchové vady az po nastup ditéte do Skoly, nejvyse vsak do sedmi

let v€ku ditéte. Odbornici ze Stfediska Tamtam doprovazi a snazi se spolupracovat nejen
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s rodic€i, ale i sourozenci ¢i §irS§im pribuzenstvem, aby porozuméli problematice postizeni a
mohli se téz zapojit do péce. Spolecné pracuji na tom, aby rodina nebyla uzaviena pted okolnim
svétem a svym fungovanim se neodchylovala od rodin se intaktnimi détmi. Sttedisko rané péce
Tamtam pusobi terénné v rodinach i ambulantné v prostorach Stiediska. Odbornici pomahaji
rodi¢lim s volbou komunika¢niho systému, zaptjcuji tématickou literaturu ¢i poskytuji ditéti
specializované pomicky a hry ur¢ené pro rozvoj sluchu. Rodi¢e se mohou na Tamtam obratit i
pomoci se sjednanim specializovanych vySetfenich apod. Velkou vyhodou jsou poradana
setkani rodicu déti se sluchovym postizenim, ktera probihaji i formou vicedennich pobytu.

(Langer, Souralova, 2013)
Specialnépedagogické centrum pro sluchové postizené

Specialnépedagogicka centra se miizeme nalézt nejcastéji jako soucast matetskych nebo
zakladnich $kol pro sluchové postizené, pii nichz se zakladaji. (Langer, Souralova, 2013)
Ulohou specialnépedagogického centra je podavat rodi¢am podporu a pomoci ditéti se
zaClénovanim v oblasti Skoly i spole¢nosti. (Houdkova, 2005) Specialn¢ pedagogicka centra
pro sluchové postizené zajist'uji celou fadu dalsich sluzeb, mezi kterymi mizeme najit rozvoj
komunikace a logopedickou péci, véetné nacviku odezirani a mluvené feci. Déle se snazi
rozvijet u déti se sluchovym postizenim ostatni niz$i kompenzacni Cinitele — smysly, které
zustaly neporusené. V neposledni fad¢ poskytuji pomoc rodin€, rizné druhy terapii i vyuku

znakového jazyka pro rodice déti. (Langer, Souralova, 2013)
Federace rodicu a pratel sluchové postiZzenych

Federace rodic¢t a piatel sluchové postizenych (dale jen FRPSP) je: ,,obcanské sdruzeni
rodicu, pratel a profesionali, které vyjadiuje a hdji zajmy sluchové postizenych déti a jejich
rodicu. “ (Langer, 2013, s. 86) Mezi napli FRPSP patii ¢innost zaméfena na podporu
nesly$icich a pomoc napiiklad v oblasti hledani zaméstnani ¢i vyfizovani telefonati nebo
¢innost orientované na rodinu déti se sluchovym postizenim, které dava rady pti zddostech o

kompenzacni pomiicky ¢i vybéru vzdelavaci cesty pro dite. (Langer, Souralova, 2013)
Centrum kochlearnich implantaci u déti

Od roku 1996 piisobi na dvou mistech Ceské republiky Centrum kochlearnich
implantaci u déti (dale jen CKID), a sice ve Fakultni nemocnici v Praze-Motole a na ORL
klinice 2. 1ékaiské fakulty UK. (Langer, Souralova, 2013) CKID je tak ,,jediné pracoviste
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v Ceské republice, které se zabyva problematikou kochledrnich implantaci u déti a mladistvych
do 18 let. (Langer, Souralova, 2013, s. 78) Samotnému opera¢nimu zakroku ptedchazi spoustu
vySetieni, kdy specialisté z CKID zjistuji vhodnost uchazece pro kochlearni implantaci.

S ¢innosti CKID se poji i rehabilitace po operaci. (Langer, 2013)
Informacni zdroje o problematice sluchového postiZeni
Casopis Détsky sluch

Casopis Détsky sluch je periodikum, které vychazi &tyfikrat roéné pod zastitou Centra pro
détsky sluch Tamtam. Jedna se o Casopis, ve kterém se Ctenaii dozvidaji aktuality o
problematice sluchového postizeni. Nechybi zde ani poznatky ze zahrani¢i. Periodikum je
adresované primarn¢ rodindm S ditétem se sluchovym postizenim, dale také specialistim i

studentiim specialnépedagogickych obort. (Centrum pro détsky sluch Tamtam, 2021)
Casopis Gong

Gong byl ve své dobé nejznaméjsim casopisem, ktery se vénoval tématice sluchového
postizeni. Posledni ¢islo pochazi z roku 2016, poté zastieSujici organizace Asociace organizaci
neslySicich, nedoslychavych a jejich pratel ohlasila ukonceni vydéavani tohoto periodika.
(Kunesova, Vysucek, 2017) Casopis piinasel informace o chystanych i uplynulych akcich

organizace ¢i odpovédi na otazky ¢tenaii. Titnnitus a uzivani sluchadel byla témata, kterym se

Gong vénoval nejvice. (Langer, 2013)
Web Sancedétem.cz

Webova stranka Sancedétem.cz se kromé détem s riiznymi zdravotnimi problémy (napf.
alergie, astma, infek¢ni onemocnéni, duSevni postizeni, télesné postizeni, atd.) vénuje détem se
sluchovym postizenim. Na portdlu mtizeme nalézt obecné informace o sluchovych poruchéch,
které nam pomohou se Vv problematice zorientovat. Téz se dozvime o moznostech vySetieni
sluchu, o druzich kompenza¢nich pomticek nebo o zpusobech, jakymi lze navazat kontakt
s ditétem se sluchovym postizenim. V neposledni fadé¢ se muizeme V Clancich sezndmit
s komunika¢nimi systémy neslysicich a dozvédét se informace, které mohou byt klicové ve

volbé komunikaéniho systému s ditétem. (Sirius, Sance détem, 2021)
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Web Infocentrum-sluch.cz

Web Infocentrum-sluch.cz se zaméfuje na podani ucelenych informaci o tématice
sluchového postizeni. Je ur€eny zejména rodi¢iim a Sirsi rodiné ditéte se sluchovym postizenim,
taktéz muze byt pfinosny i pro odborniky ¢i studenty, ktefi se problematice sluchového poruch
vénuji. Na webu také nalezneme informace o moznostech kompenzace sluchové ztraty, o
legislative a vzdélavani zaka se sluchovym postizenim nebo o sluzbach, které jsou poskytovany
roding ditéte. K dispozici je ¢tenaitim také online socialni poradna a riizna videa s odborniky i
rodici déti se sluchovym postizenim. (Informaéni centrum rodic¢t a piatel sluchové postizenych,

2020)
Web Idétskysluch.cz

Informacni portal Idétskysluch.cz vznikl pod zastitou Centra pro détsky sluch Tamtam.
Své poznatky Cerpa Vv prvni fadé z dlouhodobé spoluprace srodinami déti se sluchovym
postiZzenim a dale z odborné literatury. Na webu se mizeme dozvédét komplexni informace o
sluchovych vadach. Je zde popsana klasifikace, pri¢iny, screening. Dale se seznamujeme
s kompenzac¢nimi pomuckami, jez jsou obohacené o ndzory odbornikii a zkuSenosti rodicu.
Mezi pifinosné patii téz ¢lanky tykajici se péce o dité, které se odbornici vénuji v riznych

veékovych kategoriich. (Centrum pro détsky sluch Tamtam, Idétsky sluch, 2021)
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PRAKTICKA CAST
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4  Vyzkumny problém a vyzkumné otazky

V praktické ¢asti se zaméfime na proces adaptace rodiny, do niz se narodi dité se
sluchovym postizenim. Pokusime se zjistit, jakymi fadzemi prochazi rodice, kteti se dozvidaji 0
sluchové poruse svého ditéte, podle modelu vyrovnani se od Svycarsko-americké psychiatricky
Elisabeth Kiibler-Rossové (viz kapitolu 3.1). Déle budeme zjist'ovat, jaké zmény a uskali ¢ekaji
rodinu v souvislosti s rodinnymi funkcemi (viz kapitolu 2.3.1) a co nakonec dopomohlo rodiné

k akceptaci sluchové vady u ditéte.

Cilem vyzkumné casti je t€Z zmapovat proces akceptace a adaptace rodiny na narozeni
ditéte se sluchovym postizenim od prvnich reakci ¢lenii rodiny, pfes ptizpusobeni rodinného
souziti a volbu komunika¢niho systému, az po nahlédnuti do soucasné rodinné situace, stylu

komunikace mezi jednotlivymi ¢leny a socializaci ditéte do bézného Zivota.

V souvislosti z vyzkumnym problémem bylo k Setfeni stanoveno pét vyzkumnych otazek,
které tvorily hlavni okruhy pro formulaci dil¢ich otazek, jez byly obsahem samotného

vyzkumného Setieni.

Vyzkumné otdzky svou povahou vychazeji z poznatkli teoretické Casti. Nejdiive se
zaméfujeme na prvni reakce a prozivani rodiny po sdéleni diagnézy. Dale se vénujeme
zménam, které nastavaji v rodiné po narozeni ditéte se sluchovym postizenim. Tteti a Ctvrta
otazka se zabyva volbou komunika¢niho systému a jeho vlivu na socializaci ditéte. Nakonec
nas zajima, odkud rodice Cerpali informace o poruchach sluchu a zda bylo rodiné poskytnuto

dostatek informaci podle jejich potieb.

Znéni vyzkumnych otazek

1) Cim si prochézeji slysici rodi¢e po zjisténi sluchové vady u svého dit&te?

2) Jaké zmény v rodiné souviseji s piitomnosti ditéte se sluchovym postizenim?

3) Jaké faktory hraji roli pti vybéru komunika¢niho systému?

4) Jaky vliv ma volba komunika¢niho systému na rozvoj komunikacnich dovednosti a
socializaci ditéte?

5) Jaké informacni zdroje pomahaji rodi¢tiim zorientovat se v problematice sluchového

postizeni?
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5 Metodika vyzkumného Setieni

Z pohledu metodologického zaméteni byl vzhledem k cili a vyzkumnym otazkam zvolen
kvalitativni ptistup. Jedna se o typ vyzkumu, v némz vyzkumnik badéa a zkouma rizné jevy
V jejich prirozeném prostfedi. Zamérem badatele je poznat uceleny pohled na zkoumané
problémy. Pii svém badani se opira o ziskané podrobné poznatky o daném jevu a v neposledni
fad¢ stavi na osobitém vztahu sebe jako vyzkumnika a respondenta, ktery se na vyzkumném
Setfeni podili. Kvalitativni vyzkum je téz zalozen na dlouhodobém procesu, kdy se badatel
nejprve vpravi do Zivota osoby, jez spolupracuje na vyzkumu. Zkouma informace z riznych
Zivotnich etap a oblasti, a tim se pfiblizuje poznani jevu, ktery je pfedmétem zkoumani. Ziskané
poznatky nasledné rozebira, vysvétluje a srovnava v souvislosti s teoretickymi védomostmi.
(Svaticek, Sedova, 2014) ,,Zdmérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativai vyzkum je za
pomoci celé Fady postupii a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, proZivaji a

vytvareji socialni realitu. (Svafiéek, Sedova, 2014, s. 17)

V ramci konkrétnich vyzkumnych metod bylo k dosazeni cile Setfeni uzito kazuistiky,
kdy jsme jednotlivé poznatky nacerpané z literatury ovéfovali u naSich respondentt, s nimiz
jsme nejdiive zpracovali podrobnou anamnézu. Podrobnéj$i vyzkumna data a odpovédi na
kladené otazky jsme ziskavali prostfednictvim polostrukturovanych rozhovor. Zminéné

vyzkumné metody si nize bliZze popiSeme.
Kazuistika

Kazuistika, neboli ptipadova studie, je jednou z vyzkumnych metod kvalitativniho
vyzkumu. Definice ptipadové studie neni mezi odborniky jednozna¢na, nybrz kazda formulace
obsahuje jiny charakteristicky znak, jeZ popisuje kazuistiku a navzajem se dopliiuji. Casto se
mezi odborniky uvadi vymezeni ptipadové studie jako metody, ktera spociva v detailnim
badani a prizkumu jednoho ptipadu nebo jen malé skupiny jevi. Zakladem ptipadové studie je
zkoumany jev, ktery se badatel rozhodne zkoumat a o kterém shromazd’uje co nejvétsi pocet
dostupnych informaci za uziti riznych metod a informacnich zdroji. Nemén¢ dilezity je také
pfistup vyzkumnika, pfi nemz je podstatné vnimat problém komplexné, nikoliv jako fadu
samostatné zkoumanych prvki — jednotlivé prvky se navzajem ovliviiuji a tvoii jeden celek.
Svou povahou je pripadova studie ¢asto povazovana za prostfedek vedouci k pochopeni jevi

vyskytujicich se ve spole¢nosti. (Svaficek, Sedova, 2014)
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Anamnéza

Anamnéza je soubor zakladnich informaci o jedinci, ktery se ti€astni vyzkumného Setfeni.
Anamnestické udaje badatel zjist'uje na pocatku svého zkoumani a tvoti tak podklad pro rozvoj
dalSiho vyzkumu. Podle charakteru udaju rozliSuejeme anamnézu rodinnou, osobni a skolni.
Rodinna anamnéza spociva piredevsim ve zmapovani rodinné situace a slouzi k ziskani dalSich
dat o jednotlivych ¢lenech rodiny. Svlij vyznam pfinasi naptiklad v patrani po pficinach
pfitomnych obtizi, kter mohou mit sviij ptivod v genetice. Osobni anamnéza p¥inasi informace
od prenatalniho obdobi az po aktualni stav zkoumaného jedince. Badatel sbird udaje o celkovém
Vyvoji 0s0by véetné zdravotniho stavu. Skolni anamnéza se zabyva obdobim $kolni dochazky,

socializaci a adaptaci na §kolni prostiedi. (Sauerové, Spackova, Nechlebova, 2012)
Rozhovor

Rozhovor se fadi mezi nejbézngjsi metody vyzkumu, ktery v zavislosti na zpisobu
provedeni mizeme uplatnit jak u kvalitativniho, tak u kvantitativniho vyzkumu. Postupem ¢asu
se roz$ifuji moznosti provedeni této vyzkumné metody. Rozhovor miizeme uskutecnit tradi¢né
V ramci osobniho setkéni badatele a respondenta, dalsi variantou je realizovani rozhovoru skrze
online prostiedi formou videochatu nebo miizeme rozhovor provést psanou formou dotazovani.
(Vyrost, Slaménik, Sollarova, 2021) Velky pfinos Vrealizaci rozhovoru spociva pro
vyzkumnika v osobnim kontaktu s i¢astnikem rozhovoru, kdy badatel mize béhem odpovidani
respondenta pozorovat jeho neverbalni projevy. (Sauerova, Spatkova, Nechlebova, 2012)
Rozhovor rozliSujeme ve tfech typech na strukturovany, nestrukturovany a polostrukturovany
podle stupné standardizace. S prvnim typem rozhovoru se bézné setkdvame naptiklad
telefonickych prizkumt verejného minéni. Strukturovany rozhovor se vyznacuje pevné danou
sadou otazek, na které se badatel dotazuje a nelze je v prubéhu rozhovoru obménovat.
Nestrukturovany typem mame na mysli rozhovor, pfi némz badatel nadnese téma, o kterém
respondent nasledné debatuje. Tento druh rozhovoru nem4 jasné stanovenou strukturu a dalsi
badatelovy otazky vyplyvaji na zadklad¢ respondentova vypravéni. Poslednim typem je
polostrukturovany rozhovor, jez je na pomezi vyse zminénych. Jedna se o rozhovor, ktery patii
mezi nejbezngjsi. Zakladd se na sadé pfipravenych otazek, které muze oproti ryze
strukturovanému rozhovoru badatel obménovat podle vyvoje situace. (Vyrost, Slaménik,
Sollarova, 2021) Badatel muze v pribéhu dopliovat otazky, které slouzi k uptesnéni vypovedi.
(Gulova, Sip, 2013) ,, Vyzkumnik md moznost ptdt se na sporné momenty a reagovat na zajimavé

podnéty, které se v pritbéhu rozhovoru vynoruji.* (Vyrost, Slaménik, Sollarova, 2021, s. 322)
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6 Analyza vyzkumnych dat

Vzhledem K cili a zaméru bakalaiské prace jsem se zaméfila na zpracovani kazuistiky u
jedné rodiny, do které se narodily dvé neslysici déti. S toutu rodinou, kterd se podilela na
vyzkumu, jsem se seznamila pies mého otce, jelikoZz jsou s matkou ze zminéné rodiny
dlouholeti pratelé. M¢la jsem tedy piilezitost navazat kontakty se cleny rodiny, s nékterymi i
ptatelské vztahy a od letnich mésici roku 2021 jsem zacala jejich situaci postupné 1épe

poznavat.

Na vyzkumném Setieni jsem spolupracovala pfevazné s matkou, s niz jsem si nejprve
prostfednictvim emailové korespodence zacala dopisovat. Vysledkem prvni faze vyzkumného
Setieni skrze chatovani a pozdé¢j$im dopliujicim rozhovorem bylo zpracovani anamnestickych
udaju o rodin€ a détech se sluchovym postizenim. Stézejni ¢ast vyzkumu tvoftily rozhovory, jez
byly uskute¢néné v jarnich mésicich roku 2022. Pro navozeni uvolnéné a ptatelské atmosféry
jsme zvolili jako nejschiidnéj$i domaci prostiedi rodiny. Naplni realizovanych setkani bylo
hledani odpovédi na stanovené vyzkumné otazky pro vyzkumné Setfeni. Vyzkumné otazky
tvorily pét hlavnich okruht, které obsahovaly vzdy nékolik dil¢ich otdzek, na néz matka
odpovidala. Né&které uptesiiujici informace byly posléze ziskdvany zpétnym dotazovanim

S vyuZzitim sociélnich siti ¢i emailové formy.
6.1 Kazuistika, anamnéza

NiZe uvedené udaje jsou zpracované dle anamnestickych otazek (viz ptilohu €. 1) do tfech
skupin — rodinna, osobni a Skolni. Kiestni jména dcer nejsou redlna, z divodu zachovani
anonymity jsou zvolena jina neutralni jména. VSechny informace, jez jsou obsahem
jednotlivych anamnéz i rozhovorti, jSou zpracovany a uvedeny se souhlasem matky, ktera méla

téZ moznost si text precist.
Rodinna anamnéza

Rodina bydli v rodinném domé ve vychodnich Cechach. Matce je nyni 59 let, nejdfive
pracovala jako détska sestra. Po matetské dovolené kvili diagnostice sluchové vady u obou
dcer v tomto oboru nepokracovala a pecovala o své dcery v domacim prostredi. Po Sesti letech
zacala dalkové studovat vySs$i odbornou Skolu v oboru socidlni prace, poté nastoupila jako
socidlni pracovnik do zékladni Skoly pro sluchové postizené, kde ptlisobila ve specialné

pedagogickém centru. Otec je véku 60 let, ziskal dva vysokoskolské tituly v oborech
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stavebnictvi a Strojirenstvi. Pracuje na vedouci pozici obchodniho feditele ve stavebnické firmé.
Kdyz byly dcery v ptedsSkolnim a mladSim Skolnim véku, rodice se rozvedli. Dcery byly od té
doby v pé¢i matky. Matka i otec ovSem zustali v kontaktu a i dcerami se pravidelné
navstévovali, komunikace se tedy rozvijela u vSech ¢lent rodiny. Otec se poté znovu ozZenil a

ma dva intaktni syny. Matka si 0 deset let pozd¢li nasla jiného partnera, se kterym déti nema.

Otec pochézi zrodiny, ve které byl jedinym ditétem. Jeho otec zemiel na infarkt
myokardu a matka na mozkovou piihodu. U zadného Clena z rodiny otce se nevyskytly obtize
se sluchem ani feci. Rodi¢e matky se rozvedli, kdyz ji byly Ctyfi roky, poté téméi prerusili
veskery vzajemny kontakt. Pfi setkani po otcoveé nehod€ na motorce, matka (jeho dcera) zjistila,
sluchové vadé ovsem nikdy nesdélil. Otec se dale ozenil a mél dalsi tii intaktni déti, pficemz
jedné z intaktnich dcer se narodil syn, u které¢ho se objevila stiedné tézka sluchova porucha.

Matka od svych 15 let pozoruje tinnitus.

Matka ani otec nikdy nepodstoupili Zzadna geneticka vySetieni, ale podle vSech
dostupnych informaci matka sama sebe vnima jako geneticky zatizenou — pienasece sluchové
vady. Matka s otcem maji pouze dvé dcery, které maji ob& diagnostikovanou sluchovou

poruchu.
Osobni anamnéza

Prvni dcera (dale Jana) se narodila v roce 1987. Pfi ro¢ni preventivni prohlidce mladsi
dcery se vyskytlo podezieni na poruchu sluchu. Ve tiech letech byla Jan¢ v nasledném vySetteni
sluchu BERA diagnostikovana vrozena sluchova porucha — stiedné té€zka nedoslychavost. Jana
byla klidné a spavé dité, motoricky vyvoj probihal v pofadku. V détstvi méla velky zajem o
sport — lyzovani, brusleni. Chodila na né€kolik z4jmovych krouzki i se slySicimi détmi. Po
zjiSténi sluchové vady zacala pouZivat krabickové sluchadlo. Postupem casu zacala uZzivat
sluchadla zavésna zn. Rexton. Diky velmi dobré rodinné finan¢ni situaci pfesla Jana nakonec
na sluchadla digitalni, ktera uziva dodnes a diky nim se komunika¢ni schopnosti Jany velice
zlepsily. V soucasné situaci ma Jana osmiletého intaktniho syna, ovSem jeji sluchova porucha
se po porodu zhorila. Je zaméstnancem Ceskych drah, kde ma na starosti pronajaté

nemovitosti.

Mladsi dcera (dale Iva) se narodila v roce 1989. Podezieni na sluchovou vadu vzeslo na

rocni preventivni prohlidce u praktického I€kate, kdy matka upozornila na ndpadné piskani u
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své dcery. Poté Iva podstoupila foniatrické vySetieni, dale dostala doporuceni na vySetieni
BERA. Po vysetfeni ji byla diagnostikovana vrozena tézka sluchova porucha. Iva byla velice
aktivni dité, motoricky vyvoj v kojeneckém a batolecim véku probihal v norm¢. Ve ¢trnacti
letech byla Iva hospitalizovana v nemocnici kvuli urazu hlavy, ke kterému doslo pii télesné
vychove¢. Jiné Urazy ¢i zadvazna onemocnéni se u Ivy nevyskytly. Iva se vénovala sportu — hréla
basketbal a florbal s neslySicimi détmi. Dale méla v oblibé plavani, lyzovani a malovani.
Sluchova ztrata byla po diagnostikovani kompenzovana krabi¢kovymi sluchadly, poté rovnéz
jako jeji starsi sestra presla k zdvésnym sluchadlim zn. Rexton, poté k digitdlnim sluchadlim.
Ve 23 letech se Iva sama rozhodla pro indikaci kochledrniho implantitu, se kterym je
maximalné spokojena. Ivé se pred tfemi lety narodila dcera, ktera ma stfedné tézkou sluchovou
poruchu, sluchadla zatim nevyuziva. Dcera Ivy vyuziva ke komunikaci znakovy jazyk, souvisle
se u ni rozviji 1 mluvena fec¢. Partner Ivy pochdzi ze slySici rodiny, ale on 1 jeho mladsi bratr
maji diagnostikovanou stfedné tézkou sluchovou poruchu. Sluchovd vada partnera je
kompenzovana kochlearnim implantatem, ktery ma zavedeny sedm let. Vystudoval obor
specialni pedagogika a nyni vyuc€uje ve §kole pro sluchové postizené. Iva je v soucasné dobé
na matefské dovolené, do té doby pracovala v centru pro nesly¢ici, pasobi jako lektorka a

tlumoc¢nice ¢eského znakového jazyka ve zdravotnickych zatizenich.

T¢hotenstvi matky probihalo u obou dcer bez komplikaci a vétSich nevolnosti. Prvni
porod probihal pfirozenou cestou, béhem porodu nenastaly zadné komplikace. Druhy porod byl
indikovan z divodu zdravotnich komplikaci (otokti nohou) matky. Pribéh porodu byl
v poradku. U obou dcer se v raném véku neobjevovaly Zadna vaznéjsi onemocnéni. Iva i Jana
zaCaly komunikovat prostfednictvim znakového jazyka, ktery si rodina uzptsobila podle jejich
potieb. Zaroven byly obé dcery po otci, ktery ovladal osm svétovych jazyki, velice jazykoveé
nadané. M¢ly velky zajem o komunikaci mluvenou feci, kterou ve $kolnim i domacim prostiedi
rozvijely. V dnesni dobé Iva i Jana vyborné ovladaji komunikaci mluvenou feéi i psanou
formou, skvéle odeziraji. Znalost znakového jazyka je u Ivy diky volbé vzdélavaciho systému
na vynikajici irovni. Jana uziva znakovy jazyk méné. Ob¢ dcery vyuzivaly TV s teletextem,

PC a fax. Svételny zvonek ani jiné kompenzacni pomicky rodina nikdy nepouzivala.
Skolni anamnéza

Jana navStévovala nejdfive béZznou mateiskou Skolu. Po zjiSténi sluchové poruchy
ptestoupila do matetské a zakladni skoly pro sluchové postizené. Do kolektivu tfidy se zapojila

bez problémil a zvoleny typ Skoly byl pro ni pfinosem v rozvoji znakového jazyka i rozvoji
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komunikace prostfednictvim mluvené fec¢i. Béhem Skolni dochézky probihala pravidelni
spoluprace se specialnimi pedagogy a psychologem z SPC i logopedem. Diky vyborné trovni
komunikace mluvenou fe¢i Jana nastoupila na stfedni prumyslovou Skolu strojni, kde se
vyborné integrovala mezi intaktni zaky a ziskala zde mnoho pratel. Pokracovala v oboru

studiem na vysoké Skole, kterou tspésné dokoncila s titulem Ing.

Iva navstévovala mateiskou Skolu pro sluchové postizené, avSak diky jejimu
neptfehlédnutelnému potencialu, talentu a chuti ucit se odezirat a mluvit byla zafazena do tiidy
pro déti s vadami feci. Diky zkuSenym logopediim a intenzivni logopedické péci se stale
rozvijela slovni zasoba a mluvend fe¢. S odkladem Skolni dochazky pokracovala na zdkladni
Skolu pro sluchove postizené. Zakladni skolu pro sluchové postizené absolvovala také ve tiidé
pro zéky s vadami feci. Z informaci pedagogt by Iva ve tfidé€ pro sluchové postizené stagnovala
ve svém vyvoji feci a logopedicka tiida pro ni byla velkym ptfinosem. Patfila k nejlep§im Zaklim
a postupem casu vybrousila ¢esky jazyk na takovou uroven, Ze nepouziva agramatismy. Do
kolektivu spoluzaku se Iva zapojila bez problém a snazila se do kolektivu déti komunikujicich
mluvenou fe¢i maximalné proniknout. Byla velmi ziva, kamarddska a ucastnila se veSkerych
aktivit, které spoluzaci podnikali. Navazovala kontakty jak s neslySicimi, tak se slySicimi zéky.
Po zékladni $kole nastoupila na gymnazium pro sluchové postizené. Po absolovani gymnazia
studovala na CVUT, obor optometrie, ktery nedokon¢ila. Dale nastoupila na vysokou $kolu,

obor specialni peedagogika, ktery ukoncila magisterskym titulem.
6.2 Analyza vyzkumného rozhovoru

Nasledujici parafrazované informace vychazi z rozhovori s matkou v mésici bfeznu a
dubnu roku 2022. Obsah rozhovoru (viz ptilohu €. 2) byl rozdélen do péti ¢asti, v nichZ jsou

odpovédi niZze zaznamenany. Rozhovory byly se souhlasem matky nahravané.

Okruh &. 1 k vyzkumné otdzce - Cim si prochdzeii sly$ici rodiée po zjisténi sluchové vady

u svého ditéte?

V souvislosti s prvnim vyzkumnym okruhem matka odpovidala na 10 otazek. Matka
popisuje, ze po narozeni dvou dcer, které jsou od sebe s v€kovym rozdilem o necelé dva roky,
nepozorovala zadné obtize v souvislosti se sluchem. Ob¢ dcery se jevily jako intaktni, byly
velice klidné, spavé a jejich motoricky vyvoj probihal v normé. Re¢ se rozvijela velice pomalu,

Iva v jednom roce opakovala par slabik ,,ba,ma“, které dokazala odeziit. Této skutecnosti
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nebyla vénovana vétsi pozornost. Prvni podezieni na sluchovou vadu se objevilo pfi ro¢ni
preventivni prohlidce mlads$i dcery. Béhem prohlidky upozornila matka détskou sestru na
napadné piskani (vydavani zvuku ,,{iii*), kdyz se mladsi dcera né¢eho dozadovala. Matka
popisuje, Ze ji dcera vzdy chytla za ruku a s doprovodem piskani ji vedla k pfedmétu, ktery
chtéla. Tehdy vznesla détska sestra otdzku, zda dité slysi. Matka byla timto dotazem zaskocena,
jelikoz uvazovat o sluchové vade ji do té¢ doby nenapadlo a byla si jista, ze sluch je v poradku.
Poté dostala mladsi dcera doporuceni na vysetieni BERA. Matka citila tehdy vici détské sestie

obrovsky vztek.

Pribéh vysetfeni a svou prvni reakcei popisuje matka s velkym ¢asovym odstupem, presto
velmi detailn¢ a emo¢né. Matka v den vySetfeni stale nebrala v ivahu moznost sluchové vady
svého ditéte. Cestu na vySetfeni brala jako spole¢ny vylet do hlavniho mésta Prahy. Matka
s dcerou se prochazely po Praze, Iva byla velice usmévava a rada navazovala s lidmi kontakt
prostfednictvim ismévu a mavani. Tato neverbalni komunikace Ivy kolemjdouci velice tésila
a fikali matce, jak nadhernou a Sikovnou hol¢icku ma. Vecer probihalo samotné vysetfeni na
foniatrické klinice. Matka vzpominad, jak pan doktor ulozil dceru na lizko a zapocal vySetient,
zatimco ona s velkymi obavami i nadéji sledovala kazdy jeho krok. Matka si piesné vybavuje,
ze po dokonceni vySetieni 1€kat vstal a tekl: ,,Musim Vam rict, Ze tam nic neni. “ Matka méla
obrovskou radost, ulevilo se ji a dékovala I¢kati. Doktor vSak matku zastavil: ,, Vy jste mé
nepochopila. Ani nevite, jak tézké je Vam to rict. Tam neni Zadny sluch.“ V té chvili matka
vzpomina, jak chytla doktora za plast’ se slovy: ,,Tohle ne, takhle to nemiize byt, takhle odsud
neodjedu. “ Ve velkém Soku a s pocity bezmoci se rozplakala. Tehdy méla matka s dcerou zistat
pfes noc na klinice, ale kvili citovému rozpolozeni okamzité zavolala svému manzelovi a

vSichni odjeli domi.

Po zjisténi Iviny diagnozy, dostala matka i s prvorozenou dcerou doporuceni na vySetieni
BERA kviilli pomalu se rozvijejici fe¢i. Matka popisuje, Ze zjisténi sluchové poruchy i u své
druhé dcery byla pro ni 1 manzela velka rana. Vice nezZ Sok jako u prvniho zjisténi, uvadi matka

prozivané pocity zklamani, beznad&je a ztraty jistot.

Matka vzpomina, Ze se v této situaci citila bez podpory a zcela sama. Lékafi spoléhali na
to, ze jako studovana détska sestra, tedy leckteré informace zna nebo si dokaze zjistit. Podpora
nepfichdzela ani ze strany rodiny. Po diagnostice obé dcery zacaly vyuzivat krabi¢kova
sluchadla a zacaly s matkou rozvijet znakovy jazyk. Na poc¢atku se pro své potieby ucily jen

vybrané znaky. Poté bylo zapotiebi, aby se oba rodice vzdé€lali v kurzu ¢eského znakového
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jazyka. Otec dcer nesl sluchovou poruchu, zvoleny komunikaéni systém i vyuziti kompenzaéni
pomtcky velice t¢Zko. Byl velice ambicidzni, pracoval tehdy na vedouci pozici ve stavebnické
firm¢ a mél velky strach z omezeni vlastni kariéry ¢i omezeni pracovniho ¢i osobniho Zivota
své manzelky, matky dcer. Podle informaci matky se téZzce vyrovnaval se sluchadly, které
vnimal jako nepotiebné, taktéz se znakovym jazykem, u néhoz se obaval velké ptitahujici
pozornosti ze strany spolecnosti. Zminéné informace byly hlavnim diivodem pro rozvod otce i
matky, kdyz bylo dceram pét a Sest let. Diky zvolenému vzdélavacimu systému a nadani Ivy a
Jany se u nich skvéle datilo rozvijet mluvenou feé, coz vyrazné dopomohlo ke komunikaci mezi
otcem a dcerami. Prarodice Ivy a Jany mély téz velky problém vyrovnat se se sluchovou vadou
divek. Hledali pti¢inu a nechapali, pro¢ ke sluchové poruse doslo. Komunikaci prostiednictvim
znakového jazyka odmitali. Komunikace mezi dcerami a $ir$i rodinou Se V podstaté rozvinula,

kdyz byly obé dcery schopné komunikovat mluvenou feci.

Matka popisuje prvni roky, kdy se dozvédéla o sluchové poruse svych dcer, jako bolestné
obdobi. Vybavuje si moment, ktery pochdzi jest¢ z doby, kdy neméla své déti. Nikdy
nezapomene na chvili, kdy na autobusové zastavce potkala dva neslySici sttedniho veéku, kteti
komunikovali znakovym jazykem. ,,V té dobé jsem si poprvé opravdu uveédomila, Ze néco
takove existuje a ze bych to nikdy nechtéla zazit. Nechapala jsem, jak se miizou domluvit.* PO
narozeni svych dcer se rozhodla jit do knihkupectvi, kde ji byla nabidnuta u¢ebnice ¢eského

znakového jazyka. ,, Podivala jsem se dovniti a slozZila jsem se, “ vzpomind matka.

Matka svou podrédzdénost viici détem nikdy necitila, ale na manzelstvi mél proces
vyrovnani obrovsky dopad. Matka uvadi, Zze m¢la velkou tendenci hledat alternativni pomoc
mimo zdravotnictvi. Byla pfesvédcena, ze kdyby vétila v Boha, nic takové by se mozna nestalo.
Pomoc, utéchu a odpovédi na své otazky hledala u astrologti 1 kartarek. Diky dobré financni
situaci se otec i matka vydali do neméckého Bavorska — kde zkouseli rizné 1é¢ebné metody,

zda se sluchovou vadu lze zmirnit a jestli je sluchova vada opravdu tak vazna, jak uvadi lékati.

Hlavni pomoc pro akceptaci sluchového postizeni u svych dcer vidi matka v moZnosti
pracovat jako socidlni pracovnik ve $kole pro sluchové postizené, kterou rovnéz navstévovaly
i jeji dcery a kde méla prilezitost setkat se i s ostatnimi rodici déti se sluchovym postizenim,
také s uciteli 1 jinymi détmi. Ve Skole pracovala ve specialné pedagogickém centru, setkavala
se s spousta rodinami, kterym pomadhala a sdilela s nimi své zkuSenosti. ,, Prace mé bavila, ale

casem jsem zjistila, Ze pro ni nejsem vhodny clovek. Moc jsem se angazovala a pro vSechny
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bych se rozdala. Energii jsem vydavala, ale nedostavala zpét. Pak jsem odesla po 16 letech se

3

syndromem vyhorent.

Matka uvadi, Ze nejvice ji k vyrovnani pomohlo to, ze ob¢é dcery byly velice inteligentni
a okamzité vidéla vysledky v rozvoji komunikace. S dcerami se velmi dobie pracovalo a obé
mély vyborné studijni vysledky. ,,Kdyz jsem pracovala ve skole, setkavala jsem se S détmi, které
mély i kombinovana postizeni. To si u sebe nedokazu predstavit. Moje dcery byly vzdy velmi

studiachtivé a mely velky zajem mluvit, za to miizu jen dékovat.

Okruh ¢&. 2 kvyzkumné otdzce - Jaké zmény v roding souviseji s pfitomnosti ditéte se

sluchovym postizenim?

V druhém okruhu odpovidala matka na 13 otazek, jez se tykaly pfedev§im rodinnych
funkci. Matka byla ze svého povolani détské sestry v nemocnici zvykla na na velky pocet déti
uloZenych v inkubatorech a sama vZzdy chtéla velkou rodinu. Prvni dcera byla velmi klidné dit¢.
BYla jsem z prdce zvyklda béhat mezi postylkama a inkubdtorama. Starat se doma najednou o
Jedno dité, bylo pro mé monotonni a obcas i trochu nuda.*“ O sluchové poruse matka nevédéla
a po roce a pul se narodila druha dcera. Po zjisténi sluchové poruchy u ro¢ni mladsi dcery o

druhém ditéti rodice viibec neuvazovali, protoze rodina nesla sluchovou vadu velmi tézce.

Matka po mateiské dovolené zlstala s détmi doma, pecovala o n¢ a vénovala se rozvoji
komunikace jak ve znakovém jazyce, tak mluvenou fe¢i a ndcviku odezirani. Pofizovani
kompenza¢nich pomticek bylo finanéné velmi naroc¢né, avsak diky otcové dobré pracovni
pozici si rodina mohla dovolit digitalni sluchadla. Matka popisuje, ze i po rozvodu ji byl byvaly

manzel finan¢né ndpomocny.

V rodin¢ vzdy panovala pevna pravidla, fad a dtslednost. Po rozvoji komunikace mezi
dcerami a prarodici, kteti détem dopfavali spoustu sladkosti, zacala mladsi dcera ptibyvat na
véze. Matka proto zatidila pobyt v 1aznich kvili nadvaze dcery. ,, Rikala jsem si, Ze byt neslysici
a jesté k tomu nevychovana nebo tlustd... To neprichdzi v uvahu. “ Dcera lva v té¢ dobé umela
vyborné odezirat i komunikovat mluvenou feéi, proto pobyt v laznich nebyl po komunikaéni

strance problémovy. Matka uvadi, Ze po zdravotni strance ji pobyt velice pomohl.

Zivot rodiny po socidlni strince se vyrazné zménil. Matka se jiz nikdy nevratila ke své
byvalé profesi. Pracovala ve §kole pro sluchové postizené a v kontaktu s osobami se sluchovym

postizenim byla téméf celé dny. ,,Byla jsem v takové své bubliné, izolaci, ale méla jsem pocit,
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Ze odvadim mordalné dobrou praci. “ Celkové vnima matka rodinu tak, Ze se po sdéleni diagnozy
uzaviela pfed okolnim svétem. Otec nerad o diagndze svych dcer mluvil. Matka popisuje, ze
ziskala plné€ jiny pohled na svét a piisla o spoustu dosavadnich vztahli se svymi ptateli. Jeji
kamaradky v té dob¢ fteSily problémy, které ji pifipadaly banalni, proto tehdy pokracovala
v komunikaci jen s velmi omezenym poctem ptatel. ,,Zaslechla jsem, Ze jsem mezi lidmi byla
V povédomi jako ,,matka od dvou hluchych holek“. Tahle ndlepka byla pro meé hodné zranujict.
Ve svém zaméstnani byla matka v kazdodennim kontaktu s rodic¢i, uciteli a détmi se sluchovym
postizenim, mezi nimiz ziskala hodné prtatel. ,, Neseznamovali jsme se pod zdaminkou

‘

problematiky sluchového postizeni, ale védéla jsem, ze jsme na stejné viné.

Matka vzpomina, ze si stale kladla otazku, kde selhala nebo udélala chybu. S dcerami se
ji ale vyborné pracovalo a dé€laly ji radost. Zacala pracovat v nové préci, rozvedla se, Casem si
nasla partnera. Emocionalni rovnovahu se ji podafilo ziskat diky spolupraci s astrology a
kartatkami. Uvéfila, Ze to co proziva, je pravé jeji cesta. Ze strany oSetiujicich 1ékaii matka
nikdy necitila zvlast’ velkou podporu nebo vedeni. Jako détska sestra méla ve zdravotnictvi plno
ptatel, proto pro ni nebylo tézké ziskat potfebné informace. Velkou pomoci ji byla matetské

Skola, kde nastal zdsadni zlom v komunikaci, kdy se dcery i matka ucily ¢esky znakovy jazyk.

Matka uvadi, ze poté, co jeji dcery dokazaly komunikovat bez problému mluvenou feci,
nevnimala, Ze by je sluchova porucha méla omezovat v jejich zZivoté. Rodina proto podnikala
vSechny mozné aktivity: lyZovani, brusleni, plavani, jizda na kole. Jana i Iva mély své pratele

mezi slySicimi 1 nesly$icimi, se kterymi navstévovaly spoustu zajmovych krouzkd.

Matka pracovala ve Skole pro sluché€ postizené, poté se vracela domt, kde teSila podobné
problémy a snaZila se rozvijet komunikaci se svymi dcerami. ,,Byla jsem ve velké socialni
bubliné. Nestacila mi jen pochvala za pomoc v praci, ale chtéla jsem, aby se nekdo zajimal i o

mé. Citila jsem se v problému sama a chybél mi ¢as na sebe a odpocinek. *

Okruh &. 3 kK vyzkumné otazce - Jaké faktory hraji roli pfi volbé komunika¢niho systému?

V ramci tietiho vyzkumného okruhu odpovidala matka na sedm otazek. Matka popisuje,
7ze navazovani kontaktu bylo pfirozené a nikdy v ném neshleddvala problémy. Hlavnim
pozadavkem bylo, aby na sebe vSichni vidéli, pfi kontaktu zvedali oboci, ptirozené pouzivali
mimiku i gestiku. Pokud se matce dostalo zpétné vazby od ditéte, védela, ze jde spravnou
cestou. ,, Vsechno bylo naprosto prirozené. Jednou, kdyz mi dcera chtéla vict néco v auté a ja

na ni nevidéla, tak dokonce sestelovala zrcatko.“ Matka neméla o komunikacnich systémech
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neslySicich ptfehled, ale po diskuzi se specidlnim pedagogem se rozhodla, ze zacnou
komunikovat pomoci uzptisobeného znakového jazyka, aby s détmi mohla navéazat kontakt. Pro
néktera slova nebo vlastni jména si vytvarely své specifické znaky. Velkym piinosem v rozvoji
¢eského znakového jazyka byla matetska a zakladni Skola pro sluchoveé postizené, kde se obé
divky ve znakovém jazyce velice zlepSily. V té dobé zacala dochazet matka s otcem na kurz
znakového jazyka, ovSem otec tomuto komunika¢nimu systému nebyl naklonén. Ob¢ dcery
byly velice aktivni a inteligentni. Jejich zajem o komunikaci mluvenou feci byl velky, proto se
s matkou doma ucily odezirat, pojmenovavat predméty. ,, Diilezite bylo, aby déti vidy vedely,
co se deje. Chtela jsem, aby mély jistotu. Kdyz jsme se ucily treba slovo bota, tak jsme si ukdazaly
obrazek ,,bota*, pak znak ,,bota* a jeste jsme odeziraly z ust ,,bota*, hodné jsme si i kreslily.
Matka vzpomina, jak se s dcerami ucila slovni zadsobu v kazdé chvili 1 pfi béZznych doméacich
¢innostech. ,,Sedéla u mé na kuchynskeé lince, kdyz jsem myla nadobi a vikaly jsme si: ,,Co to
je? Je to vidlicka? Ano, to je vidlicka. " a takhle to bylo se vsim.* V mateiské Skole si u vy
ucitelé vS§imli jejiho nadani a byla zafazena do logopedické ttidy. Zde se v mluvené feci diky
podpory specialnich pedagogii a logopedické péci velice zlepSovala. Moznost komunikace
prostfednictvim mluvené fec¢i méla velky vliv na rozvoj komunikace mezi dcerami a otcem i
Sir$i rodinou. O kompenzacnich pomtickach se rodina radila s logopedkou, ktera mladsi dceti
doporucovala indikaci kochlearniho implantatu. Matka toto doporuceni zamitla z divodu, ze
indikace kochlearnich implantatl nebyla jesté na takové Grovni a chtéla, aby se dcera pro tento
zavazny krok rozhodla sama pozdé&ji. ZkuSenost s neslySicimi matka neméla, pouze jednu, kdyz

dva neslySici potkala na autobusové zastavce.

Okruh & 4 K vyzkumné otdzce - Jaky vliv mé volba komunika¢niho systému na rozvoj

komunikaénich dovednosti a socializaci ditéte?

U c¢tvrtého okruhu vyzkumu matka odpovédéla na osm otazek. Vybér komunikacniho
systému byl podle matky zvoleny spravné. Nejdiive se rozhodla pro znakovy jazyk, aby se déti
mohly vyjadfit. Soucasné se snazila rozvijet i mluvenou fec, kdyz vid€la u dcer obrovsky z4jem
a potencial. Vyhodu znakového jazyka spatfuje hlavné v moznosti neslySich déti zacit se
vyjadiovat, pokud to jen trochu jde uptfednostituje soucasné doprovazeni mluvenou feci
s odivodnénim, Ze znakovy jazyk je nedostatecné barvity. ,, Znakovy jazyk nam slouzil k rozvoji
komunikace a podani zakladnich informaci, potom jsme ty informace musely s dcerami dobarvit
mluvenou reci. Cemu nerozumély, to jsme si kreslily, aby piesné porozumély.“ Dnes by se

rozhodla stejné. Jana i Iva nyni dokaZzou komunikovat ¢eskym znakovym jazykem, mluvenou
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feci, ob¢ skvéle odeziraji. Obé maji spoustu pratel, jak mezi neslySicimi, tak slySicimi, se
kterymi navstévovaly spoustu zdjmovych krouzkii. Vybér mateiské a zakladni Skoly pro
sluchové postizené byl kli¢ovy hlavné z divodu, Ze se dcery posunuly v obou komunika¢nich
systétmech na vybornou uroven. Vybér stiedni Skoly zavisel na stupni sluchové vady a
schopnosti komunikovat mluvenou feci. Starsi dcera, jez méla lehéi sluchovou vadu nez jeji
sestra, nastoupila na stfedni $kolu strojni a mladsi dcera nastoupila na gymnazium pro sluchové
postizené. Sir§i rodina se znakovy jazyk neudila, proto s nimi divky komunikuji pouze
prostiednictvim mluvené feci a odezirdni. U obou dcer byla sluchova ztrata kompenzovana
sluchadly, které maji vyznamny podil na rychlejSim osvojovani slovni zasoby a schopnosti

mluvit. Pofizenim kvalitnéjSich sluchadel byl pokrok znatelngjsi.

Okruh ¢&. 5 k vyzkumné otazce - Jaké informaéni zdroje pomahaji rodi¢lim zorientovat se

V problematice sluchového postizeni?

V ramci patého okruhu odpovidala matka na osm otdzek. Povédomi o sluchovém
postizeni méla matka jen takové, které ziskala ze svého vzdélani. Ctenim &lankd o sluchovych
vadadch se moc nezabyvala. ,,Obcas jsem si vyhledala néjakou informaci nebo hledala
V knihdch, ale kdyz je clovek v takové situaci, tak zkusi vsechno. ““ Snazila se hlavné pracovat se
svymi dcerami individualné a rozvijela fe¢ za podpory specidlnich pedagogl, ucitell a
logopedu a postupné zkousela a poznavala, co je v rozvoji pro dcery nejpiinosnéjsi. Matka
cerpala mnoho praktickych poznatkl ze svého zaméstnani ve Skole pro sluchové postizené.
Tam se setkdvala s rodici, uciteli, Zaky 1 jinymi odborniky, od nichZ ¢erpala dostatek informaci,
kter¢ mohla vroli socidlniho pracovnika také predavat dal. Rodina spolupracovala se
specialnimi pedagogy zrané péce, ktefi pravidelné navstévovali rodinu a radili rodi¢im
ohledné jejich dotazli. Matka ale v poskytnuté pomoci velky ptinos nevidéla, divod nesdélila.
Pobyty pro rodiny ani jiné akce pro rodice déti se sluchovym postizenim rodina nevyuzivala,
matka méla dostatek kontaktli ze zaméstnani a otec setkavani s jinymi rodinami nevyhledaval.
V setkavani s rodici ve skole pro ni bylo nepfinosné;si, Ze si mohla popovidat s lidmi, ktefi na
tom byli podobné. Popisuje, Ze potkala spoustu lidi, kteti nebrali sluchovou poruchu jako
problém a naucili se s tim Zit, to byla pro ni vyhra a hlavni bod pfi cesté¢ za vyrovnanim se
s celou situaci. Matka vzpomina, Ze v dob¢ kdy uvazovala o volbé komunikac¢niho systému, byl
hodné v poptedi znakovy jazyk. Néktefi vrstevnici obou dcer volili pouze tuto cestu. Dnes
matka vidi, ze diky schopnosti svych dcer komunikovat i mluvenou fe¢i maji dnes mnohem

vetsi moznosti, nez nékteii z jejich vrstevnikl. Matka fiké, Ze je moc vdéénd a ma obrovské
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Stésti, ze dcery byly nadané po otci. ,,Kazdému rodici bych prala, aby videl u svych déti také
tak velké pokroky, které mé posouvaly dal a dodavaly energii. Rodiciim, kterym se narodilo dite
se sluchovym postizenim a setkavaji se s touto situaci poprvé, bych poradila zkontaktovat
kohokoliv, koho to potkalo také a ma néjaké zkusenosti. Kazdopadné nejdiileZitejsi je najit Si
V zivote cloveka, ktery nam pomiize nezabyvat se minulosti, naucit se rikat ne a mit se rad.
Nemusi se jednat o odbornika, ale je diileZité byt napojeny na spravné lidi, aby se ¢lovek mohl
nadechnout. Rodiciim bych hlavné vzkdzala, at situaci berou tak, Ze je to md néco naucit,

6

neztraceji usmev a zijou tady a ted.
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DISKUZE

Narozeni ditéte se sluchovym postizenim je pro rodinu velice obtizna a nova situace. Jde
o obdobi, které je spojené s pocity obav, zklamani a bezmoci. Rodice i cela Sirsi rodina tak stoji
na pocatku dlouhé cesty, na které se snazi s touto situaci vyrovnavat a postupné prizptisobovat
vzajemné souziti vSech ¢lent rodiny. Cilem praktické Casti bylo zmapovani celého procesu
adaptace a akceptace ptipadu jedné rodiny od samotného pocatku, kdy se rodi¢e dozvédéli o
sluchové poruse svych déti, az po soucasnou situaci. Vzhledem k cili bylo stanoveno pét
vyzkumnych otazek, na které se nyni, kdy jsme se podrobné seznamili s pfipadem vybrané

rodiny, pokusime v souvislosti s poznatky z literatury nalézt odpovédi.

1. vyzkumna otdzka — Cim si prochézeii slysici rodice po zjisténi sluchové vady u svého ditéte?

V literatufe jsme se dozveédéli, Ze rodice, jimz se narodi dité s urcitym typem zdravotniho
postiZzeni, prochdzeji zpravidla Sesti fazemi (Sok, popfeni, agrese, deprese, vyrovnani se
s problémem a akceptace), které popsala Elisabeth Kiibler-Rossova ve svém modelu o
vyrovnavani se se zatézovou zivotni situaci, jakou je naptiklad narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim. Na zaklad¢ informaci, které jsme se dozveédéli z rozhovoru s matkou, jez se
ucastnila vyzkumného Setfeni, vime, Ze rodice prochazeli procesem, ktery miizeme pifipodobnit
zminénému modelu. PO ozndmeni sluchové vady prvorozené dcery se u matky setkavame s fazi
Soku, ktery se dostavil neprodlené¢ po sdéleni diagndzy. Dalsi prozivani a jednani rodict
muzeme prirovnat k fazi popieni. Otec s matkou nechtéli uvétit nezvratnosti a stupni sluchové
vady, proto se vydali hledat pomoc do némeckého Bavorska, kde skrze alternativni 1é¢ebné
metody hledali na své otdzky odpovédi. Matka popisuje, Ze se také obracela na astrology a
kartaiky. Jelikoz se sluchova vada objevila u obou z dcer, bylo prozivani téchto dvou fazi o to
umocnéné. Faze agrese a deprese v prozivani velmi Casto prolinaji. V tomto obdobi matka
nekterych pratelskych vazeb a pocet ptatel byl redukovan na minimum. Otec mél s akceptaci
sluchové poruchy u svych dcer o poznédni vétsi problém — panoval u néj strach z omezeni kariéry
a nevyzadané pozornosti spolec¢nosti z diivodu uzivani sluchadel a komunikace znakovym
jazykem. Jak jsme se dozvédéli z literatury, u nékterych rodin je nasledkem opusténi rodiny
jednim z rodic¢t. V nasi ptipadové studii nakonec otec rodinu opustil. Fazi, ve které se clovek
vyrovnava s problémem, prozivala matka pfedevSim diky svému zaméstnani ve Skole pro

sluchové postizené jako socidlni pracovnik specialné pedagogického centra. Zde zacala matka
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spolupracovat s odborniky a zacala se s dcerami intenzivngji ucit Cesky znakovy jazyk.
K samotné akceptaci piispélo zejména nadani obou dcer v osvojeni si mluvené feci. Schopnost
komunikovat vicero komunikacnimi systémy, a tak se zapojit do spolecenstvi jak neslysicich,
tak intaktnich vrstevnik, vzbudilo v matce jistotu, Ze dcery mohou zit i pies sluchovou vadu

plnohodnotny Zivot.

2. vvzkumna otdzka — Jaké zmény v rodiné souviseji s pritomnosti ditéte se sluchovym

postizenim?

Z teoretické Casti nyni vime, Ze narozeni ditéte se sluchovym postizenim ma na rodinu a
jeji funkce velky vliv. Dozveédéli jsme se, v jakych oblastech mohou nastat zmény v souvislosti
S pritomnosti ditéte se sluchovym postizeni. Ve vyzkumné ¢asti jsme si potvrdili poznatky
naerpané z literatury, tedy Ze narozeni ditéte se sluchovym postizenim ovliviiuje vétSinu
rodinnych funkci. Co se ty€e biologické funkce, vime, Ze po zjisténi diagnozy dcer jiz rodice
neuvazovali o poceti tietiho ditéte. Podle matky mélo toto oznameni velky vliv, jelikoz si vzdy
piala velkou rodinu. Tiha tehdejsi situace pro celou rodinu ovSem byla silna. Po ekonomické
strance byla pro rodinu skute¢nost sluchové vady taktéz zatézujici. Jednak z dtivodu vysoké
pofizovaci ceny kompenzacnich pomucek, jednak z divodu snizeného piijmu financi po
uréitou dobu, kdy vydéle¢nou Cinnost zastdval pouze otec a matka se vénovala dcerdm
v domécnosti. Ohledné vychovné funkce literatura uvadi, Zze rodi¢e maji Casto tendenci
pfechézet na jiny vychovny styl, pokud se jedna o dit¢ se zdravotnim postizenim. V této oblasti
jsme u rodiny, jez se ucastnila vyzkumného Setieni, zménu nezaznamenali. Naopak socializa¢ni
funkce je jednou z oblasti, ktera byla ovlivnéna nejvice. Ve srovnani s teoretickou ¢asti jsme si
potvrdili, ze u rodin dochazi k uzavieni rodinného kruhu do sebe, izolaci, dokonce i pieruseni
nékterych pratelskych vztahti. Narozeni ditéte se sluchovym postizenim je naro¢né po strance
emocionalniho proZivani kazdého jedince, tak ovliviiuje vzajemné vztahy mezi rodici, Sir$i
rodinou i celkovou rodinnou atmosféru. V nasem vyzkumu jsme tento dopad zaznamenali
v manzelském vztahu rodic¢t a v komunikaci rodiny s ostatnimi pfibuznymi. Ackoliv podle
informaci matky se rodiné€ nedostavalo velké podpory ze strany 1€kati, nebyla ochranna funkce
zvlast narusena. Dlivodem bylo zaméstnani matky, ktera pracovala jako détska sestra. Diky
svému byvalému zaméstnani me¢la vhled do rezortu zdravotnictvi a dostatek informaci si byla
schopna zajistit sama. Funkci rekreacni a regenerani vnimame ve srovnani s literaturou na
pomezi. Co se tyce spolecnych aktivit rodiny, nebyly podle informaci matky vlivem sluchové

vady dcer nijak omezené. Matka ale uvadi, ze z dlivodu naro¢nosti péce o déti se sluchovym
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postizenim a zaméstndni ve stejném oboru se citila Casto izolovana a vyCerpana. Matce chybél

¢as samu na sebe a na odpocinek.

3. vyzkumna otazka - Jaké faktory hraji roli pfi volbé komunikaéniho systému?

V rozhodnuti o komunika¢nim systému dcer hrala roli pfedev§im moznost, kterou by se
dcery mohly vyjadiit a navazat komunikaci s matkou. Rodina tedy zacala pouzivat ke
komunikaci znakovy jazyk, ktery si upravovala podle svych potfeb. Pfechodem do Skolského
systtmu se zacCala uroven Ceského znakového jazyka obou dcer zvySovat. DalSim
komunika¢nim systémem, ktery dcery vyuzivaji je mluvena fe¢ a odezirani. Jednim z divoda
pro volbu tohoto systému byla pfedevsim iniciativa dcer, které mély veliky zajem komunikovat
mluvenou feci a diky jejich jazykovému nadani, ktery podle matky zdédily po otci, se mluvena
teC za podpory intenzivniho nacviku slovni zasoby a logopedické péce zacala rychle rozvijet a
stala se tak funkénim komunikaénim systémem mezi dcerami a vefejnosti. Velkou motivaci pro
rozvoj mluvené feci jako komunikac¢niho systému byla také komunikace s §irsi rodinou, ktera

komunikaci znakovym jazykem odmitala.

4. vyzkumnd otdzka - Jaky vliv ma volba komunikaéniho systému na rozvoj komunika¢nich

dovednosti a socializaci ditéte?

Matka rozvijela u svych dcer paralelné komunikaci znakovym jazykem, mluvenou feci a
odezirani. Ob¢ dcery po zjisténi sluchové poruchy nastoupily do matetské a pozdéji i zakladni
Skoly pro sluchové postizené. Zde se vyrazné zlepsila jejich iroveit komunika¢nich dovednosti.
Diky schopnosti komunikovat znakovym jazykem a mluvenou feci si nasly dcery kamarady
z tad neslysicich i intaktnich vrstevnikii. Ob¢ byly velice aktivni a nebaly se komunikace i pies
urc¢ité bariéry. Navstévovaly mnoho zajmovych krouzkd. Vybér stfedni Skoly se odvijel od
stupné sluchové vady. Jana pokracovala na stiedni $kole strojni s intaktnimi studenty, Iva
pokracovala na gymnazium pro sluchové postizené. Obé poté zahajily a uspésSné dokoncily
vysokoSkolské studium. V dneSni dob&é maji ob& své rodiny. Volba komunikac¢niho systému
méla tedy obrovsky vliv na spektrum moznosti, které dcery mély k dispozici v zajmech,
navazovani ptatelstvi, vzdélani 1 zaméstnani. Velky vyznam volby komunika¢niho systému
vidime i v za¢lenéni a navazani kontaktu S ostatnimi pfibuznymi. V neposledni fadé dopomohl
vybér komunika¢niho systému i matce, kterd diky moznosti a nadani svych dcer komunikovat
mluvenou fe¢i vidéla ve svych dcerach osoby, které mohou Zit plnohodnotny zZivot. Vybeér

komunikac¢niho systému ji tedy dopomohl v pfijeti sluchové poruchy u svych dcer.
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5. vyzkumnad otazka - Jaké informac¢ni zdroje pomahaji rodi¢im zorientovat se v problematice

sluchového postizeni?

V patém okruhu vyzkumné Casti jsme se dozveédéli, ze se matka pfiliS nevénovala
vyhleddvani informaci o sluchovém postizeni. Matka se snazila zit pfitomnosti a pracovat
s détmi individualn€, nez si nacitat obecné informace. Divodi mizeme podle zjisténych
poznatkli vyvodit nékolik. V prvni fad¢ v dobé&, kdy se narodily dcery, jesté¢ nebyly takové
moznosti ziskavani informaci skrze webové stranky nebo socidlni sité jako dnes. Rodice tedy
méli méné moznosti, kde hledat pozadované informace. DalSim divodem je vzdé€lani a byvalé
zaméstnani matky, kterd dlouhou dobu pracovala jako détska sestra. Ptistup do zdravotnictvi ji
byl tedy otevien vice nez béznym lidem. VétSinu informaci tedy Cerpala ze svého vzdélani. Po
zjisténi diagnézy dcer zacala matka pracovat jako socialni pracovnice ve specialné
pedagogickém centru pro sluchové postizené. Zde ziskavala plno informaci i kontaktl na jiné
rodi¢e déti se sluchovym postizenim. Jeji zaméstnani bylo hlavnim divodem, pro¢ matka
nevyuzivala dalsi kontakty sjinymi rodi¢i a nabidky spoleénych pobyta, které

zprostiedkovavaly napomocné organizace.
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ZAVER

Narozeni ditéte se sluchovym postiZzenim ma na rodice i ostatni ¢leny rodiny obrovsky
vliv. Rodina stoji na pocatku dlouhé cesty, na niz musi piekonat spoustu piekdzek a uskali.
Rodice ditéte se sluchovym postizenim se ocitaji pted tkolem pfijmout dit¢ takové, jaké je,
musi ucinit rozhodnuti o volbé komunikanciho systému, zacit s dité¢tem budovat komunikaci,
aby se pozd&ji mohlo zafadit do spoletenského Zivota. Casto byva pro rodide velmi obtizné
vypofadat se se zklamanim a nenaplnénymi ocekavanimi z narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim. Rodice maji za tikol pfizplsobit své rodinné souziti ditéti se sluchovym postizenim,
vyrovnat se se spolecenskymi, pracovnimi omezenimi a v§im ostatnim, co z jejich situace
vyplyva. V neposledni fadé vime, ze tato naro¢nd Zzivotni situace byva zkouskou nejen
partnerského vztahu, ale je zalezitosti i vztahl s ostatnimi pfibuznymi a dotyka se i pratel

rodiny.

V této bakalaiské praci jsme se zabyvali slySici rodinou, do které se narodilo dité se
sluchovym postizenim. Zajimalo ndas, jakym zplisobem se rodi¢e vyrovnavali se sluchovou
poruchou u svého ditéte, jaké zmeny to ptineslo do jejich rodinného fugovani a zda ¢i jakym
zpisobem nakonec dospéli k pfijeti této sluchové poruchy ditéte. V teoretické Casti jsme se
nejprve do celého tématu ponofili, dostali jsme piehled o problematice sluchové postizeni a
zjistili jsme, jakym zplisobem milZe rodina proZivat narozeni ditéte se sluchovym
postizenim.V praktické ¢asti jsme se rozhodli nabyté informace oveétit. Na zakladé vSech
poznatkl bylo stanoveno pro vyzkumnou ¢ast pét vyzkumnych otazek, které tvorily hlavni
okruhy k dil¢im otazkam, skrz které jsme ziskavali odpovédi. Vyzkumna ¢ast byla realizovana
Vv ramci piipadové studie vybrané rodiny. Prostfednictvim polostrukturovanych rozhovora se
nam podafilo zmapovat piib&h rodiny od narozeni obou déti a sdéleni diagnodzy, pies veskera
uskali, se kterymi rodi¢e museli bojovat az po nahlédnuti do sou€asné situace a socializace a

zaclenéni dcer do spolecenského a pracovniho Zivota.

Ve vyzkumné ¢asti jsme zjistili, Ze narozeni ditéte se sluchovym postiZzenim je pro rodinu
opravdu ndro¢nd zkouska. Potvrdili jsme si, Ze rodina proZzivala fize vyrovnani se, které
odpovidaji modelu Elisabeth Kiibler-Rossové, o némz jsme se docetli v literatufe. Téz jsme
zjistili, ze velkou vyzvou pro rodinu je najit vhodnou volbu komunika¢niho systému a Ze ne

kazdy ¢len se s vybérem vyrovnava snadno. Dusledkem je naruSeni vztahovych vazeb mezi

58



pfibuzenstvem i rodi¢i. Dozveédéli jsme se, ze kazdy jednotlivec k narocné Zivotni situaci
zaujima jiny postoj a vyuziva odliSnych obrannych mechanismi. V této souvislosti jsme si
nasledné potvrdili teorii, ze neni samoziejmosti, aby vSichni ¢lenové rodiny dosahli cile na

pomyslné pifimce vyrovnanosti a dospéli tplné akceptace sluchového postizeni ditéte.

Na zavér je nutno podotknout, ze kazdé rodina je individudlni a velice zalezi na osobnosti
kazdého jedince, jeho osobnostnich dispozicich, stabilité, zkuSenostech a pfistupu k feseni
naro¢nych zivotnich situaci. V kazdém piipadé je ale velmi duleZité neztracet nadé&ji, spojit se
lidmi, ktefi si podobnou situaci prosli a vzajemné se podporovat. Jakkoliv je nase situace

naro¢na, nikdy v ni nejsme sami.

59



SEZNAM LITERATURY

EGGERICHS, Emerson, 2012. Ldska a ucta. Praha: Navrat domt. Vyd. 1. 233 s. ISBN 978-
80-7255-267-2.

BARTONOVA, Miroslava, BAZALOVA, Barbora a Jarmila PIPEKOVA, 2007. Psychopedie:
texty k distancnimu vzdélavani. Vyd. 2. Brno: Paido. 150 s. ISBN 978-80-7315-161-4.
Centrum pro détsky sluch Tamtam, o.p.s. Casopis Détsky sluch. Tamtam.cz. [online]. 30.9.
2021. [cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://www.tamtam.cz/casopis-detsky-sluch.

Centrum pro détsky sluch Tamtam, o.p.s. Ideétsky sluch. [online]. 2021 [cit. 2022-04-04].
Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz.

GIDDENS, Anthony, 1999. Sociologie. Praha: Argo. Vyd. 1. 595 s. ISBN 80-7203-124-4.
GULOVA, Lenka a Radim SIP, 2013. Vyzkumné metody Vv pedagogické praxi. Praha: Grada.
Vyd. 1. 248 s. ISBN 978-80-247-4368-4.

HAVELKA, David a Katefina BARTOSOVA, 2019. Specidlni sourozenci. Zivot se
sourozencem s postizenim. Praha: Portal. Vyd. 1. 128 s. ISBN 978-80-262-1475-5.

HELUS, Zden¢k, 2007. Socidlni psychologie pro pedagogy. Praha: Grada. Vyd. 1. 280 s. ISBN
978-80-247-1168-3.

HELUS, Zden¢k, 2015. Socidlni psychologie pro pedagogy. Praha: Grada. Vyd. 2. 400 s. ISBN
978-80-247-9817-2.

HOLMANOVA, Jitka, 2002. Rand péce o dité se sluchovym postizenim. Praha: Septima. Vyd.
1.92s. ISBN 80-7216-162-8.

HORAKOVA, Radka, 2012. Sluchové postizeni: uvod do surdopedie. Praha: Portal. Vyd. 1.
159 s. ISBN 978-80-262-0084-0.

HOUDKOVA, Zuzana, 2005. Sluchové postizeni u déti — komplexni péce. Praha: Triton. Vyd.
1.117 s. ISBN 80-7254-623-6.

CHRASTILOVA Gauri a Michaela MROWETZ. Jak se vyrovnat s postizenim ditéte.
Sancedétem.cz [online]. 31.5. 2015. [cit. 2022-02-28]. Dostupné z: https://sancedetem.cz/jak-
se-vyrovnat-s-postizenim-ditete.

Informacni centrum rodict a pratel sluchové postizenych, z.s. Infocentrum-sluch. [online]. 2020

[cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://www.infocentrum-sluch.cz.

JANDOUREK, Jan, 2012. Slovnik sociologickych pojmii: 610 hesel. Praha: Grada. Vyd. 1. 264
s. ISBN 978-80-247-3679-2.

60



JANKOVSKY, Jiti, 2006. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim.
Praha: Triton. Vyd. 2. 173 s. ISBN 80-7254-730-5.

JUNGWIRTHOVA, Iva, 2015. Dité se sluchovym postizenim v MS a ZS. Praha: Portal. Vyd 1.
192 s. ISBN 978-80-262-0944-7.

KOUKOLIK, Frantigek a Jana DRTILOVA, 2001. Zivot s deprivanty |. Zlo na kazdy den.
Praha: Galém. Vyd. 1. 390 s. ISBN 80-7262-088-6.

KRAUS, Blahoslav, 2008. Zdklady socidlni pedagogiky. Praha: Portal. Vyd. 1. 215 s. ISBN
978-80-7367-383-3.

KROCANOVA, LCubica, 2010. Niektoré $pecifické problémy rodin so sluchovo postihnutym
dietatom. E-Pedagogium. [online]. 10(89):461-466. [cit. 2022-03-04]. ISSN: 1213-74909.
Dostupné  z:  https://e-pedagogium.upol.cz/artkey/epd-201089-0046 niektore-specificke-
problemy-rodin-so-sluchovo-postihnutym-dietatom.php.

KUNESOVA, Hana Marie a Petr VYSUCEK. Ukonéeni vydavani ¢asopisu Gong od roku
2017.  Asnep.cz.  [online]. 31.1. 2017. [cit.  2022-03-30]. Dostupné z:
http://www.asnep.cz/ukonceni-vydavani-casopisu-gong-od-roku-2017/2017/02/20/.
LANGER, Jiti, 2013. Zdklady surdopedie. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. Vyd
1.109 s. ISBN 976-80-244-3702-6.

LANGER, Jiti a Eva SOURALOVA, 2013. Vychova a vzdélavini osob se sluchovym
postizenim. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. Vyd. 1. 113 s. ISBN 978-80-244-
3701-9.

MOZET, Christian, 2021. Diagnose Schwerhorigkeit. Antworten zu Ursachen, Diagnostik,
Therapie. Stuttgart: Herbig. Vyd 1. 128 s. ISBN 978-3-96859-029-5.

MUKNSNABLOVA, Martina, 2014. Péce o dité s postizenim sluchu. Praha: Grada. Vyd. 1.
128 s. ISBN 978-80-247-503-7.

PIPEKOVA, Jarmila a kol., 2010. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido. Vyd. 3. 401
s. ISBN 978-80-7315-198-0.

PETERKOVA, Michaela, 2014. Ego — obranné mechanismy. Psychologie, Psyx.cz. [online].
21. 4. 2014. [cit. 2022-03-03]. Dostupné z: https://www.psyx.cz/ego-obranne-
mechanismy/#comments.

PLANAVA, Ivo, 2000. Manzelstvi a rodiny. Brno: Doplnék. Vyd. 1. 296 s. ISBN 80-7239-
039-2.

PROCHAZKA, Miroslav, 2012. Socidlni pedagogika. Praha: Grada. Vyd.1. 288 s. ISBN 978-
80-247-7848-8.

Sirius, 0.p.s. Sance détem. [online]. 2021 [cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://sancedetem.cz.

61


https://e-pedagogium.upol.cz/magno/epd/2010/mn89.php

SLOWIK, Josef, 2016. Specidlni pedagogika. Praha: Grada. Vyd. 2. 169 s. ISBN 978-80-271-
0095-8.

SOBOTKOVA, Irena, 2007. Psychologie rodiny. Praha: Portal. Vyd. 2. 224 s. ISBN 978-80-
7367-250-8.

SAUEROVA, Markéta, SPACKOVA, Klara a Eva NECHLEBOVA, 2012. Specidini
pedagogika v praxi. Praha: Grada. Vyd 1. 248 s. ISBN 978-80-247-4369-1.

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA, 2014. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Praha: Portal. Vyd. 2. 384 s. ISBN 978-80-262-0644-6.

VAGNEROVA, Marie, HADJ-MOUSSOVA, Zuzana a Stanislav STECH, 1999. Psychologie
handicapu. Praha: Karolinum. Vyd. 1. 230s. ISBN 80-7184-929-4.

VAGNEROVA, Marie, STRNADOVA, Iva a Lenka KREJCOVA, 2009. Néarocné materstvi.
Byt matkou postizeného ditéte. Praha: Karolinum. Vyd. 1. 333 s. ISBN 978-80-264-1616-2.
VAGNEROVA, Marie, 2012. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal. Vyd. 5.
872 s. ISBN 978-80-262-0225-7.

VYROST, Jozef, SLAMENIK, Ivan a Eva SOLLAROVA, 2019. Socidlni psychologie. Teorie,
metody, aplikace. Praha: Grada. Vyd. 1. 759 s. ISBN 978-80-247-5775-9.

62



ANOTACE

Jméno a prijmeni:

Veronika Halounkova

Ustav:

Ustav specialndpedagogickych studii

Vedouci prace:

doc. Mgr. Jiti Langer, Ph.D.

Rok obhajoby:

2022

Nazev prace:

Adaptace slysici rodiny na narozeni ditéte se sluchovym
postizenim

Nazev v anglictiné:

Hearing family’s adaptation to the birth of a child with a
hearing impairment

Anotace prace:

Bakalatska prace se zabyva adaptaci slySici rodiny na
narozeni ditéte se sluchovym postizenim. Teoreticka Cast se
vénuje problematice sluchového postizeni, roding€ s ditétem
se sluchovym postizenim, organizacim pro tyto rodiny a
komunika¢nim systémim neslySicich. Prakticka ¢ast je
zaméfena na vyzkumné Setfeni procesu akceptace a adaptace
rodiny od zji$téni diagndzy ditéte po soucasnou situaci.

Klic¢ova slova:

Adaptace, rodina, dit¢ se sluchovym postizenim

Anotace v anglictiné:

The bachelor thesis deals with the hearing family’s
adaptation to the birth of a child with a hearing impairment.
The theoretical part deals with the issue of hearing
impairment, the family’s adaptation to the child having a
hearing imparment and with organizations as well as
communication systems for the deaf. The practical part is
focused on the research into the process of family’s
acceptance and adaptation from the child’s diagnosis to the
current situation.

Kli¢ova slova v angli¢tiné:

Adaptation, family, child with hearing impairment

Prilohy vazané k praci:

2 ptilohy:

Rodinnd, osobni a skolni anamnéza, Otazky k rozhovoru




Rozsah prace:

62 stran

Jazyk prace:

éestina




PRILOHY

Priloha ¢. 1 — Rodinna, osobni a Skolni anamnéza

Rodinna anamnéza:
Vék otce:

V¢eék matky:

Bydliste:

Vzdélani matky:
Zaméstnani matky:
Vzd¢lani otce:
Zameéstnani otce:

Historie rodiny (rozvod, pfichody, odchody partnerd, amrti ¢i jiné vyznamné udalosti, které by
mohly mit vliv na vyvoj ditéte):

Ma matka obtize s feci ¢i sluchem? Navstévovala logopeda?

M4 otec obtize s feci ¢i sluchem? Navstévoval logopeda?

Maji rodice otce nebo matky obtize s fe¢i/ sluchem (¢i jiny piibuzny)?
Pocet sourozenci:

Vék sourozenci:

Maji sourozenci problémy s feci/sluchem? Navstévuji/navstévovali logopeda?
Vzdélani sourozenct:

Osobni anamnéza:

Vek ditéte:

Diagnoza:

Kdy doslo ke sluchové poruse:

Pticina sluchové vady:

Kompenzace sluchové vady:

Jiné vyuzivané kompenzacni pomucky:

Komunikaéni systém:

Jaké melo/ma dité zaliby?

Aktudlni zatazeni do pracovniho a socialniho zivota (zaméstnani, rodina)



Pribéh téhotenstvi (obtize, hospitalizace, onemocnéni, jiné komplikace):
Porod (v terminu, opozdény, ptedCasny, provokovany, spontanni, cisarsky iez):
Psychomotoricky vyvoj (vyskytly se obtize se sedem/lezenim/chtizi/motorikou):
Jaka odborna vysetieni v tomto véku prodélalo a proc?

Zaznamenali jste v raném véku (do sedmi let) jina specifika ¢i obtize?

Skolni anamnéza:

Jakou navitévovalo dité MS?

Jak bylo dité v MS spokojeno? Jak se dité za¢lenilo do kolektivu t¥idy?

Mc¢lo dité odklad skolni dochazky?

Jakou navitévovalo dité ZS?

Vyskytly se u ditéte néjaké skolni obtize?

Jak bylo dité v ZS spokojeno? Jak se dité zaélenilo do kolektivu tiidy?

Meélo z4jem o socialni kontakt s vrstevniky a navazovalo jej?

Pokracovalo dité v daléim vzdélavani na SS, VS?



Priloha ¢. 2 — Otazky k rozhovoru

Otazky k rozhovoru v péti okruzich v souladu s vyzkumnymi otazekami

1. Okruh: Cim si prochézeiji slysici rodiée po zji§téni sluchové vady u svého ditéte?

Jak a kdy jste se dozvédéla/ jak Vam bylo sdéleno, Ze ma dité poruchu sluchu?
Kdy/podle ¢eho jste si sluchové prouchy poprvé vSimly?

Dokazete zpétn€ popsat svou prvni reakei, kdyz jste se tuto informaci dozvédéla (pocit zmatku
roz¢ileni, strach, uzkost)?

Dokazete popsat reakci otce, Sirsi rodiny ¢i vaseho okoli?
Dostalo se Vam podpory od Iékait/odbornikil (Byl jejich pfistup empaticky, vnimavy?)?

Chapala jste sluchovou vadu u ditéte jako nezvratnou ¢i jste se obracela k vySSim silam,
spiritualité nebo alternativnim 1écbam?

Hledala jste ze své¢ iniciativy jiné a dalsi specialisty za ti¢elem lepSiho vySetieni?

Vnimala jste v této dob¢ vlastni podrazdénost orientovanou na ostatni ¢leny rodiny, partnera
nebo pratele?

Vyrovnévala jste se (VaSe rodina) s postizenim ditéte ,,sama se sebou‘ nebo jste vyhledavala
jiné osoby, se kterymi jste si mohla povidat s svych tézkostech, pocitech?

Dokézete popsat, kdy jste se vyrovnala se zdravotnim postizenim svého ditéte, co Vam k tomu
nejvice pomohlo?

2. Okruh: Jaké zmény v rodiné souviseji s pfitomnosti ditéte se sluchovym postizenim?

Biologicko-reprodukcéni  funkce: Mglo narozeni ditéte se zdravotnim postizenim vliv na
uvazovani o druhém ditéti?

Socidlne-ekonomicka funkce: Ovlivnila potieba zakoupeni kompenza¢nich pomtcek ¢i
specialni zdravotni péce ekonomickou stranku rodiny?

Musel se néktery z rodicl vzdat vydelecné ¢innosti pro péci o dité s postizenim?

Vychovna funkce: Jak byste hodnotili zptisob vychovy, 1i$il se n¢jak z ditvodu vychovy ditéte
se zdravotnim postizenim (napf. piili§ ochranitelsky)?

Socializacni funkce: M¢éla pée o dité se sluchovym postizenim vliv na Vas (¢i partnera) styl
zivota (pf. konicky)?

Vnimate, ze VasSe rodina fesila problematiku vyrovnani se s ditétem se zdravotnim postizenim
spiSe uzavienim do sebe a izolaci od spolecnosti ¢i pokracovala v bohatém spoleenském Zivoté
(setkavani s prateli)?

Nabyla jste diky sluchovému postizeni ditéte nové socialni vazby? (pf. sezndmeni s dal§imi
rodic¢i neslySicich déti, novi ptatelé, spolky...)



Ptisla jste o n&jaké dosavadni vazby s okolim?

Emocionalni funkce: Dokazala byste zhodnotit zda Vas vyporadani se s vlastnimi emocemi
omezilo (ovlivnilo) v poskytovani citové podpory ditéti?

Ochrannd a domestikacni funkce: Byla jste podle Vas dostateéné informovana o moznostech
pomoci ¢i podpory? (napf. jak s ditétem rozvijet komunikaci)

Rekreacni a regeneracni funkce: Jaké aktivity jste spole¢né jako rodina podnikali ve volné
case? Byli jste ve vybéru aktivit omezeni z divodu ¢lena se sluchovym postizenim?

Vnimala jste domov béhem péce o dité se sluchovym postizenim jako misto, kde je prostor pro
fyzicky 1 psychicky oddech nebo se tento pohled zménil? (pf. narocnost péce, komunikace)

3.  Okruh: Jaké faktory hraji roli pti volbé komunika¢niho systému?

Jakym zplisobem jste zacala navazovat kontakt s vasim ditétem?

Délaly Vam problém zasady komunikace, které souvisi se sluchovou vadou? (pf. udrzovat
zrakovy kontakt, udrzovat dostate¢nou vzdalenost, komunikovat pfi vhodném svétle)

Védéla jste, jaké moznosti jsou v komunikaci s neslySicimi?
Mc¢la jste do té doby zkuSenost s komunikaci s neslySicimi?
S kym jste se radila o vybéru komunikac¢niho systému?

Podle ¢eho jste se rozhodovala pti vybéru komunikaéniho systému? (napi. hraly roli iivahy o
budoucim zivoté ditéte, socializace mezi intaktni populaci, moznost komunikace 1 s §irsi
rodinou a rodinnymi ptateli a jejich détmi)

Museli jste se ucit novym dovednostem? (pf. navstévovat kurz znakového jazyka)

4. QOkruh: Jaky vliv ma volba komunika¢niho systému na rozvoj komunikaénich dovednosti
a socializaci ditéte?

Jak hodnotite vybér komunika¢niho systému? Rozhodla byste se dnes stejn&?

Jak ovlivnil uzivany komunikaéni systém vybér matefské/zakladni Skoly, popt. dalSiho
vzdélavani?

Jaka byla pozitiva a negativa vybraného komunikaéniho systému?
Nabyvalo dité pratelské vazby z tad slysicich nebo neslySicich vrstevnikti?
Navstévovalo dité n¢jaké zajmové krouzky?

Dokaze dit¢ komunikovat s §irsi rodinou? Jakym zpisobem?

Pozorovali jste po kompenzaci sluchové vady (napi. rist slovni zasoby, rozvoj feci, vetsi
interakce, vzrist sebevédomi ditéte)?

5. Okruh: Jaké informacni zdroje poméhaji rodiéim zorientovat se v problematice
sluchového postizeni?

Méla jste povédomi o sluchovém postizeni, védela jste co sluchové postizeni obnasi?



Byly vam informace od 1ékaiti podavany srozumitelné a v dostate¢né mite?

Hledala jste (z vlastni iniciativy) informace o sluchovém postizeni? (knihy, ¢asopisy, ¢lanky,
dokumenty, webové stranky, spolky)

Obracela jste se na nekteré orgnanizace nebo Vam byly dopruc¢eny? V ¢em spatiujete hlavni
pfinos a pomoc? Jak to probihalo?

Setkévala jste se s jinymi rodici s ditétem se sluchovym postizenim?

Popt. Setkéavala jste se s rodiCi v ramci akci pofadanymi organizacemi ¢i i ve svém volném
Case?

Co pro vas bylo na setkani s ostatnimi rodici nejpiinosné;jsi?

Co byste doporucila/ poradila rodi¢im déti se sluchovym postizenim? Co Vam nejvice
pomohlo?



