CHARAKTER INTERAKCIE RODICOV K DIETATU
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Anotacia

Autorka v prispevku prezentuje vysledky kvalitativneho vyskumu orien-
tovaného na rodicov deti s postihnutim, ktorym v priebehu raného obdobia
vyvinu ich diefata nebola poskytnuta potrebna podpora zo strany odbornikov
z oblasti pomahajucich profesii. Autorka ziskavala udaje prostrednictvom kva-
litativneho vyskumu, pricom ako nosné metddy pouZila rozhovor a pozorova-
nie.
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CHARACTER OF PARENT - CHILD-WITH-DISABILITY
INTERACTION OBSERVED IN EARLY AGE WITHOUT SUPPORT
BY HELPING PROFESSION

Summary

The results of a qualitative research focused on parents of children with
disability, which have not received professional help during early years of the
child 's development are presented in this article. The research data were col-
lected by interviews and observations and processed using qualitative metho-
dology.
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Narodenie dietata s postihnutim predstavuje pre kazdu rodinu naroénu
zivotnu situaciu. Zvladnutie tejto krizovej situdcie zavisi od viacerych fakto-
rov, medzi ktoré je s uréitostou mozné zaradit atmosféru prvych troch rokov
zivota rodiny s diefatom s postihnutim. V tomto obdobi sa vytvaraju vztahy,
ktoré v priebehu prvych rokov Zivota nadobudaju charakter pril'nutia a tym sa
stavaju modelom pre vSetky d'alSie vztahy dietata v priebehu zZivota. Rovnako
ako kazdé dieta predstavuje jedinecnu osobnost so svojimi pravami, silnymi
a slabymi strankami, kazda rodina predstavuje systém, v ktorom sa o jeho silné
stranky mozno opriet a slabé stranky je potrebné respektovat a prijimat. Pod-
statou sprevadzania rodin je napomahat rodine a diefatu naplnit a vzajomne
zladif ich potreby.

Identifikovanie primarnych potrieb rodicov a ich deti s postihnutim pred-
poklada dosledne poznat ich rodinné zazemie, zvyKky a tradicie, ale aj sposoby
nazerania na diefa a jeho vychovu. Mnoho rodic¢ov existuje v rovnakom Case
a priestore s vlastnymi detmi, napriek tomu sa vzajomne nepoznaju a nerozu-
meju si. Rodi¢ia su pod neustalym tlakom ekonomickych a socidlnych pozia-
daviek, ktoré ich nutia odchadzat od svojich deti fyzicky aj emocionalne, a tak
mnohokrat nedokazu naplnit ich emocionalne potreby. Mnozstvo rodicov si
tak neuvedomuje primarne emocionalne potreby svojich deti a mnohi nie st
schopni vytvorit efektivne interakcie s detmi. Deti potrebuju ¢as a priestor
na emocné zdielanie so svojimi rodi¢mi a rodiCia by mali vediet, ako vhod-
ne reagovat, aby podporovali vyvin potrebného vztahu s vlastnym dietatom.
Napriek tomu, mnohi rodi¢ia nemaju dostatok prilezitosti porozumiet problé-
mom a tazkostiam svojich deti, pretoZe nemaju priestor byt spolu dostato¢ne
dlhy cas, aby detom umoznili byt samymi sebou. Diefa s postihnutim pred-
poklada okrem naplnenia zakladnych emocionalnych potrieb uspokojenie
mnozZzstva d'alSich Specifickych potrieb a poziadaviek, av§ak mnoZstvo rodiCov
je vo€i nim malo vnimavych.

Vychadzajuc z predpokladu, Ze vyvin dietfata raného veku je v znacnej
miere ovplyvneny vzajomnymi interakciami s rodi¢mi, v procese ranej Spe-
cialnopedagogickej diagnostiky je potrebné, aby Specialny pedagog ziskal ob-
raz o kvalite a kvantite interakcii a transakcii medzi dietatom a jeho rodicom
alebo primarnym opatrovatelom.

Pozorovania a vyskumy zamerané na rodinné interakcie boli odbornikmi
donedavna relativne ignorované. Pozornost sa sustredila predovsetkym na do-
siahnutie potrebnych kognitivnych, jazykovych alebo motorickych vyvinovych
medznikov, pretoze na ich funk¢nosti je spravidla postavené kurikulum v pred-
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skolskych zariadeniach. Uvedeny pristup je orientovany na dieta, rodiCov sa
tyka snaha dosiahnuf u dietata adekvatnu vyvinovu uroven, a preto doraz
akychkol'vek intervenénych programov je orientovany na postihnutie ako také.
Az v poslednych tridsiatich rokoch sa zacal klast doraz na vnimanie a pozna-
vanie dietata v SirSom vztahovom prostredi, ktoré moze byt v mnohych pripa-
doch nositel'om pri¢in individualnych problémov az patologie. Predchadzajuce
vyskumy ukazali, Zze kvalita raného vztahu medzi rodiCom a diefatom a za-
meranie na interakciu v rodine ma neporovnatelne vacsi vyznam z hl'adiska
d'alSieho vyvinu ako formalne zameranie sa na diefa a na jeho vyvin. Proces
komplexného poznavania dietata a jeho rodiny by preto mal v sebe obsahovat
zhodnotenie a Studium vzajomnych vztahov medzi diefatom a rodi¢mi a tiez
to, ako tieto vztahy podporuju alebo brania osobnému rastu a vyvinu dietata
(Stollak, Barley, Kalogiros, 2000).

Citova vézba (attachment) predstavuje hypoteticky konstrukt, ktory vyjad-
ruje trvalé emocné puto, zahrnujuce v sebe potrebu vyhladavat a udrziavat
blizkost s ur¢itou osobou, a to najméa v krizovych situaciach (Bobkova - Kin-
dler, 2003; Matejova, 2005; Trad, 1992). Takato viazba medzi dietatom a rodi-
¢om (v ranom veku najma s matkou) je zakladnym kamenom pre zdravy vyvin
emocionalnej harmonie a socialnych kompetencii dietata. Fahlbergova (1991,
s. 27) uvadza Studie realizované u deti vychovavanych v inStituciach, ktoré
ukazali, Ze ,primerana fyzicka starostlivost nestac¢i na to, aby viedla k vyvinu
fyzicky a psychicky zdravého dietata s optimalnym intelektualnym vybavenim.
Na to, aby u dietata mohol prebehnut normalny vyvin, potrebuje dieta primar-
ny objekt priputania®. U dietata priptutanie ku matke znamena uplnu zavislost
a umoznuje mu preZzitie. Priputanie u neho vyvolava pocit bezpecia a istoty,
ktory nadobuda v pritomnosti opatrujucej osoby. V takomto bezpe¢nom pripu-
tani su pre dieta potreby zavislosti a nezavislosti vyvaZzené. Vazba medzi mat-
kou a dietatom je pre dieta prvym a zaroven najdolezitejSim vzfahom v jeho
zivote. Ak sa mu nepodari tento primarny vztah vytvorit, schopnost nadva-
zovat vztahy s blizkymi I'ud'mi moze byt trvalo narusena (Archerova, 2001).
Bezpecéné priputanie je zaroven predpokladom spravneho vyvinu mozgu die-
tata (centrum emocii). Vyskumy dozrievania detského mozgu preukazali, Ze
na jeho vyvin maju vplyv skusenosti z raného obdobia Zivota. Pre adekvatny
vyvin dietfata je dolezité, aby bolo opatrované, pestované, nosené na rukach
a blizka osoba sa mu musi prihovarat, sledovat vSetky jeho prejavy a odpove-
dat na ne (Sladekova, 2004).
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Vzajomné interakcie rodicov a deti s postihnutim, alebo ohrozenim su
odlisnej kvality od interakcii s intaktnymi detmi, pretoze rodicia deti s po-
stihnutim maju spravidla fazkosti s udrziavanim kon§tantnej vnimavosti voci
prejavom dietata. Cielom ranej diagnostiky a naslednej intervencie je preto
predovSetkym identifikovat a nasledne podporovat interakcie rodiCov s detmi
s postihnutim, ohrozenim, alebo narusenim v kontexte domaceho prostredia.

Vzajomna interakcia medzi matkou a dietatom je zakladom socialno-emo-
cionalneho vyvinu deti. Kvalita a kvantita interakcii medzi matkou a dietatom,
rozne aspekty ich vzajomného spravania sa mozu indikovat, ako dobre tento
vztah funguje. Jednym zo spdsobov hodnotenia tychto interakcii a druhov spra-
vania je priame pozorovanie v prirodzenom prostredi. Diagnostika interakcii
medzi rodi¢om a dietatom v domacom prostredi predstavuje optimalne miesto
na hodnotenie charakteristickych vazieb medzi ¢lenmi rodiny. Diagnostika by
mala pozostavat z kombinacie rozhovoru a pozorovania v domacnosti za uce-
lom ziskania informacii, ktoré budu pouzité v pokracujuicom interven¢nom
programe. Periéda hodnotenia by mala pozostavat z dvoch navstev vdomacom
prostredi pre pozorovanie a interakciu s rodinou v prirodzenych podmienkach
a z tretieho stretnutia v poradenskom zariadeni k zozbieraniu doplnujucich in-
formacii. Pre rodiny je dolezité mat na vyber podmienky, ¢asovanie a personal
pre cely priebeh diagnostiky.

Interakcie medzi matkou a dietatom zahfnaju dobrovolné, prijemné a bez-
starostné interakcie, ktoré moZeme nazyvat hrou. Spravanie sa v priebehu hry
vytvara prilezitost pre pozorovanie interakcii medzi matkou a dietatom z troch
dovodov:

(1) Interakcie matky a dietata pri hre su sucastou kazdodenného Zivota deti,
pricom tvoria az jednu tretinu vSetkych interakcii denne prebiehajucich
medzi matkou a dietatom. Tieto interakcie je mozné pozorovat bez ohla-
du na miesto, v ktorom st rodi¢ a dieta pritomni (herna, ambulancia, do-
mace prostredie, poradenské zariadenie). Napriek tomu, Ze v priebehu hry
mozu rodi¢ a dieta pouZzivat rozne predmety a hracky, casto si samotna
interakcia rodiCa a diefata nevyZaduje doplnkovy material.

(2) Rana interakcia medzi matkou a diefatom prispieva k posilneniu ich vza-
jomného vztahu, je to primarna sila udrZiavania socialneho interakéného
systému medzi matkou a dietatom. VSeobecne plati, Ze ak rana interakcia
medzi rodicom a dietatom je sprevadzana pozitivnymi emociami, toto
emocionalne ladenie ma tendenciu pretrvavat aj v neskorSich vyvinovych
obdobiach dietata.
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(3) Interakcie matky a dietata pri hre stimuluju vyvin dietata v socialnej
a kognitivnej oblasti. Specifické druhy hier, akymi su napriklad zdielanie
hraciek, symbolicka hra napomahaju bezpecnému priputaniu medzi mat-
kou a dietatom a neskor rozvijaniu socialnej kompetencie a kognitivnemu
vyvinu.

Cielom ranej starostlivosti je posobit preventivne v rovine primarnej, se-
kundarnej a terciarnej prevencie so zohladnenim obdobi, v ktorych by mali
byt jednotlivé opatrenia uplatnené (Simeonsson, 1994; citované podla Soria-
no, 2005). Primdrna prevencia je zamerana na zniZenie vyskytu novych riziko-
vych faktorov v populacii, o ktorych je zname, ze sposobuju tazkosti. V ramci
primarnej prevencie sa teda prijimaju opatrenia, ktoré zamedzuju vyskytom
portch, alebo okolnostiam, ktoré by mohli viest k postihnutiu (WHO, 1980;
citované podla Soriano, 2005). Podl'a autorov Mrazeka a Hagghertyho (1994;
citované podla Soriano, 2005) je primarnou prevenciou predovsetkym inter-
vencia poskytovana eSte pred tym, ako postihnutie vznikne. M6Ze mat vSe-
obecny charakter (zdravotnicke opatrenia v podobe pravidelného o¢kovania
matiek v tehotenstve), vyberovy charakter (intervencia je zamerana na urciti
- rizikovu Cast populacie) a presne cieleny charakter na konkrétneho jednot-
livca, u ktorého hrozi riziko. Sekunddrna prevencia je zamerana na zniZenie
vyskytu uz existujuceho problému tym, Ze zasahuje potom, ako sa problém
objavil, ale predtym, ako sa mdze plne rozvinut. Terciarna prevencia je zame-
rana na zmiernovanie komplikacii spojenych s existujucim problémom alebo
stavom, aby sa obmedzili nasledky uz plne rozvinutej poruchy alebo postihnu-
tia (Soriano, 2005). VSetky uvedené roviny prevencie su aplikované v SirSom
kontexte v rovine bio-psycho-socialneho modelu fungovania jednotlivca. Pod-
I'a tohto modelu publikovaného WHO (ICF, 2001; citovany podla Soriano,
2005) je fungovanie jednotlivca v urCitej oblasti vysledkom interakcie alebo
komplexného vztahu medzi jeho zdravotnym stavom a kontextualnymi faktor-
mi (osobné a okolnostné faktory). Medzi uvedenymi entitami dochadza k vza-
jomnému dynamickému vztahu.

Ciel vyskumu

Cielom mdjho vyskumu bolo identifikovat v priebehu rozhovorov s rodic-
mi deti s postihnutim, ktorym v priebehu raného vyvinového obdobia nebola
poskytnuta intervencia zo strany odbornika pomahajucich profesii (Specialny
pedagodg, lieCebny pedagdg, psycholog, logopéd), charakter ich vzajomnej in-
terakcie s diefatom a sposoby vnimania vlastného dietata.
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Vyskumna otazka bola formulovana nasledovne:
Co je obsahom interakcie rodicov k vlastnému dietatu s postihnutim?

Vyskumna vzorka

Vzhladom na charakter vyskumu som zvolila mozZnost zamerného vyberu
skimanych osob. Subjektmi mdjho vyskumu boli konkrétne rodiny deti s po-
stihnutim. Celkovo boli zrealizované rozhovory s 20 rodinami a d'al§imi rodin-
nymi prislusnikmi deti s postihnutim. Charakteristiky a Specifika jednotlivych
rodin zaradenych do vyskumu uvadzam v tabul'ke 1.

Vyskumnu vzorku tvorilo dvadsat rodin deti s postihnutim, ktoré sa po pr-
vykrat dostali do kontaktu so Specialnym pedagdégom alebo inym odbornikom
z oblasti pomahajucich profesii azZ na konci predskolského obdobia v ¢ase vol-
by a nasledného zaradenia dietata do §kolského zariadenia. Tuto skupinu som
oznacila nazvom ,,Rodiny bez ranej starostlivosti Specialneho pedagoga“. Tieto
rodiny boli volené na zaklade odporucani pracovnikov centier Specialnopeda-
gogického poradenstva (CSPP).

Tabul'ka 1 Rodiny bez ranej starostlivosti odbornikom z oblasti pomahajucich

profesii
Cas prvého | Stcéasny
kontaktu so | fyzicky
Rodina Ukcastnici | Miesto P(‘)h!awjie Diagnéza diefata §pecié}nym 'V(?k,
rozhovoru | rozhovoru | dietata pedagogom | dietata
(vek
dietata)
1 matka, CSPP dievca | Detskd mozgova 5 rokov 8 rokov
otec obrna - 7 mesiacov
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin
2 matka CSPP dievéa | Detskd mozgovd 5 rokov 9 rokov
obrna - 8 mesiacov
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin
3 matka, CSPP | dievéa | Metabolickd 5 rokov 12
otec porucha - 8 mesiacov | rokov
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin
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4 matka CSPP chlapec | Detskd mozgovd S rokov | 11 rokov
obrna - 9 mesiacov
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

5 matka CSPP | chlapec | Metabolickd 6 rokov 9 rokov
porucha -
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

6 matka domace | dievéa | Detskd mozgovd 6 rokov | 13 rokov

prostredie obrna -
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

7 matka CSPP | chlapec | Pervazivna 6 rokov 7 rokov
vyvinovd porucha | 2 mesiace

8 matka CSPP chlapec | Detskd mozgova 6 rokov | 10 rokov
obrna - 3 mesiace
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

9 matka CSPP chlapec | Pervazivna 6 rokov | 15 rokov
vyvinovd porucha | 4 mesiace

10 matka CSPP dievca | Detskd mozgovd 6 rokov 7 rokov
obrna - 4 mesiace
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

11 matka CSPP dievéa | Downov syndrom 6 rokov | 10 rokov
- oneskoreny 2 mesiace
psychomotoricky
vyvin

12 matka CSPP dievéa | Pervazivna 5 rokov 7 rokov
vwinovd porucha | 9 mesiacov

13 matka CSPP dievca | Pervazivna 5 rokov 7 rokov
vyvinovd porucha 11

mesiacov

14 matka CSPP dievéa | Metabolickd 6 rokov | 8 rokov
porucha - 2 mesiace
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin
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15 matka domace | dievca |Metabolickd 6 rokov 8 rokov
prostredie porucha - 5 mesiacov

oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

16 matka CSPP dievéa | Detskd mozgovd 6 rokov 8 rokov
obrna - 1 mesiac
oneskoreny
psychomotoricky
vyvin

17 matka CSPP | chlapec | Pervazivna 6 rokov 8 rokov
vyvinovd porucha | 2 mesiace

18 matka CSPP | chlapec | Pervazivna 6 rokov 9 rokov
vwvinovd porucha | 3 mesiace

19 matka CSPP | chlapec | Pervazivna 6 rokov 9 rokov
vyvinovd porucha | 4 mesiace

20 matka CSPP | chlapec | Downov syndrom 6 rokov 9 rokov
- oneskoreny 6 mesiacov
psychomotoricky
vyvin

Metody vyskumu

V svojom vyskume som aplikovala kvalitativne vyskumné metody zbierania
udajov, konkrétne metodu pozorovania a rozhovoru. Takto ziskané tidaje som
nasledne analyzovala metodou ukotvenej teorie.

Organizacia vyskumu

Vyskum prebiehal vasovom rozmedziod 22. januara 2006 do 17. maja 2008.
V ramci tohto ¢asového obdobia som zrealizovala 20 rozhovorov s rodinnymi
prislusnikmi deti s postihnutim. Z priebehu rozhovoru som zrealizovala audi-
ozaznam. Jednotlivé rodiny som vyberala na zaklade doporuceni Specialneho
pedagdga prislusnych zariadeni. Ako kritérium volby konkrétnych rodin bol
Cas, kedy rodina vyhl'adala odbornu pomoc Specialneho pedagoga, a pritom-
nost ur¢itého druhu postihnutia alebo poruchy, ktort je mozné identifikovat
uz pocas prvych troch rokov zivota dietata na zaklade zjavnych symptomov.

Vysledky vyskumu

Podrobna analyza obsahu rozhovorov s rodi¢mi deti s postihnutim pou-
kazala aj na niekol'ko §pecifickych charakteristik v oblasti obsahu interakcie
rodinnych prislusnikov k dietafu s postihnutim. Z celkovych informacii po-
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skytnutych v priebehu rozhovoru som naslednym extrahovanim kategoérii iden-
tifikovala 70 kategorii prvého radu, ktoré poskytuju deskriptivne informacie
vyjadrujuce obsah interakcie jednotlivych ¢lenov rodiny k dietatu s postih-
nutim. Naslednou komparaciou sme identifikovali 16 kategorii druhého radu
a 2 kategorie treticho radu. Prostrednictvom modifikacie metody ukotvenej
teorie som na zaklade podrobnej analyzy obsahov rozhovorov identifikovala
niekol'ko oblasti problémov a tazkosti rodin dietata s postihnutim v obdobi
raného a predSkolského veku. Nasledne uvadzam Specifika obsahu vzajomne;j
interakcie medzi rodinnymi prislu§nikmi a dietatom s postihnutim v priebehu
jednotlivych rozhovorov.

Obsah interakcie rodi¢ov k vlastnému dietatu s postihnutim v rodinach s ne-
poskytnutou ranou starostlivostou odbornikom z oblasti pomahajucich profesii je
kategoéria Stvrtého radu zastreSujuca nasledovné klicové komponenty obsahu
vzajomnych interakcii medzi rodicmi a detmi s postihnutim:

I. Chladné emocionalne postoje a vzdialenost vnimané rodinou v kontakte s die-
tatom je kategoria tretieho radu. Tato kategdria bola v ramci vyskumu
identifikovana v 59 % vyskytu odpovedi rodinnych prislusnikov deti s ne-
poskytnutou ranou starostlivostou odbornikom z oblasti pomahajticich
profesii. Dévodom uvedenej situacie je hlavne nedostatok priestoru ve-
novany vytvoreniu vdzby medzi rodiCom a dietatom v priebehu prvych
mesiacov spolo¢ného zZivota. V tomto dosledku rodi¢ia malo emocionalne
prezivaju rodiCovstvo a tym pocituju emocionalnu rampu medzi sebou
a dietatom.

1. Deficientnd schopnost prejavit prijemné emdocie ma podobu nedostatku
usmevu v reakciach orientovanych na dieta, neochoty pritulit dieta
a tendencie rodica byt vazny.

2. Negativna interakcia medzi rodicmi manifestovand do vztahu k dietatu sa
prejavila ako obmedzovanie dietata v pohybe z obavy pred reakciami
partnera a prenos negativnej interakcie medzi partnermi do podoby
negativnych pocitov a preZivania vo vztahu k dietatu.

3. Negativne emdcie siirodencov prezivané vo vztahu k dietatu s postihnutim
maju podobu prejavov hnevu, zlosti a Ziarlivosti vo¢i dietatu s postih-
nutim.

4. Neistota prezivand vo vztahu k dietatu ma charakter neistoty v emoci-
ach prezivanych k diefatu, neistoty v schopnosti byt rodiCom dietata
s postihnutim, neistoty v schopnosti postarat sa dlhodobo o dieta, po-
starat sa v dospelosti o dieta a neistoty z buducnosti dietata.
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5. Nepokoj a nervozita preZivand rodinou vo vztahu k dietatu s postihnutim
sa prejavili ako tendencia podrazdene vyzyvat partnera na uspokojenie
potrieb dietafa, tendencia reagovat nepokojom pri spontannych preja-
voch diefata, tendencia reagovat podrazdene pri akychkol'vek prezen-
tovanych potrebach.

6. Neschopnost akceptdcie dietata rodicmi ma podobu neschopnosti ak-
ceptovat pomalé tempo, slinotok a vzhl'ad dietata.

7. Pocity straty a vzdialenosti vnimané vo vztahu k dietatu mo6zu mat podo-
bu neschopnosti uchopit dieta kvoli jeho vzhl'adu, pocitu prazdna pri
uchopeni dietata, pocitov vy¢lenenia zo starostlivosti o dieta vnimané
otcom, snahy matky mysliet viac na seba ako na dieta, straty idealov
o dokonalom dietati, tendencie necitit sa ako matka, nevnimat dieta
ako vlastné, posobit vo vztahu s dietatom zdrZanlivejSie, vnimat dieta
ako niekoho cudzieho a zavidiet matkam zdravé dieta.

8. Pocity viny voci dietatu vnimané rodic¢mi sa prejavuju ako pocit viny z ne-
schopnosti predist postihnutiu dietata, snaha matky chciet iba zdravé
dieta, I'utovat sa.

9. Pocity vzdialenia od dietata vnimané rodi¢mi maju charakter moznosti
pozorovat dieta iba spoza skla, moznosti pozorovat dieta iba v spleti
zdravotnickej techniky, nemoznosti dotknut sa dietata a nutnosti za-
stavit laktaciu.

10. Tendencia rodicov hanbit sa za dieta s postihnutim sa prejavuje ako pocit
hanby matky za snahu mysliet iba na seba, za nedostato¢nu lasku voci
dietatu, za vzhl'ad dietata a dieta samotné pocas pritomnosti blizkych
a priatel'ov v domacnosti.

11. Tendencia rodicov odmietat diagnozu dietata: neschopnost akceptovat
diagnozu diefata a opakovane si ju nechat potvrdit u iného odbornika,
snaha nachadzat omyl v lekarskych zakrokoch, snaha preniest zodpo-
vednost na odbornikov a neschopnost prijat diagnézu ako nezvratny
fakt.

Vonkajsie a skryté prejavy odmietania dietata rodinou ako kategoria tre-

tieho radu zastreSuje situacie, v ktorych rodi¢ia manifestovali neakcep-

taciu az odmietanie diefata s postihnutim. Tato kategoria bola v ramci
vyskumu identifikovana v 58 % vyskytu odpovedi rodinnych prisluSnikov
deti s neposkytnutou ranou starostlivostou odbornikom z oblasti poma-
hajucich profesii. Dévodom uvedenej situacie je predovSetkym nestotoz-



nenie sa s rolou rodi¢a diefata s postihnutim, neakceptovanie a neprijatie
postihnutia vlastného dietata.

12.

13.

14.

15.

16.

Odmietavé tendencie rodicov manifestované v spolocnych aktivitdch mali
podobu celkového nezaujmu o detsku hru, nedostato¢nej snahy matky
iniciovat a nasledovat hru s dietatom, nedostatocnej snahy rodicov
rozvijat hrovu aktivitu, snahy zaujat veducu rolu v hre s tendenciou
ukoncit ju z pozicie veduceho hry, tendencie rodiCov preferovat sta-
tické hrové aktivity bez moznosti rozvijania hry a tendencie rodicov
vyhybat sa detskej hre s odmietanim a preferovanim inej ¢innosti.
Podrdzdenost pozorovand v reakcidch na prejavy dietata ako tendencia
nadmernej kritickosti voéi dietatu a tendencia reagovat podrazdene
na akékol'vek prejavy diefata.

Snaha rodicov emociondlne sa vzdialit a uniknut zo situdcie a reality sa
prejavuje ako snaha matky vratit sa ¢o najskor do prace, snaha rodicov
¢o najskor umiestnit diefa do vhodného typu zariadenia, snaha rodi-
¢ov maximalne sa venovat svojim zalubam a koni¢kom, snaha rodi¢ov
uzatvarat sa do seba, snaha rodiCov zabezpecit si tesne po prichode
z porodnice opatrovatel’ku pre dieta.

Tendencia preniest zodpovednost za starostlivost o dieta na partnera ma
podobu tendencie partnera venovat sa pracovnym a spolocenskym po-
vinnostiam.

Tendencia rodicov nepriamo odmietat dieta sa prejavuje ako snaha rodi-
Cov preferovat intaktné dieta suirodeneckého paru.

Kvalitativna analyza obsahu rozhovorov s rodi¢mi deti s postihnutim odha-
lila niekolko silnych stranok §pecialnopedagogickej intervencie orientovanej
na dieta s postihnutim raného a predskolského veku. Poznatky formulované
na zaklade dokladnej analyzy ziskanych udajov nasledne poukazali na efektiv-
nost ranej starostlivosti o rodinu diefata s postihnutim vo vztahu ku konkrét-
nym rovinam obsahu interakcie ¢lenov rodiny s dietatom. Na zaklade takto
ziskanych udajov mozno vymedzitf nasledovné odporucania pre Specialnope-
dagogicku teoriu a prax.
= Poskytovat ranu starostlivost vSetkym ¢lenom rodiny nevynimajuic suroden-

cov deti s postihnutim. Empirické vysledky poukazuju na doélezitost po-
skytnutia komplexnych informacii v§etkym €lenom rodiny, primerane ich
vyvinovej urovni. Podrobné a pravidelné informovanie prispieva k vytvore-
niu pevnejSich vazieb medzi ¢lenmi rodiny a ich vacSej participacii na sta-
rostlivosti o dieta.
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Poskytovat ranu starostlivost priamo na novorodeneckom oddeleni porodni-
ce pred odchodom dietata do domaceho prostredia. Pritomnost odbornika
z oblasti pomahajucich profesii priamo na oddeleni nemocnice napomaha
prijatiu dietata s postihnutim rodi¢mi. Tento odbornik moze napomahat
rodine v prvotnom zorientovani sa v krizovej situacii poskytnutim krizo-
vej intervencie, poskytnutim konkrétnych rad a odporuceni v starostlivosti
o diefa a zaroven vytvara predpoklad naslednej starostlivosti odbornikom
po prepusteni dietata do domaceho prostredia. Pritomnost odbornika ma
vyznam aj z hl'adiska vytvorenia spravnej predstavy rodiny o diagnéze die-
tata, jeho mozZnych perspektivach a potrebach.

Poskytnutie naslednej podpory rodine po oznameni diagnozy dietata. Infor-
movanie o tazkostiach alebo postihnuti dietata predstavuju pre rodinu za-
tazovu situaciu, ktort mnohokrat nie je schopna svojimi spo6sobmi iispesne
vyriesit. Jednotlivi ¢lenovia rodiny potrebuju pocitovat spoluucast inych
0s0b v starostlivosti o dieta a tym vytesnenie pocitu osamotenia v prob-
1éme. Nevyhnutnostou odbornikov je poukazat na mozné pozitiva vznik-
nutej situdcie (napriklad zdravie diefata napriek pritomnosti postihnutia),
poskytnutie emocionalnej opory rodine aj s moznostou spolu zdielat emo-
cie. Nasledna podpora predstavuje sucasne poskytnutie informacii o dia-
gnoze s odkazom na nasledné institticie, odbornikov a iné¢ formy pomoci.
Vytvarat priestor pre podporu interakcii medzi rodi¢mi (predovsetkym mat-
kou) a diefatom s postihnutim, alebo rizikom. Prvotné prijatie alebo nepri-
jatie dietafa predstavuje kIi¢ k naslednym vizbam medzi dietatom a jeho
opatrujucim prostredim. Podpora interakcie predstavuje vytvaranie prilezi-
tosti pre participaciu rodicov na starostlivosti o dieta od samého pociatku
v miere akceptovatel'nej odbornikmi (napriklad ucast na kipani predcasne
narodeného dietata umiestneného v inkubatore, moznost prebalit dieta
v inkubatore, mozZnost obliect dieta...). Ugast rodi¢a na drobnych ukonoch
suvisiacich so starostlivostou o dieta vyznamne napomahala akceptovaniu
odlisnosti dietata nielen rodi¢mi, ale nasledne aj Sir§im rodinnym prostre-
dim.

Podporovat nadvizovanie socialnych kontaktov rodiny dietata s postihnutim.
Vytvaranie vizieb medzi Clenmi rodiny a §ir§im socialnym prostredim vy-
znamne napomaha integrovaniu dietata a celej rodiny do Zivota spoloc-
nosti. Zapojenie rodiny do bezného Zivota napomaha jednotlivym ¢lenom
participovat na situaciach dotykajucich sa vSetkych rodin bez ohladu
na pritomnost postihnutia diefata. Rodine podobna situacia dava moznost



porozumiet, Ze pritomnost postihnutia nie je prekazkou v plnohodnotnom
zivote a prinasa iba iny rozmer kvality Zivota.
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