5. RODICE POSTIZENYCH DETI

5.1. Reakee rodi¢ii na postiZeni ditéte

Reakce rodi¢d na postizeni ditéte maji své typické projevy, kter¢ se
v mnoha smérech podobaji sledu reakei na zavazné onemocnéni, jak je ka-
tegorizuje E.Kiiblerova-Rossova. Dobu, odkdy je dité definitivné povazo-
vino za postiZené, to znamena potvrzeni odchylky stavu né&jakou
diagnézou, lze oznagit jako Krizi roditovské identity. Zména reakci a vy-
chovnych postojii rodi&i je jednim z faktort, které modifikuji rozvoj iden-
tity ditéte. JestliZe je dit¢ od raného véku pHijiméno jako postizené, nejsou
ani pozadavky, které na n& rodice kladou a otekévani, kterd k nému vzta-
huji stejné, jako kdyby bylo zdravé. Zména pozadavki a ofekévani sama
0 sobg, bez ohledu na dalii odli¥nosti, bude ovliviiovat vyvoj osobnosti ta-
kového ditéte.

1. Faze $oku a popi‘eni. ok je prvni reakei na subjektivné nepiijatelnou,
traumatizujici skute¢nost, Ze dité je trvale postizené. Lze jej charakterizo-
vat vyroky rodiéi ve smyslu To neni moiné, to nemiiZe byt pravda”.
Situace je natolik tiZiva, Ze ji nelze piijmout a proto vesmes dochazi
k popfeni. Nepfijeti takové informace je projevem obrany pfed ztratou
psychické rovnovéhy. Komplexni zatéZ takove, vesmés neotekavané ne-
gativni zmény situace, ztraty uréité, predpokladané hodnoty (zdravého di-
t&te) pfinasi rodicim bezprostfedné prozitek stresu. V pribéhu doby se
méni v deprivaci potieby seberealizace v rodiGovské roli, oteviené bu-
doucnosti a pocitu bezpeci. Rodice se musi vyrovnavat se zat€zi, kterou
viibec neodekavali. Zdravi rodiée povaZuji narozeni zdravého ditéte prak-
ticky za samoziejmost. Jind je situace v ptipadech, kdy jsou sami postiZe-
ni nebo se jim jiz piedtim narodilo takové dité, takZe maji s podobnymi
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problémy urgité zkusenosti. V tomto piipadé mohou rodife reagovat JiZ
v dobé téhotenstvi n&jakymi, individualné preferovanymi obrannymi me-
chanismy (viz dal$i text).

2. Postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem je dalsi fa-
zi, ktera zévisi na raciondlnich a emocionalnich faktorech. Je umoZnéna
ziskénim vétiiho mnozstvi informaci, pochopenim charakteru postiZeni di-
t&te a moznosti jeho dalsiho, byt omezeného rozvoje. Racionalnimu zpra-
covéani takové informace oviem mnohdy brani emocionalni stav: hnév,
zoufalstvi & deprese rodil. Lze jej interpretovat jako reakci na proZite
trauma a maZe mit individualng riiznou intenzitu i délku trvéni. Uroveit
vyrovnavani s touto situaci zAvisi na zralosti osobnosti rodi&i, na jejich Zi-
votnich zkuSenostech, na kvalit& jejich citového zazemi, na individuélni
frustraéni toleranci a akutnim psychickém i somatickém stavu.

Nékdy je takova informace pfijatelna jen Easteéné nebo vibec ne.
Nasledkem toho dochézi ke vzniku nejriiznéjSich psychickych obran,
které méni proZivani a chovéni takového ¢lovéka. Mnohdy je vysledné
chovéni z racionalniho hlediska malo pochopitelné &i malo piijatelné, ale
ma4 sviij specificky smysl: udrzet psychickou rovnoviahu alespoii v ta-
kové mite, v jaké je to dosaZitelné. Takto ziskand rovnovéha nebyva
mnohdy hodnotitelna jako adaptace, protoZe funguje jen v omezené mife
&i omezeném &asovém intervalu a &asto vede k dalsim problémim a se-
lh4nim. Obranné systémy, které jsou v této situaci b&Zné, vychazeji ze
dvou zakladnich, fylogeneticky velmi starych mechanismi, jakymi jsou
finik a ttok. Volba jedné z téchto variant nebyva ndhodna, ale vychazi ze
zkugenosti a osobnich dispozic jedince. Obranné mechanismy, které se
v Fivoté osvédéily maji tendenci se fixovat a Elovek je v kritickych situa-
cich opakuje. Sklon k preferenci aktivni &i pasivni obrany je pravdépo-
dobné dan i typem temperamentu.

Utok znamen4a obecnou tendenci néjakym zpiisobem bojovat s ohro-
Zujici a nep¥ijatelnou situaci. Jelikoz s pii&inou onemocnéni bojovat nel-
ze, projevuje se tato tendence v realité pfenosem, hledanim nahradniho
vinika. Nap¥. agresivitou viigi zdravotnickym ¢i pedagogickym pracovni-
kiim, eventualné jinym osobam, které jsou takto oznaceny. Zdtvodnéni ta-
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kového postoje miize byt zcela iracionalni. Obrana zvySenou aktivitou,
ktera ulevi vnitinimu psychickému napéti, miize byt zamé&fena na hledani
1€kafe ¢i 1é&itele, od nhoz se ocekavd jednoznaéné pozitivni feSeni situa-
ce. Eventudlné se vnitini tenze rodic odreaguje v akcentované péci o po-
stiZené dit& — napt. pfi nadmémé aplikaci rehabilitadniho cvigeni & jiné
formy stimulace.

Pasivnéj$i varianta obrany shrnuje viechny mechanismy, vedouci
Kk iiniku ze situace, kterou nedovedou uspokojivé zvladnout nebo se s ni
vyrovnat. Skute¢nym, krajnim tinikem je odloZeni postizeného ditéte do
péce nékoho jiného & odchod z rodiny. Jednou z vyrazné unikovych vari-
ant je i pietrvavajici popfeni situace. Rodice se i nad4le chovaji tak, jak by
dité bylo zdravs, & Jeho potiZe byly pouze pfechodného razu a namlouva-
Ji si, Ze se dité bude nakonec vyvijet normalng. Nep¥ijemné pocity, které
tato situace vyvolava, vytéstiuji.

Jinou variantou tiniku z reality je racionalizace, coz je technika, kters
slouZi k zastfeni prilig traumatizujici situace tak, ze Jivyklada piijatelng;-
$im zplisobem, i kdyZ ne zcela pfesné. Napf. pomalejsi vyvoj ditéte je in-
terpretovan jako vyhodny, protoze je rozloZeny do delsiho &asového
intervalu. Aviak ve svém vysledku nebude nijak odli$ny. Jinym ptikladem
Je racionalizace p¥i umist&ni ditte do tstavni péée tvrzenim, Ze je tak o né&
Iépe postarano, protoZe odbornici Jsou kvalifikovang;jsi.

Znamy je i winik do fantazie, kdy si &lovek predstavuje co by si pial, bez
ohledu na realitu. Matka si miize pfedstavovat jak by se Jeji dit& vyvijelo,
i kdyZ ve skuteénosti tomu tak neni. Dalsi moZnosti je substituce, tj. na-
hrada jednoho zdroje uspokojeni jinym, obvykle dostupngjsim, ktery
oviem nemusi byt jednoznaéng pozitivni. Vcelku adekvatni substituci je
napf. aktivita v né&jakém sdruZeni, které se zabyva postizenymi dé&tmi.
Méné ptijatelny by z hlediska ditste byl pfesun zijmu do profesni oblasti.
Vyslovené skodlivou variantou je napt. imik pomoci alkoholu.

Rezignace je takova forma obrany, kdy jedinec umik4 z neprijatelné situ-

ace tak, Ze se vzdava svych cilfi, Rodite napf. rezignuji na moznost zlep-
Sit stav ditéte a v obrané Piijimaji negativni variantu feSeni, Ze se nedd nic
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délat. Dosti dasto byva rezi gnace doprovézena depresi i apatii. Nékdy do-
jde az ke generalizované ztrats zdjmu o cokoliv a v zdvislosti na tom k cel-
kovému tpadku osobnosti.

~o s

Obrana regresi, neboli tinikem na niZ§i, méné samostatnou a méné zod-
povédnou troveii jednani se v této oblast] projevuje obyéejné tendenci na-
Jit si n&jakou autoritu, ktera prejimé zodpovédnost za dalsi priibéh situace.
Byva to napt. 1ékaf, nekdy pedagog, 1é¢itel &i n&jaka cirkev. Unik do du-
chovni oblasti pomahé zvladnout re4lné obtiZe, které z tohoto pohledu pfe-
stavaji mit tak velky vyznam.

Unik do izolace miva podobu skutedného distancovani od vnéjsiho svéta,
ktery rodide zraiiuje SVymi projevy, napf. netoleranci & piimo odmitinim
rodiny s postizenym ditétem. Takovi rodice se uzaviraji do svého domova
a mnohdy s ditétem viibec nikam nevychazeji.

Faze postupné akceptace reality byvé rozloZena do individudlng dlouhého
Casového Useku. Jako typické pfechodné stadium se objevuje obdobi
smlouvéni. Lze jej charakterizovat Jako tendenci ziskat alespoti n&co, ma-
1€ zlepseni, kdy? uz nelze dosahnout Zadouciho stavu, tj. aby dit& bylo zce-
la zdravé. Dit& napt. bude alespoii chodit, bude alespoti astedné vidgt,
bude vzdélavatelné alespoiti na arovni zvla§tn{ skoly atd. Smyslem tohoto
obdobi je vyjadieni urgité nadgje, ktera neni zcela nerealisticka. Je znakem
kompromisu, ktery 1ze hodnotit Jako pokrok, jako &4stedné prijeti dfive
zcela odmitané skutegnosti.

V pribéhu vyvoje ditéte Jsou nékterd stadia vice stresovd nes DPredchadzeji-
ci a tak mize dojit k opétovnému vyvolini neadekvitnich reakci rodict,
které jiz vymizely, Je to napr. obdobi pred nastupem do Skoly, kdy jsou ro-
dice konfrontovdni s realitou a dosaZend rovnoviha se znovu dekompen-
zuje.

3. Ve vétsing ptipadii rodide nakonec dosahuji vice ¢i méné realistické-
ho postoje k dané situaci, kdy akceptuji dite takové, jaké je a jsou ochot-
ni je rozvijet v mezich jeho moZnosti. Takového postoje viak nejsou
schopni v8ichni rodide. V nékterych ptipadech mize dojit k zafixovéni né-
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které neadekvatni, maladaptacni varianty (kterd slouzi Jako obranny
mechanismus). Jsou to napf. hyperprotektivni, nekritické, ochranitelské
postoje, které jsou zarovei i omezujici, protoZe udr#uji infantilni chovéni
ditéte za okolnosti, kdy by to nebylo nutné. Dité by se mohlo naudit vic,
ale rodina mu to nedovoli. Tito rodige oby&ejné mivaji intenzivni pocity
viny a snazi se je takovym vychovnym pfistupem subjektivné zmirnit.
Dale dochézi k pfetrvavani ambicidznich a nepfiméfené naroénych vy-
chovnych postoji, které naopak nerespektuji omezeni ditéte, pretézuji je
a jsou v podstaté vyrazem nepiijeti postizeného ditéte jako takového.
Zafixovat se miZe i rezignace na vychovu takového ditéte nebo jeho zavr-
Zeni, resp. pfesunuti do péde jiné osoby ¢i instituce.

Na narozeni postizeného ditéte reagovali i v historii lidé riznym zpéiso-
bem, ktery lze charakterizovat jako obrannou reakei. Antonie, matka bu-
douctho cisafe Claudia, trpiciho DMO, o ném prohlagovala, ze je ,lidsk4
zriida“, ten ktery ,,od piirody nebyl dodélén, ale jen zapolat“. Jeji odmita-
V¥ postoj k synovi pietrvaval i v pozd€j3i dobé. Byl pro ni hlupékem, kte-
ry slouzil jako kritérium neschopnosti. PouZivala pHméru ,.Je jesté
hloupéjsi nez miyj Claudius “. Nelze se pak divit, Ze takovy postoj a odmi-
tani ovlivnilo rozvoj jeho osobnosti: stal se plachy, uzavieny a nejisty.
(Lesny 1984)

Vysvétleni tohoto obranného mechanismu Jje ziejmé. PostiZené dits neod-
povidalo piedstavé matky, kterou si 0 ném vytvofila a traumatizovale
jeji sebehodnoceni v oblasti matefské (event. i Zzenské) role. Bylo pova-
Zovéno za potenciilni ohroZeni Jejiho dosavadniho pozitivniho socislniho
statutu a proto nemohlo byt akceptovano. Nepfijeti handicapovaného dits-
te znamend nepfijeti této role. Matka se se subjektivné nepfijatelnym dit&-
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tem nemiliZe ztotoZnit.

K odmitnuti postiZzeného ditdte mize dojit i pozdg&ji, zejména z toho divo-
du, Ze mnohé vyvojové problémy nejsou zpo&atku tak ziejmé.
Historickym ptikladem podobného zpusobu jednani by mohl byt piibsh
Dona Carlose, $panélského infanta (Zijiciho v 16. stoleti). Po t&zkém po-
rodu byl opoZdén ve vyvoji, obtiZné se pohyboval, $patné mluvil, slintal
a mél sniZenou troveri inteligence. (Ztejmé §lo o jednu z variant DMO.)
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V 17 letech se u ného navic objevila epilepsie. Historické prameny uvadé-
Ji, Ze si krél nepfal, aby byl takovy syn jeho nastupcem a dal jej uvéznit,
Existuji i Givahy, Ze byl ve vézeni zabit, atkoliv nelze vylougit ani pfiroze-
nou smrt. (Lesny 1994)

AvSak stejné pravdépodobné miZe narozeni postiZeného ditéte stimu-
lovat i zvy$enou, event. aZ extrémnj Pé¢i, akcentovat potfebu chrénit di-
t& pfed dalSi nepfizni osudu, pfed dal$im ohroZenim. I takové pfipady se
v historii vyskytovaly, mo#na Cast&ji neZ je dnes moné zjistit. Matka pro-
roka Mojzi3e jej také povazovala za »dit€ nehotové®, snad nedonogené &
defektni a vénovala mu znagnou peti. Ukryla jej, aby nemohl byt utopen

v Nilu jak bylo tehdy, v piipads postiZenych dé&ti zvykem. (Lesny 1994)

Riizné jsou i reakce dne¥nich rodita. Vyt&stiuji informace o z4vasnosti
defektu, chovaji se k dit&ti jako ke zdravému nebo si alespori dé&laji nadg-
J&, Ze to ,,nebude tak zIé“. Popfipad& proti tomuto faktu aktivng, agresivné
a nesmyslné bojuji: ,, Nékde na sveéte musi byt zpiisob, jak to lécit*, event.
»Budu se mu vénovat tak, aby to vSechno pfekonal a byl normalni*. - Je
zfejmé, Ze tato iluze nemiiZe mit dlouhou existenci a dal3i zklamani miZe
stimulovat jiné, &asto také neiéinné a spiSe maladaptaéni obranné mecha-
nismy. V jiné rodin€ miiZe odmitini zahrnout i dit€, rodina je prost& ne-
pfijima a sviij postoj néjak racionalizuje, napt. ,, § takovym ditétem bychom
ani dobre neuméli zachdzet. Potiebuje odbornou péci, bude mu lépe
v ustavu “. Jak je zfejmsé, potiebuji rodite v této situaci emodni i odbornou
podporu, kterou v dne$ni dobg poskytuji mnoha centra a poradny pro po-
stiZené déti. Je velmi tigelné, e zacinaji co nejdfive po narozeni, aby se
v rodiné zbyteén& nezafixovaly nepfiznivé postoje a z nich vyplyvajici
zpisoby chovéni. Pokud se mohou rodice zabyvat smysluplnou aktivitou
a maji n&jaky srozumitelny cil, snaze se s takovym problémem vyrovna-
vaji.

Rodige jsou soudssti siroké spolegnosti a stereotypy postoji k faktu naro-
zeni handicapovaného ditéte ovliviiuji takeé jejich jednéni i troven akcep-
tace touto spole¢nosti. V dobg, kdy se o handicapu svého ditste dozvidaji,
sdileji tyto postoje a jsou jim vychodiskem pro dalgi zpracovani této in-
formace. Reakce zdravych lidi na otdzku stimulujici pfedstavu naro-
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zeni postiZzeného ditéte byly riizné a lze Je rozdélit do nékolika kategorii.
Prvni z nich by pfedstavovala pop¥eni této moZnosti. 29lety déInik odpo-
vida: “To se mi nemiiZe stdt. “ Tuto moZnost popird i 421ety rozvedeny stie-
doSkolak (otec 3 d&ti): , Déldm jen zdravé déti, takse nemdm o Cem
premyslet.  Jisté je, Ze tito 1idé by byli rozumové schopni uznat moZnost
narozeni takového ditéte, ale emocné to popiraji. Odmitaji o tom viibec
uvaZovat. Podobny vyznam maji dal3{ reakce. 30lety mistr odborného vy-
cviku: ,, Nedovedu si pFedstavit, e by moje dité....“ nebo 171eta proda-
vatka: ,, Nikdy jsem o tom nepremyslela, viibec si to neumim Ppredstavit.
19leta studentka: ,, Nedovedu si predstavit, ze by se mi mél narodit debil. “

Reakce mnohych lidi byly zralejsi, pripoustély moZnost takové situace
a zdroveii vyjadfovaly riiznou drovei ¥eSeni. 79leta dchodkyné mluvi
0 svém piistupu k takovym détem, o svém citovém vztahu: ,, Viechny (po-
stizeni) by mé moc bolely, ale viastni dité za to nemiize. Moc bych ho celej
Zivot litovala. " 261et4 vysokoskolagka uvaZuje i o svém eventualnim cho-
vani, jaké by v tomto pfipadé povaZzovala za vhodné: , Snazila bych se mu
Jej (defekt) vSestranné kompenzovat. Vzdélavala bych se, radila, pomdha-
la mu. Bylo by to moje dité. “ 20leta svobodna sttedoskolagka by ,,..se sna-
Zila pFibliZit ho co nejvice normalnimu Zivotu. “

Prijeti postiZeného ditite zdlraziiuje 321etd, véfici matka dvou déti:
w--Nikdy bych neodlozila Zddné dité, i kdy bych védela, e dlouho nebude
Zit nebo tieba nic nevnimd. Jsem véFici. Nejvétsi tékost by mi zptisobova-
lo naucit se takovému ditéti rozumét, jeho odlisnému svétu. Dostatecné se
mu vénovat a pFi tom z néj nevychovat zdavislého a nesamostatného clové-
ka.” 241ety student VS m4 vice informaci, ale uvazuje kritiét&ji: ,, Tézko
mohu objektivné posoudit, jak bych se opravdu v takové situaci zachoval,
Meél jsem moznost nékolik takovych rodin poznat, takse Jjsem se sam nad
tim zamyslel.....Kdyby ma budouci Zena byla pro, ponechal bych si dité té-
lesné postizené nebo tieba nevidomé atd. — ale dusevné retardované bych
nechtél.....radéji bych mél zdravé dité.

Reakce rodi¢ii na postiZeni jejich ditdte ovlivituje i skuteénost kdy

a. jakym zpiisobem se 0 n&m dozvédéli. Blazek a Olmrova (1988) uva-
déji informace o vysledcich Quina a Pahla z nemocnice v Cantenbury.
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Tento vyzkum se zabyval reakcemi rodict, jejich subjektivnimi prozitky.
Ukézalo se, e nespokojenost rodi¢ vzristala piimo Gmé&mé s v&kem di-
téte, ve kterém byli s jeho skuteénym stavem seznidmeni. Rodige d&ti
s Downovym syndromem byli informovani v 63% piipadi ihned po poro-
du a nejdéle do roka viichni. Pokud se dovedsli diagnézu ditdte pozdgji
a uvédomovali si, Ze defekt musel byt zdravotnikiim zfejmy ihned po na-
rozeni, byli &astéji nespokojeni. Jedna z matek na to reagovala
takto: “Nemyslim si, Ze by jim to byvalo muselo trvat tak dlouho nes mi to
Fekli. Prinejmensim mi mohli Fici, ze maji podezieni na Downa.... Tusila
Jsem, Ze néco neni v poiddku, protoze nepila. Ale ani mé nenapadio, e je
mongoloidni. Poidd jsem se jich ptala, ale nikdo mi jasné neodpové-
dél......kdybych byla védéla, co Je v neporddku, moznad bych se rozhodla si
Ji nenechat.

Ale i ti rodiCe, ktefi se diagnézu Downova syndromu dozvédéli do tydne
Casto vy€itaji personalu odmitavy plistup, netcast a snahu uniknout pied
pHimym kontaktem. Matkam vadilo, Ze jim zdravotnici neodpovidali na je-
Jich ptimé dotazy. (Vysvétleni tohoto postoje je zfejmé, protoZe i pro né je
tato situace deprimujici a cht&ji z ni uniknout.) Takto vznikld komunikag-
ni bariéra zvySuje napé&ti rodi&, jejich tizkost a eventualni hnév. Je tomu
Casto tak, jak problém shrnuje vypoved jedné matky: “Thned jsem védéla,
Ze je néco v neporddhu, v momentu, kdy se narodila... Porid JSsem se pta-
la:"Je v poFddku? " a oni mi #ikali ano.. Museli ale pochopit, Ze jsem to
védeéla, tak proc mi to nerekli rovnou? “

Nejistota, kterou rodife v této situaci proZivaji, ohroZeni vyznamné
hodnoty, kterou zdravi dit&te pfedstavuje, piisobi jako znatni zatés.
Zcela logicky vyvolava izkost i strach a stimuluje méné& adekvatni jedna-
ni. Sdéleni diagnozy je sice negativni variantou, ale je zéroves i ur&itou ji-
stotou, zékladem pro budouci jednéni (eventuding obranné reakce).

Mnoha rodi¢im chybgl sympatizujici pfistup zdravotnického persondlu,
Ucast v nestésti, které rodinu potkalo, ale i partnerstvi, symetrie v komuni-
kaci. Naklonnost Iékate je vyZadovéna i proto, Ze on miZe byt autoritou,
schopnou pomoci. JestliZe se chova odtazité, Ize o jeho ochot# pochybo-
vat. Na druhé strané je pravda, e rodice se negativni informaci brani a od-
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mitaji ji. Némitky mnoha rodin proti zpiisobu Jjakym jim lékaf informaci
podal, proti jeho predpoklddané neudasti a lhostejnosti mi¥e na druhé
strané vyplyvat z charakteru obran traumatizovanych rodi&t. Mohou v té-
to situaci popirat obsah sdéleni, ale to je tak iracionalni pfistup, Ze je pro
vEétsinu z nich nepfijatelny. Rodige rozumové védi, Ze Jim lékar fika prav-
du, ale oni ji nechtgji slySet, odmitaji ji. Z tohoto diivodu zfejme dost Cas-
to dojde k pfesunu a odmiténi formy, zptisobu sd&leni nebo 1ékate Jjako
posla Spatné zpravy. Ten je trestan kritikou, eventualng i otevienéjsi for-
mou agrese za to, Ze potvrzuje tak negativni skutetnost jako je trvalé po-
stiZeni ditéte. Stava se pro tuto chvili ndhradnim vinikem.

Obdobnou zkuSenost mély matky d&ti s rozitépem rtu a patra (Tyl 1988).
Pouze neceld tfetina matek uvedla, ¥e s nimi béhem pobytu v porodnici
alespofi jednou nékdo promluvil o postiZeni ditéte a o Jjeho dalsim vyvoji.
Rada matek si st&Zovala, Ze se zdravotnici rozhovoru o téchto problémech
radéji vyhybali a presouvali tuto povinnost jeden na druhého.

Obranné mechanismy se ve vztahu k postiZzenému ditéti objevuji jak na po-
¢atku, tak v pritb&hu dalsiho Zivota. Psychoanalytici mluvi v ptipadg naro-
zeni handicapovaného ditéte o narcistickém traumatu matky, které je, jak
uvadi Matousek (1994) srovnatelné s traumatem po zohyzd'ujicim trazu.
Matka se s ditétem identifikuje a jestliZe je jeji potomek postiZeny, citi se
ménécennd. (Stejné pocity se mohou vyskytovat i u otcd, napf. ve vazbé&
na muZskou, ploditelskou roli.)

Obrany se vztahuji pfedevsim k predpoklidané p¥iting postiZeni, tj.
zavinéni takového nestésti. Rodite se mnohdy sami povazuji za viniky
a z toho vyplyvaji n&které jejich, zdanlivé nesmyslné & nepochopitelné re-
akce. Z hlediska pohledu na domnélou vinu srozumitelné jsou: rodié se di-
t€ti ob&tuje, aby ji od¢inil, event. popira zavaznost handicapu, aby se vina
zdala mensi. Poptipadé — jak uZ bylo feéeno — hleda jiného vinika.

Vyklad ptiCiny narozeni handicapovaného ditéte mize byt velmi bizamni:
»Kdyby mi tenkrat nedali ten lék, mohl byt normdini.“ Eventuilng Jiné tvr-
zeni: ,, Kdyby nebyl porod tak pomaly, nestalo by se t0. ", ,, Kdyby si toho
vCas vSimli, moznd by se dalo jesté néco délat.” Zde je vinikem profesio-
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ndl, oznadeny neadresné jako ,, oni “. Nékdo, n&jak4 sila selhala, aviak zce-
la mimo dosah moZnosti vlivu rodi&i. Oni jsou obéti, jsou nevinni.

Oznaceni vinika miize byt disledkem jiZ existujicich vztahtt v roding, ale
1 jejich pfi¢inou. Napf. matka je vina proto, , Ze v téhotenstvi o sebe ne-
dbala a Spatné jedla“, event. ,, Dité md Sedy zédkal proto, Ze matka jedla
v téhotenstvi prili§ mnoho mdsla. “ Podobna pfedstava miiZe vést a% k od-
mitani takto oznaceného lovéka. Napt. “U nds to nikdy nebylo, ona Je ci-
zi (matka), ona za to miZe. Takhle se ndm odvdécila, Ze jsme ji pFijali do

rodiny.

Zcela odlisnou situaci pfedstavuji postiZeni, kterd se projevuji, rozvijeji
a nebo vznikaji pozdgji. V téchto ptipadech byva delsi latence mezi prvni-
mi projevy, které mohou rodiétim signalizovat, Ze dité neni zcela v pofad-
ku a dobou sdéleni diagnozy. Obdobi nejistoty stresuje rodinu, kterd se
oby&ejné ambivalentn& pokousi zjistit pravdu a zarovei se ji snazi zkreslit
nebo popirat, aby byla situace pfijatelna. Nad&je zde pfedstavuje otevie-
nou budoucnost, na kterou se rodi¢e upiraji.

Rozdil oproti vrozenym a bezprostfedné po porodu diagnostikovanym po-
stizenim je zcela obecné v tom, Ze pozdéji vznikly defekt nepiisobi jako
znehodnoceni redifovského statutu. Uréité, mnohdy i relativng kratké
obdobi po které je dit& povaZovano za zdravé staéi k zafixovani pocitu ro-
diCovské normality. Pozd&jii projev jakékoliv odchylky je akceptovan pri-
marné jako nestésti, které postihlo dité a podle toho je i ZPracovavano.

JestliZe dojde k onemocnéni & vzniku defektu pozdgji, v dobé kdy je iden-
tita ditéte jiZ néjakym zplisobem stabilizovan4 a dité ma jiZ zafixovanou
roli normalniho jedince, byvaji reakce rodiét i jinych socialnich skupin
trochu jiné. Rodiée vychazeji z pfedchozi normality ditéte a pozdéji ziska-
ny handicap nezméni jejich akceptaci ditéte a anticipaci jeho daliho vy-
voje tak vyrazné jako v pfipadé vrozené vady. Vzhledem k tomu, Ze je
vztah ke starSimu ditéti jiZ vytvofen, maji i uplafiované obrany konkrét-
né&j8i podobu a brani vice postizené dit& neZ vlastni rodi¢ovskou identitu.
Z hlediska postojii 3iroké vefejnosti je ziskany defekt & ﬁoua&wmgmgon-
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néni akceptovateln&jsi neZ vrozend vada, protoZe je srozumiteln&j$i, piici-
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na neni tak tajemnd. Skuteénost, e lidé mohou v pribé&hu Zivota onemoc-
nét nebo utrpét Graz je obecné piijatelnéj’i neZ zdhadné narozeni »zrady*,

5.2. Zmény rodi¢ovskych postoji
a zakladnich psychickych potieb
v zavislosti na postiZeni ditste

V piipadé& narozeni postiZeného ditéte dochézi k vyrazné interferenci s po-
zitivnimi a optimistickymi predstavami, které rodie ve vztahu k ditéti ma-
Ji a znamené znaény zasah do uspokojovani zikladnich psychickych
potieb, které s roditovskou roli souviseji (Langmeier a Mat&jéek 1986):

1. PotFeba pFim&fené stimulace

Postizené dité se nechova tak, aby stimulovalo rodi¢ovskou aktivitu. Jeho
projevy byvaji velmi omezens, maji malou intenzitu a &asto se lidi od oge-
kavéni, ktera rodi¢e maji. Jsou Jiné neZ u zdravého ditéte. Tyto déti mohou
byt apatické, spavé, opozdéné ve vyvoji, nepohyblivé, neusmivaji se a ne-
mluvi. V zavislosti na tom mohou mit rodice pocit, Ze na né dit& nereagu-
Je. Jiné déti mohou byt naopak zna¢né drazdivé, pladtivé, trpst poruchami
spanku, ¢asto zvracet nebo byt odpudivého zevngjsku a vyvolavat v rodi-
gich negativni & ambivalentni reakce.

2. Potieba smysluplnosti a ¥adu

Rodice oby&ejn& neznaji rozsah omezeni a pravdépodobnych zmén ve vy-
voji takového ditéte a proto nevidi, jakym zpisobem by se k nému méli
chovat. Dit& jim z jejich hlediska neposkytuje svym chovanim adekvatni
informace. Jeho projevy &asto neodpovidaji b&Znym zakonitostem a tak
Casto vyvolavaji v rodigich pocit nejistoty a neschopnosti ditéti porozumét.
Mnohdy se rodi¢tm zd4, ze Jejich Usili nema smysl, protoze dité se nevy-
viji tak, jak by si predstavovali a oekavali. Informace o pfedpokladaném
prib&hu vyvoje postizeného ditéte mize byt na jedné stran& traumatizuji-
ci, protoZe rodice konfrontuje s nepfiznivou realitou, ale na druhé strané je
to vastné jedind moZnost, jak naucit rodi¢e rozumét svému ditéti.
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3. Potieba citové vazby

Postizené dit& nebyva pro rodige vZdy citové uspokojujici. Je mnohem ob-
tiZnéjsi je plné akceptovat, takZe snaze dochazi k extrémim v rodiov-
skych postojich. Na jedné strané mohou byt takové déti zavrhovany
a opoustény a na druhé stran& se miZe vytvofit nadm&mad, neadekvatni ci-
tova vazba, projevujici se hyperprotektivnim vychovnym postojem. Mnozi
rodiCe postizenych déti proZivaji silné pocity viny (proto, Ze takové dité
viibec zplodili nebo proto, Ze je ve skute&nosti nedokai bezvyhradné ak-
ceptovat atd.). Zminéné extrémni reakce jsou v tomto smyslu obranné a je
tfeba je takto chapat. Rodice se timto zptisobem zbavuji svych pociti vi-
ny. Velkou roli zde hraje i zevn&jiek ditéte. Hite byvaji akceptovany déti
s napadnymi zménami, zejména v oblideji nebo télesné deformované.
Celkovy vyvoj ditéte hraje podstatnéjsi roli a2 v pozdgj§im véku.

4. Potieba vlastni hodnoty a spolefenské prestize

Uspokojenti této potfeby byva narozenim postizeného ditéte znaén zatize-
no. Pocit neschopnosti zplodit normalniho potomka je rodi¢i prozivan ja-
ko trauma a naruleni vlastni identity, v tomto p¥ipadé v rodicovské roli.
Rodi¢e mohou sami sebe povazovat za mén&cenné, dokonce a% vyfazené
z normalni lidské spolegnosti. Socialni reakce §iroké vefejnosti mohou ty-
to tendence jest¢ posilovat, zejména tehdy, jestlize Jjde o tzv. stigmatizuji-
ci onemocnéni, kterd jsou povaZovana za sociglné degradujici.

5. Potieba Zivotni perspektivy

Perspektiva ditéte a tim i celé rodiny je jeho postiZenim naruiena a hlavné
nejasnd. Rodice sice védi, Ze dit& nebude nikdy zdravé, ale &asto si vitbec
neuméji predstavit jak se vlastng takové dit& mie vyvijet, jaky by mohl
byt jeho dal3i osud a existendni moZnosti. Anticipace rodi¢l byvaji vzhle-
dem k omezené informovanosti vesmés spife negativni.

5.3. Etiologie postiZeni
a jeji vliv na rodifovské postoje

Pri¢ina defektu je vyznamnym &initelem, protoZe na jedné strané uréuje
rozsah deficitu v détském organismu, napf. zda je dité kombinované po-
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stiZen€ a na druhé strang ovliviiuje psychosocialni Vyznam onemocnéni,
tj. postoje rodi¢h i 3iroké rodiny k takovému ditéti. Vrozend postiZeni,
kterd se projevi bezprostfedn& po narozeni nebo v prvnich letech Zivota,
mohou mit riznou etiologii. Nékdy miiZe mit vice pfi¢in dokonce i jedno
postiZeni, napf. mentalni retardace. Obecné rozliSujeme dédi¢né defek-
ty a postiZeni zpisoben4 exogennimi faktory, ktera plsobi v rizném
obdobi.

Rodina, ve které se narodilo postiZené ditg, byvé doporudena na genetické
vySetfeni. Naprostou vétSinou o ném miva nedostateéné, nepiesné a mnoh-
dy nespravné informace, ovlivnéné jak nizkou trovni znalosti a laickymi
nazory, tak emocionalni nadstavbou, pfanimi a obavami. Informace o dé&-
di¢né z4té%i, o neschopnosti zplodit zdravé dité znamen4 pro rodice
ndro¢nou Zivotni situaci. Musi se s ni nejprve vyrovnat, aby byli schop-
ni adekvatng posoudit vlastni mo#nosti a rozhodnout se pro n&které feleni
doporudené genetikem (poptipadé je odmitnout a Fesit situaci sami, tfeba
neadekvatng). Navrhy genetika se z pohledu rodiéit mohou Jevit jako ne-
piijatelné nebo alespoii nepfijemné kompromisni. Z jejich hlediska pied-
stavuji ochuzeni, ztratu. Informace tohoto typu zasahuji jednu ze
zékladnich potieb &lovéka, potFebu seberealizace prostfednictvim rodi-
Covské role, potfebu mit zdravého potomka jako pokracovani vlastniho Zi-
vota v jeho pozitivni variant&. Neschopnost zplodit hodnotné potomstvo je
proZivéna jako vlastni nedostagivost, ktera je doprovazena pocity bezmoc-
nosti, viny i hanby. Takové proZitky se zcela zakonité odrai i ve vztahu
k postizenému ditéte, event. manZelskému partnerovi. V3echny negativni
emoce mohou stimulovat nékdy aZ nutkavé hled4ni davodu genetické od-
li¥nosti. Pti¢ina, vesmés néhodn4 a neosobni muze byt jen té€Zko teréem
nenavisti a nemiize byt potrestana. Proto byvé vina nékdy neadekvatng
prenaSena napt. na &lena rodiny apod., ktery je obvifiovan, Ze soucasny
stav n€jakym zpiisobem zavinil.

Tato tendence souvisi s pretrvavajicim principem viny a trestu, to zna-
mend, Ze vie zI¢, tedy i poskozeni ditéte musi mit néjakého vinika a ten
musi byt potrestén, aby bylo dosaZeno rovnovéhy. Za nedostupného vini-
ka lze najit zdstupnou ob&t, kter4 uvolituje nahromadéné napéti a pomdha
vytvafet novou rovnovahu (BlaZek a Olmrova 1985). Obé&tnim berankem
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se miize stat kdokoliv, &len rodiny, zdravotnik, pedagog apod. Tato ten-
dence se projevuje i v piistupu ke genetickému poradenstvi. Rodi¢ se
ubezpecuje, Ze to zavinil nékdo jiny, aby ziskal vnitini klid. Mechanismus
viny a trestu v8ak v této souvislosti mnohdy dobfe nefunguje pravé pro
imagindrnost zavin&ni v pfipadé narozeni postizeného ditéte.

Pofkozeni dédi¢nych vloh patFi mezi stigmatizované poruchy, vzbuzu-
je opovrZeni a odpor. Pfedpoklada se, opét zcela iraciondlng, Ze je zané je-
dinec (¢i jeho pfedkové) do urtité miry zodpov&dny, napi. neukdznénym
sexualnim chovanim nebo jinou opovrZenihodnou aktivitou (Veatch,
1974). Vlivem podobnych postojii spoleénosti se rodina miiZe citit mén&-
cenna a vySetfeni na genetickém oddéleni povaZovat za degradujici.
Vyznam ma i doba, kdy rodina na takové vySetteni pfichazi. Rodie byva-
Ji citlivéjsi tésné po narozeni postiZeného ditéte, kdy jesté nezvladli z4t&z
nepiiznivé skutenosti, nepfijali ji a jejich Gsili je zaméfeno na toto posti-
Zené dité. JestliZe je rodina jiZ soustfedéna na budoucnost, na novou gra-
viditu, bude lépe spolupracovat. Zejména tehdy, jestlize je prognéza
nad&jnd. Narozeni zdravého ditéte by v tomto piipadé mohlo kompenzo-
vat mnohé problémy.

Za méfitko stigmatizace je povaZovéno odmitini (Chromy, 1984).
Byva v&tSi ve vztahu k matce postiZeného dit&te nebo dokonce i jen
k Zen& obecné, k potencidlni matce neZ ve vztahu k otci nebo obecné k mu-
Zi. Tato skute¢nost je pravdépodobné dana jednak prubéhem prenatélniho
Zivota plodu v téle matky, to znamena predpoklad vétsiho spojeni a zévis-
losti zddmého vyvoje potomka na viech t&lesnych a dusevnich procesech
matefského organismu. Souvisi i s men3i toleranci k jakymkoliv odchyl-
kam projevu biologického, socidlniho a psychického stavu u Zen.

Uvedeny postoj mé sice kofeny v minulosti, ale piekonan zdaleka neni.
Velmi pékné byl charakterizovéan Paracelsovou predstavou (16. stol.) o tom,
Ze ,Zenska pFedstavivost pripomind moc bozi a jeji vnéjsi choutky se proje-
vi na jejim ditéti” (Blazek a Olmrové 1985). Stejné tak vidgl jeho souéasnik
Ambroise Par¢ pfi¢inu toho, Ze n€jaka matka porodila zriidu nikoli v pfiro-
de — ,,ta se jakozto boZské dilo prece nemiize zmylit — ale chépal ji jako od-
chylku vyvolanou n&akym nedostatkem rodige. Samoziejmé, Ze je tato
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odchylka pojiména jako néco velmi negativniho a degradujiciho. Podobné
podle Vondrééka a Holuba (1968) byly postizené déti povaZovény za plody
d’dbla a podle toho s nimi, i s matkou ktera Je porodila, bylo zach4zeno.

Sdeleni genetické diagnézy, kters obsahuje i typ dédiénost miiZe neuve-
doméle urit toho, kdo se pro rodinu stiv4 vinikem, se viemi negativ-
nimi disledky. V pfipadé autosomilné recesivni dédi¢nosti jsou oba
rodie zdravi, ale zaroveii jsou oba pfenaSeci viohy pro takové onemocné-
ni. Je pravdépodobné, %e v téchto rodinich Je pfenaech vic. Jejich pro-
blém spociva ve skuteénosti, Ze oba manzelé védi o mozZnosti mit s jinym
partnerem zdravé potomstvo. Pod vlivem takové pfedstavy miZe dojit
k rozpadu rodiny jako tinikového feSeni problému.

Jina je situace v pfipadé autosomalné dominantné dédi¢né vady, kdy je
jeden z rodi&l sdm postiZen. Nemocny zde ptijima dalsi negativni roli
a stava se tak i neZadoucim roditem, Clovékem, se kterym nelze zplodit
zdravé déti. Jestlize je dit& prvnim postizenymn ve své roding (tzn. jde
© novou mutaci), nebyva psychicka zat&¥ tak komplikovani, i kdyz také
zde miiZe dojit k naprosto bezdiivodnému pfenosu viny na jednoho z rodi-
&i. 'V tomto pfipadé spi¥e na ,zavinéni* genetické transformace ditste.
(Které je v tomto piipadé nejen postiZené, ale nese v sobé riziko i pro
eventualni budouci potomstvo.) Nastésti tak daleko vétiina rodin nemysli.
Piedmétem jejich tivah je toto dité a Jjeho vyvoj.

Problémy pfina3i i zjisténi vady dédi¢né vazané na pohlavi, kdy byva po-
stizené dit¢ chlapec a matka je zdravou prenasedkou onemocnéni.
Oznaleni matky jako nositele chorobné vlohy miiZe vést k jejimu socialng
psychologickému poskozeni. Pro rodinu se tato Zena miize stat terCem je-
Jich negativnich emoci. Adaptace na zat&Zovou situaci miFe probihat na
Jeji tikor, stiva se obétnim berankem. Tendence k takovému feseni je obec-
n¢ znaéna, protoZe vychazi, byt i neuvédomeéle a iracionalng, z tradiéniho
historického pojeti, kdy byla matka postizeného ditéte obviiiovana z obco-
vani se zvifetem nebo s d’ablem a podle toho s ni bylo nakladano.

Rozhodovini o narozeni ditéte je vZdy plné ponechano na rodi&ich. V této
situaci hraje vyznamnou roli charakter a zivasnost piedpoklddaného po-
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stiZeni, jakou s nim maji rodi¢e zkugenost a jak hrozivé je pro né pfedsta-
va Zivota s takovym defektem. Postoj k postiZeni je odlisny u zdravych ro-
di¢d a u lidi, ktefi sami trpi néjakym defektem. U mnoha postiZenych
rodifovskych parii neni riziko opakovéni defektu tak hrozivon pied-
stavou. Lze pfedpokladat, Ze v téchto ptipadech hraje velkou roli potfeba
seberealizace konkrétn€ vyjadiend potiebou generativity, ktera se sice ne-
musi uspokojovat jen v plozeni a péi o déti, ale tato varianta byva oby-
ejné nejdostupnéjsi.

U téch jedinct, ktefi nemaji k dispozici jiny zpusob seberealizace a napl-
néni vlastni socidlni hodnoty byvé potfeba rodidovstvi tak velka, Ze zde
mira rizika témé&f nehraje roli (Vagnerova, 199 1). Tito nemocni Ziji v urdi-
té faktické i subjektivni socidlni izolaci od Sir¥ spole¢nosti, coz vede
k omezeni moZnosti vyb&ru partnera. ManzZelsky partner byva vesmés ta-
ké n&jakym zplisobem postiZen a tak se miiZe genetické riziko dale zvyso-
vat. Jak jiz bylo Fefeno, postoj téchto manZelskych pari k riziku
narozeni defektniho ditéte byv4 jiny ne? s jakym se setkavame u zdra-
vych lidi v b&Zné populaci. Jsou na situaci adaptovéni a dobfe znaji nejen
omezeni, ale i moZnosti Zivota s danym defektem. Motivace k rodiovstvi
Je unich, zejména u Zen, velmi vysoka. PHiinou mize byt i skutednost, Ze
by pro né v rimci mnoha omezeni byla dalsi zit&s JiZ netinosni. U men-
taln€ retardovanych je postoj k rodidovstvi ovlivnén i omezenéj§i kriti¢-
nosti a niz§im sebeovlddanim pudovych tendenci. ZavaZnéji mentilng
postiZzeni nemaji viak &asto ani schopnost adekvatniho uspokojeni sexual-
ni potfeby a vétsinou se rodi¢i nestévaji. ‘

93



