Sprevadzanie rodiny s dietatom so zdravotnym
postihnutim
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Zdravotné postihnutie mo6zeme definovat ako akukolvek dusevnu,
telesnd, docasnu, dlhodobu alebo trvald poruchu alebo handicap, ktory
osobam so zdravotnym postihnutim brani prispésobovat sa beznym
narokom zivota. Zdravotné postihnutie zahffia mnozstvo funkcénych
obmedzeni, ktoré sa vyskytuju v spolo¢nosti v kazdej krajine na svete. M6ze

byt telesné, psychické a kombinované.

Dohovor OSN o pravach ludi so zdravotnym postihnutim definuje osoby so
zdravotnym postihnutim ako osoby s dlhodobymi telesnymi, mentalnymi,
intelektualnymi alebo zmyslovymi postihnutiami, ktoré v sucinnosti s
roznymi prekazkami mozu branit ich plnému a G¢innému zapojeniu do

spolo¢nosti na rovnakom zaklade s ostatnymi.

Vznik a existencia zdravotného postihnutia predstavuje socialnu udalost,
ktora zasadnym sp6sobom ovplyvinuje zivot ¢loveka. Dopad tejto situacie
pocituju nielen osoby so zdravotnym postihnutim, ale aj ich rodiny a dnesna

spolo¢nost.

RODINA S DIETATOM SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM
V zivote kazdej rodiny sa stavaju udalosti, ktorym by sa kazda matka, otec

i sirodenci radsej vyhli. Jednou z takychto situacii je aj narodenie dietata s



postihnutim. Pozriet sa realite do odi nie je v takejto chvili vbec jednoduché
a celej rodine dlho trvd, kym sa s touto skutoénostou naudi zit. Devéat
mesiacov Cakala rodina narodenie zdravého dietata, no tieto predstavy
zmaze okamih, ked' jej lekar oznami, ze dieta, ktoré sa prave narodilo, je

urcitym spésobom postihnuté.

Je prirodzené, ze vsetci rodi¢ia chcl mat zdravé, ak nie priam ,perfektné"
deti. Vacsina rodicov ma dokonca vopred vytvorenu predstavu o tom, ako
ma ich dieta vyzerat a ¢im sa ma v buducnosti stat, a to ¢asto este skoér,
nez sa vobec narodi. V sucasnosti sa viac ako kedykolvek predtym vysoka
inteligencia a prijemny zovnajsok — popri vzdy cennom zdravi - preferuju
ako urcita spoloCenska norma. Deti s postihnutim, Zzial, mnohokrat
nespifiaju tieto kritérid. SU touto skutocnostou dasto stigmatizované a

nasledne izolované, pricom stigma a izolacia sa dotykaju celej rodiny.

Cim viac sa dieta odliSuje od spolo¢ensky uzndvanych noriem, tym vacsia
je diskreditacia rodiny, nielen zo strany spolo¢enského okolia, ale nezriedka
aj v ociach samotnych prislusnikov rodiny. Postihnutie dietata prinasa
rodine fyzicky, ekonomicky, socialny, a predovSetkym emocionalny -
psychicky stres. S rodi¢mi by preto mal od zadiatku spolupracovat
multidisciplinarny tim odbornikov, medzi ktorymi by nemal chybat ani
odbornik zaskoleny na sprevadzanie (counselling). Dokazuje to aj prax zo

zahranicia, kde sa tato sluzba rozvija v ramci r6znych poli posobnosti.

Kazdé postihnutie pésobi na dieta i rodinu Specifickym spbsobom, ktory
suvisi:
> s Casovym faktorom (t. j. s obdobim, v ktorom doslo k postihnutiu
resp. jeho rozpoznaniu a so zmenami rozsahu postihnutia v Case),
> s druhom a stuprfiom postihnutia,

> s pri¢inami jeho vzniku.



DalSou problematickou skutoénostou, ktord postihuje rodiny s dietatom
s postihnutim, je otazka Skolskej dochadzky. Rodic¢ia maju v sucasnosti
na vyber bud sprostredkovat svojmu dietatu Speciadlnu zdkladnu ¢i strednu
Skolu, alebo sa pokusit oich integraciu v Skolach, ktoré navstevuju
intaktné deti. V prvom pripade Casto vznika problém odlucenia dietata od
rodiny. Na jednej strane sa detom poskytuje vskutku erudovana
pedagogickd, zdravotna i rehabilitacnd starostlivost, no na strane druhej
vacsina tychto deti odchadza do Specialnych internatnych skél, to znamen3,

ze pocas pracovného tyzdna je dieta mimo dosahu rodicov.

Deti s postihnutim sami seba neraz vnimaju ako menejcenné osobnosti,
alebo ako pritaz, ¢o v ziadnom pripade nemodze viest k pozadovanej
psychickej rovnovahe dietata. Castd nepritomnost dietata v rodine véak
vplyva aj na rodiCov a ostatnych clenov domacnosti. V sucasnosti sa
nastastie rozsirila ponuka 3Specidlnych $kol, ako aj $kol, ktoré zarover
ponukaju aj moznost integrovat dieta s postihnutim do klasického

Skolského prostredia.
FAZY PRIJATIA DIETATA SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

Rodina s dietatom so zdravotnym postihnutim prechadza viacerymi fazami

vyrovnavania sa s faktom zdravotného postihnutia dietata.

Nové skusenosti

‘ ADAPTACIA



V prvej faze je tato skutocnost postihnutia popierand, zdravotnicky
personal je obvinovany z mylnej diagndzy a az potom prichadzaju vyrazné
emocné reakcie. Odrazu vSetky hodnoty, ktoré dieta pre rodicov
predstavuje, s ohrozené. Uvedomuiju si, ze dieta nebude méct rozvijat ich
ambicie a kazdodenné spoluzitie s nim bude tazké. Rodi¢ia nedokazu
akceptovat fakt, ze ich dieta ma urcité postihnutie, ¢asto sa vyhybaju

kontaktu s inymi detmi, aby ich nemuseli porovnavat.

V druhej faze sa vyvija pocit viny. Rodidia sa za vzniknutd situaciu
obviiuju navzajom, persondal nemocnice alebo obvifuju seba samych.
Pocituju I'itost a smutok, citia sa byt podvedeni, maju strach z budicnosti,
Casto sa hnevaju na dieta samotné a ak ho umiestnia do Specidlneho

zariadenia, pocituju vinu.

V tretej faze ziskavaju rodicia nové skisenosti, ako s dietatom spravne
zaobchadzat, postupne sa udia oddelit zmysel svojho zivota od zmyslu
zivota dietata, Studuju literataru, kontaktuju sa s rodiémi rovnako
postihnutych deti, zac¢inaju mat predstavu o dalSom postupe. Svoje dieta
dokazu milovat také, aké je a akceptuju ho. Prezité traumatické skisenosti
zvyraznuju u rodicov intenzitu pocitu radosti z mali¢kosti, ktoré by predtym

nevnimali.

Adaptacia ako posledna faza nie je nikdy stopercentna a pri dlhotrvajuicej

chorobe nie je nikdy ukoncena.

Finalnym stupriom zrelej rodicovskej adaptacie je:
> akceptovanie faktu, ze dieta je postihnuté;
> akceptovanie dietata takého, aké je;
> akceptovanie seba ako rodi¢a postihnutého dietata, ako aj ¢loveka so
vSetkymi ostatnymi Zivotnymi rolami, osobnostnymi vlastnostami,

skisenostami a postojmi.



Dospiet do tohto Stadia vSak nie je jednoduché. Len malo rodicov prejde
takouto Zivotnou cestou spontanne, mnohi potrebuju podporu odbornikov,
psychologickych, medicinskych, vychovnych ¢i socidlnych institicii a
sluzieb. Odbornici sa zhoduju v nazore, ze ¢im tazsi druh postihnutia, tym

je zaznamenané vyssie riziko stresu u rodicov.

SPREVADZANIE RODICOV DETI SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

V counsellingu osoba prezivajuca osobné, emocionalne vyznamné udalosti
(v tomto pripade rodi¢ dietata s postihnutim), ktord hladd pomoc, dostava
~pomoc k svojpomoci®. To znamenad, ze na zvladanie svojich problémov
vyuziva rodina vlastné zdroje, bez zavislosti od interpretacii, rad, alebo

prikazov niekoho iného, aj ked pokladaného za odbornika v danom odbore.

Sprevadzanie rodiov s dietatom s postihnutim ma perspektivu zlepsovat
vztahy v rodine, podnecovat jej rozvoj, pomahat prekondvanie krizy
a umozriovat spracovanie emdcii a vnutornych konfliktov. Pomoc
sprevadzajuceho nespociva v predkladani rieSeni a navrhovani pripadného
terapeutického postupu, ale predovSetkym sa zaklada na odstraneni
prekazok, s ktorymi sa rodicia stretavaju pri realizacii svojich rozhodnuti
a konani. Pre rodiCov je preto velmi dolezité, ze sprevadzajlci sa nestavia
na uUroven odbornika, ale p6sobi ako osoba, ktora ponuka pomoc a je
dostatoéne pripravena ponuknut ju. Prave postoje, ako prijatie a empatia

posobia na tieto tazko skusané rodiny ako balzam na dusu.

Spravanie dietata moze ovplyvnit hladinu stresu u rodi¢ov nielen z dévodu
,nevhodného" spravania sa dietata, ale i z dbévodu stigmatizacie
pochadzajlcej z blizkeho i SirSieho okolia. Naopak, poskytnutie socialnej
opory znizuje hladinu stresu a pozitivne ovplyviiuje vychovu dietata a
prezivanie rodi¢ov deti. Tu vidime velky potencidl prave counsellingu, ktory
explicitne poskytuje priblizenie sa k rodi¢com, sprevadzanie a pomoc v tom

obdobi, ktoré je tak narocné a casto nepredvidatelné.



Ulohou sprevadzajiceho v prvych fazach prijimania dietata
s postihnutim je predovsetkymm empatia, podpora, l'udsky pristup
a aktivhe poclavanie. Pri adaptacii na zatazové situdcie zohravaju
vyznamnu ulohu faktory, ktoré pozitivne prispievaju k adaptacii rodiny na
dieta s postihnutim. Sprevadzajlica osoba by mala tieto initele ovplyviiovat

takym spdsobom, aby ich rodicia vedeli efektivne vyuzit ¢i vycibrit.

Ide o pomoc pre efektivne vyuzivanie nasledovnych zrucnosti:

> voblové vlastnosti (rodi¢ov, postihnutého dietata, ako aj jeho
surodencov);

> schopnost prekonavat prekazky, hlGzevnatost a schopnost najst
prijemné a pekné chvile a zazitky aj v tazkych Zivotnych
podmienkach;

> vztahy medzi jednotlivymi ¢lenmi rodiny, z nich konkrétne manzelské
vztahy svojou kvalitou bud’ procesu adaptacie napomahaju, alebo ho
naopak narusaju;

> dblezitl Glohu zohravaju aj dobre udrziavané vztahy s pribuznymi,
priate/mi a sklsenost rodi¢ov s vychovou starSieho zdravého dietata;

> stabilny hodnotovy systém rodiny a jej Siroko rozvinuté zaujmy;

> vnimanie postihnutia skor ako vyzvu k boju, nez ako neulnosné
bremeno;

> vztah dévery k odbornikom;

> priaznivé Zivotné podmienky (blizkost Skoly, moznosti kontaktu s

dal§imi rodinami, ktoré taktiez maju postihnuté dieta);

Pre pracu s rodi¢mi je podla Steva Biddulpha doélezité najméa to, aby si
uvedomili, ze maju tri hlavné povinnosti, zoradené podla stupria dblezitosti:
> starostlivost o seba;
> starostlivost o partnersky vztah;

> starostlivost o deti.



Mozno si to rodic¢ia s postihnutym dietatom malokedy uvedomuju, ale prave
prvé dve povinnosti a ich realizacia su zakladnou, na ktorej je mozné
vytvarat optimdlne prostredie pre vychovu a starostlivost o deti.
Z vysledkov viacerych vyskumov vyplyva, ze efektivne zvladaju situaciu ti
rodi¢ia, ktori spolupracuju. To im umozniuje zdielat rodi¢ovsku
zodpovednost, podporovat jeden druhého, ziskat redlnu predstavu o svojom
dietati a ocenit hodnotu vkladu, ktory partner urobi s cieflom ulahdit
fungovanie rodiny. Z toho vyplyva, zZe jednym z najdolezitejsSich
a najsilnejSich predpokladov rodinnej adaptability je kvalita manzelského
vztahu.

Adaptaciu na tazkd zivotnU situaciu podla MareSa ulahcuje moznost
rodiCov vyjadrit prezivané negativhe emodcie, opora a porozumenie zo
strany najblizSich, priatelov, ale i rodiCov deti s postihnutim, kvalita
manzelstva, pomoc profesionalov, ale predovsetkym prijatie dietata takého,

aké je.

Vyskumy potvrdzuju, ze pri adaptacii na zdravotné postihnutie dietata ma
vplyv aj stupen inteligencie. RodiCia s nizSou inteligenciou nemavaju s
adaptaciou vacsie problémy, zatial' o rodicia s vySSou inteligenciou sa s

faktom postihnutia vyrovnavaju ovela horsie.

Taktiez sa zistili rozdiely vztahujice sa na vzdelanie rodi¢ov, alebo ich
socialno-ekonomické postavenie. Najtazsie prebieha adaptacia u matiek zo
strednych a vyssich vrstiev, pretoZe postihnuté dieta ohrozuje ich vlastné

ciele a aSpiracie, na rozdiel od matiek s nizSim socialno-ekonomickym

statusom, ktoré sa vyrovnavali so situaciou pomerne rychlo a dobre.

Co je vSak délezité, ndbozenskad viera ma pozitivny vplyv na adaptaciu,

veriaci rodicia sa so situaciou vyrovnavaju lahsie nez neveriaci.



Koluchova uvadza, ze psychické, zmyslové alebo somatické postihnutie u
dietata nie je pre rodinu iba nie¢im, ,o chyba”, alebo naopak ,¢o je tu
navyse”, ale posuva fungovanie rodiny na kvalitativhe novu uroven.
Sprevadzanie rodi¢ov by malo posunut kvalitu prave na nova - lepsiu
aroven. Tato sluzba vyzaduje velmi aktivny pristup aj zo strany klientov.
Sprevadzajuci teda musi spinat také predpoklady a kompetencie, aby sa

rodicia dokazali aktivizovat a nepodlahnut pasivite.

Priklad z praxe:
Emil, 33 rokov, diagnéza DMO

Emil ako dieta s detskou mozgovou obrnou navstevoval od svojich Siestich
rokov Specialnu Skolu pre deti s telesnym postihnutim, pricom bol kazdy
tyzden od pondelka do piatka na internate. Uz v zakladnej Skole pocitoval
nespravodlivost odlU¢enia od rodiny, ale nikdy sa o tom rodi¢om nezdoveril.
O pri¢ine svojho postihnutia sa dozvedel viac-menej nahodou. Ked mal
patnast, vypocul si rozhovor otca so susedkou. V jeho rodine sa vzdy riesili
len zalezitosti a potreby spojené s telesnym postihnutim, o pri¢inach a
postihnuti ako takom sa nerozpravalo. Tento vzorec spravania postupne

prebrali aj jeho surodenci.

Co sa vdak tyka napifania jeho biologickych ¢&i ekonomickych potrieb, tu
rodiia vo svojej role neabsentovali. Emil sa staval v rodine len akymsi
»,havstevnikom" na vikendy a prazdniny, ktoré aj tak z velkej Casti prezil na
roznych lieCeniach v kupeloch. Ako sdm hovori, mama a otec su velmi dobri
ludia i fantasticki rodicia, ale roky stravené v internatnych zariadeniach
daleko od celej rodiny sa podpisali aj na ich vztahu. Vazba, ktori by malo
pocitovat kazdé dieta i rodi¢, bola v tomto pripade narusend, a to prave

Emilovou nepritomnostou vo véednych drioch.

PoCas navstev doma sa vacsinou utiahol do svojej izby. Emil pocas Studia
na vysokej Skole a pobytu na internate zacal tajne stavkovat a pocas troch

rokov utratil velké mnozstvo penazi. O tejto zavislosti povedal len svojmu



asistentovi, a to az v obdobi, ked s tymto patologickym stavkovanim
prestal. Jeho rodi¢ia sa o tom dozvedeli len nahodou, ked Emilov otec

kontroloval stav na synovom ucte.

Nedostato¢na komunikacia, nepritomnost Emila v rodine a nedostato¢na
emocionalna podpora zo strany rodicov mali za nasledok jeho utiahnutie sa
a osamotenost. Je nestastim, Zze Emil vyrastal v ¢ase, ked pomoc rodindam
s dietatom s postihnutim nebola na dostato¢nej Urovni a rodicia boli
odkazani len na rady a ochotu lekarov. V sucasnosti, ked' je k dispozicii viac
Skolskych zariadeni s moznostou integracie dietata s postihnutim, ktoré by
tak nemuselo byt umiestnené do $pecidlneho internatu, sa ¢asto zabuda na
rodiCov a deti, ktoré cely tento proces uz podstupili. Podobni ,,Emilovia®™ a
ich rodicia totiz ziju v nasej spolo¢nosti a len malo rodi¢ov s dospelymi detmi

s postihnutim sa obracia na sucasné formy pomoci.

Potencial sluzby sprevadzania teda nie je prospesny len rodicom, ktorym sa
prave narodilo dieta s postihnutim, ale aj tym, ktori maju svoje deti dospelé,
no stale nemaju vyrieSené vnutorné zranenia pochadzajlce z obdobia, kedy
im podobna pomoc nebola poskytnuta. Ak by Emilova rodina bola
profesionalne sprevadzana, mozno by Emil dokazal svoje problémy riesit
inak ako stavkovanim a jeho rodi¢ia by sa s nim dokazali otvorene

porozpravat aj o jeho postihnuti a jeho pricinach.

1. Definujte zdravotné postihnutie.

2. Akymi fazami prechadza rodina, v ktorej sa narodi dieta
s postihnutim?

3. Aky vyznam vidite v sprevadzani rodi¢ov s dietatom so zdravotnym
postihnutim?

4. Aké techniky a pristupy by mal vyuzivat sprevadzajlci pri sprevadzani

tychto rodin?
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