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ABSTRAKT

Diplomova préace se zabyva vyvojem a vychovou v rodinach, kde se narodilo dité s dualnim
smyslovym postizenim, a to z pohledu matky. Prace si klade za cil analyzovat Zivotni piibéhy
vybranych matek déti s timto druhem postizeni, prozkoumat, jak probihal vyvoj a vychova
hluchoslepych déti z riznych uhli pohledu (pedagogického, psychologického aj.). Autor
prace se snazi zjistit, jaky mély matky zptisob prozivani a chovani jak béhem téhotenstvi, tak i
po narozeni ditéte a v dalSich Zivotnich etapach, jak probihala akceptace handicapovaného
ditéte v rodiné (pfip. 1 mimo ni). Prace dale zkoum4 reakci matek (i jinych osob) na narozeni
ditéte s postizenim, mapuje nasledny prubéh vyvoje a vychovy v jednotlivych obdobich
zivota. Pfedmétem zdjmu jsou konkrétni zplisoby, s jejichz pomoci matky své déti rozvijely
béhem ruznych aktivit (hry, rozvijeni kompenzaénich smysld, budovani komunikac¢niho
systému, otazka samostatnosti hluchoslepych déti atd.). Pozornost je rovnéz vénovana
vyvojovym odchylkdm déti s duadlnim senzorickym postizenim, at’ jiz v citové, socialni ¢i
kognitivni oblasti vyvoje. Také jsou nastinény moznosti vzdélavani hluchoslepych. Ptibehy
jsou pak komparovadny mezi sebou i s vybranymi zahrani¢nimi zdroji a zavérem jsou

navrzena prakticka doporuceni.

V praci je pouzit kvalitativni vyzkum. Za Ucelem ziskavani dat je pak pouzita metoda

semistrukturovaného rozhovoru. Nasledn¢ probéhne analyza dat téchto interview.

KLICOVA SLOVA

Matky déti s dualnim smyslovym postizenim, déti s dudlnim smyslovym postizenim, vyvoj a
vychova hluchoslepych déti, hluchoslepota, déti se zrakovym postizenim, déti se sluchovym

postizenim, déti s kombinovanym postizenim, rodina



ABSTRACT

The diploma thesis deals with development and education in families with a child with dual
sensory impairment, namely, from mother's point of view. The objective is to analyse stories
of selected mothers of children with this particular disability, to explore the course of
development and education involving deafblind children from different points of view
(pedagogical, psychological etc.). The author of this thesis tries to find out about mothers'
experiences and models of behaviour during pregnancy and afterwards. It focuses on
acceptance of the disabled child within (and possibly outside) the family. In addition, the
thesis explores reactions of mothers and others to a child with disability, it outlines the
subsequent course of development and education in various periods of life. The particular
emphasis is put on specific ways, by which these mothers developed their children during
different activites (plays, conpensatory senses development, communication system
development, independence of deafblind children etc.). It also describes developmental delays
(emotional, social and cognitive functioning). Education options for deafblind are also
mentioned. The stories are then compared to each other, as well as to selected literature from

different countries. At the end of this thesis, practical recommendations are suggested.

The qualitative research is used in this thesis. For data colleciton, a method of semi-structured

interview is used. The data obtained from these interviews will be then analysed.
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Impairment, Education and Development of Deafblind Children, Deafblindness, Children
with Visual Impairment, Children with Hearing Impairment, Children with Multiple
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Uvod

Snad kazdy rodi¢, kterému se ma narodit dité, s jakousi pfedem danou samoziejmosti
ocekéava, ze se mu narodi zdravé a ,,normalni“ dité. Nektefi neptfipousti ani jen pomysleni na
to, ze by néco nemuselo probehnout v poradku a podle jejich predstav. A piesto je narozeni
postizeného ditéte realitou, s niz se musel setkat nejeden zdravy rodic, ktery se se vzniklou
situaci musel néjakym zpusobem poprat. Pro nékoho je mozna hotkym paradoxem fakt, Ze
postizené déti se nerodi jen a pouze postizenym rodi¢im. Tato udélost totiz miize potkat
taktka kazdého rodice. A snad nejhii na tom bude clovek, kterého tato necekand situace
naprosto zaskoc¢i a otfese celym jeho zZivotem v zakladech, kdy tato udalost neziidka pievrati
zivot ¢lovéka vzhiiru nohama. Uplné nejhti viak na tom ziejmé budou matky déti, jimz se
narodilo dit€¢ s handicapem. Musi se najednou, prakticky ze dne na den, pfizpiisobit nové
realité, coz nikdy nebyva snadné. Navic narozeni handicapovaného ditéte mize mit za
nasledek, Ze se matka bude muset vzdat nékterych svych plant a sni, které méla v timyslu

uskutecnit béhem svého dalsiho Zivota...

Tato prace si klade za cil prozkoumat zivotni piibé¢hy vybranych matek déti s dudlnim
smyslovym postizenim, a to ze subjektivni perspektivy matek. Pfedmétem zajmu je vyvoj a
vychova hluchoslepych déti, tedy to, jakym zptisobem matky své déti rozvijely a vychovavaly

v jednotlivych obdobich zivota ditéte.

Prace ma dve¢ Casti, které tvori celkem pét kapitol. Prvni kapitola pojedndva o rodiné ditéte s
postizenim obecné, zabyva se reakcemi rodicli (i jinych osob) na narozeni handicapovaného
potomka, piijetim (akceptaci) ditéte, a nakonec strucné ptiblizuje vyznam rodiny pro dité s

postizenim.

Druhd kapitola se jiz vénuje problematice dualniho smyslového postizeni neboli
hluchoslepoty. Nejprve je tato dualni vada definovdna z nckolika hledisek, vysvétluji se
nejcastéjsi pficiny vzniku hluchoslepoty, dale je uvedena klasifikace a charakteristika jedincii

s hluchoslepotou.

Tteti kapitola se zabyva ditétem s dudlnim senzorickym postizenim. Strucné nastifiuje
psychicky vyvoj ditéte s timto postizenim, poukazuje na charakteristické rysy a vS§ima si

odchylek, které jsou pro hluchoslepé dité pfiznacné. Déle se vénuje problematice rozvoje



kompenzacnich smysll, prostorové orientace a samostatnosti, v neposledni fad¢ téz ptiblizuje

moznosti vzdélavani hluchoslepych déti.

Ctvrta kapitola uzavira teoretickou &ast prace. Vénuje se komunikaci s postizenym ditétem.
Shrnuje vyznam komunikace, piedpoklady a vyvoj komunikacnich schopnosti, uvadi

nejcastéji pouzivané komunikacni metody hluchoslepych osob.

Cela teoreticka ¢ast vychazi z analyzy a syntézy novéjsi odborné literatury z oblasti specialni
pedagogiky a psychologie, kterd se vénuje problematice dualniho smyslového postizeni v

détském vE€ku. Tato Cast prace vychazi jak z Ceskych, tak 1 zahrani¢nich publikaci.

Patou kapitolou zaCina prakticko-analytickd ¢ast prace, kterd se zabyva jiz samotnym
vyzkumnym Setfenim. Nejprve jsou uvedeny zakladni charakteristiky role matky v Zivoté
ditéte s hluchoslepotou, dale jsou stanoveny cile vyzkumu a jeho metodologie, je pfedstaven
vyzkumny vzorek. Dalsi podkapitola je jadrem vyzkumného Setfeni, data ziskana z rozhovort
s matkami postizenych déti jsou analyzovéna a interpretovana. Zivotni piibéhy matky jsou
postupné analyzovany, komentovany a navzdjem komparovdny, a to od narozeni ditcte.
Pozornost je zaméfena na reakce matek na narozeni hluchoslepého ditéte, jejich chovani a
prozivani této zivotni etapy, akceptaci handicapového potomka a vyrovnavani se s touto
nelehkou skutecnosti. Déle jsou rozebirany jednotlivé aspekty vyvoje a vychovy ditéte v
obdobi od nejutlejSiho détstvi az po ranou dospélost. Analyzovany a komentovany jsou
konkrétni zplisoby, s jejichz pomoci matky své déti rozvijely a vychovavaly (napf. v oblasti
psychického vyvoje ditéte, jak se rozvijely kompenzacni smysly, jak probihalo budovani
komunika¢niho systému, otazka samostatnosti, vzdélavani aj.). Semistrukturované rozhovory

jsou nasledn¢ analyzovany.
V dalsi podkapitole dojde k shrnuti vysledkii Setfeni a budou navrzena prakticka doporuceni.

Pro toto téma své diplomové prace jsem se rozhodl proto, Ze se domnivam, ze jde o velice
aktudlni téma, které je vSak, podle mého ndzoru, stidle znacné opomijeno. VétSina praci se
totiz zabyva problematikou jen zrakové, nebo sluchové postizenych déti, coz je svym
zpusobem pochopitelné vzhledem k pomérné malému vyskytu hluchoslepoty v celkové
populaci. Téma hluchoslepoty, zejména pak téma vyvoje a vychovy déti s dudlnim
senzorickym postizenim, neni tedy tak dobfe probaddno. Na tuto skute¢nost ostatné
upozoriiyji i Cetni autofi odbornych publikaci vénujici se této problematice. Je mi jasné, ze
vzorek mé diplomové prace nemize byt zcela reprezentativni, nebot’ je tvofen pouze Ctyimi

zivotnimi piib&éhy. Ale myslim si, Ze i1 tato prace miize pomoct a byt piinosna zejména pro
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matky, jimZ se narodilo dité s postizenim zraku a sluchu, které hledaji odpovédi na otazky
souvisejici s vychovou a vyvojem svého hluchoslepého ditéte. Navic tato prace neni jen
teoretickou kompilaci faktti z odborné literatury, nybrz také seznamuje zdjemce s redlnymi
zivotnimi ptfibéhy matek déti s hluchoslepotou. Tyto piibéhy by mohly byt pfipadnou
inspiraci a povzbuzenim pro matky, které se samy potykaji s podobnymi problémy. Vysledky
Setfeni totiz naznacuji, Ze ackoli vychova déti s dualnim senzorickym postizenim je pro matky
naro¢néjsi, nez vychova déti zdravych, kdy musi vynalozit mnohem vic trpélivosti, usili a
energie, neni to vSak néco, co by matka, majici upfimnou snahu pomoct svému postizenému
ditéti, v kone¢ném diisledku nezvladla. A to muze byt velkym povzbuzenim pro matky, které

se ocitly v podobné neptiznivé situaci.



1 Rodina ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte piedstavuje v zivoté ¢loveka vyznamnou udalost. Dité je rodici Casto dlouho
predem ocekavano, rodi¢e se na své jest¢ nenarozené dité¢ t¢si, nékdy dokonce zacinaji
planovat, jak by zivot jejich potomka mohl vypadat. Je zajimavé, ze témét vSichni rodice
automaticky predpokladaji, ze se jim narodi zdravé dité. VétSina lidi patrné ani nepfemysli o
tom, ze by se jim mohlo narodit dit¢ postizené, obzvlast' kdyz v rodiné nejsou zndmy piipady
n¢jakych dédicnych nemoci nebo vad. A presto se stava, Ze se postizené dité tipln¢ zdravym

rodi¢um narodi.

Co to ale pfesn¢ znamend, ze se dité narodi s postizenim? Pfinosilova, in Opattilova et al.
(2006) uvadi, ze za zdravotni postizeni 1ze nahliZet jako na poskozeni nebo ztratu néjakého
orgdnového systému, disledkem ¢ehoz vznikd omezeni, naruseni urcité funkce u Cloveka
(funkce vSak muze i1 zcela chybét). Nemluvime tu jen o somatickém aspektu organismu,
protoze zdravotni postizeni mize ovliviiovat vyvoj celé osobnosti postizené¢ho jedince. Jini
autofi (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 32) k tomu dodavaji, Ze postiZeni neboli
handicap je mozné definovat jako zatéz ,,...n¢jakého onemocnéni, télesné vady, postizeni.
Hovofti se tedy vlastné¢ o znevyhodnéni urcitych osob oproti jinym osobam — vétSinou bez
vlastniho zavinéni (daném genetickymi, vrozenymi ¢i v prubéhu zivota plisobicimi faktory

socialnimi a socialn¢ psychologickymi)®.

Jak jiz bylo feceno, postizeni ma vliv na rozvoj osobnosti ¢lovéka. Z tohoto diivodu se v
literatuie rozliSuje tzv. primarni a sekundarni postizeni (Pfinosilova, in Opatfilova et al.,
2006). Toto rozdéleni vychazi ze skutecnosti, Zze pfiCiny vzniku postizeni jsou v piipadé

primarniho a sekundarniho postizeni rizné.

Primérni postiZeni znamena, Ze jedinec je omezen v rozvoji béznych, normalnich funkci. Toto
omezeni muze byt napf. smyslové (zrakové, sluchové, pfip. kombinace téchto dvou
smyslovych vad). Riziko, Ze urcita odchylka vznikne, je pfimo imérnd zévaznosti a druhu

konkrétniho postiZeni.

Sekundarni postiZzeni je pak zplsobeno hlavné psychosocidlnimi vlivy. Tyto vlivy ovSem
mohou vychazet z primarniho postizeni, které jiz existuje. Vyznamnou roli také hraji vlivy

socidlniho prostiedi, v némz se postizeny jedinec pohybuje.

Etiologie (tj. pfiCiny vzniku) postiZeni je velmi riznoroda. MiiZe se jednat o genetické vlivy ¢i

vlivy okolniho prostiedi (Pfinosilova, in Opattilova et al., 2006). Tyto vlivy mohou plsobit v



prenatalnim, perinatadlnim i postnatalnim obdobi, ddle mohou hrat roli riznd onemocnéni ¢i
urazy. Etiologie také zavisi na tom, zda se jedna o postizeni vrozené nebo ziskané. Nékdy jde
o kombinaci dédi¢nych a exogennich vlivi, které se spolecné na etiologii postizeni podileji.

Nekdy se ovsem lze setkat s pripady, kdy etiologie neni z nejriznéjsich diivodii zndma vibec.



1.1 Reakce rodicii na narozené dité s postizenim

Narozeni ditéte se zdravotnim postizenim je pro mnohé rodice velmi tézka, ne-li
traumatizujici, tragicka udalost. Postizené dité podle Ptinosilové (in Opattilova et al., 2006)
nesplituje predstavy a ocCekavani svych rodici. Z tohoto divodu je rodicovska identita
,otfesena“, nebot’ rodi¢e maji pocit, ze nebyli schopni ptivést na svét zdravé dité, Casto také
prozivaji pocity selhdni a viny. Zazivaji pocity ménécennosti, uzkosti, mivaji nizké
sebevédomi. Navic velmi zalezi na okoli, jez rodice, kterym se narodilo postizené dit¢,
obklopuje. Pokud je reakce okoli na narozeni handicapované¢ho ditéte negativni, proZzivaji

rodic¢e vSechny vyse popsané pocity v mnohonasobné¢ vétsi mite.

V odborné literatute se proto lze setkat s poymem ,krize rodiCovské identity* (Ptfinosilova, in
Opattilova et al., 2006, Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, Klenkova, 2000, Ludikova,
2001a atd.). Takovato krize vyvolava nepfiznivou reakci rodict, kdy si uvédomuji, Ze jejich
dit¢ bude odlisné, ze také jeho vyvoj bude jiny, 1 kdyz sami rodice jesté dosud nevédi, jak
piesné tento odlisny vyvoj bude probihat. Navic si rodi¢e nejsou jisti, jakou bude mit jejich
potomek perspektivu, jak bude vypadat jeho zivot, nevédi ani, jak mu mohou sami efektivnéji

pomoct.

Ve vétsing ptipadi tedy rodiCe prozivaji velmi silné reakce ve vztahu ke skutecnosti, ze se jim
postizené dité narodilo. Reakce rodicu jsou rozmanité, proto je pochopitelné, ze rizni autoti
nahlizeji na faze téchto reakci ponékud odlisn€. Nyni budou pro ilustraci uvedeny dva

pohledy na jednotlivé faze, jimiz vétSina rodict prochazi.

1. Végnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004), Hamadova, Kvétonova, Novakova (2007)

uvadéji tyto faze reakci na narozeni ditéte s postizenim ze strany rodicu:

— Prvni faze se oznatuje jako fize Soku a popieni. Sok se dostavuje tehdy, pokud je realita
traumatizujici, v prvni chvili naprosto nepfijatelnd, dokonce kruta, Ze ma dité trvalé postizeni
(je zde nutno ovSem podotknout, ze jde o subjektivni reakci rodicit). V této fazi mizeme Casto
zaznamenat tyto vyroky rodi¢l: ,,Ne, to v Zadném piipad¢ nemtize byt pravda!®, ,,Ale zrovna
mn¢ se to pfece nemohlo stat!*, ,,UrCité za to mohou 1ékati!*“. Dochazi tedy k popfieni situace,
ktera je pro rodiCe nepfijatelnd a nepfipustnd. Nicméné tato faze nemusi byt vyloZené Spatna —
jedna se vlastné o obranny mechanismus, ktery ¢lov€ka chrani pted ztratou jeho psychické

rovnovahy.



Béhem této faze zazivaji rodice stres, jenz se miize postupné zmeénit ,,v deprivaci potieby
seberealizace v rodiCovské roli, oteviené¢ budoucnosti a pocitu bezpeci. Rodi¢e se musi
vyrovnavat se zatézi, kterou vibec neocekavali. Zdravi rodice povazuji narozeni zdravého

ditdte prakticky za samoziejmost.” (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 77).

Je ovSem nutno konstatovat, ze ne vzdy faze Soku a popfeni nastava. Nékteti rodice jsou totiz
sami postizeni, proto maji lepsi ptedstavu, co dané postizeni znamena a jak t€émto problémim
celit, neprozivaji tedy tuto zatézovou situaci stejnym zptuisobem, jak ji vnimaji intaktni rodice.
TotéZ plati o rodi€ich, jimZ se postizené dité narodilo jiZ v minulosti, s takovym ditétem tak

maji alespon n¢jaké predchozi zkuSenosti.

— Dalsi fazi je faze postupné akceptace reality, kdy se rodice vyrovnavaji se zatézi. Tato faze
je determinovana jak emocionalnimi, tak racionalnimi faktory. Rodice uz maji k dispozici
vice informaci o problematice, uz ziskali vétSi pochopeni povahy postizeni svého ditéte,
uvédomuji si, Ze 1 postizené dité se muze uréitym zpiisobem vyvijet, byt’ tento vyvoj bude
omezengj$i. Nicméné 1 v této fazi mohou hrat negativni roli nékteré emoce (miize se jednat o
bezmoc, zoufalstvi, hnév nebo depresi rodi¢i). Tyto negativni emoce prameni z traumatu,
které tito rodice prozili. Délka trvani a intenzita téchto emoci je rizné dlouhd, zéalezi na
konkrétnich lidech, jak se se zatéZzovou situaci vyrovnali. Samotné vyrovnavani je ur¢ovano
tim, do jaké miry jsou rodic¢e osobnostné zrali, jaké maji dosavadni zivotni zkuSenosti, jaky je

jejich télesny a psychicky stav apod.

V této fazi se vytvaieji rizné psychické obrany. Tyto obrany zpravidla vychazi ze dvou

obrannych mechanismt, jimiz jsou utok a unik.

Utok se projevuje napf. tim, Ze rodi¢ zadne hledat vinika, kdo miZe za to, Ze je jeho dité

postizené. Tato reakce je zamétfena zejména na lékare, piip. pedagogické pracovniky.

Unik je pasivni moZnost obrany. Rodi¢ miize hledat unikové cesty z tizivé & jen &astednd
ptijatelné reality. Extrémni formou uniku miiZze byt odchod jednoho partnera z rodiny, piip.
kdyZ se rodice rozhodnou, ze své handicapované dité svéii do péce jiné osoby ¢i dokonce do
néjakého ustavu. S timto pfistupem souvisi také obranny mechanismus zvany racionalizace,
kdy rodice mohou tvrdit, Ze je dobré umistit postizené dit¢ do Ustavu proto, zZe se o n€¢ bude

1épe postarano, protoze ustav ma vySkoleny a odborny personal.

Mén¢ extrémnim mechanismem je unik do fantazie. Rodi¢ si napt. miiZze predstavovat, jaky

by byl vyvoj jeho ditéte, kdyby nemé&lo handicap.



Rezignace je mechanismus, kdy se rodi¢e vzdavaji svych cilt. I kdyz je napt. mozné v nééem

zlepsit stav ditéte, tuto moznost nevyuziji a spokoji se se soucasnym stavem.

Dal$i moznou variantou je v ramci Unikovych strategii substituce. Mlze byt jak pozitivni
(rodi¢e napt. mohou pulsobit v né¢jakém obcanském sdruzeni ¢i neziskové organizaci), tak
negativni (kdy se soustfedi spiSe na budovani kariéry a o dité nejevi patficny zajem).
Substituce miize byt ovSem velmi skodliva (alkohol, drogy, hraci automaty...).

v »

Existuje také obrana regresi. Je to tnik na nizsi uroven jednani ¢i chovéani. Rodice si mohou
najit ,,né¢jakou autoritu, kterd prejima zodpoveédnost za dal§i prabch situace. Byva to napf.
1ékat, nékdy pedagog, 1é¢itel &i n&jaka cirkev. Unik do duchovni oblasti pomaha zvladnout
redlné obtize, které z tohoto pohledu pfestavaji mit tak velky vyznam.* (Véagnerova, Hadj-

Moussova, Stech, 2004, s. 80).

Je znam také Unik do izolace. Okolni svét totiz miize rodiCe rGznymi zplsoby zranovat,
pusobit jim bolest, okoli je miize odmitat nebo stigmatizovat. Rodice se tedy zamérné izoluji

od okolniho svéta, ¢as travi doma a Casto se svym ditétem nejdou ani ven.

— Posledni fazi je dle vySe jmenovanych autori faze realismu. Rodice své dité piijimaji
takové, jaké ve skuteCnosti je, chtéji své dité vSestranné rozvijet, 1 kdyz si jsou védomi toho,
ze vyvoj bude v dusledku postizeni limitovan. Bohuzel ne vSichni rodice do této faze dospéji.
V néekterych pfipadech se miize zdat, Ze faze realismu nastala, ale 1 takovym rodi¢im se

mohou vratit pfedchozi faze.
2. Ponékud jiné Clenéni fazi nabizi Pfinosilova (in Opatiilova et al. (2006).
— I zde je prvni fazi faze Soku a popteni.

— Druhou fazi je faze bezmocnosti. Rodi¢e nejsou ptipraveni na svého postizeného potomka,
maji velké obavy a uzkosti, nevédi, co maji délat, na koho se obratit. Jelikoz o¢ekavaji

negativni reakce ze strany svého okoli, prozivaji rodic¢e pocity viny a studu.

— Treti fazi je faze postupné adaptace a vyrovnavani se vzniklym problémem (odpovida tedy
druhé fazi z klasifikace, kterou jsme uvedli vyse).

— Ctvrtou fazi je prechodna faze smlouvani. Rodi¢e jsou sice smifeni se situaci, aviak cht&ji
pro své postizené dité ziskat alesponl néjaké zlepSeni. Napt. zrakoveé postizené dit¢ by mohlo
trochu vidét, dité se sluchovou vadou aspoii trochu slyset apod.

— Posledni, patou fazi, je faze realistického postoje. Viceméné odpovida treti fazi klasifikace

od ptedchozich autort.



Z vyse uvedeného vyplyva, ze existuje skute¢né velké mnozstvi nejriznéjsich reakci, které
mohou prozivat rodice, kdyz se jim narodi dit¢ s handicapem. Cesta k Gplnému vyrovnavani
muze byt velice dlouhd a trnitd, v nékterych ptipadech vSak bohuzel zcela nemoznd. Zalezi na
konkrétnich rodicich, jak se se vzniklou situaci vyrovnaji, také délka tohoto procesu je

individualni a neni snadné ji zobecnit.



1.2 Prijeti (akceptace) ditéte

Calek, Holubat, Cerha (1986, s. 44), in Hamadova, Kvétonova, Novakova (2007), vymezuji
akceptaci postizeni jako ,,poznavaci, citové a jednajici osvojeni vSech zivotnich moznosti a

omezeni, ktera tato vada zanechava.*.

Podle autorek (Hamadova, Kvétonova, Novakova, 2007) je plna akceptace neboli piijeti ditéte
s handicapem jeho rodici a okolim, v némz dité Zije, nepochybné velmi dilezita, ale zaroven
také velice obtizna. Jednim z divodu, pro¢ tomu tak je, je fakt, ze dit€ s postizenim miva
vlivem svého handicapu riznd omezeni v urcitych dovednostech, také schopnosti ditéte jsou
Casto vyrazné omezeny. Pro nékteré rodice tedy neni jednoduché piijmout dité takove, jakeé je,

tedy 1 s jeho omezenimi.

Akceptaci mohou rovnéz branit nevhodné vychovné styly rodi¢ta. Pokud se rodi¢e uchyli k
hyperprotektivnimu stylu vychovy, chovaji se ke svému ditéti ptili§ ochranitelsky, brani mu v
samostatném rozvoji, v riznych aktivitach, nebot’ se takovi rodi¢e domnivaji, ze dité je v

podstaté neschopné, ze spoustu véci neni schopné zvladnout samo.

Tento vychovny styl vSak neni jedinym extrémem. MiUZeme se setkat s pfesn¢ opanym
stylem, kdy je postizené dité ignorovano. Na dité jsou kladeny nerealistické pozadavky,
nékdy mohou byt 1 vysSi, nez v piipad¢ zdravych vrstevniki. Takovy styl vychovy se
oznacuje jako perfekcionisticky (Mat¢jcek, 2001).

Tyto extrémy ve vychové maji na handicapované dit€¢ vesmés nepiiznivé dopady, protoze mu
brani v rozvoji dle svych individualnich moznosti. Pokud dité neni rodi¢i pfijimano takové,
jaké je, samo muze mit problémy s akceptaci svého postizeni, a to se mlZze negativnim

zpusobem odrazit na kvalité¢ Zivota postizené¢ho Clovéka v dospélosti.

Akceptace ze strany rodiclti vSak zdaleka neni jedind, co postizené dit€ potiebuje. Je nutné,
aby dité bylo pfijimano také ze strany svého okoli (Hamadova, Kvétonova, Novakova, 2007).
Jedna se sice o velmi komplikovany a neziidka zdlouhavy proces, avSak rodice i blizké osoby
v okoli ditéte si musi uvédomit, Ze akceptace ditéte s postizenim je klicova nejen pro né,
nybrz také, jak jiz bylo feceno, pro dité samotné. akceptace, resp. nonakceptace, miiZze mit pro
dalsi Zivot postizeného mladého ¢lovéka dalekosahlé disledky a mlze se promitat do riznych

oblasti (napf. pfiprava a volba povolani, vybér celoZivotniho partnera atd).
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1.3 Sourozenecké konstelace — nékteré problematické aspekty

Pokud se v rodin€, kde se narodilo dité s postizenim, vyskytuji i dalsi déti, sourozenci jsou
pro dité s handicapem stabilni soucasti zivota postizeného ditéte (Pfinosilova, in Opatfilova et
al., 2006). Handicapované dité vSak muze predstavovat zatéz nejen pro rodice, ale také pro
své sourozence. Stupen zatéze zalezi téz na tom, jaké postoje zaujali rodiCe, jak dobie se s

touto zatézi vyrovnali a zda své postizené dit¢ akceptovali.

Sourozenecké vztahy ovSem v disledku postizeni jednoho sourozence nemusi byt zcela
rovnovazné: je béznym jevem, ze zdravy bratr ¢i sestra maji tendenci se vic¢i postizenému
sourozenci chovat ochranitelsky, nebo piebirat dominantni roli. Tento postoj vyplyva ze
skutecnosti, ze dit¢ s handicapem neni povazovano za rovnocenné, nebot’” dité¢ s postizenim
Casto pottebuje veétsi pomoc a péci, okoli na takové dit€é musi brat urcité ohledy apod.
Handicapovany sourozenec tedy nemiize pro zdravé sourozence slouzit jako model, protoze je
v nécem limitovan, 1 kdyby tento sourozenec byl starsi, nez jeho sourozenec bez postizeni.

Proto se hovofti o vztahové asymetrii (Pfinosilova, in Opattilova et al., 2006).

Neékdy se navic stava, ze rodice vice toleruji projevy svého postizeného potomka, 1 kdyZ ne
vSechny tyto projevy musi nutn¢€ souviset s postizenim jako takovym. To ma za nasledek, ze
zdravy sourozenec muze mit pocit, ze je to paradoxné praveé on, kdo je znevyhodnén, mize se

mu to zdat ze strany rodicu nespravedlivé, nepatiicné a nepochopitelné.

Dalsi nebezpeci pro zdravého sourozence tkvi v tom, Ze rodi¢e soustiedi na postizeného
sourozence veskerou svou pozornost, péci nebo zajem. V tomto piipadé dochazi ke ziejmému
rozporu: na jedné strané je zdravy sourozenec opomijen, neni mu vénovana fadna pozornost,
je odsunut nékam do pozadi, jenze zaroven po ném rodice vyzaduji, aby byl zralejsi ve svém
chovani a postojich do té miry, ze to neni vzhledem k véku zdravého ditéte ani adekvatné
pfimétené. Rodice s takovym postojem navic chtéji po zdravém sourozenci, aby se na péci o

postizeného €lena rodiny podilel spolu s rodici.

Situace miZe byt ovSem také zcela opacnd, neméné nebezpecna: rodice se vénuji jen
zdravému ditéti a handicapované dité zanedbavaji nebo ho rovnou ignoruji. Rodice totiz
nejsou ve svém vnitru smifeni s handicapem svého ditéte, a proto se soustfedi na sourozence
zdravého, ¢imz se snazi kompenzovat svou frustraci ¢i neuspokojeni. Také v tomto modelu se
na zdravé dité kladou nepfiméiené a vzhledem k veéku nerealistické naroky a pozadavky. Oba

tyto vychovné postoje jsou vesmé&s nepiijatelné ani pro postizeného, ani pro zdravého
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sourozence. Pokud rodi¢e uplatiuji jeden z vySe popsanych modeld, hrozi, ze zdravy
sourozenec zaujme ambivalentni postoj vici postizenému ditéti, ¢imz jejich sourozenecky

vztah nikdy nebude zdravy.

Dalsim problémem je podle Vagnerové (1995) to, ze nékteti rodice si preji, aby si zdravy
sourozenec postizené¢ho sourozence bral s sebou vSude, kam chodi sdm, coz pro intaktni dité
neni vzdy snadné. Je sice pravda, Ze n¢kdy se zdravi déti za svého sourozence s handicapem
stydi, kdy se zdravy sourozenec nechce ,,ztrapnit pred ostatnimi vrstevniky, n¢kdy je vSak
situace jina: zdravé dit¢ obCas nechce brat postizené¢ho sourozence napt. mezi kamarady
nikoli proto, Ze by se za n¢j stydé€lo, ale proto, Ze dité s handicapem nestaci hradm a zabavam
zdravych déti. Miize tak vzniknout nepfijemna situace, kdy postizené dité v podstaté prekazi.
Samoziejmé, zdravé déti by eventualné mohly své hry prizptisobit tak, aby se do hry mohl
zapojit 1 jejich handicapovany kamarad. Vagnerova (1995, s. 53) nicméné poznamenava, ze
»deéti raného Skolniho veéku nejsou jesteé tak zralé, aby dovedly svoje hry ptizplisobovat

moznostem nejméné kompetentniho ¢lena skupiny.*

Aby vztahy mezi postizenym a intaktnim sourozencem byly na dobré Grovni, méli by rodice
uplatiiovat rovnocenny ptistup vici vSem svym détem. Jisté, postizeni, jak jiz bylo uvedeno,
zpusobuje jisté limity. Nicméné rodic¢e by si méli uvédomit, ze neni spravné privilegovat ani
zdravého, ani postizeného potomka. Zaroven by se vSak nemélo zapominat, Ze na postizené
dit¢ je nutné brat ohled a pocitat s tim, Ze ma vzhledem ke svému handicapu specifické

naroky a potieby, které je tieba respektovat.
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1.4 Vyznam rodiny pro dité s handicapem

Existuje cela tfada definic, co je to rodina. Neni divu, vzdyt se pojem ,rodina“ ménil v
zavislosti na historickych okolnostech a dob¢. Napt. Kraus, Polackova et al. (2001, s. 81),
nabizi tuto definici rodiny: ,,Rodinu soucasnosti je mozno povazovat za institucionalizovany
socidlni Gtvar nejméné tii osob, mezi nimiz existuji rodicovské, ptibuzenské nebo manzelské
vazby. Zékladem rodiny ve vSech dosud znamych spole¢nostech je dyadicky par — muz a
zena, tj. néjakd forma manzelstvi nebo partnerstvi. Rodina je tedy postavena na partnerstvi
osob opa¢ného pohlavi, které ma trvalej$i rdz, a na ptibuzenstvi. Vychozim znakem kazdé

rodiny je existence nejmén¢ jednoho ditéte bez zietele na jeho vek. .

Rodina m4 pro dit€ s postizenim velky, dalo by se fici nenahraditelny, vyznam. Ludikova et
al. (2005, s. 110) uvadégji, Ze ,,Rodina je prvnim spole€enstvim, do n¢hoz dit¢ dlouhodobé
vstupuje.“. Podle Krause, Polackové et al. (2001) zajiStuje rodina celou fadu rozmanitych
¢innosti, které jsou pro vyvoj a vychovu ditéte klicové. Rodice o své dit¢ hmotné pecuji,
staraji se o zdravi a vyzivu svého potomka, rodina je pro dit¢ opérnym bodem, kde dité hleda

bezpeci. Toto bezpeci se zaklada na vzajemném porozuméni mezi jednotlivymi €leny rodiny.

Rodina dale ,,vytvaii specifické socializacni a vychovné prostiedi pro déti, pfedava jim
kulturni dédictvi, v§tépuje jim moralni postoje, ovliviiuje je, usmériuje, chrani a podporuje.*

(Kraus, Polackova et al., 2001, s. 82).

Z tohoto stru¢ného piehledu plyne, ze rodina ma mnoho funkci, jez jsou pro dité (nejen s
postizenim) velmi vyznamné. Miizeme jmenovat nasledujici funkce rodiny (Kraus, Polackova

et al., 2001):

— Biologicko-reprodukéni funkce. Tato funkce nemé vyznam jen pro spolecnost, nybrz také
pro dit¢ samotné. Rodi€e se napt. mohou rozhodnout, kolik déti budou chtit, jejich postizeny
potomek tedy miize mit dalsi ptipadné sourozence, coz pro dit€ s handicapem ma4 jisté znacny

vyznam.

— Socialné-ekonomicka funkce rodiny. Rodice pro své dité zajistuji materidlni zazemi.

— Socializa¢né-vychovna funkce. Rodina je totiZ prvni socialni skupinou, v jejichz ramci se
dit¢ uci, jak se ma pfizpusobovat spolecenskému zivotu, dit¢ s handicapem si osvojuje
hodnoty, navyky, normy a zpiisoby chovani platici v ur€ité spolecnosti. Dochéazi zde tedy k

tzv. socializaci. Jednd se o souhrn procest a jevi, jejichZ prostfednictvim rodina na dité

pusobi. Jsou to zejména socidlni, mravni, kulturni, estetické, ekonomické ¢i zdravotni
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procesy. Dité s postizenim béhem celé doby, kdy v rodin¢ zije, ziskava velké mnozstvi
informaci nejriznéjSiho druhu, které se uci zpracovavat s ohledem na své piirozené vlohy,
psychické potieby a v neposledni fad¢ také s ohledem na vlastni omezeni, ktera mu vznikla v

disledku postizeni.

Dalsi vyznam rodiny spociva v tom, ze dit¢ se uci fesit konflikty v rdmci riznych vztahii
(rodi¢e versus dité, dité versus sourozenec a jiné mezilidské vztahy). Casto se téZ stava, ze
dité ve svém dospélém zivoté prevezme model partnerského vztahu, ktery pozorovalo u svych
rodi¢t. Dité se na modelu svych rodic¢t uéi, jaka jsou pravidla partnerského vztahu, jak
takovy vztah funguje apod. Mluvime o dal$i funkci rodiny, kterd se oznacuje jako funkce

socialné psychologicka (Kraus, Polackova et al., 2001).

Jak je patrné z tohoto ptrehledu, vyznam rodiny pro dit¢ s handicapem je skutecné
nepostradatelny. Dobie fungujici rodina je totiz pro takové dit¢ dobrym startem do dalSiho

zivota a zkuSenosti, jez v ramci rodiny dité ziskava, jsou Casto neocenitelné.
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2 Osoby se zrakovym a sluchovym postiZenim

vvvvvvvv

tyka obou smysll zaroven — zraku i sluchu. Néktefi lidé si nékdy ani neuvédomuji, o jaky typ
handicapu presné¢ se vlastn¢ jednd. Nektefi si zivot takto postizenych jedinct nedokazi
predstavit a mohou si myslet, ze v disledku dudlniho smyslového postizeni nemé doty¢na
osoba vubec zadny zbytek zraku nebo sluchu; Ze v Zivoté takového ¢loveéka neni nic jiného,
neZ tma a ticho, Ze je naprosto bezmocny, bezradny a bezbranny, izolovany od okolniho
svéta, Clovek, ktery jen necinné pieziva... Az podrobnéjsi zkoumani problematiky vSak brzy

ukaze, ze tomu tak nemusi byt za kazdych okolnosti.

2.1 Definice dualniho smyslového postiZeni

I kdyz se mtize zdat, Ze tento druh postizeni 1ze definovat pomérné snadno, skutecnost je o
Problém je navic v tom, ze jednotnd definice tohoto postizeni v souc¢asné dob¢ ani neexistuje
(Ludikova, 2000). Rozdily v pojeti existuji 1 mezi jednotlivymi zemémi, coz pochopitelné

prispiva k jesté vétsi nejednotnosti. Podivame se tedy na definice od vybranych autort.

Nekteti autofi (Ludikova, 2000, Sandorova, 2003) mluvi o tom, ze na definici dudlniho
smyslového postizeni Ize nahlizet ze dvou uhli pohledu, a to z Iékaiského hlediska (). z
hlediska somatopatologického paradigmatu), a z pohledu funkc¢niho (tj. z hlediska socialné

patologického paradigmatu).

Definice z 1¢katského hlediska se zamétuji na stav jednotlivych organt (tedy zraku a sluchu),
coz také zahrnuje aspekt fungovani vySe uvedenych smysli. Pozornost je zde vénovana
konkrétnim Ciselnym hodnotdm stavu zraku a sluchu. Lékatské definice se pouzivaji

naptiklad v Polsku a ve Francii (Ludikova, 2000).

,Polska definice chdpe za hluchoslepého toho jedince, jehoz opticky tihel (zorné pole) v 1épe
korigovaném oku neni vétsi nez 30 stupiili a jehoz sluchové schopnosti mu umoziuji ptijimat
podnéty stejné nebo silnéjsi nez 40 dB za urcitych frekvenci feci, to je od 500 do 4000 Hz.*

(Ludikova, 2000, s. 11).

Ve Francii nahliZeji na osoby s Uplnou absenci zraku a sluchu tak, ze tyto osoby ,,... v roviné

sluchové maji primérnou ztratu sluchu vétsi nez 70 dB v fecovych frekvencich na lepSim
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uchu. V roviné zrakové maji zrakovou ostrost 1/20 nebo méné. V roviné neuropsychické maji

chovani autistické z diitvodt senzorického stradani.” (Ludikova, 2000, s. 11).

Nutno poznamenat, ze definice z 1ékafského hlediska maji jak své vyhody, tak nevyhody.
Vyhodou je, Zze u tohoto typu definice existuji velmi konkrétni kritéria, kterd umoziuji
stanovit diagnézu postizeného, a ze existuje postup prace s handicapovanym c¢lovékem.
Velkou nevyhodou ovSem je, ze takova lékatska definice nebere ohled na celkovou osobnost
postizeného, kdy neni uplatinovan komplexnéjsi ptistup k osobnosti, ale diraz je kladen pouze
na aspekty poSkozeni zraku a sluchu. Dalsi slabinou této definice je Castokrat dosti sporny
proces diagnostiky handicapovaného (hlavné pak diagnostiky diferencidlni). Tyka se to
zejména malych déti, které maji postizeni obou smysli a jesté nejsou schopné komunikovat.
V takovych ptipadech tedy neni mozné spoléhat na jejich spolupréaci pii diagnostikovani.
Stava se, Ze miru postizeni zraku a sluchu nelze stanovit pfesné. Tento proces je navic
komplikovan tim, Ze v raném veku ditéte pfipominad dudlni senzorické postiZzeni rysy mentalni
retardace, coZ mize vést k chybné diagnoze a dokonce k zaméné. Nespravné diagnostikovani

bude samoziejme mit krajné neptiznivé disledky pro osobnostni rozvoj postizeného Clovéka.

Jiny pfistup nalezneme v ptipadé definice, ktera se na postizeni diva z funkéniho pohledu.
Tento pristup spociva v tom, Ze na postizeného jedince je nahlizeno jako na celkovou
osobnost ve v§i jeji komplexnosti. Je zde dilezity vztah clovéka ke svému okoli, mira a
schopnost komunikovat s intaktni spolecnosti. V neposledni fadé¢ hraje roli i moznosti

socializace (Ludikova, 2000).

Funk¢ni definice se pouziva napiiklad ve skandindvskych zemich. V téchto zemich dualni
smyslové postizeni pojimaji ,,... jako kombinaci sluchového a zrakového postizeni, pricemz
charakterizované osoby maji vazné problémy tykajici se komunikace, ziskdvani informaci a
orientace v prostfedi. Podle této definice je za hluchoslepou osobu povazovana ta, kterd ma
vazny stupent kombinovaného sluchového a zrakového postizeni. Nékteré hluchoslepé osoby
jsou uplné hluché a slepé, zatimco jiné maji zbytky sluchu a zraku.“ (Ludikova, 2000, s. 12).
Z toho vyplyva, Ze rozvoj ditéte s dvojim senzorickym postizenim nutné vyzaduje vyuzivani
zvlastnich zpasobii a metod, které zohlediuji specifika tohoto postizeni. Dudlni smyslové
postizeni neni totiZ jen souCtem zrakového a sluchového handicapu, nybrz v duasledku
kombinované vady zde nastava jedinecna, specificka situace, a z ni plynouci omezeni a
zvlastnosti ve vyvoji osobnosti (Sandorova, 2003). Neni tedy mozné za kazdych okolnosti
aplikovat pouze pfistupy, jeZ se pouZivaji v piipadé jen zrakové postizenych a sluchové

handicapovanych, ale je potieba tyto metody rliznymi zpisoby kombinovat.
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Funkénimu pojeti dvojiho senzorického postizeni se blizi také definice uzivand v Ceské
postizeni dané riznym stupném soubézného poskozeni zraku a sluchu. Zptsobuje predevsim
potize pti komunikaci, prostorové orientaci a samostatném pohybu, sebeobsluze a pristupu k
informacim. Zabraiiuje hluchoslepému c¢lovéku plnohodnotné se zapojit do spolecnosti a
vyzaduje zajisténi odbornych sluzeb, kompenzacnich pomiicek a upravy prostiedi (Langer, in

Slovnik specialni pedagogiky, 2015, s. 61).

Z vyse uvedenych definic je zfejmé, Ze osoba s dudlnim smyslovym postiZzenim nemusi nutné
mit uplnou ztratu zraku i sluchu (Stoffel, 2012). Naopak, jsou Cetné ptipady, kdy ¢lovék ma
sttedni, nékdy dokonce 1 lehky stupent poSkozeni zraku ¢i sluchu (Hamadova, Kvétonova,

Novakova, 2007).

Neni také bez zajimavosti, ze kromé jisté nejednotnosti kolem definice dualniho smyslového
postiZzeni se miiZeme setkat s riznym oznacenim terminologie tohoto postizeni. Nekteti autofi
odbornych publikaci pouzivaji oznaceni ,,dualni smyslové postizeni® (naptiklad Horakova,
2012; Keblova, 2001; Opatiilova, 2013), ,,dudlni senzorické postizeni® (Jesensky, in Kowalik
et Banka, 2000; Ludikova, 2001a; Souralova, 2000), ,,multisenzorické poSkozeni* (Pausova,
in Aitken, S., Buultjens, M., Clark, C., Eyre, J., Pease, L., 2000), velmi Casto se objevuje
termin ,,hluchoslepota® (napt. Cardinaux, V., Cardinaux, H., Lowe, A., 1999; Jarnikova,
2005; LORM, 2012; Ludikova, 2000); Stérbova et al., 2006 aj.). V nékterych &eskych (ale i
slovenskych) publikacich se dosud objevuje termin ,,slepohluchota® (napt. Pozar, 2000). Jina
autorka (Ludikova, 2000) vSak upozornuje, Ze tento termin, stejné jako ,,slepohluchonémota“
je jiz zastaraly ¢i dokonce nevhodny, nebot’ se nepouziva ve vétsiné zahrani¢nich publikacich.
Také v anglictiné se pouziva termin ,,deafblind®, resp. ,,deaf-blind*“ (Miles, 1995, Stoffel,
2012). Nutno vsSak konstatovat, Ze napiiklad v ruské odborné literatuie se termin
»slepohluchota® dodnes v hojné mife pouziva (napt. Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005;

Suvorov, 2010).
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2.2 Priciny (etiologie) vzniku

Pti¢in vzniku duélniho senzorického postizeni je cela fada. V soucasné dobé existuje vice nez
padesat ptic¢in hluchoslepoty (Ludikova, 2000). Podle jiné autorky (Basilova, in Lubovskij
(ed.), 2005) je pricin vzniku tohoto postizeni jesté vic, pres osmdesat. Je ovSem pravda, ze
jsou pripady, kdy etiologii dualniho smyslového postizeni neni snadné urcit. Stejné tak jsou i
ptipady, kdy etiologie neni z nejriznéjsich pfi¢in znama viibec. Pfesto je urceni pficiny tohoto
duélniho postiZzeni dilezita pro rodice handicapovaného potomka 1 proto, Ze planuji-li dalsi
dit¢ v roding, je potieba se pokusit zjistit, zda pficina hluchoslepoty jejich postizeného ditéte

nebyla podminéna néjakou genetickou vadou (Souralova, 2000).

Hluchoslepota mtize byt jak vrozend, tak ziskana. PfiCinou vrozeného smyslového postizeni
muze byt predCasny porod, kdy je nezbytné nutné umistit dit¢ do inkubatoru (Ludikova,
2000). Pokud je dit€¢ nedonosené, existuje vétsi riziko vyskytu dvojiho senzorického

poskozeni (Horakova, 2012).

Uvadi se, Ze mezi vrozené piiCiny hluchoslepoty patii zardénky. Setka-li se matka s touto
nemoci, je zde velké riziko, Ze dojde k infekci plodu timto virem. Nejvétsi nebezpeci
zardének nastdva béhem prvnich Ctyf mésict té¢hotenstvi, nebot’ hrozi riziko poSkozeni vyvoje
organti embrya. Cim je ran&jsi stadium tehotenstvi v dobé nakazy matky, tim je také veétsi
riziko malformaci (Ludikova, 2000). I kdyz v disledku viru mitize dojit k poskozeni
kterékoliv Casti téla, pfesto nejveétsi nebezpedi predstavuje tato infekce praveé pro usi a oci.
Zardénky mohou zptsobit celou Skalu problému tykajicich se zraku a sluchu (napf.
pigmentovou retinopatii, katarakta, strabismus, glaukom, mikroftalmus; stiedni ztratu sluchu
(i oboustrannou), senzorickou hluchotu. (Ludikova, 2000). Z historie zname dokonce ptipady
epidemie zardének (doslo k ni v letech 1963-1965 a objevila se v rtiznych zemich svéta), v
disledku ¢ehoz pocet hluchoslepych déti od narozeni v t&€ dobé znaéné stoupl (Basilova, in

Lubovskij (ed.), 2005).

K dal$im infekénim onemocnénim, kterd mulze zplsobit vznik dudlni smyslové vady, je
cytomegalovirus (zkratka CMV), coZ je kongenitalni infekce. Mira zavaZnosti postizeni mize
kolisat — mohou to byt symptomatické procesy, ale 1 velice vazné vady. Zavaznost CMV
podtrhuje také skutecnost, Ze aZ pét procent plodl, které byly infikovany timto virem pies
placentu, umira (to mulZe nastat jak pfed porodem, tak i bezprostfedné¢ po ném). K
doprovodnym komplikacim miiZze patfit katarakta, atrofie oc¢niho nervu, mikroftalmus,

intraokularni kalcifikace a dal$i. Nepfiznivym jevem mulzZe byt i vrozena slepota, resp.
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progresivni zanét o¢i vedouci ke slepoté. Tato zrakovad vada se miize vyskytovat s vadou
sluchu. Infekce CMV muize mit za nasledek i jiné poruchy (mentalni retardace, epilepsie,

spasticita, poskozeni srdce, jater ¢i plic) (Ludikova, 2000).

Také matka mutze svému ditéti zpisobit hluchoslepotu, trpi-li pohlavni chorobou (napf.
syphilis), nebot’ plod mize byt infikovan bud’ nitrod¢lozn¢, nebo kdyz prochazi porodnimi
cestami. U ditéte se pak mize vyskytnout slepota i hluchota nebo progresivni o¢ni zanét.

Muze téz dojit k mentalni retardaci.

Velmi podobné projevy jako syphilis méa rovnéz toxoplazmoza, kterou matka mize prodélat v
prubéhu téhotenstvi. Kromé& slepoty, hluchoty nebo mentalni retardace muze dojit 1 k

poskozenti jater (Ludikova, 2000).

Mezi ziskané ptiCiny dvojiho smyslového postizeni béhem Zivota patii progrese zrakovych a
sluchovych vad, trazy, rtiznd infekéni onemocnéni, v neposledni fad€ pak infekcni
meningitida (Ludikova, 2000). Pro zajimavost uvedme, ze také dvé znamé hluchoslepé
AmeriCanky, Laura Bridgmanovda a Helen Kellerova, trpély pravé meningitidou, jez je

piipravila o zrak a sluch (Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005).

Zpusobit hluchoslepotu mohou i1 genetické pfic¢iny. Typickym ptikladem je Ushertiv syndrom.
Pravé tento syndrom velmi Casto zplisobuje dudlni senzorické postizeni (uvadi se, Ze je tomu
tak az v padesati procentech ptipadll). Pokud mé dit¢ vrozenou vadu sluchu, pak se Ushertv
syndrom vyskytuje zhruba u 3 az 6 procent takto postizenych déti (Ludikova, 2000).
Poskozeni zraku se projevuje jiz v predskolnim veku, a to nocni slepotou. Tato vada zraku je
ve vetSing pripadl progresivni, casem muze zpusobit dokonce uplnou ztratu zraku. Poskozeni
sluchu je riizné — mize se jednat o lehkou vadu, ale i hluchotu. Toto poskozeni sluchu je
nejcastéji  oboustranné, zasahujici spiSe vysSi frekvence. Ne&které osoby, které jsou
Usherovym syndromem postiZzeny, mohou mit potiZze s udrZovanim rovnovahy. Uvadi se, Ze
se u tohoto syndromu vyskytuje jev, kdy postizeni maji pocit, Ze jsou dny, kdy vidi 1épe, jindy
naopak maji pocit, Ze vidi htuf. Takové vykyvy zpusobuji riizné faktory (stres, Uinava, ale i

povétrnostni okolnosti (Ludikova, 2000).
Ptic¢inou dudlniho smyslového postizeni mohou byt i jiné syndromy, naptiklad:

— Syndrom CHARGE: jedna se o skupinu vrozenych malformaci rizného druhu. Celkem jde
o Sest symptoml, kazdy z nich je reprezentovan pocate¢nim pismenem nazvu tohoto
syndromu v anglictin€ (C = Coloboma, kdy sitnice ¢i duhovka nejsou uzavieny zcela; H =

Heart, tedy srde¢ni anomalie; A = atresia choanal, kdy dochazi k problémim s polykdnim a
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dychanim v dasledku ztzeni nosnich direk; R = Retardation, tedy retardace, at’ jiz mentalni
nebo fyzicka; G = Genital hypoplasia, tj. nedostatecny vyvoj pohlavnich organti; E = Ears,
tedy postizeni sluchu, jez mize byt rizného stupné (Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005;

Horakova, 2012).

— Moebitv syndrom: je charakterizovan facidlni paralyzou, kdy pohyb o¢i ze stfedni linie je
znemoznén. Typickym znakem tohoto syndromu je tzv. obli¢ejova maska. Také dochazi k
poskozeni sluchu (obvykle oboustrannému), vada miize byt pievodni i smisena. Casto dochézi

k naruSeni oralni komunikace.

Jsou znamy piipady, kdy postizeny navic m¢l mentalni retardaci nebo problémy s polykénim

(Ludikova, 2000).

— Rosenbergliv syndrom: projevuje se nedoslychavosti jiz v raném détstvi, kterd ma
progresivni raz a muze piejit v hluchotu. Progresivni zrakova vada se obvykle objevuje kolem
20. roku Zivota jedince. Mohou se ovSem objevit problémy s chlzi, které jsou zplisobeny

atrofii svall dolnich koncetin (Ludikova, 2000).

— Patautiv syndrom: ,.... je zpiisoben dominantné¢ dédi¢nou trizomii 13. paru chromozémia*
(Ludikova, 2000, s. 14). Podobn¢ jako u syndromu CHARGE, i zde nalézame hned nékolik
anomalii souc¢asné. Muze se napf. jednat o slepotu, hluchotu, mentalni retardaci, polydaktylii,

anoftalmii, roz$tép patra i rtli, vrozené srdecni vady aj. (Ludikova, 2000).

— Syndrom DE TONI-FANKONI: je charakterizovan progresivni ztratou sluchu (mtze piejit
az v hluchotu), zanéty na sitnici, které mohou zptsobit slepotu uz v rané dospé€losti. Také se

zde vyskytuje problém zpomaleného ristu (Ludikova, 2000).

Existuji 1 jiné syndromy, zpusobujici dualni senzorické postizeni: Cogan 1., Goldiv syndrom,
Goldenhartv syndrom (Ludikova, 2000), dale to muze byt Downliv syndrom, ¢i fetalni
alkoholovy syndrom (FAS) (Miles, 1995).

Jsou znamy 1 jiné pfi¢iny dudlniho smyslového postizeni. Tento neuplny piehled ovSem

zahrnoval pouze nejcastéjsi pficiny, s nimiz se miizeme b&zné setkat v praxi.
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2.3 Klasifikace osob s dualnim senzorickym postiZenim

Prestoze se miize zdat, ze osob s hluchoslepotou neni mnoho — uvadi se, ze jejich pocet v
Ceské republice je piiblizng 1.500 jedincti (Slowik, 2007) —, i pies relativné malé zastoupeni
v celkové populaci existuji mezi osobami s dudlnim postizenim znac¢né individualni rozdily.
Hluchoslepi rozhodné nejsou homogenni skupinou. Tito jedinci se mezi sebou liSi nejen z
hlediska stupné svého postizeni, ale také urovni celkového rozvoje osobnosti, ktery je
ovlivnén fadou vnéjSich faktorti. Tito lidé se mohou liSit 1 intelektovymi dispozicemi. Proto
klasifikace takto handicapovanych osob neni vzdy jednoduchd, nebot’ ne vSechno se da
zobecnit a vztdhnout na celou populaci hluchoslepych. Je zifeymé, Ze nejsnadnéji se daji
klasifikovat ti jedinci, ktefi jsou totaln€ nebo prakticky hluchoslepi, nebot’ u takovych jedincti
nachazime mnoho shodnych pfiznak. Nicméné je problém v tom, zZe takovych
,»nejtypictéjSich® jedincl s dudlnim postiZenim neni vibec mnoho. Pravé naopak, jsou

nejméné zastoupenou skupinou v celém spektru této kategorie. Daleko Castéjsi jsou piipady,

kdy se nejedna o totalni ztratu obou analyzatort.* (Ludikova, 2000, s. 16).

Stejny zdroj uvadi, ze hluchoslepé osoby tedy miizeme rozd¢lit do nékolika skupin, a to podle
téchto kritérii: podle stupné jejich dualniho smyslového postizeni, dale podle zpiisobu, jakym
komunikuji se svym okolim, a konecné¢ podle v€éku vzniku postizeni. Nyni budou tato tii
kritéria pfiblizena podrobnéji.

1. Klasifikace podle stupné dualniho smyslového postizeni, tj. podle miry absence zraku a
sluchu. Sem patii podle Ludikové (2000) pét skupin postizenych:

A) Osoby, jez jsou totaln¢ hluchoslepé. Do této skupiny patii tedy jedinci, ktefi maji Gplnou
absenci jak zraku, tak sluchu.

B) Prakticky hluchoslepé osoby. Jsou to osoby, které maji minimalni zbytky zraku a/nebo

sluchu.

C) Slabozraci neslySici. Jsou to lidé, kteti maji urcity zbytek zraku, z hlediska sluchového

postiZzeni maji praktickou nebo totalni hluchotu.

D) Nedoslychavi nevidomi. Jedinci z této skupiny maji zbytky sluchu, ale zaroven jsou

prakticky ¢i tplné slepi.

E) Posledni skupinou jsou slabozraci nedoslychavi. Jsou to tedy lidé s ur€itymi zbytky jak

zraku, tak sluchu.
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Casto se viak stava, ze jedinci ze skupin C) az E) nebyvaji klasifikovani jako hluchoslepi,
nybrz se fadi do skupiny neslySicich nebo zrakoveé handicapovanych. Takova zatfazeni je
ovsem zavadéjici, protoze i tito jedinci maji ¢asto podobné problémy jako totalné ¢i prakticky
hluchoslepi (problémy se tykaji komunikace s okolnim svétem, vyuziti technickych

vymozenosti, sluzeb, kultury apod.) (Ludikova, 2000).

Je tfeba konstatovat, ze také uvniti skupin osob s dudlnim senzorickym postizenim neni vzdy
mozné nalézt naprosto shodu ¢i alespon podobnost, nebot’ zde existuje zna¢né individudlni
rozdily v celkovém rozvoji, moznostech interakce s jinymi lidmi nebo miry socialni adaptace.
Tyto rozdily je mozné vysvétlit riznymi faktory, mezi které patii (Ludikova, 2000): doba, kdy
doslo ke ztrat¢ zraku a sluchu, mira ovladani verbalni formy komunikace, stupen kontaktu s

okolim postiZeného, dosazené¢ vzdélani a dalsi.

Stejna autorka konstatuje, ze doba ztraty sluchu je rozhodujici z hlediska psychiky jedince s
duélnim smyslovym postizenim. Dité, které se narodi hluché nebo pokud ztrati sluch v raném
veéku, ptichdzi o moznost ptirozenych podminek pro rozvoj oralni feci. Naproti tomu dite, jez
ma normalni sluch, je odmali¢ka obklopeno svétem zvuki. Je ptirozené, ze vzhledem k
takovym podminkdm slysici dit¢ ovladne slovesnou fe¢ bez vétSich potizi, a to tak, ze bude
napodobovat fe¢ dospélych osob, které se nachéazeji v okoli ditéte. Hluché dité nejenze neslysi
zvuky lidské teci, ale neslysi ani zvukovou stranku feci, ¢imz je znemoznéno ovladnuti jak
oralni feci, tak 1 slovesného jazyka (Ludikova, 2000). U hluchého ditéte od narozeni, resp.
ztrati-li dité sluch v raném détstvi, se tedy zahy zacina rozvijet nejcastéji znakova fec, jez se
prizptsobuje vizudlnimu kontaktu, ktery ma dité s okolim.

2. Klasifikace podle zptisobu komunikace: sem patii nasledujici kategorie hluchoslepych osob
(Ludikova, 2000):

A) Skupina vyuZzivajici verbalni formu feci. Slovni forma feci takovych jedincii je plynula a
kvalitni, 1 kdyz se nemusi vZdy jednat o oralni fe¢ z hlediska hlasitého vyslovovani.

B) Skupina znakova. Lidé patfici do této skupiny uptednostiuji znakovou te€ i presto, ze
ovladaji slovné-feCovy kontakt. Do této kategorie se fadi ti jedinci s dudlnim senzorickym

postiZzenim, ktefi ztratili sluch v pfedfeCové (prelingvalni) fazi, tj. v obdobi do sedmi let véku.

C) Skupina némych. Tito hluchoslepi neovladaji ani mluvenou ftec¢, ale také neovladaji fe¢
znakovou. Sem patii hlavné déti, které pfiSly o sluch v raném véku a které se doposud nikde

nevzdélavaly, dale hluchoslepi, jeZ navic maji n€jakou formu mentalniho postiZeni, pripadné
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dospéli, ktefi prozili svlij zivot z riznych divodi v uplné izolaci, kdy neméli moznost

komunikovat s okolim, n¢€ktefi z nich se nikde ani nevzd¢lavali.

Ludikova (2000) dale uvadi, ze i vySe popsané skupiny lze délit na tyto podskupiny:
— osoby, jejichz fe€ je normalné zietelna,

— osoby, jejichz fe€ je nezfetelnd, avsak je pro okoli veelku srozumitelna,

— osoby, jejichz fe¢ je vétSinou nesrozumitelnd, t€émto lidem rozuméji jen jejich blizci a

znami, ktefti si na takovyto fecCovy projev zvykli,
— osoby, jejichz fec je natolik nesrozumitelnd, Ze jim nerozumi prakticky nikdo.

Stejny zdroj déale uvadi, Zze skupinu hluchoslepych osob, které preferuji znakovou ftec, je
mozné klasifikovat podle stupné, jaky je zde vztah mezi fe¢i znakovou a slovni formou
mluvené feci. I podle tohoto kritéria je zfejmé, Ze existuje Siroké spektrum pouzivani téchto

dvou zplisobii komunikace.

Osoba, upiednostitujici znakovou fe€, navic miize ovladat mluvenou fe¢ na razné Urovni:
muze ji ovladat na Grovni zakladni hovorové feci, pouzivat jednoducha slova a véty. Diky
tomu se tak muze dorozumivat s okolim a navazovat kontakty s nepostizenymi cleny

spolecnosti.

Z hlediska pouzivani slovni formy feci v kontaktu s lidmi, ktefi nemaji zrakové ¢i sluchové
postizeni a ktefi nemohou komunikovat ve znakové teci, l1ze hluchoslepé jedince délit do

téchto skupin (Ludikova, 2000):

— Skupina znakova. Jsou to ti, u nichz znakova fe¢ jednozna¢né dominuje, coz prakticky
znamena, ze pii komunikaci s vidicimi a slySicimi nejsou schopni pouzivat mluvenou formu
feci.

— Skupina, ktera je sice schopna komunikovat v mluvené feci (byt v jeji zakladni formé), tuto
mluvenou formu feci vSak pouzivaji jen pii komunikaci s nepostizenymi lidmi, nebo jde-li o
pisemny projev. Ludikova (2000) ovSem poznamenava, Ze i pisemny projev téchto jedinct

neziidka obsahuje chyby (gramatické a syntaktické povahy).

— Skupina, kterd mize plynule komunikovat v mluvené feci s nepostiZenymi jedinci, nicméné

se stejné postizenymi osobami upiednostiuji fe¢ znakovou.

Zpusob komunikace Upln€ hluchoslepych osob s okolim je samoziejmé dosti omezeny,

protoZze mohou vyuzivat pouze hmat, chut, ¢ich nebo pohybové organy (Ludikova, 2000).
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Lidé s praktickou hluchoslepotou mohou vyuzivat vSech vyse uvedenych kompenzaénich
smyslu, ale také zbytkl zraku a/nebo sluchu. Stejnd autorka dodava, Ze tyto dvé skupiny lidi s
dudlnim senzorickym postizenim je mozné dale klasifikovat z hlediska kontaktu s okolim

takto:
— Skupina taktilni, kdy pievazuje hmat,

— skupina taktilné-vizuélni, kdy hlavni roli hraje hmat, ale je zde i vizudlni vnimani svétla

nebo siluet. Zbytek zraku tedy dopliiuje hmatové vniméani,

— skupina vizualné-taktilni, kdy sice prevazuji zbytky zraku, hmat vSak hraje doplikovou roli,
— skupina vizualni, kdy dominuje zbytek zraku,

— skupina vizualné-auditivni, kdy zrak a sluch je vyuZivan ptiblizné ve stejné mifte,

— skupina taktilné-auditivni, kdy pievlada hmat a zbytky sluchu.

3. Klasifikace podle véku vzniku dudlniho smyslového postizeni: do této kategorie patii

nasledujici skupiny osob s postizenim zraku a sluchu (Ludikova, 2000):

— lidé, ktefi se narodili jako hluchoslepi,

— jedinci, ktefi jsou od narozeni hlusi, ztrata zraku se vSak vyskytla jiz v raném véku,
— jedinci, ktefi jsou od narozeni neslysici, ke ztrat¢ zraku ale doslo v pozdé&jsi dobg,
— lidé, ktefi jsou od narozeni nevidomi, ke ztraté sluchu doslo v raném véku,

— jedinci, ktefi jsou od narozeni nevidomi, ke ztraté sluchu doslo v pozdéjsim véku (jde tedy o

potfecovou neboli postlingvalni ztratu sluchu),

— lid¢, ktefi meli od narozeni normalni zrak i sluch, o oba tyto smysly ale pfisli jiz v raném

véku,

— jedinci, ktefi mé€li od narozeni normalni zrak i sluch, o oba smysly vSak pfisli v pofecovém

obdobi svého zivota,
— lidé, kteti jsou slabozraci, sluch ale ztratili pozdé&ji,
— jedinct, ktefi jsou nedoslychavi, zrak vSak ztratili pozdéji.

Z tohoto piehledu je tedy ziejmé, Ze mezi hluchoslepymi jedinci existuje velmi rozmanité
mnozstvi skupin 1 podskupin. Klasifikovat takto postizené jedince je tedy n€kdy dost
komplikované. Pfesto je vSak miZeme ¢lenit z rGznych hledisek, kterd odraZeji urcita

specifika této skupiny osob s kombinovanym postizenim.
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3 Dité s dualnim smyslovym postiZzenim z hlediska vyvoje, vychovy a
vzdélavani

V této kapitole se zaméfime na nekteré aspekty vyvoje hluchoslepého ditéte, na oblast

vychovy a moznosti vzdélavani.

3.1 Vyvoj z pohledu psychologie

Je nutné konstatovat, Ze charakterizovat dit¢ s dudlni smyslovou vadou z pohledu psychologie
je pomérn¢ obtizny ukol. Skupina takto handicapovanych déti je totiz velmi riiznoroda, proto
najit spole¢né charakteristické rysy vyvoje pro celou skupinu hluchoslepych déti neni snadné.
Pfesto se pokusime najit nékteré spolecné charakteristiky vyvoje, které by byly typické pro

tuto heterogenni skupinu déti.

Snad pro vSechny hluchoslepé déti je charakteristické, ze jejich vyvoj probihd odlisné od
vyvoje ditéte bez postizeni. Také zde miizeme pozorovat ¢etné odchylky, ale i opozdéni ¢i
zaostavani ve vyvoji, a to témef ve vSech oblastech Zivota ditéte s dudlni senzorickou vadou
(Hartshorne, Schmittel, 2016; Réderova, 2016). OdliSnosti, resp. opozdéni ve vyvoji, se tykaji
téchto klicovych oblasti: citovy, sociadlni, kognitivni, psychomotoricky a pohybovy vyvoj
(Ludikova, 2000; Mclnnes, Treffry, 2001). OdliSnosti od déti bez postizeni se tykaji rovnéz
mysleni, pozornosti, paméti, vnimani, mluvené feci, tedy komunikace a interakce s okolim
(napt. 1 slovni zédsoba ditéte s timto dudlnim postizenim je pfed nastupem do Skoly v
porovnani s vrstevniky znatné omezen€jsi (Roderova, 2016). VSechna vyse zminéna
opozdéni jsou pak patrna v jednotlivych stadiich vyvoje ditéte s hluchoslepotou. Na nckteré

aspekty vyvoje hluchoslepého ditéte se podivame podrobné;i.

V disledku senzorické deprivace vyplyvajici z tézkého zrakového 1 sluchového postizeni
soucasné, se hluchoslepé dit€¢ mize, hlavné v raném véku, chovat egocentricky, kdy je
zaméfeno jen na svou vlastni osobu a na uspokojovani svych pfirozenych potieb. Jeho
projevy jsou n¢kdy autistické az ritualistické, dit€ ma sklon k riznym stereotypnim pohybim

(Mclnnes, Treffry, 2001).

Dité s hluchoslepotou mize mit celou fadu nezadoucich navykd, napf. mavani rukama pred
ofima, protirani ¢i mackéani o¢i, bezcilné zirdni do svétla, kyvavé a stereotypni pohyby,

tleskani rukama, kdyz jsou ve vysi o€, skiipani zubi a dalsi (Ludikova, 2001a).
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Velkym problémem je u hluchoslepych déti také to, Zze se nemohou, na rozdil od svych
zdravych vrstevnikll, spontdnné ucit a automaticky ptebirat vzorce chovani ze svého okoli
(Hartshorne, Schmittel, 2016). Je tomu tak proto, Ze spontdnné se dit¢ mize ucit pouze za

predpokladu, Ze nechybi vizualni a auditivni stimulace (Ludikova, 2001a).

V odborné literatuie se také mluvi o etapach rozvoje psychiky u déti s hluchoslepotou.
Napriklad Pozar (2000) rozliSuje tyto etapy: predkontaktni obdobi, etapa predmétove-

¢innostniho styku, etapa vzniku pfirozenych gest, a konecné obdobi utvareni slovni feci.

V predkontaktni etapé nema jesté dité uvédomely kontakt se svym okolim. Hluchoslepé dité v
tomto obdobi realizuje riizné pohybové reflexy. ProtoZze ma potfebu pohybu, ale nevi, jak jej
cilen¢ vyuzit, vybiji dit¢ nahromadénou energii napt. stereotypnimi, kyvadlovymi pohyby.
Témito pohyby dava dité lidem kolem sebe najevo, Ze mé néjakou potiebu (Ze chce jist, pit,
ze potiebuje cileny pohyb...). Bohuzel tyto projevy déti s dualnim smyslovym postizenim
nejsou pro okoli ¢asto pochopitelné (hlavné pokud rodice ditéte neméli zddné zkuSenosti s
vychovou takto postizeného ditéte). Stejny autor upozoriiuje, Ze tato etapa muze trvat velmi
dlouho, pokud dité vyrtistd v roding, kde chybi faktory uceni, kdy rodice své hluchoslepé dit¢
prilis ,,obsluhuji®, ¢imz mu brani nejen v rozvoji pohybovych aktivit, ale téz brzdi celkovy
psychicky (i1 fyzicky) vyvoj ditéte. Jde tedy o hyperprotektivni vychovu, coz je neptijatelny
extrém z hlediska vychovy (paradoxni je, Zze pravé v tomto modelu vychovy ma dité

neuspokojené ptirozené potieby).

V etap¢ predmétoveé-Cinnostniho styku se u ditéte formuji soustavy obrazii, tedy piedstav
predméti (zivych 1 nezivych), ale 1 nejriiznéjSich Cinnosti. Tato etapa muze nastat v piipadé,

narodi-li se dité do pfiznivého a podnétného prostredi.

V etapé prirozenych gest dochéazi, na zakladé hmatovych piedstav, k predpokladim pro
rozvoj pfirozenych gest. Gesta jsou vlastné jakymsi prvnim jazykem ditéte s hluchoslepotou,
nebot’ mu pomédhaji si uvédomit, ze kazdy pfedmét mé svlyj urcity ndzev, coz je kliCovy
ptedpoklad pro pozdéjsi ovladani verbalniho jazyka. Gestova komunikace, 1 pfes své jisté
vyhody, vSak omezuje kognitivni vyvoj ditéte, pokud nedojde k posunu do dalsiho stadia
vyvoje.

Posledni etapou je dle autora utvatfeni slovni feci. Gesta jsou zde nahrazovana feci, ktera ditéti

poskytuje mnohem vétsi moznosti intelektového rozvoje.
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Autor jesté dodava, ze se kazdé z vyse uvedenych obdobi mlze stat poslednim ve vyvoji
hluchoslepého ditéte. Rozhodujici miru na tom, zda dojde k posunu ve vyvoji, maji

podminky, do nichz se dit¢ dostane.

U hluchoslepého ditéte, jak jiz bylo zminéno, je postizen vyvoj socidln¢ emocionalnich
(citovych) a psychomotorickych schopnosti, postizen je ale také kognitivni vyvoj
((Hartshorne, Schmittel, 2016; Ludikova, 2001a). Tyto odchylky ve vyvoji, a nasledné
projevy v chovani ditéte, Casto pfipominaji mentalni retardaci (Geenens, in Mclnnes, 1999).
Je pravda, Ze n€které hluchoslepé déti maji skutecné jesté pridruzené mentalni postizeni, ale v
mnoha pfipadech tomu tak neni. Dlvod, pro¢ se nckteré déti s dualnim smyslovym
postizenim chovaji jako mentalné retardované, spociva v tom, Ze jde o jejich hluboké
zaostavani ve vyvoji zpusobené napi. ne prili§ podnétnym prostredim. Ludikova (2001a)
ovSem poznamenava, ze odliSit mentadlni retardaci od vyvojového zaostavani je nckdy tak
obtizné, ze tyto dva jevy zaménuji dokonce 1 odbornici, kteti provadi diagnostiku

hluchoslepého ditéte.

Odchylky v citovém a socidlnim vyvoji se projevuji 1 tim, ze ditéti asto chybi citova vazba
na své okoli. Zvlast’ hluchoslepé dit¢ raného véku nékdy nema vytvoienou citovou vazbu ani
ve vztahu k vlastni matce. Pfitom toto citové pouto mezi matkou a ditétem je nesmirné
dualezité, stoji vlastné u pocatku veskerého vyvoje a vychovy ditéte (Bridgett, in Mclnnes,
1999). Misto toho, dalo by se fici, vykazuje dit¢ zdanlivé ,,mechanicky* zdjem o lidi a
neziidka jim také chybi zvédavost vici lidem i predmétim, které je obklopuji (Ludikova,
2001a). Jelikoz ma hluchoslepé dité uplnou nebo ¢astecnou absenci zraku, pfirozena interakce
s okolim byva narusend. To muze byt velmi frustrujici pro matku postizeného ditéte, nebot’
reakce na zrakové podnéty, hlavné na matcinu tvaf, jakoz i o¢ni kontakt mezi rodicem a
ditétem, bud’ chybi zcela nebo je jen minimalni, coz nespliiuje ocekavani rodict. Jak uvadi
Ludikova (2001a), 1 matky, které mély zkuSenosti s vychovou zdravych potomki, mohou byt
nepiijemné zaskoCeny projevy ditéte s postizenim zraku a sluchu, nebot” postizené dité neni
zdanlivé schopno hned od samého pocatku opétovat city matek. Tyto projevy ditéte mohou
vést az k tomu, Ze rodiCe za¢nou mit pocit rezignace a beznadégje, takze zanou ve svych
citech ochabovat, protoze se zda, Ze nedostavaji zpétnou vazbu od ditéte a maji dokonce

mylny pocit, ze dité je citoveé naprosto chladné (Brown, Cloke, in McInnes, 1999).

To vSe je komplikovéano skute€nosti, ze dité s postizenim zraku a sluchu ma €asto bezvyrazny
oblicej, na némZ se odraZeji krajni emocionélni polohy: bud’ jde o radostny smich, nebo

naopak o plactivou nespokojenost (Ludikova, 2001a). Dalsi stavy ditéte nelze zjistit pomoci
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sledovani jeho obliCeje, coz mize byt pro mén¢ zkuSené matky dost neobvyklé a matouci. Pro

rodice je velmi té€zké rozeznat, zda dité je napt. smutné ¢i ma depresi, anebo se to jen zda.

Co se tyka kognitivniho vyvoje, i v tomto sméru je hluchoslepé dit¢ vyvojové opozdéné.
Kognitivni funkce ditéte jsou totiz limitovany jazykovymi schopnostmi, nebo spise
nedostatkem téchto schopnosti (Geenens, in Mclnnes, 1999). Kognitivni vyvoj probihd u
kazdého ditéte rtizné, protoze na rozvoj mysleni ma vliv nejen hloubka postizeni zraku a
sluchu (i kdyz plati, ze ¢im je postizeni zavaznéj$i, tim pomaleji bude kognitivni vyvoj
probihat), ale 1 vék, kdy k tomuto postizeni doslo, a v neposledni fadé¢ vyznamnou roli hraje

prostfedi, v némz se hluchoslepé dité nachazi.

Ptekazkou kognitivniho vnimani je také uplna nebo Céastecna absence zraku (Souralova,

2000), protoze praveé zrak poskytuje ditéti nejvic pottebnych informaci.

Zaostavani v kognitivnim vyvoji se projevuje tim, ze hluchoslepé¢ dité neni schopno

porozumét abstraktnéjSim pojmuim.

Nutno vSak konstatovat, Ze 1 dité s hluchoslepotou se mize za ptiznivych podminek Gspésné
vyvijet v kognitivni oblasti (Geenens, in Mclnnes, 1999; Mclnnes, Treffry, 2001). Autofi
ovSem upozoriuji, ze ptiznivy rozvoj intelektu nemusi platit v piipad¢ kazdého ditéte, protoze
1 mezi hluchoslepymi nalezneme jedince s piidruzenou mentalni retardaci. Takové déti se tedy

nemohou v této oblasti rozvijet zptisobem, jak je tomu u déti bez mentalniho postiZeni.

Hluchoslepé dit¢ ma rovnéZz opozdény motoricky vyvoj. Toto zaostavani je zplisobeno
nedostatkem motivace ditéte prozkouméavat své okoli. Tato motivace chybi proto, ze dité
nema dostatek vizualnich ¢i auditivnich podnétli, a proto Casto nejevi zdjem o okoli. Ani

motorika (nejen hruba, ale hlavné jemnd) nebyva zpocatku dobte rozvinuta (Ludikova, 2000).

Hluchoslepé déti maji ¢asto problém s navazovanim kontaktl a vztahti s okolim. Nemusi se to
tykat jen détstvi nebo Skolniho véku, ale 1 napt. rané dospélosti, kdy mladi hluchoslepi maji

problém se z nejriiznéjSich diivodu zaclenit do skupiny svych vrstevnik.

Je nutné poznamenat, ze vyvoj déti s dudlnim smyslovym postizenim neni, asponl v n¢kterych
aspektech, dostatecné a zevrubné prozkoumdn. Na to upozoriiuji néktefi autofi (napf.
Hartshorne, Schmittel, 2016, nebo Correa-Torres, Bowen, 2016). Dosud se odbornici vénovali
vice détem bud’ se zrakovym, nebo sluchovym postizenim. Je to do jisté miry pochopitelné,
protoZe hluchoslepi jedinci jsou v populaci pomérné malo zastoupeny. Piesto 1ze doufat, Ze 1
v tomto sméru bude probihat vice vyzkum, Setfeni a sond, které by pfinesly podrobné&;jsi

poznatky o psychickém vyvoji déti s hluchoslepotou.
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3.2 Rozvoj kompenzaénich smysli

Kompenzaéni smysly hraji v zivoté hluchoslepého ditéte velmi dulezitou tlohu. Postizeni
zraku a sluchu soucasné znamend, ze vnimanim zrakem ¢i sluchem je vyrazné omezeno, v
n¢kterych pripadech neni mozné vibec. Proto je nezbytné vyuzit maximum ze smysla, které
ma dité k dispozici. Je potieba tyto smysly efektivnim zplisobem rozvijet a stimulovat. Pfitom
plati, Ze i malé zbytky zraku a/nebo sluchu se ve vétsSin€ piripadi daji né¢jakym zplisobem

vyuzit. Nyni se postupné podivame na jednotlivé kompenzacni smysly a jejich rozvoj.

Zrak: mnohé déti s hluchoslepotou maji alespont ¢astecné zachované zbytky zraku (Efron,
Duboff (1976), in McInnes, Treffry, 2001). Dité se musi nejprve naucit vnimat svétlo a pak na
n¢ reagovat. Musi se naucit sledovat zdroj svétla 1 pfi zméné jeho polohy (Ludikova, 2000).
Pro nékteré déti je vSak zrakova stimulace piili§ naro¢nd a namahava, jsou rychle unavitelné a
nekdy odmitaji pti zrakovych cvicenich spolupracovat (Mclnnes, Treffry, 2001). Neni pochyb

o0 tom, Ze je sice potieba zrak cvicit, nikoliv vSak pfetéZovat.
Sluch: dité se musi naucit uvédomovat si zvuky, porozumét, co tyto zvuky znamenaji,

musi umeét rozpoznavat jednotlivé zvuky, pokud mozno lokalizovat zdroj slySeného a
rozpoznavat znamé osoby, a to podle hlasu (Mclnnes, Treffry, 2001; Keblova, 1999a). Velmi
Casto se stava, Ze rozvoj sluchu neni mozny bez specidlnich pomiicek (sluchadla, kochlearni
implantat apod.). Problém muze nastat, pokud dité¢ z néjakého divodu odmita tyto pomiticky
pouzivat. Ditéti napt. mize vadit neimérnad hlasitost sluchadla, a proto pomicku odmita
pouzivat. Je tedy potieba naucit hluchoslepé dité, jak se zachazi s pouzivanymi pomuickami, a

to pokud mozno co nejdiiv (Mclnnes, Treffry, 2001).

Hmat: tento kompenzacni smysl je dulezity pro vSechny hluchoslepé jedince bez vyjimky.
Pokud se jedna o déti, které nemaji zadné zbytky zraku a sluchu, pravé hmat se stdva jejich

zakladnim kompenza¢nim smyslem.

Hlavng u ditéte raného v€ku je hmat malo rozvinuty, také zru¢nost ruky je na dost nizké
urovni (Souralova, 2000). Dité¢ se musi naucit, jak ma uchopovat a poustét predmét, pouzivat
nastroje, rozeznavat prsty na ruce atd. Aby se hmat rozvijel, je nezbytné, aby dit¢ mélo

citlivou pokoZzku ruky.

Aby se dité naucilo vnimat hmatem efektivnéjSim zptisobem, musi zvladnout vycvik techniky
hmatu. Tyk4 se to nejen obratnosti ruky, ale i prsti (Keblova, 1999b). Dobré hmatové

vnimani navic ditéti s hluchoslepotou pomtze 1épe se naucit Braillovo pismo.
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Castym problémem je, e déti s dualnim smyslovym postizenim (hlavné v predskolnim véku)
maji tendenci vnimat pfedméty jen jako celky, pozornost tedy neni vénovana jednotlivym
Castem a detailim prfedmétl. Proto je potfeba dité upozornovat, ze predméty si musi prohlizet

dikladnéji, aby si v§imalo podrobnosti (Keblova, 1999b).

K vycviku hmatu mizeme také pouzivat rizné hracky, ale i modelovani nebo malovani

reliétnich obrazku.

Cich a chut: oba tyto kompenzadni smysly maji v Zivotd hluchoslepych déti daleko

vyznamnéjsi funkei, nez jak je tomu u intaktnich déti.

Rozvoj ¢ichu a chuti musi probihat s ohledem na kazdodenni ¢innosti. Dit¢ musi byt
upozornovano na rtizné¢ viné a pachy (nejen doma, ale 1 venku, v zndmém 1 neznamém
prostiedi). Kdyz hluchoslepé dité ji, je potfeba ho naulit rozpoznavat viné a chuté
jednotlivych pokrmt. Dité musi také védét, ze kazda osoba v jeho okoli ma charakteristickou

vuni, kterou se musi naucit identifikovat (Ludikova, 2000).

Cich také pomaha zjistovat informace z okoli, coz miZe vyrazné pomoct pii prostorové
orientaci (Keblova, 1999c). Hluchoslepy c¢lovék napi. mlze pomoci Cichu zachytit a

lokalizovat podnéty, a to diky ziskanym znalostem o typické viini/pachu ve svété kolem sebe.

Co se tyka chutového vnimani, dité s postizenim zraku a sluchu se musi naucit ur¢ovat druh
chuti (sladka, slana apod.). Musi védét, jakou chut’ maji jednotlivé potraviny, ale také urCovat

puvod potravin (napt. cukr, voda, siil apod.) (Keblova, 1999c¢).

Vsechny vySe uvedené kompenzacni smysly je potieba cvicit systematicky a rovnomeérné,
idealn¢ uz od utlého veku ditéte, aby se dit¢ s dudlni vadou rozvijelo a vyuZzivalo

kompenzacni mechanismy v maximalné mozné mife

3.3 Prostorova orientace a samostatnost

Otazka samostatnosti a prostorové orientace lidi s dualnim postizenim zraku a sluchu neni
jednoduché zalezitost. Je pravda, Ze samostatnost ptindsi hluchoslepému cetné vyhody, mezi
které¢ mizeme zaradit napt. alesponn ¢asteCnou nezavislost na okoli (Ruzickova, Razicka, in
Stérbova (ed.), 2004). Je vsak nutné poznamenat, Ze hluchoslepi jsou vyrazné limitovani
obéma handicapy, proto je potfeba s témito limity pfedem pocitat. Nekteti rodice se mylné
domnivaji, ze jejich hluchoslepé dité bude z hlediska prostorové orientace pln€ samostatné.
Plna samostatnost hluchoslepych osob vSak mozné neni (Banka, in Kowalik et Banka, 2000).

To samoziejmé neznamend, ze by se nemélo pokouset o co nejvétsi samostatnost, nebot’ ve
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veétsing pripadl je mozné docilit, aby osoba s hluchoslepotou byla relativné nezéavisla, a to s

vyuzitim kompenzaénich smysla (Ruzitkova, Rizicka, in Stérbova (ed.), 2004).

K tomu, aby se hluchoslepé dit¢ mohlo pohybovat a orientovat se samostatné, jsou nezbytné
jisté predpoklady. Snad prvnim z nich je vzbudit v ditéti zdjem o prostor kolem sebe. Dité
totiz musi mit chut’ zkoumat okoli (nejprve s dalsi osobou, pak samo). Piesvédcit hluchoslepé
dit¢ vSak neni tak snadné, protoze v dusledku senzorické deprivace ¢asto chybi zijem o
okolni svét. Proto mnohé déti s postizenim zraku a sluchu jsou v tomto ohledu pasivni a ¢asto
ani nezacnou zkoumat véci a prostor kolem sebe bez vyzvani jiné osoby (Mclnnes, Treffry,
2001). Dtivodem, pro¢ tomu tak je, mize byt skute¢nost, ze pohyb v prostoru piinasi ditéti
celou fadu prekazek a komplikaci (Pozar, 2000). Dité narazi napt. na ostré hrany predméta
nebo zakopava. Tyto nepifiznivé momenty né€kdy vedou k tdraziim ¢i poranénim, coz

hluchoslepé dit€ motivuje k samostatnéjSimu pohybu jesté méné.

Dalsim predpokladem je vytvofeni tzv. poznavaci mapy. Banka (in Kowalik et Banka, 2000)
k tomu dodava, ze poznavaci proces u hluchoslepych ovSem probihé jinym zplisobem, nez u
lidi bez postiZzeni. Osoba s dudlni senzorickou vadou vnima urcité objekty ¢i jejich vlastnosti
jinak, coz je zptuisobeno pravé kombinaci obou handicapti. Jini autoti (Mclnnes, Treffry, 2001)
vSak upozoriuji, Ze v nékterych ptipadech pro orientaci venku nestaci ani sebelepsi poznavaci
mapa. To se stdva v ptipadech, kdy hluchoslepy ¢clovék ma velice malé zbytky zraku a/nebo

sluchu. Pro takové jedince muze byt orientace v neznamém prostiedi dokonce nebezpecna.

Velkym problémem v otazce prostorové orientace a samostatnosti hluchoslepych je dale
skutec¢nost, ze nekteré soubory technik nejsou navrzeny piimo pro hluchoslepé, nybrz pro
osoby s jinym postizenim (napf. jen pro nevidom¢). Pokud urcita technika nacviku prostorové
orientace neni uzpusobena pro potfebu hluchoslepych, neni casto aplikovatelna a nema

praktické vyuziti pro osoby s postizenim zraku a sluchu (Mclnnes, Treffry, 2001).

Samostatnost se netyka jen prostorové orientace. Pro hluchoslepé dité je velmi dulezita také
sebeobsluha, aby se o sebe mohlo postarat v béznych ¢innostech (jidlo, oblékéani, osobni

hygiena apod.).

Je ziejmé, ze nestaci, aby se hluchoslepé dité pouze naucilo orientovat v prostoru. Je totiz
nezbytné tyto ziskané dovednosti neustdle zdokonalovat a pravidelné¢ opakovat v
kazdodennich situacich (Mclnnes, Treffry, 2001). V tomto slozitém procesu bude dité
potiebovat nejen rodiCe, ale i odborniky, ktetfi se problematikou hluchoslepych profesné

zabyvaji.
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3.4 Moznosti vzdélavani

Vzdélavani déti s dudlnim smyslovym postizenim je jednim z dalSich klicovych aspekt
rozvoje hluchoslepych. Je tomu uZ nastésti déavno, jiz pres tiicet let, co v Ceské republice
neexistovalo jediné Skolské zafizeni, které by se pfimo zabyvalo vzdélavanim déti s
postizenim zraku a sluchu (Ludikové, 2000). Po roce 1989 vsak doslo k vyraznym zménam, a
hluchoslepi tak ziskali vétsi moznosti, jak a kde se mohou vzd€lavat. Pritom jde o velmi
vyznamny posun, nebot neni pochyb o tom, Ze vzdélavani (stejné jako vychova)
hluchoslepému umoziuje nejen vSestranny rozvoj osobnosti, ale v neposledni fadé také mize
piispét k jeho aktivnéjSimu zapojeni do spolecnosti, usnadnit a urychlit proces socializace. Je
totiz nezbytné, aby doSlo k prolomeni izolace od okolniho svéta, kterou hluchoslepé déti (a

nekdy bohuzel 1 dospéli) neziidka trpi.

Vzhledem k tomu, Ze mezi hluchoslepymi détmi existuji velké individudlni rozdily, vybér
skolského zafizeni neni nékdy jednoduchy. V sou¢asné dobé existuji v Ceské republice dvé
specialni Skoly, kde jsou k dispozici tfidy pro hluchoslepé Zaky, a to v Olomouci a Beroun¢
(Hamadova, Kvétonova, Novakova, 2007). V ptipadé¢ Skoly v Olomouci jde o stfedni,
zékladni a matei'skou Skolu pro sluchové postizené, ktera ma v soucasné dob¢ nejen tiidu pro
hluchoslepé zéky, ale je tam také k dispozici praktickd Skola dvouleta (studijni obor Rucni
prace a p¥iprava pokrmil), kterou mohou navstévovat mj. déti s hluchoslepotou (Skola, 2020).

Pti skole je téz k dispozici specialnépedagogické centrum.

Nekteré déti s postizenim zraku a sluchu mohou navstévovat Skoly pro zrakové, resp. pro
sluchové postizené podle svého pievazujiciho postizeni. Jsou ovsem i ptipady (zvlast jedna-li
se o mirn¢jsi formu hluchoslepoty), kdy je mozné uvazovat o integraci ditéte do Skoly

bézného typu (Stolcarova, In Stdrbova et al., 2006).

Autorka ale pfitom upozorniuje na alarmujici skutecnost, Ze existuje znacné mnoZzstvi
hluchoslepych déti, jez do Skoly nechodi vibec. Konkrétné jde o nékteré déti, které maji
pfidruzenou mentélni retardaci a Ziji v domovech socidlnich sluzeb pro mentaln€ postiZzené.
Dal$im problémem je podle stejné autorky to, ze zdaleka ne vSechny rodice déti s
hluchoslepotou méli to S$tésti, kdy by se jim podafilo ziskat informace o moZnostech
vzdélavani svych déti. Navic, pokud je dudlni postiZeni ditéte zdvazné a nejsou jiné moznosti,
nez ho umistit do specialni tfidy pro hluchoslepé, pak pro né€které rodiny je Olomouc (resp.
Beroun) pfili§ velka dalka, a tak rodice nechtéji, aby jejich potomek zlistaval vétSinu Casu na

internat. Resenim tohoto problému by teoreticky mohla byt integrace do b&zné gkoly, toto
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vSak v souCasnosti neni mozné uplné¢ pro vsSechny zaky. Ludikovd (2000) nicméné
poznamenava, ze je potifeba postupné opustit segregacni pojeti péce (a vzdélavani)

hluchoslepych, coz ovSem bude ziejmé beh na dlouhou trat’.
Nyni se struéné zamétime na koncepci vzdélavani déti ve specialnich tfidach pro hluchoslepé.

,Dochdzka do specialni $koly je desetiletd. Organizacné se dé€li na tfi stupné: nizsi, stiedni a
vy$si. Nizs§imu stupni predchézi piipravny roénik. Clenéni do stupiiti se jevi jako vhodngjsi
nez do roénikd, nebot’ umoziuje uciteli postupovat s zdkem individualné dle jeho potieb a
schopnosti v ramci dosti Sirokého intervalu ptiblizn€ ohrani¢eného vékem (Ludikova, 2000, s.
51). Absolvent takové Skoly podle stejného zdroje ziskava mj. tyto dovednosti: je sobéstacny
v zakladnich sebeobsluznych ¢innostech (vetné vykonavani nékterych praci v domécnosti),
zak ma zvladnuté hygienické navyky, komunikacni systém by mél byt rovnéz vytvoien (napf.
v olomoucké Skole se uplatiiuje zdsada totalni komunikace), Zdk ma poznatky o svété kolem
sebe, ma znalosti o spoleCenském chovéani, umi Cist i psat (bud’ cernotisk nebo Braillovo
pismo, podle miry postiZzeni) atd. Ludikova (2001b) ovSem dodava, ze realizace vSech vyse
uvedenych cili neni vzdy snadnd. Dlivodem jsou pravé znacné osobnostni rozdily mezi
jednotlivymi zéky.

Vzdélavani hluchoslepych déti by se snad nemohlo obejit bez vyuziti specialnich pomiicek.
Patfi sem napi. slepeckd htil (na rozdil od hole pro nevidomé ma hil pro hluchoslepé
cervenobilou barvu), déle jsou to pocitace s hlasovym a/nebo hmatovym vystupem, nckteré
optické pomiicky pro zaky s vétsSimi zbytky zraku (lupy aj.), Sablona na podpis, specialni

mapy a planky, ozvucené mice a mnoho dalsich.

Nekteti hluchoslepi mohou po ukonceni zékladni Skolni dochdzky studovat dal. Nékteii se
rozhodnou studovat stiedni Skolu, nékdo po absolvovani stiedoskolského vzdélani pokracuje
ve svych studiich na vysoké Skole. Je potéSujici, Ze v poslednich desetiletich se nabidka
moznosti studia na jinych stupnich, nez jen na zékladnich Skolach, vyznamné rozsitila i pro

studenty s hluchoslepotou.

Jiz na zékladni Skole by mél hluchoslepy zdk, pokud je to jen mozné, uvazovat o svém
budoucim povolani, o tom, co by chtél v zivoté délat. Ludikova (2001b) konstatuje, Ze
pracovni moznosti uplatnéni lidi s dudlnim smyslovym postizenim jsou a vzdy budou
limitovany jejich postizenim. BohuzZel také rodice nckterych déti maji obcas nerealistické
pfedstavy o tom, jaké povolani by jejich potomek mohl vykonavat. Neméné zavaZnym

problémem je také fakt, Zze hluchoslepi se budou setkdvat s piedsudky i ze strany
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zamgstnavateld. Pravdépodobné jest¢ bude velmi dlouho trvat, nez se tento problém podati

vyfesit alespoil ¢astecné.
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4 Komunikace s postiZzenym ditétem

Encyklopedicky slovnik (1993), in Souralova, 2000, s. 11) definuje komunikaci nasledujicim
zpusobem: ,, Terminem komunikace se rozumi socialni interakce, pti niz dochazi ke sdélovani
a pfijimani informaci, které se realizuji ve form¢ verbalni nebo nonverbalni.“ Komunikace

nam umoznuje vyjadfovat myslenky, pocity nebo zkusenosti, a to s dalsimi lidmi.

Nejbéznéjsi formou komunikace je lidska fec, nejen fe¢ mluvena, ale i psana ¢i znakova

(Prickett, in Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003).

V disledku hluchoslepoty se u ditéte s timto postizenim objevuji dysfunkce v komunikaci
(Souralova, 2000). Tyto dysfunkce vznikaji kviili nedostatku informaci a podnétd, které

obklopuji dité. Vyvoj osobnosti hluchoslepého je pak vyrazné omezen a zaostava.

Je potfeba poznamenat, Ze lidskd komunikace se déli do dvou slozek: na slozku expresivni a
slozku receptivni (Crimmins, Gothelf, Rowland, Stillman, Linam, Williams, in Huebner,
Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003). Pravé¢ v pfipadé¢ expresivni slozky
komunikace miizeme u hluchoslepych déti pozorovat nejvétsi zaostavani (Souralova, 2000).
Tyto déti tedy maji Casto problém s vyjadfovanim svych potifeb nebo piani. Naproti tomu
sloZka receptivni je zasazena mén¢, protoze déti rozuméji Iépe, nez se samy vyjadiuji. Ve
vetsing piipadl se vSak da rozvijet 1 expresivni slozka.

Mize se také stat, ze dit¢ (napf. v raném véku) pouziva jednu komunikacni metodu pro
expresivni formu komunikace, zatimco jinou metodu pak pro komunikaci receptivni

(Rowland, Schweigert, Prickett, in Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003).

Proto by se mé¢lo dbat na to, aby se u ditéte rozvijely obé slozky soucasn¢.

4.1 Vyznam komunikace pro dité s dualnim smyslovym postiZenim

Kli¢ovy vyznam komunikace pro dité s hluchoslepotou je nepopiratelny (Stoffel, 2012). Hraje
dilezitou roli v rozvoji osobnosti ditéte, umoziluje mu interakci se svétem, piispiva k vétsi
nezavislosti na ostatnich lidech (Sauerburger, 1993). Diky schopnosti komunikovat se pred

hluchoslepym ditétem oteviraji dalsi perspektivy rozvoje.

Jiz od samého pocatku vychovy hluchoslepého ditéte je potieba vénovat pozornost

komunikaci (komunika¢nim systémiim i technikam).
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Pokud hluchoslepd osoba navic zvladne formu symbolické komunikace, umozni mu to
pracovat s abstraktnéjSimi pojmy. Umozni mu mluvit o vécech a pojmech, které ho nejen
bezprostiedné obklopuji, nybrz také o takovych, které jsou vzdaleny v Case a prostoru

(Prickett, in Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003).

To, jak efektivné se dité nauc¢i komunikovat, zavisi na mnoha faktorech: mife a hloubce
postizeni, véku vzniku dualni smyslové vady, na tom, zda mélo dité podnétné a motivujici

prostiedi apod.

Nutno jeste konstatovat, Ze ne vSechny hluchoslepé déti se nauc¢i dobie komunikovat. Plati to
hlavné o détech, které maji kromé zrakového a sluchového postizeni navic mentélni retardaci,
protoze v takovém piipad¢é nastdva problém s pochopenim jazykovych pojmu (Prickett, in
Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003). Neznamena to ovSem, ze by
mentaln¢ retardovani hluchoslepi nezvladli vibec zadnou formu komunikace. Mohou

pouzivat jiné, jednodussi formy (napft. gestovou komunikaci).

4.2 Predpoklady a vyvoj komunikace

Schopnost komunikovat je sice vrozena, ale hluchoslepé dité se musi naucit komunikacnim
dovednostem, a to vzdy za pomoci jinych osob (Chen, in Huebner, Prickett, Rafalowski

Welch, Joffee (eds.), 2003).

Aby mohlo dojit k jakémukoli rozvoji komunikace, musi k tomu nejprve existovat urcité
predpoklady, jak s ditétem navazat kontakt. Souralova (2000) uvadi celkem sedm takovych
piedpokladi.

1. Na zacatku musime ziskat pozornost hluchoslepého ditéte. Zpocatku musi byt navazan
taktilni kontakt, pak se do procesu mohou zapojit i ostatni smysly. Zatim vSak jesté ke

komunikaci mezi ditétem a matkou pfimo nedochazi.

2. Nasleduje vzajemna pozornost. Vyuzivaji se kontaktni smysly, jsou ovSem doplnény o
novy prvek: zpétnou vazbu (nejen mezi matkou a ditétem, tyké se to 1 predmétti obklopujici
dite).

3. MozZnost volby. Dité¢ si musi vybrat mezi dvéma alternativami, které se tykaji né&jakeé

aktivity, napt. osob v okoli nebo i jidla.

4. Schopnost imitace. Dit€¢ napodobuje matku. Stale jest¢ jde o jednodussi formu

dorozumivani.
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5. Navozeni komunikacni situace pomoci néjaké Cinnosti. Vznikaji tu prvni komunikacni

dovednosti ditéte.

6. Vytvoreni socidlniho prostfedi. Nejde jen o dialog mezi matkou a ditétem, ale mohou to byt

1 skupinové aktivity v rdmci skupiny ostatnich déti.

7. Poslednim dulezitym predpokladem je motivace ditéte ke komunikaci. Hluchoslepé dité

musi byt totiz motivovano, aby mélo potfebu komunikovat.

Z tohoto stru¢ného piehledu vyplyva, Ze dité s postizenim zraku a sluchu prochazi riznymi

etapami vyvoje komunika¢nich schopnosti. Souralova (2000) uvadi nésledujici vyvojové
etapy:

1. Uplné prvni etapou je obdobi nesymbolické komunikace. Symboly se tedy pii komunikaci
zatim jeSté nepouzivaji. Komunikace probiha prostfednictvim pohybi téla a projevii chovani,
jde tedy o fec téla, ktera je zaloZzena na vrozenych gestech. N¢kdy je ale problém porozumét
spravné signalim ditéte, nebot’ hluchoslepé dit¢ ma casto atypické a pro své okoli
nepiehledné reakce.

2. Uziti redlnych objektti. Ke komunikaci se vyuzivaji konkrétni pfedméty. Tyto predméty
pak symbolizuji osoby, zvifata nebo praveé provadeéné aktivity.

3. Uzivani symbolickych objektti. Konkrétni pfedméty jsou postupem ¢asu zmensovany nebo
nahrazovany jejich ¢astmi (napt. kus odévu informuje dité, ze pijde na prochazku).

4. Dvojrozmérnd reprezentace objekti. Jde o nahrazeni objektii obrazy. Tyto obrazy maji
znazornovat urCity predmet.

5. Gestikulace. Tady jiz mizeme mluvit o jistém stupni abstrakce. Jednoduché ¢innosti jsou

vyjadfovany posunky (ano, ne, jidlo atd.). Pocet posunkti je ovSem omezeny.

6. Znakovy jazyk. Je to vyssi stupen komunikace nez gesta. Je tieba poznamenat, ze znakovy

jazyk musi byt pro hluchoslepé upraven tak, aby ho mohli pouZzivat bez zraku a sluchu.

7. Ptedposledni etapou vyvoje komunikace jsou komunikaéni techniky, které¢ jsou zaloZeny na
systému mluveného jazyka. Patfi sem napft. prstova abeceda, dlafiové komunikacni systémy,

Braillovo pismo atd.

8. Posledni vyvojovou etapou je ordlni fe¢. jednd se o nejvySSi stupenn interakce mezi
hluchoslepym a jeho okolim. Aby dit¢ mohlo zvladnout tuto etapu, je nezbytné zvladnuti

vSech piechozich etap.
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I zde ale plati, Ze ne vSechny hluchoslepi se nauci pouzivat mluvenou fe¢ (Rodbroe, Souriau,

in Mclnnes, 1999).

4.3 Prehled vybranych komunika¢nich metod

Zde bude vycet nékterych komunikacnich metod, které mohou pouzivat hluchoslepé osoby. Je
tieba uvést, ze vybér komunikacni metody je ovlivnén riznymi faktory, mj. hloubkou
zrakového, resp. sluchového postizeni nebo vékem ditéte. Tento vybér je ryze individualni
zélezitosti, protoze kazdému vyhovuje néco jiné¢ho. Je také mozné nckteré nize uvedené
metody 1 kombinovat mezi sebou. Celosvétovy trend je praveé takovy, Ze se jednotlivé
komunika¢ni metody kombinuji, coz se oznacuje pojmem totalni komunikace (Mclnnes, in
Mclnnes, 1999; Prickett, in Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee (eds.), 2003;
Souralova, 2000). Pfitom rozhodné€ nemizeme fici, Ze by néktery komunikacni systém byl
dobry, jiny zas Spatny. Jde zde o vhodnost toho kterého systému pro konkrétniho ¢loveka

(Sauerburger, 1993).
Nyni jiZ struéné popiSeme nékteré nejvyznamnéjsi komunikacni metody.

Lidska te¢. Nekteti hluchoslepi tuto metodu pouzivaji jako hlavni dorozumivaci prostiedek s
okolim. To se tyka hlavné téch, ktefi o sluch piisli béhem zivota, tj. v postlingvalnim obdobi.
Jiné osoby s dudlnim senzorickym postizenim fe¢ pouzivaji mén¢, néktefi uz vibec ne

(Sauerburger, 1993).

Odezirani. Tato metoda je pro hluchoslepé velice naro¢na (mj. na neustalou soustiedénost a

pozornost) a predpoklada vétsi zbytky zraku (Sauerburger, 1993).

Prstova abeceda (neboli prstova fec, daktylotika). Polohou prstii jedné, ptip. dvou rukou, jsou
vyznacovany konkrétni hlasky (Rosulkova, in stérbova et al., 2006). Tato abeceda vSak muze
byt upravena jako daktylotika do dlan¢, do niZ jsou vpisovany jednotlivé znaky (Souralova,

2000).

Dlanové komunikaéni systémy. Kazdé pismeno ma svou pozici jak na dlani, tak na prstech
nebo jejich ¢astech (Rosulkova, in Stérbova et al., 2006). Vyjadieni pismen se realizuje
jemnym tlakem v podob¢ car, bodl nebo vibraci na levou dlan ptijemce (Souralova, 2000).
Piikladem dlafiového systému v Ceské republice je Lormova abeceda. Pro &eitinu byla
némecka podoba této abecedy upravena v roce 1993 (LORM, 2020). V kazdé zemi se pouziva

vlastni systém.
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Ruc¢ni abeceda. Mluv¢i se pro oznaceni jednotlivych pismen dotykd urcitych mist na
roztazené ruce hluchoslepého. Tato metoda se pouziva napt. v USA, je znama jako American
Manual Alphabet, ale i ve Velké Britanii (Sauerburger, 1993). Existuje také dvouruéni
abeceda, je rychlejsi nez metoda jednorucni. Ta se pouziva napt. v Kanad¢ (Sauerburger,

1993).

Vpisovani tiskacich pismen do dlané. Hodi se spiSe pro ty hluchoslepé, ktefi pfisli o zrak a
sluch jiz béhem zivota a je pro n¢ obtizné se naucit jiné komunikacni techniky (Souralova,

2000).

Bodov¢ (Braillovo) pismo. Je to reliéfni pismo ¢tené hmatem. Pouzivaji ho spiSe hluchoslepi,
u nichz prevazuje zrakové postizeni (Prickett, Wormsley, in Huebner, Prickett, Rafalowski
Welch, Joffee (eds.), 2003). Souralova (2000) vSak poukazuje na jistd omezeni souvisejici s
touto metodou, nebot’ k psani Braillova pisma je potieba pouzivat technické pomucky (napf.
Pichtiv psaci stroj). Pokud tedy neni zrovna po ruce, dorozumivani touto metodou neni
mozné. ReSenim ale je obdoba tohoto komunikaéniho systému, a tou je dvouruéni bodové

pismo do prstii, nebo jednoru¢ni bodové pismo do dvou prstl (Ludikova, 2000).
Psané Cernotiskové pismo. Hodi se pro hluchoslepé s vétSimi zbytky zraku.

Znakovy jazyk. Pivodné byla tato metoda urena neslySicim. Pro hluchoslepé uzivatele je
nezbytna uprava tohoto systému. Proto byl vytvofen taktilni znakovy jazyk neboli znakovani

ruku v ruce (Ludikova, 2000).

Tadoma. Je to vibracni metoda. Hluchoslepa osoba odhmatava mluveny projev mluvciho na
krku, rtech a na tvarich (Souralova, 2000). Nutno vsak dodat, ze se jednd o nesmirné obtiznou
komunika¢ni metodu. Osoba s hluchoslepotou totiz potfebuje dlouhé roky na to, aby tuto

metodu potfadné zvladla (Sauerburger, 1993).
Existuji 1 dals$i komunikacni metody, ty jsou ale spiSe okrajové. Jedna se napt. o tyto metody:

Signaly. Pouzivame jde, kdyZ chceme dat hluchoslepému néjaké znameni (napt. Ze se blizi
schody, Ze dvefe jsou oteviené/zaviené apod.) (Sauerburger, 1993).
Morseova abeceda. Tato metoda je sice velmi pomald, ale mohou ji vyuzivat napf.

hluchoslepi diabetici, ktefi nemaji vyvinuty dostate¢né dobry hmat (cit) v rukou (Sauerburger,

1993).

K dal$im metoddm komunikace patii napi. obrazky (i ty reliéfni), piktogramy, fotografie,

Moonova abeceda (ta se pouZziva v Britanii) atd.
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Vyse uvedeny piehled komunikacnich systéma pro hluchoslepé nemusi byt zdaleka
vyCerpavajici. Existuji i1 jiné, zde nezminéné metody a systémy komunikace s osobami s

postizenim zraku a sluchu.
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5 Role matky v Zivoté ditéte s dualnim smyslovym postiZenim

Matka v zivoté postizen¢ho ditéte hraje velmi vyznamnou roli. Matka je zpravidla prvnim
Cloveékem, se kterym prichédzi dité do kontaktu. Mezi ditétem a matkou se vytvaii specifické

citové pouto, které je svym zplisobem prvnim piedpokladem pro dalsi Gspésny rozvoj ditéte.

Nemén¢ vyznamnym piedpokladem je také to, Ze matka by méla své dit¢ milovat a snazit se

délat pro dité to nejlepsi. Méla by svého potomka piijimat takového, jaky je.

Role matky je jedine¢na. Profesional (at’ jiz pedagog ¢i 1ékat) umi ditéti poskytnout odbornou
pomoc, podporu nebo intervenci. Ale jeho tloha nespociva v tom, aby dité miloval. Lasku mu
muze v tomto pfipadé dat jedin€ matka.

Role matky spociva také v tom, Ze svého potomka vychovava, stara se o néj a vSestranné ho
rozviji. Poskytuje mu bezpecné rodinné zazemi, vytvaii pro néj podnétné prostiedi a vhodné
podminky, kde dit¢ mulze rozvinout svlij potencial, své schopnosti, dovednosti a nadani.
Zaroven je vede k samostatnosti a respektuje individualitu ditéte. Chape, ze pouto mezi
matkou a ditétem je sice jedinecné a na zacatku nezbytné, ale zaroven vi, ze se dité od ni bude
muset svym zpluisobem odpoutat, az dospéje.

S postizenym dit€tem musi mit veétsi davku trpélivosti a vytrvalosti, protoze vychova

wewvr

Ulohou matky je také seznamovat své dit€¢ se vzorci chovani a normami, které jsou
charakteristické pro piislusnou spole¢nost. Pomahd mu rovnéz se socializaci, aby se do
spolec¢nosti mohlo zaclenil. Seznamuje svého potomka se zakladnimi zivotnimi hodnotami a

pomahd mu utvaret jeho nazory na svét.

A presto matka také neziidka potiebuje odbornou pomoc. V ptipad¢, ze se ji narodilo dit¢ s

postiZzenim, to plati snad v dvojnasobné mite...

5.1 Cile vyzkumu a metodologie

Cilem této diplomové prace je analyzovat (prozkoumat) Zivotni piibéhy vybranych matek déti
s dualnim smyslovym postizenim, a to ze subjektivni perspektivy téchto matek. Predmétem
zajmu je vyvoj a vychova hluchoslepych déti, tedy to, jakym zplisobem matky své déti
rozvijely a vychovavaly v jednotlivych obdobich Zivota ditéte. Autor prace se snazi zjistit,

jaky mély matky zptsob prozivani a chovani jak béhem téhotenstvi, tak i po narozeni ditéte a
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v dalSich Zivotnich etapach. Pozornost je zaméfena na pribéh akceptace handicapovaného
ditéte v rodin€ (pfip. i mimo ni), zkoumaji se reakce matek (ale i jinych osob) na narozeni
ditéte s postizenim, mapuje se nasledny prubéh vyvoje a vychovy hluchoslepého ditéte.
Predmétem zajmu jsou konkrétni zplsoby, s jejichz pomoci matky své déti rozvijely béhem
riznych aktivit (hry, rozvijeni kompenzacnich smysli, budovani komunika¢niho systému,
otazka samostatnosti hluchoslepych déti, priprava nastupu do Skoly atd.). Pozornost je rovnéz
vénovana vyvojovym odchylkdm déti s dudlnim senzorickym postizenim, at’ jiz v citové,
socialni ¢1 kognitivni oblasti vyvoje. Také jsou nastinény moznosti vzdélavani hluchoslepych.
Ptibéhy jsou pak komparovany mezi sebou a s odbornymi publikacemi (jedna se o Ceské i

zahrani¢ni zdroje). Zavérem jsou navrZena praktickd doporuceni.

Hlavni vyzkumnou otazkou préace je: jaké byly Zivotni pfibéhy vybranych matek déti s

duélnim smyslovym postizenim z jejich subjektivniho pohledu?
Zékladni vyzkumné otazky, ur¢ené matkam, jsou:
. Nékolik demografickych otazek

. Jak jste prozivala obdobi tchotenstvi? Védéla jste, ze se Vam narodi dité s

handicapem? Pokud ano, jaké pocity jste prozivala? Pokud ne, jaka byla Vase
reakce poté, co jste se dozvédéla, ze dité bude
postizené?

e Jak probihal proces akceptace ditéte s postizenim (matkou, otcem,
jinymi Cleny rodiny, okolim).
Jak probihal vyvoj ditéte (vyvojové etapy podle véku — kojenecky,
batoleci, ptedskolni, skolni). Poméahal Vam nékdo s vychovou Vaseho
potomka?

e Jak probihala komunikace s ditétem? Jaké specifické postupy nebo
systémy byly pouzity pfi komunikaci (napt. komunikaéni pomicky,
Lormova abeceda, prstova abeceda, mluvena fec aj.).

e Kam zacalo Vase dité¢ chodit do matefské Skolky a posléze do Skoly?
e Slo o integraci nebo specialni $kolku/skolu? Jak probihalo vzd&lavani?

e Pokracovalo se studiem na stfedni, ptip. vysoké skole?
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e Jaky byl prubéh puberty?

e Kdyz se ohlizite zpét, udé€lala byste néco ve vyvoji a vychove svého
postizeného ditéte jinak? Pokud ano, co by to podle Véas mohlo byt?

e Chtéla byste néco vzkazat rodictim, kteti se ocitli v podobné zivotni
situaci a maji dit¢ s handicapem? (né&jaké rady, doporuceni, tipy,
povzbuzeni, varovani ...).

V praci bude pouzit kvalitativni pfistup. Existuji nejriiznéjsi definice tohoto terminu
(Svaﬁéek, in Svati¢ek, Sed’ova et al., 2007). Je tomu tak proto, Ze kazdy autor pti definovani
poukazuje na urcity piistup kvalitativniho vyzkumu. Nicmén¢ je mozné definovat kvalitativni
piistup tak, aby se braly v potaz veskeré rysy ptiznané pro tento typ vyzkumu: ,, Kvalitativni
piistup je proces zkoumani jevi a problémil v autentickém prostiedi s cilem ziskat komplexni
obraz téchto jevii zalozeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a
ucastnikem vyzkumu. Zadmérem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci
celé fady postupli a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji
socialni realitu.” (Svaficek, in Svaiicek, Sed’ova et al., 2007, s. 17). Z této definice je patrné,
ze kvalitativni vyzkum si neklade za cil popsat realitu objektivné, nybrz jde o subjektivni
zobrazeni skute¢nosti ¢i zkoumanych jevi tak, jak je vidi, vnimaji a prozivaji obycejni lidé (v
naSem piipad¢ tedy matky déti s hluchoslepotou). Vyzkumnik si klade za cil porozumét
zivotnimu piibéhu matek tak, jak tomu rozumi samotné respondentky vyzkumu. To
samoziejm¢é neznamena, ze by snad kvalitativni pfistup nebyl precizni a systematicky. Jde zde
vSak o to, aby vyzkumnik ziskal takovy pohled, ktery by odpovidal pohledu z perspektivy
subjektu (Bryman, 1998, in Svaticek, Sed’ova et al., 2007).

Je nutno poznamenat, ze kvalitativni vyzkum ma své silni i slabé stranky. Mezi silné stranky

kvalitativniho pfistupu mizeme zaradit napiiklad:

e Obvykle jde do vétsi hloubky, nez kvantitativni vyzkum. Podrobné zkouma jedince ¢i
udalosti, situace, Zivotni piibéhy a procesy. Snazi se témto procesim porozumét a
nezistava jen na povrchu. Zkoumané ptipady jsou navzdjem srovnavany a je sledovan
jejich vyvoj.

e Pokud se zaméfi na urcity jev, zkouma jej v pfirozeném prostiedi respondenta.

e Reakce na lokalni podminky a situace jsou pruzné.

e Hleda rizné souvislosti toho, co zkouma.
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e Snazi se popsat realitu tak, jak je vidéna lidmi, s nimiz je vyzkum provadén (Hendl,

2005).
Ke slabym strankam kvalitativniho vyzkumu patii naptiklad tyto charakteristiky:

o Zavéry, ke kterym vyzkumnik dospél, nemusi byt aplikovatelné na celou populaci,
nebot’ se Casto stava, ze vzorek respondentil je pfiliS maly a neni tedy pfilis
reprezentativni.

e Je Casove dosti naro¢ny (vyzkumnik vénuje velké mnozstti ¢asu analyze dat, o sbéru
téchto dat nemluve).

e Vyzkumnik nemusi byt vzdy nestranny a neutralni vii¢i tomu, co zkoumad, takze
interpretace dat mize byt zkreslena z divodu osobni zaujatosti toho, kdo vyzkum
provadél.

e Nékdy je problém s prithlednosti a transparentnosti. Casto napf. neni ani uvedeno, dle

jakych kritérii byli vybrani respondenti pro dany vyzkum (Hendl, 2005).

Mezi hlavni metody ziskavani potiebnych dat v kvalitativnim vyzkumu patii pozorovani a

rozhovor. V této diplomové praci bude pouzita pravé metoda semistrukturovaného rozhovoru.

Rozhovor se v kvalitativnim vyzkumu pouziva, jakozto metoda sbéru dat, velmi Casto. Tento
rozhovor je nékdy oznacovan pojmem ,,in-depth interview), tj. hloubkovy rozhovor. Tento
druh rozhovoru spocivd v nestandardizovaném dotazovani ucastnika vyzkumu, a to pomoci
otevienych otazek (gvaﬁéek, in Svati¢ek, Sedova et al., 2007). Kvale, 1996 (in Svaricek,
Sedova et al., 2007) k této definici dodava, Ze utelem této metody ,.... je ziskat vyli¢eni
zittho svéta dotazovaného s respektem k interpretaci vyznamu popsanych jevi.“ Diky
otevienym otazkam je tedy mozné porozumét jednani zkoumanych lidi, pochopit, jakym
zpusobem premysli, jaky maji pohled na véci, které nas ve vyzkumu zajimaji. Navic je mozné
zaznamenat slova ¢i vyroky respondentil tak, jak je vyslovili, tedy v pfirozené, autentické

podobé (Svatigek, in Svaticek, Sed’ova et al., 2007).

Polostrukturovany (neboli semistrukturovany) rozhovor znamend, Ze vyzkumnik svym
respondentim pokladd predem pfipravené otazky, ale struktura interview se miZe mirné

odchylovat od ptivodniho planu.

Data z vyzkumu, kterd byla ziskana z polostrukturovanych rozhovorti, budou analyzovéana
nasledujicim zpiisobem: nejprve rozhovory s matkami déti s dudlnim smyslovym postizenim

budou nahrany. Poté budou tyto rozhovory prepsany. Dale se rozhovory budou ¢ist nékolikrat
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po sob€. VSechny rozhovory pak budou porovnany mezi sebou a budou se hledat spole¢na
témata, myslenky, rysy, jevy a souvislosti. Nasledn¢ dojde k analyze a interpretaci ziskanych
dat, kdy data budou uspotfddana novym zpisobem. Poté by se mélo dojit k zavérim, ke

kterym autor této prace dospél.

5.2 Zkoumané rodiny

Nutno poznamenat, ze nebylo tak snadné najit respondenty pro tuto diplomovou praci.
Duivodii, pro¢ tomu tak bylo, miize byt vic: jednak je hluchoslepota mnohem méné rozsitena,
nez kdyby se jednalo Cisté o zrakové, resp. sluchové postizené dité, a jednak — coz je ziejmée
hlavni diivod — nékteré matky hluchoslepych déti jen nerady sdili tuto svou zkuSenost. Téma
vychovy a vyvoje jejich ditéte je totiz velmi citlivé a matky ¢asto nemaji zdjem se oteviit
cizim lidem, proto se do vyzkumu odmitaji zapojit. Neni na tom nic neobvyklého: nckteré
matky 1 po uplynuti celé fady let maji problém o svych pocitech mluvit, coz je fakt, se kterym
vyzkumnik musi pocitat. Jak uvidime pozd¢ji, také jedna matka, kterd se vyzkumu zucastnila,
byla toho nazoru, ze jde o velmi citlivé téma, 1 kdyz od narozeni jeji dcery uplynulo nékolik

desitek let.

Za ucelem sehnani respondenti byly osloveny rtzné organizace pro hluchoslepé (napf.
spole¢nost Lorm, obCanské sdruzeni Zablesk, Klub cervenobilé hole aj.), ale 1 nékolik Skol
pro zrakove postizené a nektera specialné pedagogicka centra. I ptesto, ze bylo osloven vétsi
mnozstvi organizaci, nebylo snadné ziskat kontakty na matky hluchoslepych déti. V
nekterych pripadech to bylo proto, ze se organizace zaméfrovala predevSim na malé déti, v
neékterych Skolach nebyly podobné rodiny evidovany atd. Presto se podafilo najit

respondentky, které byly ochotné poskytnout autorovi této prace rozhovor.

Vyzkumu se zcastnily celkem ctyfi matky déti s dudlnim smyslovym postizenim. V zajmu
zachovani anonymity nebudou jejich jména ve vyzkumu uvadéna. Respondentky budou

oznaceny zkratkou M1 az M4 (M = matka).

Predstaveni vyzkumného vzorku

Rodina ¢&. 1:

V¢ek matky potomka s dudlnim senzorickym postizenim: 71 let
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Vék jejiho manzela: 66 let

Nejvyssi dosazené vzdélani matky: vyucend
Vék jeji decery s postizenim: 38 let

Nejvyssi dosazené vzdélani deery: stiedoskolské

Diagnéza: uplna nevidomost se zachovanym svétlocitem, o¢ni vada je vrozena. Tézka
nedoslychavost na obou usich (Ize korigovat sluchadly), vada je ziejmé ziskana. Jina postizeni
nema. Pficinou vzniku zrakového postizeni je patrné umisténi ditéte do inkubatoru hned po

narozeni, kde doSlo ke spaleni sitnice. V rodiné nebylo zjisténo zadné postiZeni
Vyskyt sourozencii bez postizeni: dve sestry — jedna je o 11 let star$i, druha o 5 let mladsi

Vyrustalo dité v uplné rodin€? Ano

Rodina €. 2:

VéEk matky potomka s dudlnim senzorickym postizenim: 56 let
V¢ék jejiho manzela: 56 let

Nejvyssi dosazené vzdélani matky: stiredoskolské

V¢k jejiho syna s postizenim: 32 let

Nejvyssi dosazené vzdélani syna: vysokoskolské, magisterské

Diagnéza: uplna nevidomost se zachovanym svétlocitem (na levém oku). Stiedné tézka
nedoslychavost na obou uSich (Ize korigovat sluchadly). Obé postizeni, jak zrakové, tak
sluchové, jsou vrozena. Pri¢inou je umistény chlapce do inkubatoru po narozeni, protoze se
narodil jako nedonosené dit. Jina postizeni nema. Zadny vyskyt postizeni v rodiné (v

rodokmenu) nezjistén
Vyskyt sourozenct bez postizeni: o Sest let starsi bratr

Vyristalo dité v Gplné rodiné? Ano

Rodina ¢. 3:
V¢ek matky potomka s dudlnim senzorickym postizenim: 57 let
Vék jejiho manzela: 65 let
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Nejvyssi dosazené vzdélani matky: vysokoskolské, inzenyrské
Vek jejiho syna s postizenim: 32 let
Nejvyssi dosazené vzdélani syna: vysokoskolské, bakalaiské

Diagnéza: Uplnéd nevidomost, svétlocit neni zachovan ani na jednom oku. Velmi tézka
oboustranné vada sluchu. O¢ni vada je vrozena, zatimco vada sluchu je ziskané (ve dvanacti
letech prodélal chlapec virdzu, kterd zpusobila komplikace v oblasti sluchu. Ztrata sluchu
progresivné postupovala az do cca 29. roku Zivota, kdy se zastavila. Celkova ztrata ¢ini cca 98
%, lze ji vSak korigovat sluchadlem). Pti¢ina zrakového postizeni neni dosud uspokojive
vysvétlena, chlapec byl v§ak po narozeni umistén do inkubatoru (narodil se o dva tydny dfiv,
nez se planovalo), ¢imz ziejm¢ doslo k poskozeni sitnice. Od narozeni nevidomy, zbytky
zraku se na pravém oku postupné vratily. Uplna ztrata zraku znovu od 14 let v dusledku

glaukomu (zeleny zakal). Jind postiZzeni nema. V rodiné Z4dnéa podobné vada nezjisténa
Vyskyt sourozencii bez postizeni: o pét let mladsi bratr

Vyrustalo dit¢ v uplné rodin€? Ano

Rodina €. 4:

V¢eék matky potomka s duélnim senzorickym postizenim: 57 let
V¢ék jejiho manzela: nezije, dozil by se 73 let

Nejvyssi dosazené vzdélani matky: vyucena

V¢ek jejiho syna s postizenim: 34 let

Nejvyssi dosazené vzdélani syna: prakticka skola

Diagnoza: tézkd zrakova vada, zbytky zraku jsou vSak ¢éasteéné vyuzitelné, takze se dokaze
celkem dobfe orientovat. Praktickd hluchota, zbytky sluchu jsou nevyuzitelné, vadu nelze
korigovat sluchadly. Zfejmé& v disledku sluchové vady nemluvi (ani neznakuje), obcas jen
vydavéa neartikulované zvuky. Pfidruzena postizeni: télesné (détskd mozkova obrna), je
castecné ochrnuty, Spatn€ naslapuje a Spatné chodi. Mentalni retardace tézkého stupné. Vazné
problémy s udrzenim rovnovahy. Postizeni jsou vrozend. Pfiinou vzniku postiZzeni jsou

zfejmé zardénky, které matka méla v dobé t€hotenstvi. Vyskyt postiZzeni v rodiné nebyl zjistén

Vyskyt sourozenct bez postizeni: zadny, jde o jediné dité€ v roding
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Vyristalo dité v Gplné rodiné? Ne, rodice jsou rozvedeni

Praimérny veék matek, které se vyzkumného Setfeni zucastnily, byl 60,25 let. Primérny vék
potomka s postizenim byl 34 let. Z hlediska vzdélani matek byly dvé matky vyuceny, jedna
méla stfedoskolské vzdélani, jedna vzdélani vysokoskolské. Z hlediska vzdelani potomka byl
jeden absolvent praktické Skoly, dalsi mél dokoncenou stfedni Skolu, dva zbyvajici byli
vysokoskolsky vzdé€lani (jeden bakalat a jeden magistr). Ve tiech ptipadech se jednalo jen o
kombinaci postizeni zraku a sluchu, u jednoho piipadu byla kromé hluchoslepoty
zaznamenana 1 jind pridruzena postizeni. V 1Uplné rodin€ wvyrastali tii potomci s

hluchoslepotou, v jednom ptipadé $lo o jedinacka.

Rozhovory s matkami déti s dualnim senzorickym postiZzenim probehly v tnoru aZz dubnu
2020. Otazky, které byly matkam poloZeny, byly tyto:

1. Demografické otazky: v€k matky a otce ditéte s dualnim smyslovym postizenim, nejvyssi
dosazené vzdélani matky, otazka, zda se v rodin€ vyskytovali také sourozenci bez postizeni a
pokud ano, jaky je jejich pocet a vek, vék potomka s postizenim, jeho nejvyssi dosazené
vzdélani, diagnoza, zda dité¢ vyristalo v Gpln€ roding, zda je postizeni vrozené ¢i ziskané, co
bylo pti¢inou jeho vzniku a zda se postizeni vyskytovalo také v roding.

2. Otazky ohledné narozeni ditéte s postizenim:

Jak jste prozivala obdobi téhotenstvi? Védéla jste, ze se Vam narodi dit¢ s handicapem?
Pokud ano, jaké pocity jste prozivala? Pokud ne, jaké byla Vase bezprostiedni reakce poté, co

jste se dozvédela, Ze dit¢ bude postizené?

Jaka byla Vase reakce na narozeni handicapované¢ho potomka? Hledala jste n¢jaké informace

o jeho postizeni?

Jaka byla reakce na narozeni handicapovaného ditéte ze strany Vaseho manzela/partnera?

Jaké reakce byly ze strany $irSi rodiny a ze strany Vaseho okoli?
Jak jste se se vzniklou Zivotni situaci vyrovnavala (Vase pocity, myslenky, obavy atd.).

Co Vam v tomto obdobi nejvic pomohlo? Citila jste podporu také ze strany blizkych osob?

Pokud ano, které osoby Vam pomohly nejvice a v ¢em tato pomoc primarné spocivala?

Jak dlouho trval proces smifeni se skutecnosti, Ze Vase dit€ ma postizeni?
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M¢lo postizeni ditéte n&jaky vliv na stabilitu rodiny? Napf. obviilovani nékteré¢ho z ¢lent

rodiny, konflikty, uvazovani o odlozeni ditéte, odchod jednoho z rodicu ditéte ...).

Pomahal Vam n¢kdo s vychovou postizeného ditéte? Pokud ano, o koho se jednalo a v ¢em

tato pomoc predevsim spocivala?

Mé¢la jste jiz diive néjaké zkuSenosti s lidmi s handicapem?

3. Otazky souvisejici s ranym vékem:

Kdy dité zacalo 1ézt a kdy chodit? Bylo v tomto ohledu néjaké opozdéni?

Kdy dité zacalo mluvit? Jak rychle se tomu naucilo? Jak se fe¢ ditéte vyvijela? Vyskytovaly

se néjake potize? Pokud ano, navstévovalo dité logopeda nebo néjakou fecovou terapii?

V jakych oblastech vyvoje jste pozorovala vyvojoveé opozdéni? (z kognitivni, citové, socialni,

nebo psychomotorické oblasti).
Jak jste rozvijela u ditéte ostatni (kompenzacni) smysly (hmat, sluch, jejich stimulace)?
Jak bylo dité aktivni? Napft. ve hie, zda mélo zajem o predméty ve své blizkosti (i hracky)?

Jak probihala komunikace s ditétem? Jaké specifické postupy nebo systémy byly pouzity pii

komunikaci (naptf. komunika¢ni pomiticky, Lormova abeceda, prstova abeceda, mluvena fec
)

Jaké kompenzacni pomiicky se uzivaly pii vyvoji a vychove ditéte?

Meélo dit€ z néceho neobvykly strach? (napt. z nékterych zvukl, hmatovych podnétt ...).

Byly potiZe s rytmem spanku a bdéni? (zejména v ptipadé, kdy dit¢ nemelo svétlocit).

Mélo dit¢ néjaké kontakty s vrstevniky v batolecim a piedSkolnim véku? Pokud ano,

kontaktovalo se rado? Nebo naopak bylo spise uzaviené;si?
4. Predskolni vék, skolni vek:

Kam zalalo Vase dité chodit do mateiské skolky a posléze do $koly? Slo o integraci nebo
specialni Skolku/Skolu? Bylo to v misté bydlist¢ nebo jste s dité¢tem musela dojizdét do

specialni Skolky/Skoly?

Uvazovala jste o0 moznosti, ze by se Vase dit¢ vzdélavalo ve specialni Skole, nebo spiSe v

integraci? Pokud ano, pro¢ zrovna tento typ Skoly byl podle Vas vhodné&;si?
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Jak probihalo vzdélavani Vaseho potomka na zékladni Skole? (adaptace na nové prostiedi,

prospéch, jak se dit¢ ucilo a jaké predméty mélo obzvlast’ rddo nebo co ho naopak nebavilo
)

Jaky byl prubéh puberty? (télesny vyvoj, mysleni, napt. formaln¢ logické operace), zda se
vyskytovala napt. vzpoura proti autoritdm, upiednostiiovani vrstevnické skupiny nebo naopak

uptednostiovani rodiny apod.).

Jaka byla motivace k samostatnému zivotu? (sebeobsluha, prostorovd orientace a dalsi

oblasti).
Pomahal Vam postizeny potomek v domacnosti? (nakupy, vafeni, uklid ...).

Jak byste zhodnotila spolupraci s riznymi institucemi (stiedisko rané péce, skola, SPC, pfip.
jiné organizace), se kterymi jste byla v kontaktu? Co bylo pfinosem a v ¢em naopak vidite

nedostatky?
5. Stéedni $kola, VS, volba povolani:

Pokracovalo se studiem na stfedni, pfip. vysoké Skole? Pokud ano, ¢im byl vybér Skoly
motivovan a o ktery obor/obory se jednalo? Pokud se ve studiu nepokracovalo, pro¢ tomu tak

bylo?

Jak probihala ptiprava/volba povolani? Jak probihalo rozhodovani o tom, co bude mlady

¢lovek s postizenim po Skole délat?

Jak probihalo osamostatiiovani od rodict, pokud probéhlo? (nejen samostatné bydleni, ale
napft. i sebeobsluha a podil na chodu domacnosti, spoleCensky Zivot, piip. partnerské vztahy v

dobé¢ rané dospélosti apod.).
6. Ostatni otazky:

Pro€ podle Vas nékteti muzi od rodiny, kde se narodi postizené dit¢, odchazeji?

byla tak naro¢na?
A naopak, jaka obdobi byla nejkrasné&jsi a ¢im?

Kdyz se ohliZite zpét, udélala byste néco ve vyvoji a vychove svého postizeného ditéte jinak?

Pokud ano, co by to podle Vas mohlo byt?
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Co si myslite o vztahu intaktni spolecnosti vii¢i osobam se zdravotnim postizenim? Zménilo
se néco v prub&hu poslednich cca 30 let? Setkala jste se s negativnimi reakcemi spole¢nosti?

(ptedsudky, diskriminace apod.).
Co by se podle Vas ve spolecnosti ve vztahu k lidem s handicapem mélo zménit?

Chtéla byste néco vzkazat rodi¢um, kteti se ocitli v podobné Zivotni situaci a maji dité s

handicapem? (né&jaké rady, doporuceni, tipy, povzbuzeni, varovani ...).

Chtéla byste jest¢ néco dodat, na co jsem se Vas tifeba nezeptal? Napadlo Vas néco, co

doposud nezaznélo a Vy byste se o tom rada zminila?

5.3 Vyzkumné Setfeni a interpretace ziskanych dat

Z provedeného vyzkumu je patrné, ze narozeni ditéte s postizenim bylo pro vSechny matky
(bez vyjimky) naprosto necekanou udalosti, kterd jejich zivoty velmi zasdhla. Ani jedna ze
zkoumanych matek neméla sebemensi tuseni, ze se jim narodi dité s postizenim, nebot

nem¢ély zadné informace o tom, ze by se néjaké postiZzeni vyskytovalo v roding:
,O podobném postizeni v rodokmenu nevim.* (M2)

,Porad se o tom mluvilo, jak mohl k té vad¢ pfijit... Ale Ze by néco takového bylo v roding,

tak to opravdu nevim... Nevi to nikdo. Ale ptfedpokladam, ze ne.* (M3)

Jedna matka poznamenala, ze 1 kdyz prodélala v t€hotenstvi zardénky, netusila, ze se ji narodi
postizené dite:

,»No, on se narodil jest¢ za komunistického rezimu, takze tenkrat se tolik vysSetieni jako
dneska nedé¢laly, takze jsem nevédéla, Ze je nemocny, protoze jsem ja prodélala zardénky
béhem téhotenstvi. A to jsme nevédeli, voni mizou probehnout 1 skryté, da se fict, no, takhle
to fikal doktor. Takze potom 1 nasli v jeho, protoze ma odoperovany Sedy zakal, tak tam nasli
pravé v téch ocnich ¢ockach nasli ty mikroby, nebo jak bych to fekla, téch zardének néco. A z

toho poznali, ze je z téch zardének nemocny.* (M4)

Protoze matky necekaly, Ze se jim dité s postizenim zraku a sluchu narodi, o to vétsi byl Sok

poté, co se dozveédély pravy stav véci. U fady z nich navic prob¢ehlo te¢hotenstvi bez problémii:
,» I ¢hotenstvi jsem méla bez komplikaci...* (M2)

,»1ehdy neexistoval ultrazvuk ani jiné vySetfeni, které by mohlo diagnostikovat postizeni.

Nikdo nic nefikal...“ (M3)
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,»INO, ja jsem chodila do prace... vcelku normalné... ja jsem zadny jako viditelny problémy

neméla.” (M4)

Ohledn¢ reakce na narozeni postizeného potomka se matky shoduji v tom, Ze prozivaly
nepiijemné pocity, litost, bezmoc, bezradnost a beznadéj, byly vystaveny nadmérnému stresu,

neveédély, co maji v této situaci délat. Matky nemohly uvéfit, ze se to stalo prave jim:
,,KdyZ jsem se o handicapu dozvédéla, citila jsem litost a beznad¢j.” (M2)

»Ja jsem se, ze ma tu zrakovou vadu, dozvédéla, kdyz mu byly tak dva mésice. Zjistila jsem,
7e nema fixaci o¢i. Byla jsem zaskoCena. Potad jsem se dokola ptala: proC se to stalo? Jak je

viibec mozné, Ze nebude nikdy vidét? (M3)

Matky také prozivaly strach a baly se budoucnosti. Zadna z nich neméla piedchozi zkugenosti
s lidmi s handicapem, proto ze zac¢atku ani nemély pfedstavu, co jejich dité bude moci d¢€lat a

co uz ne. Kladly si otazku, co bude s jejich ditétem v budoucnu, az dospéje:
,INo, méla jsem strach, co se bude dit, Ze jo, do budoucna, jak vyroste...* (M4)

,Premyslela jsem, co bude a nebude moci délat, v ¢em bude potifebovat pomoc, jak ho
budeme vychovavat, kam bude chodit do skolky a poté do Skoly. Pfemyslela jsem, jaky bude
jeho Zivot.* (M2)

»Moc jsem mu chtéla pomoct... N&jaky strach urcité byl, co s nim bude dal... Ale pak jsem
se tak n&jak vzchopila a zacala jsem hledat kompetentniho doktora...* (M3)

Matky také uvadéji, ze mély, aspon urcitou dobu, jistou nadéji, ze se zdravotni stav jejich déti
zlepsi, ze situace neni tak beznadé€jna, jak se zda. Mozna se takovy ,,optimismus‘ d& vysveétlit

tim, Ze se o postiZzeni svého ditéte dozvidaly postupné a neuvédomovaly si vSechny dusledky,

které ze zdravotniho postizeni plynou:
,Probirala jsem to s doktorkou, ale ta mi moje nadé¢je zmatila.” (M1)

,»Pak jsem si definitivné uvédomila, Ze nikdy nebude dobie vidét, Ze zadné lékatrskd pomoc
prosté¢ neni moznd... I kdyz né€kde v hloubi duse jsem piece jen doufala, Ze bude nalezen

néjaky prostiedek, néjaky 1€k, co by mu dokézal vratit zrak. To se ale nestalo.* (M3)

Matky také shodné& uvadéji, ze nemély dostatek informaci o postiZzeni svych déti, ¢asto ani

nevédély, kam se mohou obratit:

,Informace o jeho postizeni jsem si zjiStovala, ale nebyl dostatek informaci, jen né&jaka

literatura...* (M2)
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,Ja jsem tehdy hledala nejen lékate, ale i literaturu, i kdyz té literatury bylo teda stra$né

malo... Kazdopadné téch informaci nebylo rozhodné moc.* (M3)

,»-.. vV ty dobé nikde nic nebylo, jo, nikdo, neexistovaly zddny organizace, zadna rana péce,
jako je to dneska, takze tenkrat nebylo kde co a ja bydlela s malym v malym mésteCku na

hranicich s N., takze tam nebyl vlastné pfistup k ni¢emu...* (M4)

Reakce okoli na narozeni hluchoslepého ditéte byly rizné. Matky se setkaly jak s pozitivnimi,
tak negativnimi reakcemi. Minimaln¢ jedna matka se setkala s popfenim skuteCnosti, Ze se
narodilo dité¢ s handicapem, ze strany svého manzela. Faze popieni je vSak v takové situace
velmi Castd, jde o béZzny obranny mechanismus, kdy je pro ¢lovéka realita piili§ netinosna na

to, aby ji ptijal takovou, jaka je:

»Zpocatku to byl Sok. VSem to bylo moc lito... Vlastné¢ ne litost, ale spiSe... Politovani?
Nevim. Kazdopadné vSichni ptibuzni litovali, Ze syn ma tu zrakovou vadu... Manzel tikal, ze
to neni prosté mozné, aby tu vadu mél po ném. Rikal, Ze nic takového v rodiné neméli a ani
nemohli mit... Prosté to postizeni tak néjak popiral a neptipoustél si to, nechtél tomu uvefit,
teda aspon v prvnich mésicich urcité ne... Moji rodice to piijalo spisSe tak, jak to je. Mam
pocit, ze ho pftijali jako, fekla bych, jako plnohodnotného ¢lena rodiny. No a co, Ze nevidi,

teda Spatn¢ vidi? Zalezi na tom? Tak néjak to mysleli.“ (M3)

»lak ze zaCatku... byli v Soku lidi, ze jo... nikdo nic moc neftikal, vobCas néjaky déti se mu
smaly, ze je takovej nebo takovej, protoze tieba vydaval zvuky, ktery jsou pro né¢ pro smich,

Ze jo, nebo takhle...* (M4)

,Manzel bydlel v dom¢ se sousedem, ktery mél zrakové a télesné postizeni. Situaci vidél

.....

informaci.* (M2)

Miniméln¢ dvé matky se setkaly s velmi nepifijemnou reakci ze strany nékterych I¢kait a

pracovnikl ve zdravotnictvi:
»--. takze jediny, co jsem od lékatu slySela, dejte ho do tstavu.* (M4)

»Spoluprace s doktory byla riznad. Nektery rovnou ftikali, Ze pry zemfe, Ze mu toho Zivota
moc nezbyva... Ze pry kdyz mél tu nizkou porodni vahu, stejné umte. Jeden mi dokonce
fikal: ,,Nic dobrého z toho (ditéte) nebude. MliZe se stat, Ze do ngj investujete pfili§ hodné sil
a energie a on vam pak zemfe.”“ — Tak néjak to tehdy fikal... Setk4vala jsem se s ndzorem: a

nedate ho radsi do n&jakyho tstavu? Ale nechci tim fict, Ze by snad vSichni 1€kafi byli takovi,
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to ne. Néktery se snazili redlné pomoct. Tieba, kdyz jsme jeli na vySetieni o¢i do M., tak ten

doktor fikal, Ze syn je bojovnik a ze se s tim popere...* (M3)

Jedna matka také uvedla, Ze narozeni postizené¢ho ditéte negativné poznamenalo jeji vztah s
manzelem. Césteéné to bylo proto, ze odmital smifit se se skute¢nosti, Zze zdravotni stav ditéte
je trvaly a Ze se nedd zménit. Manzel této Zeny mél také pocit, Ze se mu manzelka dostate¢né
nevénuje, nebot’ vétSinu Casu travi s postizenym ditétem. Také se z jeho strany objevil navrh
(to uz se ale jednalo o $kolni vek), aby dit¢ dali nékam pry¢ do internatni Skoly a ponechali je

tam natrvalo. Matka ditéte vSak s timto nazorem razantné nesouhlasila.

Proces vyrovnavani se s tim, ze je dit¢ postizené, nebyva nikdy snadny a muze trvat velmi
dlouhou dobu. Z vypoveédi matek vyplyva, ze proces smifeni probihal u kazdé z nich trochu
odlisné. Neékteré respondentky ale nedokazaly s jistotou fict, kolik pfesné Casu trval tento
proces. Matky mély rovnéz rlzny zpusob prozivani a chovéni, z ¢ehoz lze vyvodit, ze
akceptace vady je pro kazdou matku ryze individudlni zaleZitost. Nicmén¢ vSechny matky se

shoduji v tom, Ze proces akceptace (pfijeti) postiZzeni ditéte probihal u vSech spise postupné:

»Dalo by se fict, ze jsem se s tim vyrovnavala tak né¢jak postupné. Ale nevim, nedokazu to ted’
tak pfesn¢ fict, jak dlouho trval ten proces... Ale hold tu vzdycky byla takova ta Spetka
nadéje, ze se mu ten zrak n¢jak zlepsi, ze se s tim dd néco délat... No a co se tyka toho
sluchu... To se stalo, kdyz mu bylo dvanact, po té viroze... Nez zacala ta vir6za, mél sluch

uplné normalni, dokonce absolutni... (M3)

,»No, tak to nevim. To vam asi moc nepomuzu... to asi... to fakt nevim, to ja jsem, ja jsem
todleto nikdy nefesila, nijak jsem to moc nevnimala, prosté¢ jsem védéla, ze to musim néjak
zvladnout, ze to musi néjak jit, no tak byli jsme docela financné na dné&, jo, neméli jsme moc
pen¢z, kdyz byl malinkej, takze tam to finan¢né taky nam, trosku mé to trapilo, nechodila
jsem do prace, nemohla jsem chodit do prace, tak jako, kdyz bych to vzala i s téma

financema, tak tam to trvalo néjakej, ja nevim, dva, tfi roky urcité.* (M4). Pro tuto matku byla

vvvvvv

postizeni (mentalni retardaci t€zkého stupné a télesné postizeni).
,Nevim presné, jak dlouho to trvalo.* (M2)
,Nau¢ili jsme se s tim zit. Clovék musi Zivot brét, jak jde... Smifeni trva cely Zivot.“ (M1)

S vyrovnavanim se s obtiznou Zivotni situaci matkdm poméahali pfibuzni, ale nejen oni:
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,Pomohlo mi setkdvani s rodi¢i, kterym se narodilo dité se zrakovym postizenim... Pomohla

mi podpora mého manzela.“ (M2)
,Mn¢ pomahala akorat maminka* (M4)

,Podporu jsem vlastné citila od vSech blizkych osob, hodn¢ mi ale pomohla moje maminka...

Nejen praktickd pomoc, jakoze uvatit néco, vyprat, ale hlavné ta psychickd pomoc.* (M3)

Vliv postizeni na stabilitu rodiny zkoumané matky nezaznamenaly. Ani v jednom piipadé
nedochéazelo ke konfliktim ¢i k obviilovani nekterého ze ¢lend rodiny. Matky nemély v
umyslu své dité¢ odlozit (napf. do ustavu socialni péce). Narozeni ditéte s postizenim
nezpusobilo ani rozpad rodiny, 1 kdyz jedna matka uvedla, Ze jeji manzel n¢jaky cas pomyslel
na odchod od rodiny, protoZe byl zklaman (toto zklamani pramenilo pravé z faktu narozeni
ditéte s postizenim, protoze to nesplnovalo jeho ofekavani). Jak dale uvadi tato respondentka,
nakonec manzel neodesel, rozhodl se totiz zustat. Jina matka se po narozeni handicapovaného
syna s manZelem rozvedla, ale pfi¢inou rozvodu nebylo synovo postizeni, nybrz

alkoholismus.
S vychovou hluchoslepého ditéte pomahaly respondentkdm hlavné jejich matky:

,»Byla to spiSe maminka. Nejenze mé psychicky podporovala, ale tfeba si ho vzala na par dni
k sob¢, abych si trosku odpocinula, ale taky Ze toho kluka rozvijela, hodné si s nim povidala,
hodné¢ mu cCetla, to kdyz uz byl trochu starsi. Taky mu vyprévéla riizné piibéhy, pohadky,
chtéla po ném, aby se naucil basnicky, coz mu teda docela slusné Slo... Ale ze by mi n¢kdo

dalsi s vychovou pomahal, tak si spi§ myslim, Ze ne.* (M3)

Jind respondentka také uvadi, ze ji pomahala s vychovou dcery hlavné jeji matka. Ta se
dokonce naucila Braillovo pismo (podle cernotiskové piedlohy), aby své vnucce mohla
pomahat s ucenim. Také své vnucce Cetla. Jednalo se i o praktickou pomoc, napi. svou

vnucku naucila mj. zavazovat tkanicky u bot.

Jind matka poznamenala, Ze ji také pomahal manzel a pracovnice rané¢ péce. Tato pomoc
primarné spocivala v poskytovani informaci o vychové nevidomého ditéte. Co se tyka

sluchového postizeni, tato matka uvadi, Ze si rodina musela s touto zalezitosti poradit sama.

Dal8i matka k tomu dodava, Ze také jeji matka ji pomahala nejvic, ale spiSe neZ pomoc s
vychovou hluchoslepého ditéte se jednalo o praktickou pomoc v domécnosti, nebot’ neméla

dostatek informaci o vychové postizenych.

Co se tyka podilu otcti na vychové postizenych déti, 1ze konstatovat, Ze byla rizna:
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,Otec se mu vénoval v oblasti jeho sportovnich i vzdélavacich aktivit. Vedli jsme ho i ke hie

na hudebni nastroj — flétna i klavir.“ (M2)
,»Musim fict, Ze se na jeho vychové prakticky nepodilel. Jen minimalné.* (M3)

Jina respondentka konstatovala, ze ji manzel s vychovou ditéte vilbec nepomahal, ani nejevil

o syna zajem (manzelstvi respondentky se rozpadlo po narozeni handicapovaného syna).

Motoricky vyvoj probihal u kazdého hluchoslepého ditéte trochu odlisné. Nékdy mélo dité
vyvojové opozdeéni (napt. zaCalo 1€zt a chodit pozdé€ji, nez je obvyklé), jindy zadné vyrazné

opozdéni nebylo matkami pozorovano:
,L€zt zacala tak do roka, chodit az po roce... VSe bylo takovy né&jaky pomalejsi...“ (M1)

»Nevnimam n¢jaké opozdéni, 1€zt asi ve dvou letech a chodit asi ve tfech letech a par mésicti.
Uz si to ale po tolika letech fakt dobfe nepamatuju... Jako batole chtél vSude chodit, ¢asto se

bouchl.* (M2)

,»Lak s tim nikdy nebyly Zadné problémy. Lézt zacal, kdyZ mu nebyl ani rok, chodit zacal taky
brzy, to mu muselo byt tak néco pies rok.* (M3)

V jednom ptipadé¢ byly zaznamenany v oblasti motoriky velké problémy, které byly
zpusobeny télesnym postizenim ditéte. Tato respondentka podrobnéji popisuje tento vyvoj

takto:

,No, lezl urcité asi tak trosku, no, lezl, no, troSku se pohyboval, ja nevim, to mu bylo tak...
rok a pul, dva roky zhruba, ale asi ve dvou a pul letech jsem ho teprve zacala dostavat na
nohy. Jsem zacala s nim cvicit a tréovat ho, aby se troSku dostal na nohy, protoze my jsme
byli na neurologii a tam mn¢ doktorka fekla, Ze nez se posadi, Ze to bude dlouho trvat, a nez
se, Ze neveri, ze se nékdy postavi na ty svoje nohy, no, tak ja jsem teda, to me docela nastvala
tenkrat, to mu snad bylo, ja4 nevim, néco kolem toho roku a ptl, no tak jsem ho zacala cvicit,
trénovat s nim, bez jeji pomoci a naucila jsem ho chodit, to mu mohlo bejt tak dva a ptl roku
zhruba. Tak trosku zacal chodit a to uz chytal, chytal jako i tu rovnovahu, hodné se bal ty
rovnovahy, takze to jsme hodné trénovali, cvicili, takZe se naucil, no a kdyz se naucil chodit a
chodil docela slusné, tak doktorka, sama doktorka tekla, Ze chodi Spatné, a poslala nas na
rehabilitaci. N6, a kdyz jsme pfisli na rehabilitaci, tak fekli, Ze zase tak Spatné nechodi a Ze
jsme méli chodit diiv, a bylo po rehabilitaci.” (M4). Respondentka déle uvedla, Ze i dnes jeji
syn chodi dost nejist¢ a neudrzi rovnovéhu tak, jak to bylo v détstvi. Proto vic vyuziva

invalidni vozik.
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Také proces osvojovani jazyka probihal rizn€. Nékteré déti se naucily mluvit dfiv, jiné o néco
pozd¢ji. Problémy s vyslovnosti mély vSechny déti. Ve dvou piipadech navstévovaly déti
logopeda, v jednom piipad¢ se matce samotné podatilo vyfeSit tento problém. Ve tfech
zminénych ptipadech se dalo spolehnout na zbytky sluchu, coz vyrazné pfispélo k
rychlejSimu osvojeni mluvené feci. V téchto ptipadech se jako hlavni komunika¢ni metoda
tedy pouzivala pravé mluvena fe¢. V ptipadé ditéte s pridruzenymi postizenimi vSak bylo
nemozné, aby se chlapec naucil mluvit. Jednak to zptisobovala téméf naprosta absence sluchu
(nepatrné zbytky sluchu byly nevyuziteln€), jednak to bylo nemozné vzhledem k tézkému

stupni mentalniho postizeni. Syn této respondentky nemluvi dodnes.

»Mluvit zacala tak po roce... Na tu logopedii chodila ve Skolce, méla problém s

vyslovnosti... S maminkou jsme ji hodné opravovaly.* (M1)

Jind matka si pfesné¢ nepamatuje, kdy syn zacal mluvit, ale uvedla, ze plynn¢ zacal mluvit,
kdyz mu bylo cca tfi a ptl roku. Také on navstévoval logopeda a mél problémy s vyslovnosti.

Také ona komunikovala se synem prostfednictvim mluvené feci.
,Lormovu abecedu ani taktilni jazyk syn neovladal a nevyuzival.” (M2)
Dalsi matka uvedla, Ze se syn naucil mluvit ptekvapivé rychle:

,» 10 mu bylo pfes rok. Uz od zacatku jsem na n¢j hodné mluvila, néco mu vypravéla, nejen
pohddky a ptibehy, ale i informovala o svété kolem, jak a co funguje, o riaznych
souvislostech... Problém s mluvenim nebyl, naopak byl hodn¢ ukecany. Dokonce kdyz mu
bylo tak rok a pil, tak umél recitovat détské basnicky... Jediné co, tak nevyslovoval hlasku
I, takze mél ten... rotacismus. Tak jsem ho to postupné naucila, ono to Slo. Ale jinak, ze by
mél n¢jaké jiné odchylky v feCovém vyvoji, to jsem nepozorovala. Ono mozna pomahalo i to,
ze m¢l tehdy upln€¢ normalni sluch... A byl hodné komunikativni, se v§ema se chtél bavit...
Takze jsme pouzivali normalné fe¢, nebylo potfeba pouzivat jiné (komunikacni) systémy,
protoze, jak tfikdm, mél ten sluch v potfaddku. Ale lormovku, tedy Lormovu abecedu, se syn

naucil az pozdé&ji, to uz mu bylo kolem tficitky.* (M3)

»-.. takze on nemluvi, protoze vibec nesly$i, nemluvi, neznakuje, nic... ale pozdé&ji jsem
potom zacala vyuzivat znakovou fe¢, znakovou fe¢ neslySicich, ale s tim, Ze jsem ji upravila
pro jeho potteby. TakZe misto abych znakovala rukama do vzduchu, tak znakuju mu na jeho
téle. TakZe takovy ty jednoduchy znaky jako jist, tak j& nezaklepu na svoji pusu, abych
ukézala n€komu, Ze du jist, ale udélam to na jeho pusu. TakZe on ten znak cejti na svy puse,

no a tim padem vi, Ze ptjde jist. Nebo, nebo udélam, Zze mu, Ze krac¢im jako prstama po jeho
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hrudi a on vi, Ze méa n¢kam jit, Ze deme. Jo, takZe on zna takovych, ja neviim, asi padesat
znak takhle zhruba, takhle ze mu ty znaky délam ptfimo na jeho téle. Aby cejtil, kde, jak, co.
Takze kdyZ ho chei oholit, tak ja mu rukou jako pésti ptejedu po tvati nahoru doli a on vi, Ze
se de, Ze se bude holit. Nebo mu pésti ptejedu po jeho hrudi nahoru a dold a von vi, ze se de
koupat. Takze takhle mame asi zhruba padesat znakt, jo, ze, ze mu to ukazu *z ruk* pred

o¢ima mu udélam znak ,,dobry* a von vi, Ze to, co udélal zrovna, je dobte.* (M4)

Matky pozorovaly u svych déti i odchylky ve vyvoji. Nékteré matky uvadi odchylky v

kognitivni oblasti:
,Urcité v mysleni, protoze byla v tom mysleni trochu pomalejsi.* (M1)
,»V kognitivni oblasti.* (M2)

,»Ja jsem pozorovala odchylky jen v nckterych oblastech, ale to asi bylo zplsobeno tou
senzorickou deprivaci... V kognitivni oblasti nic, naopak byl takovy chéapavy, bystry, dokéazal
pochopit véci, o kterych jsem mu vypravéla... Jo, vlastng... Nékdy dost v té feci skakal, zacal
tteba néco vypraveét, ale pak skoncil uplné nékde jinde, takZze mu chybély ty souvislosti
neékdy... Tak jsem ho musela naucit, aby umél vypravét souvisle, aby furt neskékal z tématu

na téma, aby se vyjadioval jasné, srozumitelné.“ (M3)

V pripadé respondentky M4 se dd konstatovat, ze jeji syn byl opozdén ve vyvoji ve vice

oblastech (kognitivni, citové, socidlni, psychomotorické aj.).

Z analyzy rozhovoru také vyplyva, ze vSechny matky se snazily rozvijet kompenzacni smysly

svych déti, jak jen to Slo:

,,Rozvoj sluchu probihal Giplné normélng, teda az do jeho dvanacti let. Rekla bych, Ze se ¢ich
rozvijel taky tak n¢jak ptirozené, protoze oCichaval vSechno, co se nachazelo v blizkosti a co
se dalo o€ichat... Stejné tak chut’ nebo tieba hmat, on totiZ byl, syn byl hodné€ zvidavy, takze
o vSechno m¢l z4jem, vSechno ohmatéaval, na vSechno si chtél séhnout... Akorat problém byl
s tou zrakovou terapii, protoze jsme si fikali, ze by bylo dobré, kdyby se mu zrak tieba zlepsil,
ale nem¢l ta cviceni rad, ze ho to hrozn¢ namahalo, to pravé oko. Takze i ty bryle nenosil rad,
spiSe je nesnaSel... Akorat je mi lito, Ze s tou stimulaci zrakovou se nezacalo dfiv, ta

neprobihala tak do jednoho a pil roku viibec, coz je Skoda.* (M3)

,Poznavani predmétid po hmatu, poznavani riznych vini a hudebni terapie — hra na hudebni

nastroj...“ (M2)
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,NO, j& postupné jsem zacala s nim tady, on ma tieba ty dfevény puzzle takovy vytezdvany
tieba auticka, ty vynda, da je dovnitt, ted’kom tady zrovna tfidi kulicky na dvé barvy, jo, takze
on mé takovydle rizny tydlety jednoduchy sklddanky, roztfiduje to podle barev a podle,
podle tho, nebo takovy ty pyramidy, jak se stavi, nebo stavél kostky na sebe a takovydle,
takze timletim, timletim, tady toho ma ted’kom plno, takze on to rozebira a zase to sklada. On
je docela Sikovnej s téma prstama, sice mu to hodn¢ pada z rukou, ale dokazal, dokaze hodné
veéci rozebrat. VSechno zkouma, rozebira, snazi se to rozebrat, jo, cokoliv, tak umi i, naucila
jsem ho 1 Sroubovat, takze flaSky votevie, vSechno, co se Sroubuje, votevird, rad macka
vypinace, takze vSude rozsvécuje, zhasina, urady a obchody kolikrat zhasne a podobné, takze
jako to von, jemu to vcelku, ty prsty a tady to, to mé vcelku, bych fekla, takovy vcelku
vyhmatany. Dokaze a... abych, tfeba mi fekli, Ze je tfeba mu zaméstnat ruce, protoZe ma
zlozvyk nevidomych, ze si dloube prsty do o¢i, tak jsem ho tfeba u jidla ho zaméstnavam tim,
ze navazu mu, mam takovy z latky udélany jako pruhy, a jak se zavazuje balik na sebe, tak ja
takhle zavazu uzliky a von to rozvazuje. Jo, takze timletim stylem taky cvi¢i ty prsty a
rozvaze ich spoustu, to kdyz jich to, tak to je kazdej den, ja nevim, tfikrat, Styrikrat denné
rozvazuje pres pét set, osm set uzll rozvaze kazdy den a ja to musim zase zavazat a von
rozvazuje, a porad tydlety véci, to potrad to trénujeme, no, vSechno, takovydle, vyuzivame...
Razny tydlety skladacky, co sou, ale jednoduchy tvary. Nedokaze ty slozity nebo barevné
moc slozity nedokaze, nedokaze tak dobfe videt, takze s tim se plete, jo, ale sou takovy, ktery
jako tfeba jednoduchy tvar auta, jo, nebo jednoduchy tvar ovoce, tak to dokaze rozlisit a

dokaze to vyndat a zase to davat dohromady.* (M4)

Vsechny zkoumané matky se shodly v tom, Ze jejich déti byly v mnoha ohledech aktivni (i ve

hie) a mély zajem o predméty, které se nachéazely v jejich okoli:

»Byla velmi aktivni a zvidava. Kdyz byla dcera u maminky v 1ét€ o prazdninach, tak tam si
mohla hrat se zvifatama, dokonce lezla se sestrou na stromy... Manzel ji postavil v zim¢ i na

brusle a bézky, jezdili na dvojkole, moc ji to v§echno bavilo...*“ (M1)

,Hracek syn moc nemél, v t¢ dobé bylo malo hratek pro osoby nevidomé... Mé&l rad
komunika¢ni hry. Byl aktivni, ¢asto neunavitelny a plny energie. Nékdy az hyperaktivni.*

(M2)

,Hodn¢ aktivni. MoZna az hyperaktivni, hodn& neklidny, asponi obcas. O vSechno jevil Zivy
zajem, zajimal se prosté o vSechno, o vSechno kolem sebe. Neustale mi kladl otdzky, ptal se,

jak a co funguje, pofad to bylo samé ,,pro¢, pro¢?. Béhem hry si vymyslel rizné piib&hy,
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fantazii m¢l dobrou, 1 béhem hry. O hracky taky mél velky zdjem. Mél rad pohadky, ty jesté v
té dob¢ byvaly na gramofonovych deskéch...“ (M3)

,Projevuje zajem o vSechno. O vsechno, co vidi, jo, vSechno ho zajimé, na vSechno si chce
sahnout, vSechno chce vosahat, skla, mé rad skla a takovy ty leskly véci, co se blyskaji, rad
ma okna, rad si stoupa do oken a kouka, nebo ne z okna, on si tam dava na to celo, takze rad
okna a vSechno, co vidi, tak si chce Sahnout, prohlidnout si to, svyho ¢asu mél rad flasky
naplnény vodou, s tim si hodné hral taky, béhal s tim, takze on vSechno, co vidi a tay za¢ne ho
zajimat, tak o vSechno se tohleto, tak si chce na vSecho sdhnout. Rad kouSe do plastii, no a,
ne¢koho kdyz vidi, hlavné rad se mazli, takze kdyzZ se s nama tfeba nékdo zastavi venku, tak se

snazi kazdho utahnout, dotahnout k sobé a pfitulit se.* (M4)

Ve vyvoji a vychové hluchoslepého ditéte dulezitou roli hraji také kompenzacni pomicky.

Pouziti konkrétnich pomiicek se 1i$i v zavislosti na stupni a mife postizeni ditéte.

,Kdyz se dcera narodila, tak téch hracek a pomiicek bylo docela malo... Téch pomtcek
piibylo, az zacala chodit do Skoly, takze tieba pichtdk (Pichtiiv psaci stroj pro nevidomé),
kolickova pisanka... Sluchadlo zacala nosit tak v péti, asi od péti let nebo tak néjak. Nebo

vlastné asi, asi od Sesti, takhle n¢jak. Od péti nebo Sesti let.” (M1)

,Od matefské Skolky nosi naslouchadla... Pak to byly pomticky zajistujici dovednosti jako
zavazani boty (dfevéna bota s tkaniCkami), Sestibod pro vyuku Braillova pisma v matetské

Skole...“ (M2)

Jedna respondentka uvedla, Ze se rodina piestéhovala do Ceské republiky, kdyZ bylo synovi
13 let. V zemi, kde se chlapec narodil (jde o jednu asijskou zemi, kterda kdysi byla soucasti

Sovétského svazu), bylo k dispozici méné pomucek:

,»Tech pomiticek tehdy, v devadesatych letech, pro nevidomé fakt moc nebylo, jen par. Urcité
to byla prazska tabulka a bodatko, to pouzivali ve skole, kam syn chodil, Zddné pichtdky se
nepouzivaly. Jest¢ hmatové hodinky, budik s hlasovym vystupem, kalkulacka... Knizek v
braillu taky moc nebylo. KdyZ jsme se piestéhovali do Cech, tak tady t&ch pomiicek bylo
urcité vic, tady uz syn mél i mapy, atlas, rysovaci soupravu... Od Sestnacti nosi sluchadla,
diive jen obcas, kdyZ byl tfeba ve Skole, ale ted’ to sluchadlo ma neustale, protoZe jinak skoro

neslysi.« (M3)

,»No, snazili jsme se o bryle, no ale on nemé rad cizi pfedméty na téle. On byl kdysi problém
na ng udrZet obleceni, to byly, to byly boje, takZe to byl vobrovskej problém svyho ¢asu,

takZe udrZet na ném bryle, to byl taky nadlidsky vykon, takZze to jsem taky musela potom
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vzdat, protoze ty bryle okamzit¢ dou na zem, to vSechno zahodi, m¢li sme svyho casu i
sluchatka, ale ty nem¢ly zadnej smysl, to snad jenom Ze je nosil, ale nic vic, a to jest¢ jenom
venku, jinak ne. Takze Zadny kompenzacni pomiicky, no, my nemame vlastné, kdyz to takhle
vezmu... Tedkom mame jeding, ze jak on neudrzi rovnovahu, tak mame invalidni vozik.*

(M4)
Jedna respondentka se zminila o tom, Ze jejich dité¢ mélo v détstvi neobvykly strach:

,»Ano, bal se tfeba, kdyz $lo o néjaky neobvykly nebo velky predmét. Neveédél, co to je, tak se
mu to muselo vysvétlit. Bal se nékterych neznamych zvuki, kdyz tfeba néco udélalo
nec¢ekany zvuk a on se toho lekl, nebo se bal néjakych hodné hlasitych zvukt... Taky se bal

nekterych lidskych hlast.” (M3)
PotiZe s rytmem spanku a bdéni byly zaznamenéany ve dvou piipadech:

,Kdyz byl jesté maly, tak urcité s tim problémy byly, docela velké problémy. Byla doba, kdy
zmeénil ten pfirozeny cyklus dne a noci, tak jsem se s tim docela 1 natrapila. Pak ty problémy
tak né&jak postupné zmizely... Mozné trochu paradox, ale tyhle problémy s tim rytmem
spanku se objevily znovu, to kdyz ve Ctrnacti dostal glaukom. Ten rytmus byl v té dobé¢
narusen, m¢l problém se vstavanim... Mam za to, zZe to bylo proto, Ze uz nemél po té nemoci

zbytky zraku, ani svétlocit ne, takze nevédél, kdy uz je rano nebo kdy uz je tma...* (M3)

»No dyZz byl malej, tak nespal teda vibec, to byly, to byly taky boje velky, t6 ja& byla na
mrtvici... Vopravdu von strasné¢ malo v noci spal, ja byla unavend... ale ted’ uz jsme to tak
n¢jak zklidnili, takze Casem se to zlepsilo, takze v soucasny dob¢ spi docela slusné, akorat ma
nejradsi, dyZ je tma. Jo, takze my mame venkovni rolety, ktery tady v pokoji udélaj tmu, no,
ale zase jinde, kdyz tfeba sme nékde na pobytu nebo néco a je to v 1ét¢ a tamhle, ja nevim, ve
Styri, pét hodin svita, tak musime stavat. Protoze on se zbudi a chce stavat. Svétlo ho prosté

budi, no, ale s tim nic nenadélame.* (M4)

Nékteré¢ matky uvedly, Ze jejich dit¢ bylo velmi kontaktni, rddo navazovalo kontakty s
okolim. Nékdy vsak byly kontakty v batolecim a pfedSkolnim véku znaéné omezené, coz bylo

v disledku charakteru dualniho senzorického postizeni.

,Byl az extrovertni, kdyZ byl maly. SpiSe bych ale fekla, ze upfednostiioval dospélaky, nez
vrstevniky, s t€émi se bud’ nudil, nebo ho nebrali jako normalniho mezi sebou, protoze m¢l tu

zrakovou vadu.* (M3)

Kontakt s vrstevniky tedy probihal spiSe po nastupu do skoly:
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,»Ve Skole mél. Ve Skole m¢l kontakty se svymi spoluzédky, tam jich bylo pét, ne, Styri byli,
Styri, tak s t€émi mél kontakt. No, ale to je vSechno. no a ted’kom jedin¢ kdyz jedeme n¢kam
na pobyt, tak to jediné tam, no, ze se s nékym setkd, ale on s nikym nekomunikuje, von
maximaln¢ teda kdyz je nékdo na dosah, tak se snazi pfitulit a to je vSechno. On jako s nikym

sam nekomunikuje.“ (M4)

Z analyzy je patrné, Zze ne vSechny déti navstévovaly matefskou Skolu. Bylo to z nékolika
divoda. V ptipadé M4 byl diivodem velmi zdvazny stupenn postizeni. Dochazka do Skolky

tedy neprichazela v uvahu. V ptipadé M3 byla situace svym zptisobem specificka:

,»My jsme tehdy sice bydleli v hlavnim mésté, ale jedinéd Skolka pro nevidomé, co tam byla,

tak byla dopravné hodné Spatné dostupnd. Takze do Skolky nechodil.* (M3)

Ve dvou ptipadech pak déti chodily do mateiské Skoly pro zrakové postizené. M1 uvedla, Ze
v misté bydlist¢ tehdy nebyla zadna specialni Skolka k dispozici, takze s dcerou museli

dojizdét do Prahy. V ptipadé M2 se jednalo o specialni Skolku v misté bydlisté.
S vybérem Skoly, kde dité¢ absolvovalo zakladni Skolni dochazku, to bylo také individualni:

,Prvni dvé t¥idy chodila na ty Hradany (ZS pro zrakové postizené v Praze). To pies tyden
zlustavala na intru, coz se ji moc nelibilo, to bylo moc narocny obdobi. Dcera na to obdobi
nevzpomina rada, tézko nesla odlouceni od domova, ve skole 1 brecela... No ale v ty dobé
nebyla jina moznost, to bylo est¢ za minulyho rezimu, Ze jo, takze zadna integrace. Ale od
tieti tfidy chodila do $koly tady v C.B., byla to b na $kola, akorat tam byly vytvoieny
podminky, aby tam mohli chodit nevidomi, slabozraci Zaci. Byly tam teda zfizeny tyhle dvé
specialni tfidy. Takze od ty tfeti tfidy byla v integraci, ale kdyby to jen Slo, tak by byla v

integraci uz od zacatku, coz tehdy nebylo mozny.“ (M1)

»prvni stupen zakladni Skoly byl realizovan ve specidlni tfidé pro déti se zrakovym
postizenim v ramci bézné Skoly, druhy stupeni byl realizovan v bézné tfid¢, krom vyuky
télesné vychovy, ta byla stale realizovana ve specialni tfid... Chtéla jsem, aby syn chodil do

Skoly v misté naseho bydlisté, priklanéli jsme se spiSe k bézné skole.* (M2)

,Prvni &tyfi tiidy chodil do 8koly pro nevidomé v B. Pak jsme se piestéhovali do Cech, takze
pak zalal chodit na Namésti Miru (ZS pro zrakové postizené v Praze). No a po tom
glaukomu, v pulce Sesté tfidy, to uz zacal chodit na HradCany... Ne, o integraci jsme
neuvazovali, v B. by to nebylo vilbec mozné, minimélné v té€ dobé ne. Tady se nam jevila

moznost specidlni Skoly jako nejoptimalné;si varianta.* (M3)
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,On je osvobozenej od zaladni skoly, ale vysel, vysel z prakticky, nebo jak bych to fekla: mél
zakladni Skolu v O. pro, pro sluchové postizeny, tam udé¢ali tfidu pro hluchoslepy jednu, tak
tam chodil, no a pak z toho, aby tam prodlouzili to, tak jesté z toho ud¢lali praktickou Skolu.
Jednu tfidu, teda jo, jednu tfidu jenom, ne praktickou Skolu celou, takze tu praktickou Skolu
tam taky dokoncil... Jo, takovy jako ucit se Cist, psat, to se neucil. On se ucil spi$ takovy ty
prakticky véci, aby byl troSku samostatnej. Jo, oni tieba zehlili nebo prosté varili spolu a
takovydle néjaky ty drobnosti, co dokaze zvladat, tak takovydle véci se spis ucili nez néjaky,
n¢jaky jako psani, ¢teni, n&jaky jako, jako se u¢i na zékladnich Skolach ty predméty, ty

neméli.“ (M4)

Priitbé¢h vzdélavani na zdkladni Skole, adaptace na Skolni prostiedi a prospech, to vse

probihalo také rtizné a liSilo se ptipad od ptipadu:

,»la adaptace na Skolni prostfedi, tak to nebylo snadny, myslim na zacatku, kdyz esté chodila
na ty HradCany. Brecela, nechtéla do ty Skoly jezdit, prece jen ta Praha byla dost velka
dalka... Az v C.B. se to zlepsilo, ta adaptace. Uréité ji bavila Gestina, knizky, rada v ty dobé

psala dopisy, to byl jeji konicek... Nebavila ji matika a jazyky.“ (M1)

»Na Skolu se adaptoval tehdy celkem dobte, byl plny energie, vSechno ho zajimalo. Ve
specialni tfidé na prvnim stupni se citil dobte, v té integraci od Sesté tiidy uz to bylo horsi.
Nemél Stésti na spoluzaky, dochézelo nékolikrat 1 k Sikané. M¢El rad hudebni vychovu,

pracovni vyucovani. Nem¢l rad vlastivédu, pozdé€ji zemepis a ptirodopis.« (M2)

.Rekla bych, Ze adaptace byla bezproblémova, akorat stra$né nechtél, aby zdstaval na
internaté. To jako néktefi ucitelé a vychovatelé mi jesté na prvnim stupni navrhovali: nechte
ho na tom intru, dyt’ se nauci vécem, aby byl samostatnéjsi... A to i pfesto, Ze jsem se synem
nemusela do Skoly dojizdét, to mi pfislo docela sila s tim internatem, vzhledem k tomu, jaké
podminky tam byly... Jinak syn m¢l dobry prospéch, ucil se dobfe. Moc rad cetl, i kdyz téch
knizek v braillu tehdy moc nebylo. Tak jsem mu béhem zakladky, a myslim, Ze i béhem
sttedni, hodné Cetla, snazila jsem se tim kompenzovat nedostatek knizek, hlavné ty pro déti,
téch v braillu bylo opravdu jen par... Rad hrél na klavir, bavily ho jazyky, déjepis, zemépis.
Chemie a fyzika ho moc nebavily.* (M3)

Prabéh puberty byva u hluchoslepych osob znaéné rozdilny. Nékdy je toto obdobi bouilivé;si,
jindy probéhne zcela nendpadné. Patrné to souvisi s hloubkou dudlniho senzorického

postizeni a také pfitomnosti pfidruZzenych postizeni. Podobné tendence se potvrdily béhem

tohoto vyzkumu:
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,Puberta probéhla tak né€jak bezproblémove. Dcera byla rodinny typ, davala piednost roding.*
(MI)

vvvvvv

negativni emoce se projevovaly pak v rodin€... Jinak syn vzdy byl fixovan na rodinné
prostiedi, nerad jezdil na détské tabory, byt prvni tabor pro déti se zrakovym postizenim se

mu libil.“ (M2)

,.Cast puberty uréité trochu boufliva byla. To jsme se tehdy, cela rodina se prestdhovala do
Cech, pro viechny to nebylo tpIné tak snadné obdobi... Ale synovi bylo tehdy tfinact, tak se
trochu 1 boufil, nechtél pfijmout tu novou realitu v cizi zemi, furt chtél zpatky do B., chtél k
babicce, dédeckovi, chtél za kamaradem, chybélo mu mote, horké klima, na které byl
zvykly... No, byl podrazdény a nékdy reagoval vzdorem. VSechno se mu nelibilo, véci vidél
tak néjak Cernobile. Snazila jsem se mu ty véci ukazat z jiné, pozitivnéjsi stranky, ale to byl
docela problém, nechtél zpocatku nic slySet. Ale tohle obdobi skoncilo docela rychle, to byl

A4

daval ptednost rodinég, to bylo vZdycky tak.” (M3)

»Ja myslim si, ze jestli, jestli néjakou pubertu mél, tak sme to nepoznali. Jo? Prosté on je
potad stejnej svym zptisobem, j6? Tim svym chovanim je poiad stejnej. On nic, on nic moc
nefesi, jo, déla si to, co chee, co ho bavi, jo... kdyz mé aktivity, ¢innosti n¢jaky, prosté nechce
se nudit, jo, takze, kdyz ma aktivity, ¢innosti, tak se chova potrad stejné. Jak byl malej nebo
vEtsi, svym zpusobem na todleto. Kdyz mu feknu, ze pudeme délat todle, tak on prosté de.
Jemu je to jedno. On de. On to nefesi. Jo, takze néjaka vzpoura viic¢i autoritdm nebo néco, nic
takovyho nebylo, prost¢ von je potad, z tohodle pohledu je stejny. On nic nefesi, jako, podle
me je néco jako jak jsou, jak jsou tieba psi, jo? Prosté délejte si, co chcete, ja si budu délat
svoje a prosté... du. A kdyz feknes, Ze budeme se koupat, tak se sebere a de. Nebo kdyz mu
feknu, ze pudeme ven, tak on pude. Jemu je to jedno. Kdyz mu feknu, Ze pude pracovat, ze
tay pod’ délat ke stolu néco, tak on pude. No, hlavné Ze se nenudi, on je rad, kdyz se mu
n¢kdo vénuje, kdyz s nim nékdo je. No a to potfad, jo, bud’ sem s nim j4, nebo n¢kdo, kdo mi
pomaha, tfeba pohlidd na chvili nebo takhle, takZe... On by se spiS§ zlobil, kdyby byl sam
nebo neni rad sam, to je na ném vidét, jo, rad neni sdm, chce mit nékoho vokolo sebe a chce
mit n¢jaky Cinnosti. A je mu jedno jaky. TakZe zadny jako néjadky puberta, ja budu tady todle

a m¢ todle nezajima a tamleto, to nic takovyho nebylo.* (M4)
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Otazka samostatnosti a prostorové orientace je u hluchoslepych osob problematickd a
komplikovanéjsi v tom smyslu, ze dualni senzorické postizeni s sebou piinasi vyrazna

omezeni, s nimiz je potieba pocitat.

,Prostorovku méla dcera ve skole, ale moc ji to neslo a diky té sluchovy vad¢ ji moc, jakoby
moc, tu prostorovku, vlastné doma moc neméla... Ale jako s holi zachazet umi, prosté vi ty
zaklady s tou holi... Samostatné se moc nepohybuje, neni to tak uplné¢ mozny. Takze skoro
vSude chodi se svym pfitelem... Ale snazila jsem se ji ucit riznym praktickym vécem v
domadcnosti, vécem, jako Ze vytirat, vafit néco, myt... Ale tieba takovy smazeni na oleji, to
nezvladd, to je pro ni moc tézky... Jinak ale na Dé&diné (Pobytové rehabilitaéni a

rekvalifikacni stiedisko pro nevidomé v Praze), tam se naucila véci, co potfebovala.* (M1)

»M¢l rad vyuku prostorové orientace. Je spoleCensky Clovék a mySlenka, Ze si nékam sam

dojde, ho velmi motivovala. (M2)

»Vedla jsem ho k samostatnosti, kde se dalo. Dobie se orientoval tam, kde to dobfe znal, ale i
v nezndmém prostiedi se zorientoval docela rychle, ale jen kdyz se mu vSechno ukazalo, co
kde je... Ale jak zacal ztracet sluch, tak to byl teda dost velky problém se samostatnym
pohybem venku, ja jsem se o n¢ho i bala, protoze spoustu véci prosté poradné neslysi, tieba
takova auta ne vzdy dobfe slysi, nebo ozvucené prechody, kdyZ je moc velky provoz... Takze
v této oblasti je ta samostatnost omezenéjsi, nez kdyby byl jen nevidomy... Ale ty véci, co
patii do sebeobsluhy, snazila jsem se ho to naucit, i kdyz s tim n¢kdy byly problémy, nékdy
nem¢l dobrou motivaci a chut’ se néco naucit... Ale zvladne umyt nadobi, vytiit podlahu a

tak.* (M3)

,»No, von kdyz t6, von kdyz se tam, kdyz se mu to ukaze, kde co je, tak si to dokaze
zapamatovat, kde je tfeba zachod, kde je koupelna, takze i kdyz pfijedeme n€kam jinam, tak
on vcelku, protoZe jezdime nékolikrat ro¢né, tak uz se, za ty 1éta uz se naucil vétSinou kde v
téch pokojich jsou koupelny a zadchody, takze on tam se orientuje docela slusné, n6, takze von
si to tam projde, prohmaté si, svyho casu délal vopravdu, Ze opravdu prolezl, celej pokoj
prosel, to vSechno oSahal, védél pak, a pak védél, kde co je. A dé€la to do dneska, no, takze ta
orientace, jako, dokaze no, ve zndmym prostiedi kdyz si to takle proleze, tak se pak dokéaze

orientovat bez n&jakych vétsich potizi.“ (M4)
Nekteti potomci svym matkdm pomahaji i v domacnosti:
,»onazila se pomahat. Umyvala nadobi, vytirala a takovy véci.“ (M1)

,»INa nakupy chodit nemohl, ob¢as utiel a umyl nadobi.* (M2)
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»Irochu mi pomahal. Tteba s tklidem. Luxoval, sem tam utfel prach, umyval nadobi... A
nem¢l problém s dodrzovanim pofadku, to ne. Takze kdyz byl maly, tak po sobé uklidil
hracky, nerozhazoval...” (M3)

Se Spolupréci s institucemi, se kterymi byly matky v kontaktu, maji respondentky rtizné

zkuSenosti, nékteré jsou pozitivni, nékteré uz mén¢:

,, VEtsSinou dobra. Vsechno je to ale o lidech... I kdyz to bylo tézsi ze zacatku, museli jsme si
vSechno shanét sami... Dobra spolupraci byla se Svazem invalidd, tentokrat se to tak

jmenovalo. Tam jsme jezdili na pobyty, tam nas ucili, jak s t¢ma détma pracovat.* (M1)

»Kladné hodnotim spolupraci s ranou péci. Kladné téZ hodnotim vyuku ve specialni tfidé na
prvnim stupni zakladni Skoly. Hor$i spoluprace byla s vyucujicimi na druhém stupni
zakladky. S SPC centrem jsme na ZS moc nespolupracovali, spoluprace nebyla dle nagich
predstav. Kladné hodnotim skutednost, e jiz na ZS probihala u syna vyuka prostorové

orientace, kterou ZS zajistovala. (M2)

»V B. neexistovala rana péce, takze pochopiteln¢ zZadna spoluprace. Spolupréaci se Skolou
hodnotim celkem kladné. Akorat mi vadily ndzory nékterych uciteld v B., at’ ho dam na
internat... Jinak ale spoluprace probihala dobie. Vyuka ve $kole pro nevidomé v Cechach

byla docela dobra. To spoluprace s 1€kafi, tak ti byli riizni.* (M3)

.»--- No a pak se ud¢lala organizace Lorm pro hluchoslepé, to nevim, jestli znate, asi, j0, no, a
tam, tady jedna moje znamd, kterd byla tenkrat zrakové postizend, dneska uz je taky
hluchoslep4, tak ta mi o ni fekla, ze tam mam zavolat, no tak jsem tam zavolala... Pak jsme
jeli na prvni pobyt a tak dale, no, tak jsem se stala ¢lenkou téch organizaci postupné, no a...
snazili jsme se, snazili se i vybudovat néjaky zatfizeni pro hluchoslepé déti, ale moc se to
nepovedlo, bych fekla, no. Samoziejmé finance a tak dale, takze to moc, sice néjaky pokusy
tu byly, ale vSechno to zkrachovalo, no, takze zlstal doma vlastné. AZ potom teda nastoupil
do ty 8koly... Pfed lety nastoupil, Kamarad Lorm se to menuje v Z., tak tam pravé ten Lorm
oteviel pro tydle hluchoslepy déti, ale tam taky nastaly problémy, tak jsem ho musela
odtamtud’ vzit, tam snad byl rok, mam dojem, n6 a potom teda nastoupil do Skoly... Takze

potom spis ta Skola, no, ta Skola t4 jako hodné ud¢lala...* (M4)
Po studiu na zakladni Skole pokracovali jiZ mladi hluchoslepi ve svych studiich dal:

,Dcera chodila do béZny, integrovany stfedni Skoly v misté bydliSté. Asistenta ve tiidé

nem¢éla, akorat jsem ji pomahala piepisovat hodiny z nahranych kazet, to dcera ptfepisovala do
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brailla a tak se ucila. Ale nepotifebovala prepsat vse, jen kdyz byl tfeba hluk v téch
hodinach...“ (M1)

,»Syn byl humanitn¢ zaméteny, zajimala ho historie, spolecenské déni, hudba a politika. Rad
cetl. Potfeboval néjaké obory, kde nebude potfebovat chemii a biologii... Vystudoval
integrované gymnazium s humanitnim zaméfenim. Vysokou Skolu (bakalare, obor Socidlni
prace) studoval v C.B. a v Praze pokracoval ve studiu prav (magisterské vzdélani), takze je

magistr.” (M2)

»dyn vystudoval gymnazium pro zrakové postizené (v Praze). Kdysi jsme uvazovali, ze by
studoval po zakladce konzervatof, ale nakonec se rozhodl pro ten gympl. Pak studoval jazyky,
taky v Praze. Sel tam, protoZe ho to bavilo. Jinak si tak n&jak nedokéazal piedstavit, ze by
neSel po gymnaziu na vysokou... Syn je humanitni typ, tak si myslim, Ze to byla dobra

volba.” (M3)
Volba povolani probihala u mladych hluchoslepych rozdilné:

,sJeden Cas jsme skladaly letdky, to se jako by roznaselo... Taky skenovala knizky pro
Integraci (nyni obCanské sdruzeni Mathilda), ale to bylo taky jenom asi jenom rok a pul...
Takze se da fict, Ze to bylo z domova... Ale praci jako takovou, tu dcera nesehnala dosud.*

(MI)

,»dyn jiz pii studiu na vysoké Skole spolupracoval s jednou neziskovou organizaci, kde nasel
po ukonceni Pravnické fakulty pracovni uplatnéni v poradné pro osoby s handicapem a

seniory.* (M2)

,Jest¢ nema dostudovaného magistra, ale mohl by pracovat jako ptekladatel nebo korektor

nebo ve Skolstvi. To se jesté nevi, nechame se prekvapit.” (M3)

Ve dvou piipadech jiz probéhlo osamostatiiovani od rodi¢l. Dcera jedné respondentky bydli s

ptitelem, syn dalsi respondentky se nedavno oZenil:

,»10 osamostatiiovani prob&hlo az po tficitce... S pfitelem bydli uz pét let. Ptitel vidi,
vzajemné si pomahaji.“ (M1)

,» 10 (osamostatiiovani od rodicti) probéhlo teprve nedavno. Syn se oZenil, uz to byl rok od
svatby, strasné to leti... Jsem rada, Ze si nasel divku, se kterou si rozumél, oZenil se s ni, maji

se radi. Rik4, Ze s ni chce stravit cely Zivot... Jinak ale spolecensky teda moc neni. Paradoxné

ale v détstvi, to byl extrovert, ted’ je spiSe takovy uzaviengjsi.” (M3)
Ve dvou zkoumanych piipadech bydli mladi 1idé stle s rodici:
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,»,Syn bydli stile se mnou a mym pfitelem. Nezvladl by zcela zatim péci o domacnost, je nerad
sam, byt ma spoustu konickli. Rad chodi na koncerty, divadelni pfedstaveni, na plesy a kdyz
muze rdd se vénuje turistice. Uvital by vice kamarddi ve svém véku bez zdravotniho
handicapu, aby se mohl vénovat ¢innostem, které¢ ho velmi bavi. Partnerku bych synovi velmi

prala, zatim se vSak nedafi, zatim nem¢l zadnou zkusenost v této oblasti.” (M2)
,INo, mé¢la jsem strach, co se bude dit, ze jo, do budoucna, jak vyroste a co bude...

Ja jsem porad cekala, ze se najde n&jaky zatizeni, kde by mohl bejt, kde by mu bylo dobie
nebo takhle, ale samoziejmé se nikde nic nenachézelo, no, dokonce jsem 1 psala nékam, jestli
néjaky vhodny zafizeni, protoZe Cisté Ustav socialni péce jsem ho dat nechtéla, protoZe to by
bylo jasny, Ze by tam trpél, mozna by to ani nepftezil, takze jsem, radsi jsem se snaZzila hledat,

ale neslo nic.“ (M4)

Odchod jednoho z ¢lent rodiny (zejména otce ditéte) je v piipad€ narozeni handicapovaného
ditéte bohuzel pomérné Castym jevem. Ackoliv ani jedna respondentka tohoto vyzkumného
Setfeni s tim neméla osobni zkuSenost, pfesto se n€které z nich k otazce, pro¢ néktefi muzi od

rodiny odchazeji, vyjadrily:
,UTCité je to tim, Ze to prosté neunese...“ (M1)

,Narozeni ditéte s handicapem je urcit¢ velkd zkouska pro to manzelstvi. Bud’ se upevni
anebo naopak rozpadne. Urcit€¢ to ale neplati pro vSechno rodiny, vzdycky je to hodné
individualni... Odchazeji, protoze psychicky nezvladaji tu situaci, je to pro né¢ moc tézky
kiiz... Taky se pfili§ divaji na spolecnost, jakoze, co feknou lidi, ze se to dit¢ narodilo
postizené... Kvuli tomu si pfipadaji trapné, stydi se, tieba kdyz jdou po ulici s tim postizenym
ditétem, stydi se... Maji predsudky, nechtéji mit s postizenym ditétem nic spolecného...
Neé¢kdy vini, Casto ale bezdivodné, vini manzelku, Ze za to muze furt ona, ze se to dité
narodilo s handicapem...*“ (M3)

A4

kdyZ se definitivné dozvédély, ze jejich potomek bude postizeny. Velmi naro¢nym obdobim
byly prvni roky Zivota ditéte s hluchoslepotou. Pro n€které matky bylo rovnéZ obtiZzné obdobi,

kdyzZ jejich dospivajici potomci prozivali obdobi puberty.

,Puberta a obdobi do tfi let véku. Obdobi do tii let v€ku narocnosti vychovy, obtize s
orientaci a neustaly dohled nad synem. Puberta byla narocnd v tom, Ze syn vibec nevédél,

kam a jakym smérem se ubirat, citil nedostatek kamaradt ve svém veéku. V obdobi puberty se
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vénoval sportu, ktery jsme se mu snazili zprostfedkovat, sport ho vSak nenapliioval. Vénoval

se plavani a atletice (b&hu s trasérem).* (M2)

,»Jak jsem se dozvédéla, ze nevidi (a pak, ze Spatné vidi, ze ma jen zbytky zraku na pravém
oku), tak to bylo velmi té¢zké pro mé¢. Neméla jsem zkuSenosti s postizenymi, nevédéla jsem,
jak to dit¢ mam vychovavat, jak (je) rozvijet, aby nezaostavalo ve vyvoji, nevédéla jsem
vibec nic o kompenzacnich pomickach, které by se daly vyuzivat, nevédéla jsem, jak rozvijet
ze vSech... Prosté ty prvni roky Zivota. Ale to se pak zlepsilo, jo, to kdyZ se syn v dalSich
letech rozvijel docela normélng... Dalo mi zabrat obdobi, kdyz mu bylo ¢trnact a dostal ten
glaukom. Nechtéla jsem, aby pfiSel o zbytky zraku. On to ale bral jinak, neZ ja, bral to tak
néjak normalné...* (M3)

224

A 24

obdobi bylo asi, kdyZ jsem zjistila, Ze prosté... nebude zdravej. Ze jo, ze nebude jako jiny a
ze to nejde nijak tesit. Jo, takze... To esté byl teda malej, Ze jo, no tak postupné, no, tak sem

se s tim musela n¢jak smifit, né¢jak to sezvejkat.” (M4)
Nejkrasnéjsi obdobi prozivaly respondentky spiSe tehdy, kdyz jejich potomci jiz byli v
dospélém veku:

,Obdobi studia na vysoké skole, to jsem méla pocit, Ze se syn naSel sdm v sob¢, m¢l své

v

urcité zajmy a alesponl né¢jaky okruh lidi (pratel), se kterymi mu bylo dobie.* (M2)
,»Nejkrasnéjsi... Asi uz kdyz byl dospély, kdyz studoval ty Skoly...* (M3)

,»INo, nejhez¢i obdobi je, kdyz, kdyzZ je syn v pohodg¢, to jako se mi vzdycky, kdyZ se ndm ten
den podafti, dyz je v pohodé¢, v klidu, takze... kdyz se mu i n&jak podaii néco se naucit, tak
jako, to se, to se nedd takhle uplné fict jedno obdobi né&jaky prosté. To ja mam vétSinou, kdyz
se néco nam podafi, kyZ se jemu podafi néco dobie udélat nebo takhle, tak to me¢ vzdycky
potési... Nebo dyZ se néco novyho, malyho naudi, jo, kdyz se tfeba nauci n¢jakou véc kterou,

tieba je novinka pro néj a von se to nauci udélat, tak mam radost z toho, to mé potési.« (M4)

Matky se rovnéz shodly v tom, Ze po letech, ktera uplynula od narozeni jejich ditéte, by
nekteré véci udélaly jinak, kdyby to bylo mozné:
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,»Vzdycky ¢lovék mlze udélat néco jinak, kdyz to zpétné hodnoti, ptehodily bychom skoly,
doma do Skolky a na zdkladni Skolu a (ne) do Prahy na internat. Ale kdyz dcera vyrustala,
bylo vSe v Praze, i rand péce. A i tak jsme si museli shanét hodné véci sami, za nama nikdo

nepfisel, museli jsme s ni jezdit.” (M1)

,Ur¢it¢ ano. S ohledem na jeho handicap pro néj bylo velmi naro¢nym sportem lyzovani,

které se ho snazil jeho otec naucit. Tento sport byl pro né¢ho velmi psychicky naro¢ny.* (M2)

,,V tuto chvili mé toho moc nenapada... Ale ptala bych si, aby se syn vice stykal s vrstevniky.

Myslim, ze se to troSku zanedbalo, ale to se neda nic d¢lat.* (M3)

,»No tak ur€ité néco by se naslo, jo, protoze kdyz byl malej, tak jsem vlastné nevédé€la nic a
byla jsem rada, ze se viibec néjak vo n¢j postaram. TakZe jako dneska bych asi tieba s tou
vyukou nebo takhle zacala dfiv, jo, zase, zase by byl problém, jestli bych néco vhodnyho
sehnala, jo, m¢ by tieba, kdyz byl malej, tak mé tieba nenapadlo, Ze by mohl tieba skladat
n¢jaky puzzle tady ty dievény, jo, nebo plastovy nebo ze by byl schopen néco, jo, to jsem
zjistila samoziejmé az pozd¢js, no, ale kdyz bych védéla ty dnesni, ty svoje dnesni vlastné co
znam, ty véci, no tak bych samoziejmé zacala 1 d€lat urcity véci daleko diiv s nim a mozna ze
by byl trosku jinde, ale asi, myslim si, Ze velkej rozdil by to nebyl, protoze i ve Skole si vS§imli
jedny véci. Syn prosté kdyz se néco uci, tak on se to nauci do néjaky miry, do né&jakyho
urovné a pak se zastavi a dal, dal se nedostanete, ani kdyby hoielo, jo, prosté on jako dyby si
ekl mné to takhle staci, ja to dal nechci. A uz, uz prosté s tim, co se naucil do ty miry, uz to
dal nepokrocite, on to prosté dal délat nebude... Ja jsem si toho vSimla taky... Takze... On

tteba neznd, co je to zavist nebo néco takovyho, von nic nefesi, zije si to svoje a je

vvvvvv

Vsechny respondentky jednohlasné uvadéji, ze zmény v piistupu k handicapovanym, které
probéhly v €eské spolecnosti béhem poslednich tficeti let (tedy po roce 1989), hodnoti kladné,

avsak je jeSt€ mnoho véci, které by se mohly zménit €1 zlepsit. Jsou véci, které matkam i vadi:

»,Ja myslim, Ze jo, Zze se zménilo. Tieba tady jsou ty ozvuceny prechody, médme uz pocitace,
to tenkrat nebylo, kdyz dcera chodila do Skoly... Ze ty mapy na zemépis dcera (tehdy) taky
neméla, ty atlasy, jak maji v KTN (Knihovna a tiskdrna pro nevidomé K.E. Macana v Praze)
ted’kom, to vlbec nebylo. Pani ucitelky musely vyrdbét mapy na zemépis... Vodici psy
mame, vodici pasy, ja myslim, Ze to, ja myslim, Ze to nebylo, kdyZ dcera byla mal4, vodici
pasy asi... Ale vSechno je to o lidech. Nékdo pomuze, nékdo nepomtize prosté... S predsudky

jsem se setkala, ale nenechala jsem si je libit. Pani feditelka ji (dceru) nechtéla nechat
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dochodit devitku, ale trvala jsem na tom, ze ji prosté¢ dochodi... Zménit by se mélo i to, aby
lidé netikali nevidomym, ze to nedokdzou. To se tyka spiSe prace, vSude, kde jsme se ptaly,
tak tikali, Ze to nevidomy dé€lat nemiize, tieba kompletovat vyrobky, nebo davat do krabicky
tuzky podle barev. My jsme to s dcerou dé¢laly tak, Ze jsem roztfidila barvy, dala ji to pred
sebe a fekla, kde ktera barva je, Slo to po sobé po krabicich a pak je pfendavala do mensich ty
tuzky. Zkratka rukama jela po krabicich a piendavala je, kam patiily. Clovék si musi najit v

tom systém, pak to jde.” (M1)

,»Myslim si, Ze se pohled spole¢nosti na osoby se zrakovym postiZenim zlepsil. Stale ale mam
pocit, ze vii€i osobam se zdravotnim postizenim panuje fada predsudki a maji velmi tézké
zapojit se mezi vétSinovou spolecnost, zajmy, pratelé, vrstevnici... Spolecnost by méla byt
vice informovana o zivoté¢ lidi s handicapem, zejména v médiich a na vSech stupnich
vzdélavaci soustavy... Jsem piesvédCena, ze neni dostatek socidlnich sluzeb pro osoby

hluchoslepé, které by jim napoméhaly k samostatnému zivotu.* (M2)

,Lidé stidle maji hodné predsudkii, 1 kdyz musim fict, ze se to zlepSilo. Takze je vice
pomicek, které usnadiiuji Zivot lidem s handicapem. Je vice moznosti zit plnohodnotné;si
zivot a tak... Nékteti lidé by ale méli pochopit, Ze handicapovani maji omezeni jen v urc¢itych
oblastech. Myslim, ze spousta lidi si toto neuvédomuje. I ta média n€kdy hraji negativni roli,
protoze ne vzdy adekvatné prezentuji to, jak handicapovani ziji, co dovedou, co nedovedou...
Neékdy je média bud’ idealizuji, nebo naopak je prezentuji v podstaté jako bezmocné tvory...
Lidé maji predsudky, ale nejen oni, ty piedsudky se obcas vyskytuji ze strany nckterych
uiednikt, kteti n¢kdy nechépou tak dobie situaci a potieby postizenych... Myslim si, ze
dobrym prostiedkem, jak proti tomu bojovat, je vEtsi, intenzivnéjsi osvéta. Takze tfeba détem
by se mélo odmalicka vysvétlovat, Ze postizeni lidé jsou Gpln€ normalni a musi je brat jako
rovnocenng, respektovat (je)... To je, mimochodem, dalsi dobry pfedpoklad pro integraci,
kdy déti nebudou mit tolik predsudkii a nedivéry vici svym handicapovanym spoluzdkim...
Také néktefi zamésnavatelé by méli zménit pfistup vici postizenym. S urcitymi projevy
diskriminace jsem se setkala, i toto je bohuzel realita... Ale dobré je, Zze doslo k velkému

technologickému pokroku.“ (M3)

,Je fakt, Ze se zménilo, jo, zménilo se hodné, protoZe jak si nas kdysi davno, kdyZ byl male;,
nikdo za téch komunisti prakticky nevSimal, jo, prosté kazdymu to vSechno bylo jedno, tak
ted’ uz to tak neni... ten pfistup téch lidi tady, zvlast bylo ze zacatku tady si nas taky nikdo
nevsimal... Ale postupné se tady se ke mné zacali lidi hlasit, zdravit, zdravit a mluvit se mnou

a tak dale a zacali nas brat, bych fekla, jo, Ze nas jakoby sem pfijali, jo, a uz si tu nepfipadam
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jako cizi. Ale jako to, jako prosté Ze sem patiime — uz nés jako vzali, mm, jak bych to fekla,
na védomi a Ze nejsme jenom ty divny, ktery jsou né¢jak nemocny nebo ktery sem nezapadaj,
ale berou nas upln¢ normalné jako kazdyho jinyho, a jak vam fikam, to kolo, na kterym jsem
ho, na kterym ho vozim, tak t6 ud¢€lalo svy hodné, protoze jako lidi mi hodné¢ tikaj jako: ,,Vy
se musite nadfit!“... nechapou to, Ze ho vozim na tom kole, tak jim vysvétluju, ze mi to
vyhovuje, protoze je to pro, je to jednodussi a syna to vic bavi a je to pro n¢j zdbavnéjsi, a
hlavné mu to cvici z nohama. Kdyz sedi na voziku, tak nemusi nic, Ze jo. Ale n kole, tam mu
to Slape jako ttikolka, takze dyZ to kolo jede, tak Slapou ty Slapky, hejbe se a tak dale, takze
postupné lidi to vzali a opravdu nam nabizeli, dokonce na internetu se ptali na, chtéli, aby
nékdo zjistil moji adresu a aby tam napsali a Ze, ze, Ze nam koupi vozik, Ze jestli néco
potfebujem, Ze nam pomuzou, chtéli délat sbirky a podobné... Jak vam fikam, ta firma nam
tady koupila ten vozik, z jedny restaurace ti mi tady rok a Stvrt mi vozili obédy zdarma...
Takze nas berou. Akorat tady v bardku mam ¢jaky potize, ale to, to je jenom proto, ze mame
osklivou predsedkyni, takze, ta tfeba fekla prave to a vétSina lidi s ni souhlasi, Ze nejsme diim
pro postizeny, takze na myho syna a na mé nemusi a nebudou brat zadny ohledy. Takze kdyz
jsem chtéla, aby tady byl bezbariérovej piistup tak, jak se tady mél spravné udélat, tak tady
udé¢lali tlustej scod, aby sme se s klukem pterazili. A nechtéj to odstranit, i kdyz stavebni
zékon tikd néco jinyho, Ze by tam, spravné tady ma byt bezbariérovej ptistup do domu. Na to
m¢ upozornila pani ze tavebniho tfadu, takze, a oni to odmitaji, takze, a prej kdyz nejsme
dam pro postizeny, tak ze pry nemame na nic narok... I na cesté kolikrat se stalo mi to, Ze se
nékdo zastavil a dal mi pro syna penize, jo, takze 1 pan se zastail, fika: ,,Tak tihle lidi
potiebujou prosté penize a ne to davat nékam, kde se to n¢kde ztrati.“... Nebo pani tady, ktera
kdyz mé potka, tak synovi dava n¢kdy stovku, nékdy dve¢, fikala, ze dokad’ bude chodit do
prace, tak ze, nam bude déavat, kdyZ nas potka, a dodrzuje to, takze jako ten ptistup téch lidi je
uplné jinej... Nebo nikdo se nenasel, kdo by nam ten vozik zavid€l, ze by projevil néjakou

"‘

zavist. Vzdycky vSichni: ,,Jé, my vam to piejeme! My jsme radi!“ a tak dale. TakZe jako to se

zménilo hodné, no.*“ (M4)

Nékteré matky také chtély néco vzkézat rodi¢tim, ktefi se ocitli v situaci, kdy se jim narodilo

dit¢ s handicapem:

,Ostatnim rodi¢lm postizenych déti bych vzkézala, aby se nebali, v dobé& internetu jsou rizné

poradny, urc¢ité se pomoc najde. Myslim, Ze v dnesni dob¢ neni tézky si to najit.“ (M1)

,»Je nutné shanét kontakty, poznatky, zkuSenosti a informace. A pevné si jit za svym cilem.*

(M2)
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,Jde o individudlni zélezitost, takze neexistuje néjaka univerzalni rada pro vSechny, komu se
narodilo dité s postizenim. Kazda situace je jedineCna, takze n¢jaky rady nebudou platné ve
vSech pfipadech... Ale rodi¢e by m¢li maximalné rozvijet svoje dité, jen jak to ptjde. A
nezoufat. Nechci, aby to vyznélo jako klisé, ale kazdy problém ma své feSeni. Jen to feSeni
n¢kdy prost€¢ nevidime. Coz ale neznamend, ze neexistuje... To dit¢ nas, teda rodice,
potfebuje. Mlizeme pro né¢ toho udélat mozna vic, nez si nékdy myslime. To dité potiebuje
nasi pomoc, podporu, nasi lasku, koneckoncti... Je potieba kompenzovat ditéti to, co nema,
asponi se o to snazit... Myslim, Ze ten rozvoj a vychova postizen¢ho ditéte musi byt
vSestranné. Rodice by také méli urcité vyhledavat odbornou pomoc, obracet se na instituce,
které¢ by jim dokazaly kvalifikované¢ pomoct s vychovou a rozvojem ditéte. Aby rodice
piipadné mohli byt nasmérovani tim spravnym smérem v praktickych postupech, které se

tykaji praveé vychovy a vyvoje handicapovaného ditéte. (M3)

,Dneska téch doporuceni a rad vod odbornikit maji dost a maji internetovy informace, ze jo,
takze ty, ty vcelku... no, hlavné jedin€ to, at’ se neboji pozadat si nékde vo pomoc. Jo, prosté
at’ se poradi, jsou dneska uz i ty organizace pro ty hluchoslepy, tak at’ se tam klidné zeptaji a
chtéji védet co nejvic... At se toho nebojej. At vSechno zkusi, jo? Nékdy néco vypada, ze to
prosté nemuze fungovat, ale vono to tieba i fungovat mize... At se neboji a zeptaji se. A
kdyz potfebujou s né¢im poradit, at’ se neschovavaj doma a at’ dou klidn¢ ven mezi ty lidi a
zkusi, zkusi prosté zjistit toho co nejvic... téch organizaci dneska je daleko vic, takze jim

poradi.” (M4)

5.4 Zavéry Setieni a prakticka doporuceni

Z analyzy odborné literatury a zivotnich piibehii matek s dudlnim smyslovym postizenim
vyplyva, Ze narozeni ditéte s postizenim je pro matku naprosto ne¢ekanou udalosti, ktera ji
velmi neptijemné zasko¢i. VSechny matky v této situaci prozivaji nadmérny stres, na ktery
nebyly vlibec pfipravené. Matky zazivaji Sok, beznad¢j, jsou bezradné, maji pocity zoufalstvi,
jsou zklamané, ochromené. Matky za téchto okolnosti zpocatku ani nevédi, co maji délat, na
koho se obratit. Nevédi Casto, co presné znamend, Ze jejich dité bude postizené. Tyto jejich
pocity byly umocnény jesté¢ tim, Ze ani jedna z respondentek nemeéla Zadnou piedchozi
zkuSenost s postizenymi. Ani jedna matka si nevzpomind, Ze by se né&jaké postiZeni
vyskytovalo pfedtim v rodiné. K velmi podobnym zavérim dosli také nékteti zahrani¢ni
autofi, ktefi provadéli vyzkumy na podobné téma (napf. Dammeyer, 2010, Hornby, 1997,

Seligman, 1979 aj.).
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Proces vyrovnavani se a smiieni s touto nesnadnou zivotni zkuSenosti mize trvat velmi
dlouho, u kazdé matky je trvani individualni. Nékterym matkam trva prijeti (akceptace)
n¢kolik let, n€ékomu mnohem déle. Miize se stat, ze Gplnéa akceptace vady ditéte neni mozna.
»Smifeni trva cely zivot“, jak se vyjadfila jedna respondentka. Je mozné se této situaci
prizptisobit, av§ak uplné smifeni je nékdy velmi problematické. Nejde o néco ojedinélého,
nebot’ na tento jev upozoriiuji néktefi autori (napt. Brown, Cloke, in Mclnnes (ed.), 1999).
Uvadi, ze pojem ,,akceptace* postizeni je zavadégjici, protoze Uplna akceptace tidajné neni
mozna nikdy. Tito autofi misto terminu ,akceptace* navrhuji pojem ,adjustment”, tedy
vlastn€ prizplisobeni se (zménénym podminkam). Podle jejich nazoru vystihuje termin
»adjustment realitu mnohem piesnéji, nez v odborné literatuie bézn€ pouzivany pojem
»acceptance. Tento nazor ovSem neni ojedinély, termin ,,adjustment” ve svych studiich
navrhuji také napt. Hornby, 1997 nebo Seligman, 1979 (in Dammeyer, 2010). Zda se tedy, ze
minimaln¢ v pfipad¢ jedné respondentky je vySe uvedeny pfistup aplikovatelny. Pro tuto

respondentku je 1 dodnes téma postizeni jeji dcery velmi citlivé.

Z analyzy dale vyplynulo, Ze matky nevéd¢€ly, Ze se jim narodi postiZzené dité a ze t€hotenstvi
mély v podstaté bez komplikaci. Vagnerova et al. (2009) vSak upozoriiuje, ze subjektivni
pocity matky béhem t¢hotenstvi, ze je vSe v potadku, bohuzel nemusi nutné¢ znamenat, ze je
tomu tak doopravdy, a Ze zadné riziko narozeni ditéte s handicapem nehrozi. Realita muze byt
jiné a na své subjektivni pocity nelze spoléhat. To potvrzuje 1 M4 v tomto vyzkumu, ktera sice

prodélala béhem téhotenstvi zardénky, ale méla pocit, ze to nebude mit vliv na narozené dit¢.

Ze Setfeni lze vyvodit také zavér, ze v pripadé hluchoslepych déti je predCasny porod a

nedonosenost dost béZznym jevem.

I poté, co matkam byla sd€lena diagnodza ditéte, mely nékteré z nich stale né¢jakou nadéji, ze se
zdravotni stav jejich ditéte zlepsi (asponl trochu), Ze se najde néjaky 1€k, néjaky prostiedek,

ktery by ditéti pomohl. Doufaly, Ze 1¢kafi jim daji nadéji. Tyto nad&je vSak byly marné.

Vsechny respondentky shodné uvedly, Ze mély velky nedostatek informaci v dobé, kdy se jim
postizené dit¢ narodilo (malo literatury, skoro z4dné poradny, pifed Sametovou revoluci
neexistovala rand péce pro postizené, malo organizaci zabyvajicich se handicapovanymi aj.).
Né&které matky zpocatku ani nevédély, kam se mohou obratit. Déti respondentek se narodily
jesté v 80. letech 20. stoleti, kdy péce specificky o hluchoslepé, jak uvadi Ludikova (2000), de
facto jesté¢ neexistovala. Pfitom podle Vagnerové et al. (2009) je ziskdvani informaci pro

matku naprosto kli¢ové, nebot’ se matky musi dozvédét nejen konkrétni informace o
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handicapu svého ditéte a jak se s tim vyrovnat, ale potfebuji se dozveédét, jak takové dite

prakticky vychovavat a rozvijet.

Sledované matky se vyrovnavaly s postizenim svého ditéte postupné. Velmi zajimavé je, ze u
sledovanych matek nebyla zaznamendna prvotni faze popfeni skuteCnosti, ze jejich dité je
postizené (o tomto pfirozeném obranném mechanismu pojednavaji mnozi autoii zabyvajici se
problematikou rodin s postizenym ¢lenem). Zda se, ze fazi popteni vykazoval pouze manzel

jedné respondentky, kdy postizeni ditéte nejprve jednoduse popiral.

Narozeni ditéte s handicapem ma Casto za nasledek rozpad rodiny, kdy jeden z partnerti od
rodiny odchazi. I kdyz Z4dnéa respondentka s tim neméla osobni zkuSenost, jedna matka
poznamenala, ze narozeni ditéte skute¢né¢ muize vztah partnerii neptiznivé ovlivnit. Manzel si
muze napt. myslet, Ze se mu jeho Zena nevénuje tak, jak by méla, misto toho se vénuje (z jeho

pohledu az nadmérn€) postizenému ditéti.

Pfesto, ze se matkam zpocatku zdalo, ze je vSemu konec, kdy matky obcas nevidély
perspektivu rozvoje svych postizenych déti, pozde€ji pochopily, Ze se s tim da zit, Ze je mozné

tuto situaci zvladnout.

Z analyzy ovSem vyplyva také zavér, Ze pro matky byla vychova hluchoslepého ditéte velmi
zdravého. Stejny ndzor vyplynul ze dvou studii, které se zabyvaly rodinami déti
s hluchoslepotou (Yu, 1972, Correa-Torres, Bowen, 2016). Od matek to vyzadovalo opravdu
velkou déavku trpélivosti, obétavosti, usili, energie, houzevnatosti, vytrvalosti, n¢kdy
sebezapteni, ale 1 vnitini silu. Dalo by se fici, Zze vSechny v tomto vyzkumu sledované matky
jsou silné osobnosti a stateCné zeny, protoze se dokézaly postavit Celem k této nesmirné
narocné zivotni situaci a nevzdat se. A nejen se postavit, ale vlastné i zvitézit, nebot’ své déti
rozvijely a vychovavaly v maximalni moZzné mife. SnaZily se jejich handicap kompenzovat,
jak jen to bylo mozné. Poskytly svym détem bezpecné zdzemi a dobré podminky pro jejich
vSestranny osobnostni rozvoj. Jisté, ani tyto matky nebyly ve v§em svém pocindni dokonalé a
obcas se dopoustély chyb. Avsak nebude tézké z vysledl analyzy odvodit, ze se velmi snazily
a ze udélaly skutecné velky kus prace pro své déti s postizenim. K podobnému zavéru dosla

ve své knize také Véagnerova et al. (2009).

Je ztejmé, Ze by matky jen obtizn€ zvladly vychovu svych postizenych déti, nebyt pomoci
dalSich osob. Respondentky ocenovaly pomoc prarodic¢l. Také Vagnerova et al. (2009)

poznamenava, Ze prarodice hraji v tomto procesu velmi vyznamnou roli. Prarodice vSak
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nebyli jedini, kdo matkdm pomahal. Nékteré oceniuji pomoc rané péce, dal§i matka méla

dobrou spolupraci se zakladni Skolou pro sluchové postizené, do které chodil jeji syn.

Co se tykd zapojeni do vychovy otcli, v nékterych ptipadech se otec na vychové podilel
aktivnéji (napf. jeden otec vedl svého syna ke sportu a vénoval se jeho vzdélavacim aktivitam,
jiny otec svou dceru naucil bruslit a jezdil s ni na kole). V jinych ptipadech vSak byla u¢ast na

vychové ditéte ze strany otcti minimalni nebo chybéla zcela.

Jednoznacéné vyplynul zavér, ze hluchoslepé dité je mozné vsestranné rozvijet (pokud se dité
dostane do rodiny, kde je podnétné, stimulujici prostiedi), ze 1ze UspéSné prekondvat rtizna
uskali a omezeni spojend s timto druhem postiZzeni. Jsou ovSem 1 pifipady, kdy moZnosti
hluchoslepého ditéte jsou jesté¢ vic omezeny, pokud mé dit¢ jesté¢ pridruzena postizeni
(mentalni, télesné aj.). Ani v téchto pfipadech to vSak nemusi znamenat, Ze se dit¢ neda
rozvijet viibec. Jeho rozvoj ale bude limitovan nejen dudlni smyslovou vadou, ale i dal§imi

handicapy.

U vSech zkoumanych hluchoslepych déti bylo zaznamenano vyvojové opozdéni nejméné v
jedné oblasti vyvoje (at’ uz v kognitivni, citové, socialni ¢i psychomotorické oblasti).

Vv v

jejich postizeného potomka. Pro nékteré respondentky bylo také dost t¢zké obdobi puberty,
kdy jejich dité¢ dospivalo. Naopak nejhez¢im obdobim byla pro matky doba, kdy jejich
hluchoslepi potomci jiz dospéli. Jedna respondentka (M4) k tomu uvedla, ze se citi nejlip,

kdyz je dobfte jejimu synovi.

Co se tyka aspektu komunikace, tfi ze ¢tyf respondentek pouzivaly pii komunikaci s ditétem
mluvenou fe¢, nebot’ zbytky sluchu se daly efektivné vyuzit. V piipad¢ ¢tvrté matky vsak to

nebylo mozné vzhledem k dal§im pfidruzenym postizenim jejiho syna.

Otazka prostorové orientace a samostatnosti je u hluchoslepych osob daleko komplikovanég;jsi,
nez u osob Cist¢ nevidomych nebo neslySicich. I ztohoto vyzkumu tedy vyplynulo, Ze
hluchoslepota s sebou pfindsi vyraznd omezeni i v této oblasti. Dvé respondentky tohoto
vyzkumu uvedly, Ze jejich potomci potdd bydli s rodi¢i. Také Petroff (2001) ve své studii
tykajici se mladych hluchoslepych upozoriiuje, ze jde o problematickou otdzku. Z vyzkumu
tohoto amerického autora mj. vyplynulo, Ze mnozi hluchoslepi po absolvovani svych studii
stale bydli s rodici, nebot’ osamostatiiovani se od rodict s sebou piindsi razné komplikace,

jejichz feseni by zifejmé vyzadovalo vic €asu a usili.
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Je také ziejmé, Ze puberta déti s dudlnim senzorickym postizenim probihd velmi rozdilné a
jeji priubéh se lisi pripad od ptipadu. Puberta vSak zdanlivé nemusi navenek probé&hnout

vibec, jedna-li se o tézky stupent mentalniho postizeni.

Z analyzy rozhovortu také vyplynulo, ze se podminky pro zdravotné postizené v ceské
spolecnosti béhem poslednich tficeti let vyrazné zlepSily (asistencni technologie, vétsi a
pestiejsi vybér kompenzacnich pomucek, nové prilezitosti pro kvalitngj$i zivot osob s
postizenim, vétsi bezbariérovost aj.). Existuji ale véci, které matkam vadi a které by se mély
zlepsit: stale jsou mezi lidmi pfedsudky vici zdravotné handicapovanym, ze strany lidi i
ufadi nekdy citi neochotu a nepochopeni. Podle matek je v majoritni spole¢nosti stale
nedostatecna akceptace jedincii s handicapem (tyka se to nejen jednotlivcl, ale napft. také
nekterych zaméstnavateli, kteti nechtéji postizeného ¢lovéka zaméstnat a maji nedivéru v
jeho schopnosti). Rovnéz Petroff (2001) ve své studii poukazuje na skutecnost, Ze se mnozi
mladi lidé s hluchoslepotou potykaji s fenoménem nezaméstnanosti, protoze néktefi

zamestnavatelé maji vici nim predsudky.

Neékteré respondentky se domnivaji, ze integrace do béznych $kol nékdy neni na odpovidajici
urovni (napf. ne vzdy jsou vytvoreny adekvatni podminky pro vzdelavani hluchoslepych

zakl). Podle matek je stale jest¢ velké mnozstvi riznych bariér, v€etné architektonickych.
Prakticka doporuceni

e Hluchoslepé dit€¢ se miize vSestranné rozvijet jen za predpokladu, Ze se dostane do
podnétného, stimulujiciho prostfedi. Toto prostfedi mu vSak rodi¢e budou muset
vytvofit, protoze nevznika samo od sebe (Mclnnes, Treffry, 2001). Toto podnétné
prostiedi pfispivd k celkovému rozvoji osobnosti ditéte, kdy se miize rozvijet
v kognitivni, citové a socialni oblasti. Dit¢ se v takovém prostiedi u¢i interakci
s okolim, chovani ve spole¢nosti, buduje se zde komunikaéni systém apod.

e S vychovou a rozvojem hluchoslepého ditéte je nutné zacit co nejdiive. Jak uvadi
Pozar (2000), je to nutné proto, ze dit¢ ve v€ku 2 az 5 let si toho dokaze osvojit
nesrovnatelné vic, nez dité, kterému je pres 5 let. V raném véku totiz dochézi k tzv.
imprintingu, kdy dochazi k rychlejSimu a snaz§imu ,,vtistovani* informaci do mozku
ditéte. Praveé na tom v mnoha piipadech zavisi cely dalsi vyvoj ditéte.

e Dité¢ s hluchoslepotou jiz od raného veéku také potirebuje socidlné emocionélni

podporu.
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Casto se stava, 7e se hluchoslepému ditéte nedati v n&jaké &innosti a pro rodide je
velice tézké se na neuspéch ditéte divat. Rodice se tedy musi naucit vyrovnavat se
s neuspéchem a pocitat s nim, ale zaroveit musi zkousSet dal. Nesmi se zapominat na
to, ze hluchoslepé dit€¢ bude d€lat nejen pokroky, ale i kroky zpét, aspon se to tak
muze rodicim zdat. Rodice by se méli snazit byt pozitivni. Je dilezité, aby rodice na
dit¢ puasobili pozitivnim zpiisobem. Pomaha to obéma stranam (Mclnnes, Treffry,
2001).

Rodi¢e by nemélo odradit, ze postizené dit¢ raného véku na né jakoby nereaguje,
zdanlivé nejevi zdjem o déni ve svém okoli. Nemél by je odradit ani chybéjici o€ni
kontakt a egocentrické chovani ditéte, kdy se zda, Ze je zahledéno do sebe a jde mu jen
o uspokojovani svych zakladnich potteb. To vSechno se totiz da vhodnymi
vychovnymi prostfedky postupné napravit. Nemél by je odradit ani bezvyrazny oblicej
ditéte. Nemusi to nutné znamenat, ze dité¢ proziva t€Zkou depresi nebo ze je smutné.
Neni tomu tak vZdycky.

Rodice by se méli snazit svému ditéti porozumét, co jim svym chovanim chce
naznacit. Rodi¢ by se mél pokusit najit odpovéd’ na otdzky: co mi svym zplsobem
chovani chtélo dité fict/naznacit? Pro¢ se chova zrovna takto?

Je potieba, aby se dité¢ nauCilo v maximalné¢ mozné mife vyuzivat kompenzacni
smysly, které ma k dispozici. I nepatrné zbytky zraku a/nebo sluchu se daji efektivné
vyuzivat (Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005).

Je potieba mit na paméti, ze dité se nemlze rozvijet jako plnohodnotnd osobnost,
nebude-li mit dostatek informaci o tom, kdo a co je obklopuje. Pro rozvoj osobnosti je
nutné naucit dit¢ orientovat se v ¢ase a prostoru. Soucasti tohoto procesu jsou i
zéklady sebeobsluhy. Dité by mélo byt vedeno k samostatnosti. Ani prostorova
orientace by neméla byt zanedbana. Neméné dulezité je (je-li to mozné), aby se dité
naucilo komunikovat se svym okolim, jak ustné, tak pozdéji i pisemné (Basilova, in
Lubovskij (ed.), 2005).

Ohledn¢ komunikace by mél rodi¢ pamatovat, ze neexistuje dobra nebo Spatna
komunika¢ni metoda. Mlze se vSak stat, ze ta ¢i ona metoda se bude pro dit¢ hodit
vic, resp. méné (Sauerburger, 1993).

Pokud ma dité vyuzitelné zbytky sluchu, je tfeba na né€ co nejvic mluvit. KdyZ napf.

matka provadi néjakou €innost, musi o tom své dité slovné informovat, co piesné déla,
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informovat ho o postupu, co se bude dit atd. Mluvenou feci by mélo byt doprovazeno i
ptipadné znakovani.

Aby se dit¢ rozvijelo v kognitivni oblasti, rodice by mu méli vypravét piibéhy,
pohadky, zpivat, hrat s dit€tem rtizné hry zamétené na procvi¢ovani paméti a mysleni.
Rodice by se méli vyhnout hyperprotektivnimu pfistupu ve vychové, nebot
hluchoslepému ditéti neumoziuje nalezity rozvoj a nevede ho k samostatnosti. Rodice
v takovych pripadech maji tendenci vSechno délat za dité, coz je ale velkd chyba
(Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005). Pfili§ ambiciozni styl vychovy, kdy rodi¢e maji
az nerealisticka oc¢ekavani, vSak také Skodi (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
Je potieba dité povzbuzovat k aktivité. Castym problémem hluchoslepého ditéte je, Ze
je vuci svému okoli ptili§ pasivni. Proto by rodi¢e méli vzbudit zajem ditéte o lidi a
veci kolem. Pokud o okoli jevi zajem, je dobré ho v tom podporovat a umoznit mu
okoli prozkoumavat.

Co se tyka rozvoje hmatu, hracky by nemély byt ani pfili§ velké, ani pfilis malé, ale
piimefené velikosti, aby s nimi dit€¢ mohlo snadné€ji manipulovat. Hracky by mély byt
vyrobeny z vhodného materidlu, idealn¢ z ptirodniho (dfevo, textil aj.). Ma-li dité
zbytky zraku, hracky by mély byt pestrobarevné (Ludikova, 2000).

Pokud ma dité zbytky zraku, ma Casto tendenci ovefovat si zrakové podnéty hmatem,
coz nemusi byt vzdy bezpe¢né, protoze jeho zrak je omezeny a nevidi detaily (napi. ze
predmét ma ostré hrany). Dit¢ vidi predmét, ale hrany nikoliv. Chce na predmeét
sahnout — a teprve nyni zjisti, ze jde o ostrou hranu. Rodi¢e by to nem¢li podcenovat
(Mclnnes, Treffry, 2001). Z toho vyplyva, ze je potieba upravit prostiedi, v némz se
hluchoslepé dité nachazi. Prostor, kde se pohybuje dité, by mél byt tedy bezpecny. Na
zemi by se nemély povalovat pfedméty, o které by mohlo dit¢ zakopavat. VSechny
véci maji mit své urcité misto, aby to ditéti usnadnilo hledani. Zaroveit ma dité byt
vedeno k tomu, aby si kazdou véc dalo na stejné misto, odkud ji pivodné vzalo
(Ludikova, 2000).

Rodice by méli pfi vychové svého ditéte také spolupracovat s kvalifikovanymi
odborniky, kteti se problematikou hluchoslepych déti zabyvaji profesné. Odborna
spoluprace je nezbytné nutna, aby se pfedeslo riznym chybam, jejichZ naprava by
byla v dal§im Zivoté¢ ditéte komplikovana (Ludikova, 2000).

Rodice by si méli pamatovat, ze pokud se dit¢ nepohybuje v dostatecné mozné mire,

muze to brzdit jeho psychicky i fyzicky vyvoj.
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Je potieba si uvédomit, ze veskeré aktivity, provadéné s ditétem (cviCeni, terapie aj.)
by mély byt pfiméfené urovni a moznostem hluchoslepého ditéte. Neni dobré je ani
pretézovat (napt. nadmérnou zrakovou terapii), ale ani nepodcenovat jeho schopnosti a
dovednosti.

Rodice by se rovnéz méli ucit rozpoznavat, kdyz dité vysila signal: ,,Dost! To uz je na
mé moc! Potiebuju ted’ prestavku!* (Mclnnes, Treffry, 2001).

I minimélni zbytky zraku mohou ptispét k lepsi orientaci v prostoru. Tyto zbytky
zraku je vSak nutné systematicky stimulovat.

Pokud jsou vyuzivana sluchadla, je potfeba se ujistit (to plati zeyména pro malé déti),
zda jsou sluchadla zapnuta. Obcas se totiz stane, Zze tomu tak neni a rodice to hned
nezpozoruji (Mclnnes, Treffry, 2001). N¢kdy je potteba naulit dité, jak se se
sluchadlem spravné manipuluje, az bude dité vétsi a bude schopno tomu porozumét.

Je dobr¢, aby hluchoslepé dité¢ mélo kvalitni sluchadla. To umozni efektivnéjsi rozvoj
zbytki jeho sluchu (Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005).

V nékterych piipadech je mozné uvazovat o kochlearnim implantatu. To vSak musi
vzdycky byt konzultovano s odborniky ((Basilova, in Lubovskij (ed.), 2005).

Pokud se vrodiné vyskytuji sourozenci bez postizeni, rodi¢e by se meéli snazit
nesrovnavat své déti a nedélat rozdily mezi postizenym a nepostizenym sourozencem.
Pokud se to totiz déje, mize to u obou déti vyvolat negativni reakce a nezadouci
emoce. Ty mohou pretrvat 1 v dob¢, kdy déti dospéji.

Zaveérem jeste jedna rada pro rodiCe: rezignace, pocity viny, sebelitost atd. nejsou na
misté. I kdyz se néjaka situace muze zdat nefesitelnd, feSeni se Casto nakonec najde.
Rodi¢e by vSak méli feSeni hledat, protoze samo od sebe se néco tézko vytesi. Ale

nikdy, za Zadnych okolnosti, se rodi¢e nesmi vzdat a rezignovat.
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Zavér

Tato prace se zabyvala problematikou vyvoje a vychovy ditéte s dudlnim smyslovym
postizenim. Cilem prace bylo analyzovat zivotni piibéhy vybranych matek déti s
hluchoslepotou, a to ze subjektivni perspektivy téchto matek. Predmétem zajmu byl pribéh
vyvoje a vychovy hluchoslepych déti a zptsoby, jak matky své déti rozvijely a vychovavaly v
jednotlivych obdobich zivota ditéte s postizenim. Autor prace se snazil zjistit, jaky mély
matky zplsob proZzivani a chovani jak béhem tchotenstvi, tak 1 po narozeni ditéte a v dalSich
zivotnich etapach. Pozornost byla zaméfena na prib¢h akceptace handicapovaného ditéte v
roding€ (pfip. 1 mimo ni), na zkoumdani reakci matek (ale 1 jinych osob) na narozeni ditéte s
postizenim a na mapovani nasledného pribéhu vyvoje a vychovy hluchoslepého ditéte.
Predmétem z4jmu byly konkrétni zpisoby, s jejichz pomoci matky své déti rozvijely béhem
riznych aktivit (at’ jiz Slo o hry, rozvijeni kompenzacnich smysli, budovani komunika¢niho
systému, otazku samostatnosti hluchoslepych déti nebo napt. ptipravu na nastup do Skoly).
Pozornost byla rovnéz vénovdna vyvojovym odchylkdm déti s dudlnim senzorickym
postizenim, at’ jiz v citové, socidlni ¢i kognitivni oblasti vyvoje. Také byly nastinény
moznosti vzdélavani hluchoslepych. Piibéhy byly pak porovnadny mezi sebou i s vybranou

odbornou literaturou (¢eskou 1 zahrani¢ni). Zavérem byla navrzena prakticka doporuceni.

V praci byl pouzit kvalitativni vyzkum, jako metoda byla zvolena metoda
semistrukturovaného rozhovoru. Tyto rozhovory se pak analyzovaly a nésledné¢ doslo k

zhodnoceni vyzkumného Setfeni.

Z vyzkumu vyplynulo, zZe narozeni ditéte s dudlnim senzorickym postizenim je pro matku
necekanou udalosti, ktera ji neptijemné zaskocCi. Matky prozivaly nadmérny stres, Sok, mély
pocity beznadéje, zoufalstvi a byly bezradné. Déle vyplynulo, ze proces akceptace probiha

postupné a miZze trvat dlouho, u kazdé¢ matky je vSak trvani individualni. Ukazalo se, Ze

v Vw7

N 24

ditéte bez postizeni, a vyzaduje od matek vic trpélivosti, obétavosti a vytrvalosti.

U kazdého ditéte s dudlnim smyslovym postizenim bylo zaznamenano vyvojové opozdéni
minimalné¢ v jedné oblasti. Vysledky Setfeni dale ukazaly, Ze i pfes rtzné komplikace
souvisejici s vyvojem a vychovou hluchoslepého ditéte se matky nevzdaly a snazily se své

déti rozvijet a vychovavat v maximalni mozné mife. Svym détem poskytly dobré podminky a
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vytvotily bezpecné zdzemi pro rozvoj, coz je klicovym ptedpokladem pro Uspésny vyvoj

ditéte s postizenim zraku a sluchu.

Je samoziejm¢ pravda, ze vzorek respondenti byl maly (jednalo se o Ctyfi rodiny, kde se
narodilo dit¢ s dudlnim senzorickym postizenim), takze zavéry Setfeni nelze vztdhnout a
zobecnit na celou populaci. Pfesto 1ze konstatovat, ze pro kazdé dité s postizenim je dilezité,
aby se dostalo do podnétného prostiedi, nebot pravé tento typ prostfedi umoziuje
hluchoslepému ditéti vSestranny osobnostni rozvoj, kde muize rozvinout svij potencial,
nadani, schopnosti a dovednosti. Je na rodi¢ich, aby pro své dité takové podnétné prostiedi
vytvofili a aby s vyvojem a vychovou svého potomka zacali co nejdiiv. Nezbytné nutné je
rovnéz to, aby rodice spolupracovali s odborniky, ktefi se problematikou hluchoslepych déti
zabyvaji profesionalné. Také plati, Ze 1 kdyby mélo hluchoslepé dit¢ ptidruzend postizeni,
neznamena to, ze by jejich rozvoj byl nemozny. I kdyz bude vyvoj ditéte v tomto piipadé jeste
vic limitovan pfidruzenymi handicapy, piesto je mozné takové dité rozvijet, byt v omezené;si
mife. K podobnym zavérim dospé€li autofi publikaci, zabyvajicich se problematikou
hluchoslepych z riiznych zemi svéta (napf. Ludikova z CR, Pozar ze Slovenska, Mclnnes z
Kanady, Huebner, Prickett, Rafalowski Welch, Joffee z USA, Brown, Cloke z Velké Britanie,

Dammeyer z Danska, Basilova z Ruska aj.).

Lze konstatovat, ze postaveni hluchoslepych osob se v poslednich tficet letech vyrazné
zlepsilo. Lze jen doufat, Ze se ve vyzkumech, zabyvajicich se problematikou hluchoslepych
déti, bude v budoucnu pokracovat 1 nadéle. Je to totiz potieba, protoze dodnes stale existuji
nekteré aspekty vyvoje, vychovy a vzdélavani hluchoslepych osob, které nebyly dostatecné a
zevrubné prozkoumdany a podrobné zmapovany. Dalsi vyzkum by se mohl vice zamétit na
nekteré konkrétni oblasti vyvoje (napf. citovy, socidlni) a na interakci mezi matkou a
hluchoslepym ditétem (napi. z hlediska citové vazby). Mohl by také zahrnovat vétsi
vyzkumny vzorek a zabyvat se rovnéz perspektivou otcii, samotnych déti s dualnim

smyslovym postizenim, ptip. vzdélavacich instituci ¢i dalSich organizaci.
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