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4. Rodinny Zivot so zdravotnym postihnutim: zvladanie
emaocii, rodinnych roli a inkluzivnej podpory

4.1. Emocionalny proces, ktorym rodiny prechadzaju

Uvod

Tato Cast’ bola pripravena s ciel'om normalizovat’ komplexny emocionalny proces, ktory rodi¢ia
prezivaju po stanoveni diagndzy. Je dolezité vnimat’ tieto reakcie ako bezné, nie ako linearny a

nevyhnutny priebeh.

Vznik zdravotného postihnutia v ramci rodiny nepredstavuje iba izolovanu medicinsku udalost,
ale posobi ako systémovy katalyzator, ktory zédsadne meni psychosocidlnu rovnovahu
domécnosti. Z pohladu tedrie rodinnych systémov diagndza alebo vznik postihnutia spusta
»krizu zmeny* — kriticky bod, ktory si vyzaduje zdsadnt restrukturalizaciu existujucich roli,
ocakavani do buducnosti a kazdodenného fungovania. Hoci fyziologicka realita postihnutia sa
tyka jednotlivca, jeho psychologicky dopad sa $iri naprie¢ celou rodinnou sietou a spusta

komplexny, nelinearny proces emocionalneho prispdsobovania sa.

Pociato¢na faza je Casto charakterizovana Sokom; ide o fyziologické a psychologické otupenie,
ktoré funguje ako ochranny mechanizmus proti ndhlej traume spdsobenej diagnézou. Tento
kognitivny nesulad zvycajne vedie k popieraniu, teda k vedomému alebo nevedomému
odmietaniu prijat’ trvalost’ alebo zavaZnost situacie. V tomto kontexte by sa popieranie nemalo
vnimat’ iba ako nedostatok, ale aj ako do¢asny ochranny ,,nadraznik*, ktory rodinnému systému

umoziiuje mobilizovat’ psychologické zdroje potrebné na dlhodobé zvladanie situécie.

Ked’ sa realita opatrovatel'ského prostredia upevni, casto sa objavi hnev. Tento emocionalny
vykyv sa moZe premietat’ na zdravotnickych pracovnikov a duchovné entity alebo sa obratit
dovnutra ako vina a sebaobviniovanie. Tato faza je neoddelitelne spojena s oplakavanim
"idealizovaného dietata" alebo so stratou ocakavaného rodinného pribehu. Tento "chronicky
smutok" potvrdzuje nesulad medzi ocakévanou zivotnou trajektoériou a skutocnost’ou, ktora sa

objavila.



V kone¢nom dosledku G¢inna odolnost’ rodiny zavisi od pohybu smerom k prijatiu a adaptécii.
Prijatie neznamena nepritomnost’ bolesti alebo tazkosti; skor sa vztahuje na kognitivne
preformulovanie, v ktorom je postihnutie integrované bez toho, aby dominovalo identite rodiny.
Znamena to posun od pasivneho stavu znaSanlivosti k aktivnhemu stavu riadenia, ktory sa

vyznacuje reStrukturalizéciou roli a aktivnou poziadavkou na inkluzivne podporné systémy.

Na d’alSie objasnenie vysSie opisaného emocionalneho prostredia nasledujuce definicie ramcuju

psychologicky vyvin v rdmci tejto Casti:

Mechanizmus Soku: Definovany ako stav nerovnovahy, v ktorom je kognitivne spracovanie
docasne pozastavené. V kontexte diagnozy zdravotného postihnutia sa Casto prejavuje
neschopnost’ou zapamitat’ si medicinske informacie alebo vykonévat’ bezné ulohy v désledku

nahleho narusenia ,,predpokladaného sveta“.

Obranné popieranie: Vnimané ako regulacna stratégia. Hoci dlhodobé popieranie moze brzdit’
v€asnu intervenciu, jeho ¢iastocné alebo docasné vyuzitie moze v urcitych obdobiach predist
psychickému kolapsu a umoznit' rodine postupne spracovat’ diagnézu v zvladnutelnych

etapach.

Presunuty hnev a vina: Hnev je chapany ako sekundarna emdcia vychadzajica zo strachu a
bezmocnosti. Zahfia aj ,.existencidlny hnev* (spochybiiovanie spravodlivosti sveta) a

sklamanie z nedostato¢nej spolocenskej dostupnosti a podpory.

Cyklus smutku (chronicky smitok): Na rozdiel od klasického smutenia, kde je objekt straty
nepritomny, rodiny Zijuce so zdravotnym postihnutim zazivaju ,,nejasnu stratu®. Osoba je
pritomnd, no oc€akévana predstava o jej vyvine alebo buducnosti sa nenaplni; to vedie k
opakovanému procesu smutenia, ktory sa aktivuje pri vyvinovych milnikoch (napr. ked’ dieta

nezacne chodit’ v o¢akdvanom veku).

Obnovujuce prijatie: Predstavuje reorganizaciu rodinného systému. Zahfna predefinovanie
pojmu ,normalnost™, advokaciu a presun pozornosti z obmedzeni vyplyvajucich zo

zdravotného postihnutia na schopnosti jednotlivca a odolnost’ rodiny ako celku.



Pochopenie emocionalneho spektra (Sok, popretie, hnev, smutok,
prijatie)

Emocionélne reakcie na diagndzu diet'ata sa Casto prirovnavaju k stadidm smutku, ktoré slavne
konceptualizovala Elisabeth Kiibler-Rossova (1969). Je vel'mi dolezité zdoraznit’ rodicom, ze
nejde o linearny proces. MoZu preskocit’ jednotlivé Stadia, vratit’ sa k nim alebo ich prezivat

niekol’ko sucasne.

Obrazok 1. Emocionalny proces, ktory prezivaju rodiny s detmi so Specialnymi potrebami

Sok a popieranie

Faza Soku je pociatoc¢na reakcia rodi¢ov, ked’ sa dozvedia diagnozu alebo si uvedomia, Ze nieco
je inak. Je to stav fyzického a emocionalneho "zamrznutia". Pocas tohto obdobia je mozog tak
zahlteny spravou, Ze sa doCasne vypne, aby sa ochranil. Rodi¢ia tento moment ¢asto opisuju

ako pocit, akoby ich zasiahol tazky predmet alebo akoby sa nahle zastavil Cas.
Pocas tejto fAzy mozno u rodi€ov pozorovat’ nasledujlice stavy:
Otupenost” Spo€iatku nemusite ni€ citit’. Ste fyzicky pritomni, ale vaSa mysel je d’aleko.

Fyzické reakcie: Pocit chladu, chvenie, nekontrolovatel'ny pla¢ alebo pocit neschopnosti

dychat.

Tunelové videnie: Mozete vidiet pohyb pier lekara, ale nepocujete, co hovori.




Pripadova Studia: Sinem berie svojho 2-rocného syna k odbornikovi. Lekar jej vysvetli, Ze jej
syn ma autizmus. Sinem zdvorilo prikyvne, ide do auta a hodinu sedi a pozera na volant.
Nedokaze si spomenut na jediné slovo, ktoré lekar povedal po slove "autizmus". Zatial nie je

smutnd, je len zamrznutd.

Po tom, ako pominie prvotny $ok, nastupuje nevera. Je to sposob, akym mozog hovori: "Este
to nezvladam, tak budem predstierat, Ze sa to nedeje. Neznamena to, Ze rodicom na tom
nezalezi; je to obranny mechanizmus, ktory ma udrzat’ nadej a oddialit’ bolest’. V tomto Stadiu

mozu rodicia zazivat nasledovné:

Popieranie diagnozy: Mysliet si, ze lekari urobili chybu alebo vysledky testov boli pomylené.

Zlahcovanie problému: Presvied€anie sa, ze problém je docasny alebo zanedbatelny.

Navstevovanie lekarov: Navstevovanie viacerych rdznych lekarov nie preto, aby ¢lovek ziskal

pomoc, ale v nadeji, ze niekto povie, ze je vSetko v poriadku.
Pripadova Stadia

Mahirovej dcére bola diagnostikovana porucha sluchu. Mahir trva na tom, ze pocuje dobre, je
len tvrdohlava ako jej matka. Odmieta podpisat papiere na nacuvaci pristroj a trva na tom, ze
"do buduceho roka to zmizne". Tyzdne travi vyhladavanim pribehov o lekarskych chybdach na

internete, aby dokdzal, zZe lekari sa mylia.

Je dolezité si uvedomit’, ze Sok a nevera su normalne. Slizia ako emociondlny "liek proti
bolesti". Umoziluju rodine stravit’ spravu po malych, zvladnutel'nych ktskoch, aby ich cela

realita nezaplavila naraz.

Popieranie je vSak unikom od reality. Vo faze popierania rodi¢ia nie si pripraveni prijat
celozivotny charakter postihnutia. Namiesto toho, aby cCelili krutej realite, snazia sa najst’ I'ahSie
vysvetlenie. Funguje ako §tit chraniaci srdce pred bolest’ou, kym nie je dostato¢ne silné na to,

aby unieslo pravdu.

Popieranie sa zvyc€ajne neprejavuje ako Uplné odmietnutie lekarovych slov. Namiesto toho sa

Casto prejavuje ako hl'adanie vyhovoriek alebo bagatelizovanie problému.
NajcastejSie sa popieranie prejavuje v rodinnom Zzivote:

Vysvetlenie "neskorého rozkvetu": RodiCia sa Casto presviedcaji, ze ich dieta nie je iné, len

pomalSie ako ostatni. Vyhl'addvaju pribehy l'udi, ktori mali na zaciatku problémy, ale neskor sa



ukdzali ako "dobri". "MJ9j stryko nerozpraval do Styroch rokov a teraz je z neho inZinier. Moje
dieta sa Casom zlepsi." Preto v presvedCeni, ze dieta sa prirodzene zlepSi samo, odkladajua

logopedicku terapiu alebo v€asnu intervenciu.

Obvinovanie prostredia: Namiesto toho, aby rodicia prijali, ze dieta ma vnatorny problém

(napriklad poruchu u¢enia alebo poruchu zmyslového spracovania), mézu obvinovat’ vonkajsie
faktory. Myslienky typu "Takto sa sprava nie preto, Ze ma ADHD, ale preto, ze jeho ucitel’ka je
prilis prisna" alebo "Neignoruje nés, v dome je prili§ velky hluk" vedi k spravaniu, ako je
napriklad neustala zmena Skoly alebo $tylu vychovy v nadeji, ze problém vyriesi "dokonalé

prostredie".

Funkcéné popieranie ("super rodic”): Niekedy sa popieranie prejavuje ako nadmerne tvrda

jca. i¢i ozu verit, z uda & 7it’, cvidi uziv
raca. Rodi¢ia mo erit’, ze ak sa buda dostato¢ne snazit, cvicit’ alebo uzivat’ dostatok

M

vitaminov, m6Zu postihnutie "vylie€it". Prevlada myslienka: "Ak budeme robit’ tito terapiu 40
hodin tyZzdenne, buduci rok uz nebude autisticka. Z tohto dévodu mézu tlacit’ diet’a (a seba) az

do vycerpania, aby "porazili" diagnézu.
Pripadova Stiadia: Pribeh ,,Len hanblivé*

Dcere Aleyny Safiye bola diagnostikovand zavazna socialna uzkost a oneskoreny vyvin. Ked' ju
vSak pride navstivit rodina, Aleyna sa sprava, akoby sa nic¢ nedialo. Ked’ sa Safiye schova pod
stol a odmieta nadviazat’ ocny kontakt, Aleyna sa usmeje a povie hostom: "Takto sa sprava, aby
si ziskala pozornost, ked’ ste nablizku, pretoze si nedala popoludnajsi spanok. Aleyna pozna
diagnozu, ale pred ostatnymi a casto aj sama pred sebou prepisuje pribeh tak, aby vyzeral

"normalne". Prijat pravdu sa citi ako prijat porazku.

Popieranie zvyCajne zmizne, ked’ sa rozdiel medzi dietatom a jeho rovesnikmi stane prili$
velkym na to, aby sa dal ignorovat’. Ked’ napriklad iné deti za¢nu Citat’ alebo jazdit’ na bicykli
a ich vlastné diet’a nie, vyhovorky uz nefunguju. Je to bolestivé, ale je to nevyhnutné, aby sme

mohli prejst’ k d’al$im krokom.

Pocitviny a hnev

Hnev, ktory sa zvyCajne mieSa s pocitom viny, mdze byt namiereny proti zdravotnickym
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pracovnikom, manzelskému partnerovi, sebe samému, Bohu a dokonca aj proti diet’at’u.

Pocit viny sa Casto prejavuje myslienkami ako "Mohol som to urobit’ lepSie?" alebo "Je to moja

vina?". NajcastejSie prejavy viny su uvedené nizsie.



Vina za stav dietata: Vidiet' seba samého ako pri€inu potrieb dietat’a, mysliet si, Ze konanie

(alebo necinnost’) pocas tehotenstva alebo pdérodu ovplyvnilo situdciu. Neustale
prehodnocovanie lekarskych sprav alebo minulych udalosti, myslenie "keby sme si to boli

vSimli skor".

Pocity nedostato¢nosti a viny v suvislosti so starostlivostou: Presvedcenie, ze sme sa o diet'a

nestarali dostato¢ne dobre alebo Ze sme plne neuspokojili jeho osobitné potreby. Tvrda kritika
seba samého, ked’ je naruSend terapia alebo vzdeldvanie dietata, neustéaly tlak na to, aby bol

rodi¢ dokonaly.

Pocit viny voéi inym detom (zdravym surodencom): Mysli si, Ze starostlivost’ o dieta so

Specidlnymi potrebami zniZzuje €as, pozornost’ a zdroje (financné/emocionalne), ktoré ma k
dispozicii pre ostatné deti. Pocit smutku, Ze nemoéze travit Specidlny cas so zdravym

strodencom, pocit viny, ze surodenec nemdze mat’ "normélne" detstvo.

Pocit viny z uspokojovania vlastnych potrieb: Mysli si, Ze venovat’ ¢as sebe znamena ukratit’

potreby dietat’a so Specidlnymi potrebami. Pocit sebectva aj vtedy, ked’ si chcete vziat’ kratku

dovolenku, venovat’ sa koni¢ku alebo jednoducho relaxovat’.

Hnev je zvycajne vyrazom pocitu sklamania, bezmocnosti a nespravodlivosti. NajCastejSie

prejavy hnevu st uvedené niZsie.

Hnev voci diagnoze a systéemu: Neskora diagndza dietat’a, nedostatok vhodnej liecby alebo
vzdelavacich sluzieb, byrokratické prekazky. Rozvijajica sa ostra kritika a neddvera voci

lekarom, terapeutom, skoldm alebo $tatnym instituciam.

Hnev vod¢i manzelom (partnerom): PresvedCenie, Ze bremeno starostlivosti nie je spravodlivo

rozdelené, vnimanie, Ze manzel/ka dostato¢ne nerozumie situdcii alebo ju nepodporuje. Casté
a intenzivne hadky, dokonca aj kvoli drobnym problémom, tiché napétie (trucovanie) v

domacnosti.

Hnev vodi dietatu: Problémy so spravanim dietata (zachvaty hnevu, problémy so spankom,

nedostatocna komunikacia) alebo vycerpanie rodi¢a v dosledku neustalej zat'aze starostlivosti.
Prejav ostrej reakcie voc¢i dietatu v momente nahleho zvysenia hlasu alebo uplnej straty

trpezlivosti (to zvyc€ajne hned’ potom vyvola silny pocit viny).



Hnev zamerany na socialne prostredie: Odsudzujuce pohlady, nevhodné poznamky alebo

nedostatocna podpora okolia (pribuznych, priatelov, spolo¢nosti). Stiahnutie sa od pribuznych,
obranné alebo agresivne reakcie na odsudzujice pohlady, s ktorymi sa stretdvame vonku,

vzbura proti osudu s otdzkou "Preco prave my?".
Pripadova Stidia: Ml¢anie viny

Elif pripravovala svojho sedemrocného syna Egeho, ktory ma poruchu autistického spektra, na
spanok. V timenom svetle izby pohladila Egeho po lici. Ege pokojne spal po celodennej terapii
a hluku v skolke. Elif si sadla na okraj postele a tazko vzdychla, na pleciach jej lezala tarcha,
v hlave jej kruzili tie iste myslienky: "Nemala som ist na tu sluzobnii cestu pred porodom. Stres...
vsetko to bolo kvéli stresu. Alebo ten liek, ¢o spominal doktor... Skoda, Ze som si ten liek nevzala.

Nechdpala som uplne jeho prvé roky. Prehliadla som vsetky priznaky. Nie som dobra matka."

Tieto pocity st normalne a s sucastou procesu smutenia rodiny. Délezité je naucit’ sa tieto

pocity vyjadrovat’ zdravym spdsobom a vytvorit’ si mechanizmy na zvladanie.

Smutok a vyjednavanie

Toto je kriticka faza. Rodic¢ia oplakavaju stratu "ocakdvaného" dietata a buducnosti, ktort si
predstavovali. Ako definoval Olshansky (1962), ide o chronicky smutok, ktory sa méze znovu

objavit’ pri vyznamnych medznikoch (napr. prvy deii Skoly, narodeniny).

Zial (smiitok) je hlboky smutok nad stratou "idealneho" dietata, ktoré rodina o¢akavala a
predstavovala si, a "normalneho" rodinného Zivota. NajcastejSie prejavy smutku a smutku su

uvedené nizsie.

Smutok za ocakédvanou buducnostou (chronicky smutok): Ide o opakujlici sa smutok pri

kazdom vyvojovom medzniku v zivote dietata (zaciatok chddze, chodenie do skoly,
socializacia atd’.), a nie o jednorazovu udalost’. Tento smutok sa znovu spusta, ked’ si rodina
uvedomi, Ze ich diet’a zaostava za svojimi rovesnikmi alebo nikdy nebude schopné robit’ urcité
veci. Vyhybanie sa pohl'adu na Gspechy rovesnickych deti na rodinnych stretnutiach alebo na
socidlnych sietach, stiahnutie sa, ked sa takéto témy otvoria, alebo prezivanie néhlych

emocionalnych vybuchov.



Smutok spdsobeny socidlnou izolaciou: Kvoli zatazi starostlivosti o dieta so Specidlnymi

potrebami a strachu zo spoloCenskej stigmatizacie sa rodina postupne stiahne zo svojho
spolo¢enského kruhu. Cinnosti, ktoré boli kedysi I'ahké (navsteva restauracie, cesta na
dovolenku), sa stavaji tazkymi, ¢o v rodine vyvoldva hlboku osamelost’ a smutok. Neustale
odmietanie pozvani od priatelov a pribuznych, uzatvaranie sa do domdacnosti s pocitom

"nepochopenia" a pokles komunikacie v manzelstve.

Strata energie a motivacie: Neustala starostlivost’, finanéné tazkosti a chronicky stres sposobujii

u rodi¢ov vyhorenie. Prejavuje sa to ako stav neustdlej inavy a nespokojnosti. Tazkosti s
udrziavanim kazdodenného rezimu, vzdanie sa konickov, tazkosti s prejavovanim zaujmu o

druhého a l'ahostajnost’ k domécim pracam.
Pripadova studia: Studené steny smutku

Od stanovenia diagnozy uplynuli tri mesiace, ale Laleov Zivot v ten den zamrzol. Ich domov,
kedysi vesely a Zivy, teraz utichol pod tarchou skutocnosti, Ze Ipek sa nikdy nenauci hovorit.
Lale premdhali vzlyky, ked sledovala vided s Ipekovymi nezmyselnymi detskymi zvukmi. "Tie
zvuky... Teraz su prec. Nebudem mat's dcérou nikdy normalny rozhovor medzi matkou a dcérou?
Uz nikdy ju nebudem pocut” hovorit "mami"? Dieta mojich snov je teraz prec. Zostalo len toto
hlboké ticho.” Lale sa zavrela vo svojej izbe. Neodpovedala na telefondty svojich priatelov a

odmietala chodit von. Tento smutok ju uplne odrezal od jej spolocenského kruhu.

Vyjednavanie je pokus o opitovné ziskanie kontroly s cielom zmenit’ situdciu, zvy¢ajne je to
zmes nadeje a bezmocnosti, ktord sa objavuje v akomsi vzorci "ak... potom". NajcCastejSie

prejavy vyjedndvania st uvedené nizsie.

Vyjednavanie typu "moZem urobit’ viac" (intenzivne terapeutické vyhladavanie): Rodina

vynaklada nadmerné usilie na uplné vyriesenie situdcie alebo aspoil na jej vyrazné zlepSenie.
Zahina to hl'adanie pocetnych a intenzivnych réznych terapii alebo alternativnych spdsobov

liecby, Casto az do tej miery, Ze sa postivaju hranice diet’ata.

Odraz v rodinnom Zivote: Venovanie vSetkych alebo velkej casti finanénych prostriedkov na

experimentalne/nakladné liecby, jeden z rodicov (zvycajne matka) preberd ulohu terapeuta na

plny uvizok, neustale skimanie novych lekarov a metdd.



Vyjednavanie s vierou/osudom: Rodina méze verit, Ze musi nieco sl'ibit’ (Bohu, vesmiru atd’.)

alebo sa obetovat’ vymenou za zmenu situacie. MySlienky typu: "Ak sa stanem lepSim
sqn

¢lovekom, budem robit’ viac dobrych skutkov, stav mdjho dietat’a sa zlepsi," veda k tendencii

k nadmernému sebaobetovaniu a zanedbavaniu.

Vyjednavanie s cielom vyhnut' sa pocitu viny: Rodina sa snazi dokazat’, ze dokaze situaciu

kontrolovat’ tym, ze pri¢inu choroby/situdcie neustale pripisuje vonkajsim faktorom alebo
I'ud’om vo svojom okoli. Je to tieZ sposob, ako uniknit’ vlastnym pocitom viny. PoktsSaju sa
ukazat, Ze sa snazia situaciu napravit’ tym, ze kritizuju svojho manzela, lekarov alebo l'udi
okolo seba. ("Keby bol m6j manzel opatrnejsi..." alebo "Keby tento lekar stanovil spravnu

diagnézu...").

Je dolezité si uvedomit’, ze tieto Stadia su cyklické a ze rodiny mozu neustale prechadzat’ medzi

smutkom, hnevom, vyjedndvanim a prijatim.

Prijatie a reorganizacia

Toto Stddium nie je "Stastnym koncom" alebo stavom "uniku" zo smutku. Prijatie zahfiia
integraciu reality postihnutia dietat’a do rodinného zivota. Znamena posun od otazky "Preco sa

to stalo?" k otazke "Co budeme teraz robit’?".
V tomto Stadiu moézu rodic¢ia zazivat’ nasledovné:

Prijatie neznamena pasivne zmierit’ sa so situaciou, ale skor vidiet' realitu taku, aka je, a
rozhodnut’ sa s nou pohnut’ vpred. NajcCastejSie prejavy prijatia a reorganizacie su uvedené

niz§ie.

Zmena zamerania na dieta: Rodina sa prestava zameriavat’ vylucne na nedostatky diet'at’a alebo

oznacenie diagnézy a zacina sa sustred’ovat’ na jeho existujuce schopnosti, silné stranky a
individualnu osobnost’. Namiesto toho, aby hovorili: "Vychovavame diet’a s autizmom," za¢na
pouzivat’ jazyk, ako napriklad: "Ege ma autizmus, ale ma Gzasnu hudobnu pamét’ a je vel'mi

dobry v prirad’ovani farieb.

Pozitivne preformulovanie: Namiesto toho, aby rodina vnimala problémy ako katastrofu alebo

zataz, zacne ich vnimat’ ako zvlaStne poslanie, prilezitost’ na rast alebo inu zivotnl cestu.



Namiesto toho, aby hovorili: "Tato situacia nadm znicila cely Zivot," za¢nu hovorit’: "Tento
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proces z nas urobil trpezlivejsiu, sucitnejs$iu a prepojenejsiu rodinu.

Obhajoba a posilnenie postavenia: Po prijati situacie rodina prestava byt pasivnym prijemcom

a stdva sa aktivnym obhajcom prav svojich deti. Rodiny aktivne komunikuji s miestnymi
uradmi, Skolami alebo zdravotnickymi zariadeniami v suvislosti so vzdelavanim a lieCbou
svojich deti a dokonca sa pridavaji k organizaciam obcianskej spoloc¢nosti, aby podporili iné

rodiny.

Nov¢ a realistické o¢akdvania: Vzdanie sa tradi¢nych snov o budiicnosti dietata (univerzita,

Standardna kariéra) a stanovenie malych, zmysluplnych, individualizovanych ciel'ov, ktoré
zodpovedaju jeho moznostiam. Prijatie reality, Zze "nemo6Zeme od nich ocakdvat’, Ze sa stanu
inziniermi", a zameranie sa na ciel’ "naSim cielom je, aby ziskali zruc¢nosti, ktoré im v

budicnosti umozZnia it ¢o najsamostatnejsie".

Reorganizacia sa tyka praktickych a Strukturdlnych zmien, ktoré nasleduju po akceptacii.

Zahina operativne pretvaranie rodinného Zivota podl'a potrieb dietat’a.

Prerozdelenie uloh a povinnosti v rodine: Tarchu starostlivosti uz nenesie len jeden rodic¢

(zvyCajne matka), ale je jasne a planovane rozdelend medzi druhého rodica, surodencov a Sirsiu
rodinu. Otec pravidelne prebera veCerné fyzioterapeutické cvicenia; starsi suirodenec pomaha s

komunika¢nym zariadenim, ktoré pouziva jeho sirodenec, alebo mu cita.

Vytvéranie novych a funkénych rutinnych postupov: Vytvorenie flexibilného, ale

predvidateného nového denného a tyzdenného rozvrhu na zaklade terapeutickych, skolskych
a zdravotnych potrieb dietata. Zavedenie pevného terapeutického sedenia v sobotu rano
namiesto vikendovych vyletov; usporiadanie ¢asu na jedlo v tichom, malo podnetnom prostredi,

ktoré vyhovuje zmyslovej citlivosti diet’at’a.

Aktivne vyuZzivanie podpornych sieti: Rodiny aktivne a systematicky vyuzivaju profesionalne

a socialne siete na podporu a vymanenie sa z izolacie. Pravidelné navstevovanie podpornych
skupin; zabezpeCenie opatrovatela (asistenta); ucenie starych rodi€ov zrucnostiam v

starostlivosti o dieta a prijimanie pravidelnej podpory od nich.

Zmena finanéného pldnovania a priorit: Prerozdelenie ekonomickych zdrojov rodiny podla

prioritnych potrieb dietat’a a planovanie dlhodobych nakladov. Skrty v rozpoéte na dodato&né



vydavky (napr. menej dovoleniek); zriadenie Specidlneho sporiaceho uUctu alebo planu

zékonného opatrovnictva pre buduci samostatny zivot diet’at’a.

Prispdsobenie domadcnosti a zivotného priestoru: Ide o upravu fyzického prostredia v
domacnosti tak, aby vyhovovalo potrebam a bezpecnosti dietata. Vymena zamkov na dverach,
aby dieta nemohlo utiect’; vytvorenie tichého kutika (senzorického priestoru) v domacnosti pre
deti so senzorickymi potrebami; pridanie madiel alebo najazdovych ramp v kipelni pre deti s

obmedzenou pohyblivostou.
Pripadova Stadia: Vedoma reStrukturalizacia spolo¢enského Zivota

Can je dieta so Specialnymi potrebami. Canov otec povedal svojej manzelke: "Buduici tyzden
ideme do parku s rodinou Canovho kamarata zo Skoly Emreho. Neodsudzuju nds, naopak,
vymieiiame si zdzitky. Jeho manzelka sihlasila: "Ano, vd'aka tejto skupine sme sa prestali citit

izolovani. Stretavanie sa s ludmi, ktori nam rozumeju, ktori su ako my, nam dodava silu.

4.2. Zmeny v rodicovskych rolach a ich désledky

Uvod

V tejto Casti sa skiimaji hlboké zmeny identity, ku ktorym dochadza, ked sa rodi¢ stane

opatrovatel'om postihnutého dietat’a.

Fenomén akumulacie roli

Mat’ dieta so Specidlnymi potrebami zdsadne meni tlohy, povinnosti a rodinnu dynamiku
rodicov. Ide o zlozity proces, ktory vedie k vyznamnym vyzvam aj hlbokym prileZitostiam na
osobnostny rast. Jednym z kl'aiCovych pojmov, ktory vysvetl'uje intenzivny stres a vycerpanie,
ktoré zazivaji rodiny s dietatom so Specidlnymi potrebami, je pojem "pret’aZenie roli".
Rodic¢ia musia okrem tlohy "matky" alebo "otca" Casto zastavat’ aj viacero novych a naro¢nych
uloh sucasne. Tato situdcia znamend, ze pocet tloh, ktoré musi jednotlivec plnit’ sicasne, alebo

o¢akavania, ktoré tieto tlohy prinasaja, presahuju jeho moznosti.



Uloha manaZéra pripadu: Fenomén "pret'azenia rolami" je situdcia, ktoru ¢asto zaZivajl rodicia

deti so Specialnymi potrebami. Tato situdcia vznika vtedy, ked’ rodi¢ia okrem svojich beznych
roli (manZel/manzelka, matka/otec, zamestnanec) preberaju aj nové, intenzivne a
Specializované ulohy. Spomedzi tychto prekryvajlcich sa roli je byt "manazérom pripadu”

pravdepodobne najvycerpavajucejsia a psychicky najnarocne;jsia.

Aj ked’ rodi¢ nie je oficidlnym manazérom pripadu, stdva sa Ustrednou osobou, ktora riadi
komplexné potreby dietat’a. T4to uloha zahfia koordinéciu, planovanie a nasledné ulohy, ktoré

by vykonaval odbornik.

Riadenie neustdlej komunikacnej siete: Rodi¢ia musia neustale udrziavat’ komunikaciu medzi
vSetkymi odbornikmi v zivote svojho dietat’a (lekari, fyzioterapeuti, logopédi, psychologovia,

Skolski administratori, Specialni pedagdgovia atd’.)

Kontrola toku informacii: Neustale aktualizovat’ lekarske spravy, terapeutické poznamky a

vzdelavacie plany, aby kazdy odbornik vedel, ¢o robia ostatni.

Jazyk rodica: "Musim dnes logopédovi povedat, o v€era navrhol fyzioterapeut, aby mohol

podla toho upravit’ sedenie. O tychto novych informéciach by mala vediet’ aj Skola.

Planovanie stretnutia a dopravy: Organizacia vSetkych stretnuti (Casto v r6zne dni a na roznych

miestach), zabezpecenie dopravy a prislusné prispdsobenie starostlivosti o surodencov.

Financné a pravne planovanie: Vyplhanie formuldrov poistenia, sledovanie poplatkov za

terapiu a vybavovanie papierov pre pravne naroky (spravy, pred¢asny déchodok, pomoc).

Jazyk rodica: "Ak nevyplnim formuldr poistenia so spravnymi kodmi, nezaplatia mi tento
mesiac poplatky za terapiu. Okrem toho, ak si naplanujem ti navstevu u lekara na 9:00, kto

vyzdvihne star$ie diev¢atko zo Skolky?

Rozhodovanie o liecebnom protokole: Rozhodovanie o najvhodnejSom postupe z nespocetnych

nazorov a moznosti lieCby tykajucich sa stavu diet’ata. To vytvara znacny tlak a zodpovednost'.

Monitorovanie kvality sluZieb: Neustadle vyhodnocovanie kvality sluzieb poskytovanych

dietat'u a v pripade potreby vznesenie namietky alebo zmena poskytovatel’a sluzieb.

Jazyk rodicov: "Je toto odporucanie dietoléga spravne? Alebo je lepsi liek, ktory navrhol iny
lekar? Nie som lekar, ale musim urobit’ toto rozhodnutie a vel'mi sa bojim, Ze urobim nespravne

rozhodnutie.



Uloha lekarskeho experta: Jednou z mnohych naroénych uloh, ktoré rodi¢ia deti so $pecialnymi

potrebami preberaju v ramci fenoménu "akumulacie roli", je tloha "lekarskeho experta". Tato
rola znamena, ze rodi¢ ma hlboké znalosti lekarskych a terapeutickych informécii tykajticich sa

stavu jeho diet’at’a, pricom sa Casto stadva kompetentnej$im ako odbornici.

Rozsiahly vyskum: Od okamihu, ked je dieta diagnostikované, rodicia travia hodiny
zhromazd’ovanim informécii z ¢lankov, vedeckych Studii, for a moznosti lieCby. Zdokonal'uju
sa v lekdrskej terminoldgii tykajlicej sa ochorenia, genetickych rizik a moznych sprievodnych

ochoreni.

Whladavac druhého nazoru: Neuspokoji sa s nazorom jediného lekara alebo terapeuta a

neustdle skima najnovsie lieCebné metody alebo testy.

Jazyk rodicov: "V noci nespim a googlujem kazdé pismeno syndromu moéjho dietat’a. Teraz

poznam publikécie, o ktorych niektori lekari ani nevedia. Stal som sa malym vedcom v dome."

Dohlad odbornikov: Rodic¢ia sa naucia techniky, ktoré pouzivaji fyzioterapeuti, logopédi a
Specialni pedagodgovia, a su zodpovedni za vykonavanie tychto cviceni doma. Svoj domov

premenia na mini rehabilita¢né centrum.

Manazment liekov: Monitoruju ddvkovanie pouzivanych liekov, ich mozné vedl'ajsie ti€inky a

interakcie a presne riadia plan uzivania liekov.

Jazyk rodicov: "UZ nie som len matka, som aj asistentka logopéda, Specialista na senzoricku
integraciu, domaci lekar. Nikto nevie lepSie ako ja, ktoré cvicenia treba robit, kedy a ako dlho.

Vsetka tato zodpovednost” d’aleko presahuje rdmec bezného rodicovstva.

Poskytovanie vzdeldvania: Rodi¢ia si nuteni osobne vysvetlovat Specialne potreby svojho
diet'at’a, jeho citlivost’ a metody, ktoré nan najlepsie zaberaju, novym lekarom, ucitelom alebo

opatrovatel'om, ktori nie su dostatocne oboznameni s jeho stavom.

Naprava nespravnych diagnoz: Niekedy citia potrebu identifikovat’ nespravnu alebo netplnu

diagnozu lekara a nasmerovat’ ho spravnym smerom.

Jazyk rodica: "Musim cely pribeh od zaciatku rozpravat’ kazdej novej skole, kazdému novému
lekarovi. Je to, akoby som ich poucoval. Musim povedat’: "Nie, pan doktor, tento priznak s tym
nesuvisi, toto sme uz vyskuasali." Vzdy sa snazim, aby to bolo v poriadku. Som spravcom a

odbornikom na spis svojho vlastného dietata.



Uloha advokita: Tato iloha znamena, Ze rodi¢ je osobou, ktora bojuje, vyjednava a vytrvalo sa

zasadzuje za diet'a v kazdej oblasti, od najzakladnejSich potrieb diet’at’a az po jeho najzlozitejSie
zakonné prava. Vztahuje sa na ulohu bojovat’ za sluzby, inkliziu a prava v ramci systémov
vzdelavania a zdravotnej starostlivosti. Uloha advokata je najvyznamnej$im faktorom

zintenziviiujucim pretaZenie uloh, pretoze:

Neustaly vonkajsi boj: Kym ostatné roly (starostlivost, terapia) st v ramci domécnosti, rola
advokata stavia rodi¢a do neustdleho konfliktu a napidtia s vonkaj§imi systémami (Skola,

byrokracia, systém zdravotnej starostlivosti). To vytvara nikdy nekonciaci stav obrany.

Byrokraticka zataz: Tato tloha si vyzaduje Casovo a energeticky nadro¢né ulohy, ako je rozsiahle
papierovanie, vyplianie formuldrov, telefonovanie, &itanie pravnych textov a uast na
stretnutiach. Téato psychicka zataz uplne pohlcuje energiu, ktori by rodi¢ inak venoval inym

rolam (manzel/ka, osobné ja).

Vysoké riziko a uzkost: Rodi¢ia v sebe nesti uzkost’, ze ak tato ulohu nebudt vykonavat
dostatone dobre, bude ohrozené vzdelanie, zdravie a buducnost’ ich dietata. To vedie k

nadmernému pocitu zodpovednosti a chronickému stresu.

Emociondlna zataz: Kazdé odmietnutie, kazda zamietnuta ndmietka alebo kazda byrokraticka

prekdzka zvysuje v rodi€och pocit hnevu, sklamania a nespravodlivosti.

Uloha terapeuta: Tato uloha si vyzaduje, aby rodi¢ premenil doméce prostredie na rehabilitaéné

centrum alebo vzdelavaci priestor, aby neustale uplatioval techniky pouzivané odbornikmi a
starostlivo sledoval vyvoj dietata. Uloha "byt’ terapeutom" je naroénejsia ako ostatné tlohy,

pretoze:

Zmena vztahu medzi rodicom a dietatom: Tato uloha modze stat’ v ceste prirodzenému,
uvolnenému a bezpodmiene¢nému vzt'ahu rodica zalozenému na laske. Ked'Ze rodi€ sa neustale
stava vychovavatel'om orientovanym na vykon, Cas straveny s dietatom moze pocit'ovat’ ako
"ucenie" alebo "cvicenie".

Emociondlna zataz: Ked rodi€ nevidi dostatoény pokrok vo vyvoji svojho diet’at’a, obviniuje sa

a citi sa ako zlyhavajuci terapeut (faza pocitu viny).

Stieranie hranic: "Praca" sa presuva do domacnosti. Koncept pracovného ¢asu sa vytraca; kvoli
bezsennym nociam, vikendovym terapeutickym sedeniam a neustidlemu zaznamenavaniu

udajov sa vytraca rodi¢ovsky oddych a osobny cas.



Prevzatie bremena odbornikov: Rodi¢ia sii nuteni bezplatne a na plny uvézok prevziat’ pracu
profesiondlnych odbornikov, ktori si uctuja vysoké poplatky a maji obmedzenu dostupnost’. To

mdze sposobit’, ze sa rodi¢ia vzdaju vlastnej kariéry.

Désledky zmeny roli

NajdestruktivnejSie dosledky pretazenia roli a novych rodi¢ovskych uloh, ktoré prichadzaja s
dietatom so Speciadlnymi potrebami, st v literatire definované ako vyhorenie opatrovatel’a
(napr. Maslach Burnout Inventory) s tromi zloZkami: Emociondlne vycerpanie,

depersonalizécia a znizena osobna uspesnost’.

Emocionalne vycerpanie: Emocionalne vycerpanie presahuje ramec jednoduchého "pocitu

smutku" a prejavuje sa konkrétnymi spdsobmi, ktoré zhorSuju kazdodenné fungovanie ¢loveka:

Depersonalizacia: Rodi¢ prestava citovo reagovat’ na svoje dieta, manzela/manzelku alebo

inych ¢lenov rodiny.

Vyjadrenie: Nepritomny pohlad v situaciach, ktoré ich predtym rozosmutiovali alebo tesili.

Neschopnost’ emociondlne reagovat’ na uspechy alebo tazkosti svojho dietat’a.

Znizeny pocit uspechu: Rodi€ sa citi neschopny bez ohl'adu na to, ako vel'mi sa snazi (v ulohe

terapeuta, pravnika alebo manazéra).

Wjadrovanie: Rodi¢ sa nevie vyjadrit, ¢i je jeho dieta v poriadku, alebo nie: Neustale
myslienky typu "Ni¢ z toho, ¢o robim, nestaci" alebo "Nie som dobry rodi¢" (zvySuje pocit

viny).

Nepokoj a podrazdenost: Pretoze emocionalne rezervy su vycerpané, aj menSie stresory

vyvolavajui vyrazné reakcie.

Vyjadrovanie: Prezivanie ndhlych a intenzivnych vybuchov hnevu aj v situaciach, ktoré by sa

za normalnych okolnosti riesili trpezlivo.

Fyzické priznaky: Telo premiena dusevné a emocionalne vycCerpanie na fyzické t'azkosti.

Prejav: Neustale bolesti hlavy, Zalidocné problémy, svalové napitie a Casté choroby (oslabeny

imunitny systém).



Porucha osobnosti: Intenzivne "pretazenie rolami" a neustdle zmeny roli, ktoré su spojené s
starostlivost'ou o dieta so Specidlnymi potrebami, mo6zu u rodi€ov vyvolat’ existujice poruchy
osobnosti, zhors$it’ ich priznaky alebo vazne ovplyvnit’ ich schopnost’ vyrovnat’ sa s nimi. Tato
situdcia je priamym dosledkom chronického stresu, porich spanku, socidlnej izolacie a

finan¢nej zat'aze spojenej s vychovou diet’at’a so Specidlnymi potrebami.
Potencialne G¢inky zmien roli, najmi na poruchy osobnosti:

Ucinky na hranicnii poruchu osobnosti (BPD): BPD sa vyznaduje intenzivnymi emocionalnymi

vykyvmi, nestabilnymi vztahmi a strachom z opustenia.

Ucinky na vyhybavii poruchu osobnosti: Tato porucha je charakterizovana vyhybanim sa

I'ud’om kvoli strachu zo socidlneho odmietnutia a pocitu hanby.

Ucinky na narcisticku poruchu osobnosti: Téato porucha sa vyznacuje presvedcenim, ze ¢lovek

vie vSetko, potrebou obdivu a nedostatkom empatie.

Znizenie osobného uspechu: ZniZenie osobného uspechu u rodicov deti so Specidlnymi
potrebami zvycajne vznikda v ddsledku toho, ze rodi¢ia zameriavaju vSetku svoju energiu a
pozornost’ na potreby dietata. Tato situdcia spdsobuje, Ze sa jednotlivec vzd’al'uje od svojej
vlastnej identity a cielov. Pokles osobnej uspesnosti sa neobmedzuje len na kariérny tspech;

zahfiia aj pokles osobného rozvoja rodi¢a, spolocenského zivota a osobnych ciel'ov.
Tento pokles osobného tispechu ma pre rodi¢ov hlboké emocionalne dosledky:

—  Sklamanie: Trvajice sklamanie sposobené rozdielom medzi zivotom, o ktorom kedysi

snivali, a ich suCasnym Zivotom.

— Pocit bezcennosti: Rodicia, ktori opustili najméi svoje zamestnanie, m6Zu mat’ pocit
bezcennosti, pretoze sa citia odpojeni od spolocenskej produkcie (to zintenziviiuje fazu

pocitu viny).

- Hnev na manzelov: Ked jeden z manzelov pokracuje v kariére a druhy je nuteny

skoncit’, mdze to vo vzt'ahu vyvolat’ ziarlivost’, nespravodlivost” a skryty hnev.

Napitie v manzelskych/partnerskych vztahoch: Intenzivne pretaZenie ulohami, ktoré
prichadza s dietat’om so Specialnymi potrebami, je hlavnym zdrojom tlaku a napétia, najma na

manzelské a partnerské vztahy. Rodicia vystupujici mimo svojich tradi¢nych roli a preberajuci



nové, narocné Ulohy (pravnik, terapeut, manazér atd’.) nari$aju rovnovahu medzi partnermi a
vyvolavaji konflikty. NajcastejSie formy napitia, ktoré vznikaji v doésledku zmeny roli v

manzelskych/partnerskych vztahoch, su:

Nerovnomerné rozdelenie opatrovatel'ského bremena

- Segregacia roli: ZvycCajne jeden z partnerov (zvyCajne matka) prebera ulohu
"primarneho opatrovatela/terapeuta”, zatial ¢o druhy partner (zvycCajne otec) sa

zameriava na Ulohu "finan¢ného poskytovatel'a/obhajcu".

- Forma napétia: Partner, ktory nesie bremeno starostlivosti, mé pocit, ze druhy partner
nie je dostato¢ne podporujuci alebo citlivy. Partner nesuci finan¢nu zataz je kritizovany

za to, Ze nie celkom chape emocionalnu naroc¢nost’ starostlivosti.

- Vysledok: Vznika citovy odstup s vyrokmi ako "Ty to nechdpes" alebo "Celé bremeno

je na mne" a medzi manzelmi sa prejavujui pocity osamelosti.

Nedostatok komunikécie a neustaly krizovy rezim

— Zmena obsahu: Témy rozhovorov paru sa odklonia od romantického alebo osobného
zdiel'ania a za¢nu sa orientovat’ vylucne na dieta a rieSenie problémov (stretnutia,

terapie, lieky, plany platieb).

- Forma napétia: Partneri sa k sebe za¢nu spravat’ len ako k nadriadenému alebo kolegovi
v praci. Citové potreby a intimita su zatlacené do tizadia. Komunikécia pocas stresovych

momentov sa meni na obvifiovanie a vybuchy hnevu.

- Vysledok: Medzi partnermi vznika citové vyhybanie (drzanie sa od seba d’alej) alebo

nepriatel’skd komunikacia (neustéla kritika).

Ro6zne stratégie zvladania

— Rozdielne stratégie: Jeden z partnerov moze na situdciu reagovat’ popieranim (faza
Soku) alebo intenzivnym hnevom, zatial' ¢o druhy sa moéZe priklonit’ k akceptacii a

okamzitému rieSeniu problému (reorganizacia).

- Forma napétia: Partneri navzajom posudzuji svoje emocionalne reakcie. Jeden z nich
sa napriklad moze snazit’ o emocionalnu podporu, zatial' ¢co druhy sa snazi ponuknut’

praktické riesenie, ¢o vedie k pocitu nepochopenia.



— Vysledok: Odsudzovanie a pocit nespravodlivosti. Otazky typu "Preco si taky

pokojny?" alebo "Preco tak prehanas?" prehlbuju emocionalny konflikt.

Strata osobného a manzelského ¢asu

— Casové obmedzenia: Starostlivost’ o deti a terapeutické programy tplne eliminuju &as,
ktory mozu pary venovat’ jeden druhému alebo sebe. Ulohy "terapeuta” a "manazéra"

pohlcuju vsetok vol'ny cas.

- Forma napitia: Pary nedokdzu vynalozit’ Gsilie na to, aby si zachovali svoju ulohu
manzelov. Aktivity, ako je sexudlna intimita, spolo¢né konicky alebo jednoducho

relaxdcia, sa stdvaji luxusom, o vazne znizuje spokojnost’ vo vztahu.
- Vysledok: ManZzelstvo sa stava len logistickym partnerstvom.
Finanény tlak

- DalSie naklady: ZvySena finan¢na zataz v dosledku terapii, Specidlneho vzdelavania,

zdravotnickych pomdcok a liekov.

- Forma napétia: Peniaze sa stavaju neustalou t¢émou diskusii. ZvySuje sa tlak na partnera,

ktory zaraba peniaze, zatial’ ¢o druhy partner sa mdze citit’ vinny za vydavky.

— Vysledok: Stres a neistota spolu s finan¢nou zéatazou podkopéavaji pocit istoty v

manzelstve.

Zvladnutie tohto napétia:

Vyjasnite si ulohy: Partneri by mali jasne prediskutovat’, ktoré ulohy preberaju (Kto je pravnik?

Kto je terapeut?), a prijat’ vzdjomné bremeno.

Wtvorte si pravidelny "partnersky" ¢as: Vyhrad'te si Casové useky, hoci aj kratke, na rozhovory

a prejavovanie zaujmu vylu¢ne ako partneri, nezavisle od deti.

Whladajte odbornu pomoc: Vyhladajte parova terapiu, aby ste vyrieSili problémy v

komunikacii a vytvorili zdravé stratégie zvladania pod vedenim odbornika.

Vyjadrenie uznania: Partneri by sa mali naucit’ otvorene ocenovat’ roly toho druhého a usilie,

ktoré vynakladaju (boj v ulohe Pravnika, trpezlivost’ v tlohe Terapeuta).



4.3. Zosuladenie uloh v rodine a zapojenie surodencov

Uvod

Tato Cast’ sa zameriava na tedriu rodinnych systémov (Bowen, 1978), podla ktorej zmena
jedného clena rodiny ovplyviiuje cely systém. Teoria rodinnych systémov ndm umozZiuje
pochopit, Ze diet’a so Specidlnymi potrebami nie je len "problém", ale Gstredna postava, ktora
meni Struktaru a funkciu celého rodinného systému. Preto by programy podpory mali klast’

doraz nielen na dieta, ale na vSetky subsystémy (manzelia, surodenci, rodi¢ia).

Stratégie na vyvazenie roli

Stratégie pouzivané na ochranu subsystému manzel/manzelka zabezpecuju, aby vztah
pokracoval aj po skonceni rodiCovskej tlohy. Uplatiiovanie stratégii uvedenych nizsie
uprednostiiuje subsystém manzel/manzelka, ¢o umoziuje rodine, aby ako celok obstala v boji

S vyzvami.

Planovany ¢as "'pre nas'': Pravidelne si vyhrad’te Casové tuseky, ked’ sa nediskutuje o témach
stvisiacich so starostlivostou o dieta alebo Specidlnymi potrebami. Mdze to byt kratka
prestavka na kavu alebo konicek. Cielom Casu pre nés je zabezpecit’, aby si partneri jeden

druhého pamatali nielen ako "opatrovatelia" alebo "rodicia", ale aj ako manzelia.

Malé prejavy naklonnosti: Nezanedbavajte fyzicka blizkost (objatie, drzanie za ruky) a

slovné prejavy uznania. Ked’ je emociondlna nadrz plnd, zvladanie stresu je jednoduchsie.

Rozpoznajte odstup: Je bezné, Ze sa partneri od seba vzd’al'uji (emocionalne alebo fyzické
stiahnutie), ked’ st v strese. Rozpoznajte tento vzorec stiahnutia sa a vedome sa pokuste o

opitovné spojenie.

Pouzivanie jazyka "ja": Pri vyjadrovani pocitov a potrieb sa sustred’te skor na svoje vlastné
pocity nez na obvinovanie partnera ("Nikdy mi nepoméhas") ("Citim sa vel'mi unaveny a

potrebujem byt chvil'u sam").



Vyhrad’te si ¢as na rieSenie problémov: O vaZznych problémoch tykajucich sa deti alebo
finan¢nych zalezitosti diskutujte v ur¢itom case, ked’ nie ste unaveni a mozete sa im plne

venovat. Ako miesto na rieSenie problémov nepouzivajte oddychové zony, ako je spalia.

Zrucnosti pocivania: Ked vas partner potrebuje byt vypocuty, uprednostnite poclivanie s

empatiou pred ponukanim rieSeni.

Spravodlivé, nie rovné rozdelenie: Namiesto toho, aby boli tlohy rovnaké (rovnaky pocet),
zabezpecte ich spravodlivé rozdelenie podla schopnosti, rozvrhu a Grovne energie oboch

partnerov.

Vyhnite sa ilohe manaZéra: Vyhnite sa tomu, aby jeden z partnerov neustale prikazoval
druhému, ¢o ma robit' (uloha manazéra). Ulohy a zodpovednosti sprehladnite pomocou

spolo¢ného kalendara alebo planovacieho nastroja.

VyhPadajte odborni pomoc: Prijmite pomoc zvonka (opatrovatel, SirSia rodina, odborna
podpora), aby ste znizili zat'az starostlivosti, a nepovazujte to za slabost’. Vonkajsia podpora

poskytuje priestor na dychanie pre subsystém paru.

Spolo¢na vizia: Pri stanovovani dlhodobych ciel'ov tykajucich sa budicnosti, vzdelavania

alebo starostlivosti o dieta spolupracujte. Spolo¢nd vizia zniZuje pocity neistoty.

Emocionalne potvrdenie: Neodmietajte partnerov smutok, inavu alebo sklamanie. Poskytnite

emocionalne potvrdenie vyrokmi, ako napriklad: "Viem, Ze sa trapi§ a Ze v tom nie si sam.

Individualna starostlivost’ o seba: Ked’ si obaja partneri sami vyhradia ¢as na zvladanie stresu

(cvi€enie, meditacia, konicky), vedie to k menSiemu napitiu a vicsej odolnosti paru.

Stratégie na udrzanie individudlnej identity (starostlivost o seba) st casto jednou z
najzanedbavanejsich, ale aj najkritickejSich otdzok. Ked’ sa rodiCia Gplne venuji potrebam
svojich deti, hrozi, Ze uviaznu v ulohe "iba rodica". Ucinné stratégie na zachovanie

individuélnej identity a starostlivosti o seba su uvedené nizsie:

Vystupenie z rodi¢ovskej identity: Vyhnite sa definovaniu seba samého vylucne
prostrednictvom starostlivosti o dieta. Nezabudajte na svoje d’alSie identity a vazte si ich - ako

manzel, priatel’, profesiondl, umelec, Citatel’, Sportovec atd’.

Malé unikové priestory: Vytvorte si "priestory” (fyzické alebo duSevné), ktoré st vylucne vase
a v ktorych sa o stave dietata nehovori ani sa ofl nestarate. Moze to byt kratka prechadzka,

prestavka na kavu alebo konicek.



Vyhradenie si ¢asu (¢as, ktory nie je predmetom dohody): Rovnako ako terminy terapie
alebo navstevy lekdra, pridajte si osobny ¢as ako vidite'ni polozku do svojho kalendéara. Mal
by byt pravidelny, aj keby to malo byt len 30 minut tyzdenne.

Naucte sa povedat’ nie: Ked vam ponuknu d’alSie povinnosti (dobrovolnictvo v skole,

>n

spolocenské povinnosti), naucte sa slusne povedat’ "nie", aby ste ochranili limity svojej energie

a ¢asu.

Vyuzivanie siete opatrovatelov: Venujte ¢as starostlivosti o seba v obdobi, ked” sa o dieta

starda doveryhodny opatrovatel’ (manZzel/ka, ¢len rodiny, profesionalny opatrovatel’).

Dostatok spanku: Chronickd nespavost’ je hlavnym spustacom vyhorenia. Snazte sa o
pravidelny a dostato¢ny spanok, ako je to len mozné. Ak je to potrebné, dohodnite si s

partnerom "spanok na zmeny".

Vyziva a pohyb: V stresovych obdobiach je 'ahké siahnut’ po rychlom a nezdravom jedle.
Venujte pozornost’ vyvazenej vyzive, aby ste si udrzali vysoku hladinu energie, a pravidelnej

fyzickej aktivite (aj obyCajnému strecingu alebo prechadzke), aby ste znizili hladinu stresu.

VSimavost® a relaxacné techniky: Kazdy den venujte niekol’ko minat dychovym cvi¢eniam,
meditacii alebo jednoduchym relaxaénym technikdm. Poméha to predchddzat hromadeniu

stresu.

Terapia a poradenstvo: Vyhl'adanie odbornej pomoci terapeuta alebo podpornej skupiny je

najzdravsi spdsob, ako sa podelit’ 0 emocionalne bremeno a vytvorit’ stratégie zvladania.

Oslavujte tspechy: Oslavujte malé Gspechy vo svojom Zivote, nielen v Zivote svojho dietat’a.

Napriklad dokoncenie knihy, zacatie nového cvicenia alebo dokoncenie pracovného projektu.

Spojte sa s priatel’mi: Udrzujte pravidelny kontakt so starymi priateI'mi ('ud'mi, s ktorymi

nemusite neustale hovorit’ o stave svojho diet'ata). Socialna podpora zniZuje pocit izolacie.

Podporné skupiny: Stretnutia s inymi rodi¢mi, ktori maju podobné sktisenosti, posilituji pocit

"nie som sam" a umoznuju ziskat’ cenné praktické rady.

Nezabudnite: V pripade, Ze sa vam podari ziskat’ pomoc, moZete sa obratit’ na rodicov:
Tak ako si v pripade nudze v lietadle musite najprv nasadit’ vlastna kyslikovii masku, musite
najprv uspokojit’ svoje vlastné fyzické a emociondlne potreby, aby ste mohli pokracovat’ v
ucinnej starostlivosti o dieta so Specidlnymi potrebami. Starostlivost’ o seba nie je sebecké

spravanie, ale nevyhnutnost’, ktora zabezpecuje udrzatel'nost’ vasej rodicovskej ulohy.



Zapojenie surodencov do procesu

V kontexte tedrie rodinnych systémov je riesenie vplyvu dietata so Specidlnymi potrebami na
strodencov a metddy ich zdravého zapojenia do procesu nevyhnutné pre celkové zdravie
rodiny. Niekedy sa nazyvaju "sklenené deti"; rodicia ich ignoruju a sustred’'uji sa na potreby

svojho diet'at’a so Specidlnymi potrebami.

Mat stirodenca so Specialnymi potrebami vytvara pre ostatnych surodencov jedinecny a zlozity
ret’azec sktisenosti. Tieto skusenosti zahfiiaju pozitivne aj negativne emocie a vyzvy a ¢asto su
maskované tlakom byt "dobrym" sirodencom. Bezné skusenosti a emocie, ktorym celia

strodenci deti so Specidlnymi potrebami, su vyjadrené niZSie.

Pocity zanedbédvania a nedostatocnej pozornosti: Velka Cast’ ¢asu a energie rodi¢ov sa venuje

starostlivosti, stretnutiam a krizovym situaciam dietat’a so Specialnymi potrebami.

Byt v tieni: Pocit, Ze ich vlastné uspechy alebo problémy st bezvyznamné v porovnani s

potrebami surodenca so Specialnymi potrebami.

Tlak, aby "bol dobry": Vyhybanie sa vyjadreniu vlastnych problémov alebo potrieb, aby boli

pre rodi¢ov menSou zat'azou.

Ziarlivost: Pocit ziarlivosti na intenzivnu pozornost’ venovanu surodencovi so Speciadlnymi
potrebami a pocit viny kvoli tomuto pocitu. Stres, izkost’ a zataz: Neustaly stres a neistota v

rodine ovplyviiuju dusevné a emocionalne zdravie surodencov.

Uzkost' z buducnosti: Hlboka tzkost’ z toho, kto prevezme zodpovednost’ za sturodenca so

Specialnymi potrebami, ked’ rodicia zostarnu alebo zomru.

Hanba a izolé4cia: Pocit hanby v spoloCenskych situdciach kvoli spravaniu alebo stavu

strodenca, a preto sa vyhybaju spolocenskym stretnutiam alebo aktivitam.

Vymena roli: Preberanie vacsich povinnosti, ako sa o¢akava vzhl'adom na ich vek (domace

prace, starostlivost’ o sirodenca), t. j. prevzatie ulohy "malého rodi¢a".

Pocit viny a smutok: Stirodenci asto bojuju so zlozitymi a protichodnymi emdciami.

Prezivanie smutku: Prezivaju neustaly pocit smutku alebo "chronicky smutok" vyplyvajuici z

nedostatocného normélneho vyvoja ich surodenca.



Pocit viny: Myslia si, Ze stav ich sirodenca je nejakym spdsobom ich vlastnou vinou, alebo sa

z ¢asu na Cas citia vinni kvoli hnevu alebo frustracii voci svojmu surodencovi.

Nerovnost’ prilezitosti: Pocit viny za to, ze maju normalny vyvoj a prilezitosti vo svojom

vlastnom Zivote.

Pozitivne skusenosti a silné stranky: Napriek vyzvam existuji aj vyznamné pozitivne

skusenosti, ktoré su spojené so surodencom so Specialnymi potrebami.

Empatia a zrelost’: Rozvoj vysokej urovne empatie pri akceptovani a chapani odlisnosti inych.

Zodpovednost’ a trpezlivost: Ucenie sa zodpovednosti v ranom veku, rozvoj trpezlivosti a

tolerancie v tazkych situaciach.

Silné puto: Rozvijanie hlbokého, bezpodmiene¢ného puta lasky a ochrany so stirodencom so

Specialnymi potrebami.

Zrucnosti obhajovania: Ziskavanie zru¢nosti a nadsenia pri obhajobe prav inych.

Konfliktné vztahy: Vzt'ahy medzi sirodencami sa mo6zu skomplikovat’ v zavislosti od povahy

problémov.

Konflikt: Casté prezivanie hadok alebo trenic v dosledku tazkosti pri reguldcii spravania

strodenca so $pecidlnymi potrebami.

Ochranarstvo: Pocit nadmernej potreby chranit’ sirodenca pred vonkajsimi hrozbami alebo
Sikanovanim. Je vel'mi dolezité, aby si rodi¢ia uvedomovali tieto skusenosti a potvrdzovali

pozitivne aj negativne emocie surodencov, aby mohli zdravo vyrastat’.

Stratégie inklizie a podpory: Strodenci su ¢asto jednotlivci, ktori zazivaji rodinné problémy

na vlastnej kozi, ale ich emociondlne potreby sa Casto prehliadaju. Nizsie st uvedené stratégie

zdravého zapojenia surodencov a podpory ich individualnej pohody.

Otvorend komunikacia a iprimnost’: Surodenci ¢asto citia a chdpu situaciu svojho strodenca so

Specialnymi potrebami viac, nez si ich rodi¢ia uvedomuju. Nedostatok informacii v kombinéacii

s uzkost'ou a predstavivostou mdze viest’ k strachu.

Jasné informécie: Na vysvetlenie diagnoézy a potrieb surodenca pouzivajte uprimny a

jednoduchy jazyk primerany ich veku. Nezatajujte situaciu.

Odpovedanie na otdzky: Trpezlivo a otvorene odpovedajte na vSetky otazky strodencov

tykajuce sa situacie (aj ked’ su tazké alebo emotivne).



Potvrdzovanie pocitov: Uznajte a potvrd’te, ze vSetky pocity, ktoré stirodenec preziva (hnev,

hanba, Ziarlivost’, smutok, dokonca aj stperenie, ktoré je sticastou beznych surodeneckych
vzt'ahov), st normalne. Pouzivajte vety ako: "Je v poriadku, Ze sa citi§ nahnevany, je to tazka

situacia".

Zameranie sa na individualne potreby (kvalitny ¢as jeden na jedného): Surodenci sa mdzu citit’

zanedbavani kvoli intenzivnej starostlivosti o diet’a so Specidlnymi potrebami.

Specilny ¢as: Naplanujte si neprerusovany &as jeden na jedného (aj keby to malo byt len 15 -

30 minut tyzdenne) pre kazdého surodenca, ktory bude venovany len jemu. Pocas tohto ¢asu
by sa im mala venovat’ plna pozornost’ a o stave surodenca so Specidlnymi potrebami by sa

nemalo diskutovat’.

Privilégid (vyvazovanie): Aby ste vyvazili mimoriadnu pozornost’, ktora dostdva dieta so

Specialnymi potrebami, podporujte individualne konicky alebo mimoskolské aktivity ostatnych

strodencov. UmozZnite im rozvijat’ aj ich vlastnu identitu.

Vyvojové uvedomenie: Ocenujte vyvojové problémy a uspechy surodenca primerané jeho

veku. Oslavujte napriklad ich Studijné uspechy alebo Sportovy talent.

Zdravé rozdelenie iloh a zodpovednosti: Vyhnite sa stavaniu sirodencov do ulohy "malého

rodic¢a".

Dobrovol'na Gcast’: Podporujte sirodencov v tom, aby dobrovol'ne preberali ulohy stvisiace s

ich sirodencom so Specidlnymi potrebami (napriklad kfmenie, obliekanie a sprevadzanie na

terapiu), namiesto toho, aby ich k tomu zavézovali.

Stanovenie hranic: Dajte jasne najavo, ze surodenci maji svoje vlastné Zivoty a Ze ich

zodpovednost’ za starostlivost’ o surodenca so Specidlnymi potrebami nie je taka velka ako
zodpovednost’ rodi¢ov. Vyhnite sa vyrokom typu: "Ty si starSia sestra, tak sa o nich musis$ vzdy

starat’." Vyhybajte sa tomu, aby ste sa o nich starali.

Podporovanie spolo¢nych aktivit: Podporujte hry alebo €innosti, ktoré su primerané veku a

schopnostiam, zdbavné a umoziuju pozitivnu interakciu so strodencom so Specialnymi

potrebami (napr. spolo¢né kreslenie, kratka hra).



Obrazok 2. Puto bratstva spdja srdcia, nie rozdiely.

Externd podpora a rovesnicke (neformélne) skupiny: Poskytnutie prostredia, v ktorom sa

strodenci mozu podelit’ o svoje skusenosti, zniZuje pocit osamelosti.

Podporné surodenecké skupiny: Povzbudzujte ich k ucasti na podpornych skupinach, kde sa

stretavajll iné deti so sirodencami so Specialnymi potrebami. Je to pre ne neocenitelné, aby sa

podelili o svoje pocity a videli, Ze aj ostatni prezivaji podobné veci.

Informdcie o Skole: So sthlasom surodenca informujte o situacii Skolského poradcu alebo

blizkych priatel'ov. Pomo6ze to poskytnit’ emociondlnu podporu, ktort moze dieta v skole

potrebovat’.

Ocenenie a odmena: Trpezlivost’, pochopenie a ustretovost’, ktora stirodenci prejavuji, by sa

mala ocenit’.
Pod’akovanie: Uprimne pod’akujte stirodencovi aj za ti najmensiu pomoc.

Byt vzorom: Ako rodi¢ia bud’te vzorom tym, ze ukazete, ze stres zvladate zdravym spdsobom.

Zdoraznujte vyznam spoloéného vyhl'adavania pomoci a timovej prace v rodine.

Tieto stratégie zabezpecia, Ze surodenci budii moct’ napliat’ svoje vlastné emocionalne a
vyvinové potreby a budu pozitivne zapojeni do procesu, ked’ vyrastaji v rodine so sirodencom

so Specialnymi potrebami.



4.4. Etické zasady v neformalnom poradenstve

Uvod

Tato Cast’ sa zameriava vytvorenie a vyuzivanie u¢innej podpornej siete v ramci "neformalneho

poradenstva".

Vytvorenie podporného ekosystému

Odolnost’ uzko suvisi s kvalitou podpornej siete rodiny. V rdmci procesu vytvarania podporného
ekosystému je rodindm s det'mi so $pecidlnymi potrebami k dispozicii mnoho formalnych a

neformalnych podpornych mechanizmov.

Formalna podpora: V ramci vytvarania Podporného ekosystému pre rodiny s detmi so
Specidlnymi potrebami formdlna podpora zahfiia zakladni zdravotnu podporu, podporu v

oblasti vzdelavania a komunitné sluzby, ktoré vo v§eobecnosti zahfiiaji nasledujuce oblasti:

Zakladna zdravotna podpora: Tato podpora sa zameriava na zvladanie celkového zdravotného

stavu a Specifickych potrieb dietata.

Programy véasnej diagnostiky a intervencie

o Skriningové testy a komplexné posudenia na identifikaciu Specialnych potrieb v

¢o najskorSom Stadiu.

o Liecebné a vzdelavacie programy iniciované bezprostredne po vcasnej
diagnostike s cielom podporit’ vyvoj dietata (napr. novorodenecké skriningy,

posudenie oneskoreného vyvoja).

Primarna zdravotna starostlivost’ a naslednd starostlivost’ $pecialistov

o Pravidelné sledovanie rodinnym lekdrom/pediatrom, ktory poskytuje v§eobecnti
zdravotnu starostlivost o dieta (ockovanie, bezné prehliadky, oSetrenie

akutnych ochorent).



o Multidisciplinarny lekarsky manaZzment v spolupréci s lekarmi Specialistami z
odborov, ako je neuroldgia, kardioldgia, genetika a endokrinolégia,

prisposobeny Specifickym potrebam.

Manazment liekov a lie¢by

o Poskytovanie a monitorovanie predpisanych liekov a lekarskej liecby na
zvladanie symptomov a sekundarnych stavov suvisiacich s primarnymi

poruchami.

Rehabilitacné a terapeutické sluzby: 1de o rozhodujucu podporu zamerani na zlepSenie

funkc¢nosti, nezavislosti a kvality zivota diet’at’a.

Fyzikalna terapia a rehabilitacia

o Zameriava sa na zlepSenie motorickych zru¢nosti, pohyblivosti a fyzickej

funkc¢nosti.
o Specializované aplikacie, ako napriklad kinetoterapia (pohybova terapia).

Pracovna terapia

o Pomaha rozvijat' zru¢nosti a adapticie na zvySenie ucasti na cCinnostiach
kazdodenného zivota (obliekanie, stravovanie, osobna starostlivost’, Skolské

aktivity).

Recova a jazykova terapia

o Pracuje na komunikécii, jazykovych zru¢nostiach, poruchach reci a tazkostiach

s prehitanim.

Asistované technoldgie a zariadenia

o Skolenia o poskytovani, prispdsobovani a pouzivani asistencnych zariadent, ako

st invalidné voziky, protézy, nacuvacie pristroje a zariadenia na podporu reci.

Dusevné zdravie a psychosocialna podpora: Sluzby zamerané na emociondlne a dusSevné

zdravie dietata a rodiny.

Psychiatria/psycholdgia deti a dospievajucich

o Diagnostika a lieCba stavov, ako su poruchy sprévania, izkost’, depresia a poruchy

pozornosti.



o Psychologické poradenstvo a terapia na pomoc dietatu a rodine pri zvladani ich

Specialnych potrieb.

Rodinné poradenstvo a vzdelavanie

o Skolenia pre rodinnych prislusnikov o povahe $pecialnych potrieb, stratégiach,

ktoré sa daju uplatnit’ doma, a zru¢nostiach starostlivosti.

o Vytvorenie prostredia na vymenu informacii a skisenosti prostrednictvom

podpornych skupin pre rodicov.

Rozsah, financovanie a dostupnost’ tychto sluzieb sa liSia v zavislosti od ekonomickej tirovne
krajin, Struktiry zdravotného systému a modelov socidlnej starostlivosti. V§eobecnym trendom
je v8ak posilnenie sluzieb primarnej zdravotnej starostlivosti, integracia rehabilitatnych sluzieb
do systému a zabezpecenie koordinacie starostlivosti. Okrem tychto zdravotnickych podpor
existuje aj vzdelavacia a socidlna/finan¢na podpora, ktord bude zahrnuta do celkového

ekosystému podpory rodiny.

Vzdeldvacia podpora: Osoby zapojené do vzdelavacej podpory sa neobmedzuju len na ucitel'ov
v ramci Skoly; pozostavaju z odbornikov, ktori sa na vyvoj vasho dietata pozeraju z r6znych

uhlov pohladu.

Specialny pedagdg: St v centre procesu. Vyvijaju metody vhodné pre tempo a §tyl uéenia vasho

diet’at’a.

Skolsky poradca (psychologicky poradca): Monitoruju emocionalny stav vasho dietat’a aj vas

a riadia procesy socidlnej adaptacie.

Odbornici z poradenského a vyskumného centra (RAM): Toto je tim, ktory vykonava oficidlnu

diagnostiku a procesy odporicania pre vase dieta a rozhoduje o tom, do ktorej Skoly alebo

triedy by malo chodit’.

InStruktori rehabilitacného centra: Su to odbornici, ktori poskytuji podporné vzdelavanie mimo

vyucovacich hodin a posiliiuju rozvoj dietata v skole.

Vas najvicési podporny nastroj: IEP (individualny vzdeldvaci program)




Zakladom podpory vzdelavacieho timu je IEP. MdZete si ho predstavit’ ako obleCenie usité
$pecialne pre vase dieta. Standardny uéebny plan moZe byt pre vase dieta prili§ tesny alebo

prilis volny; tento tim sa stretdva, aby na tieto otazky odpovedal:

- Co modze vase diet’a robit’ teraz?
- Aké su ciele na tento rok?

- Aké metddy sa pouZiji na dosiahnutie tychto cielov?

Tim formalneho vzdelavania vas posiliiuje v troch kl'i¢ovych oblastiach:

- Poskytuje plan: Znizuje obavy z toho, "¢o bude zajtra?". Kratkodob¢ a dlhodobé
ciele vasho diet'ata sa stavaju jasnymi.

- Odstranuje izolaciu: Budete mat’ odbornika, s ktorym sa mézete poradit, ked’
narazite na problém (napr. problém so spravanim alebo poruchu ucenia).

- Obhajoba: V pripade, ze dieta bude mat’ problémy s vychovou, bude mat’
moznost’ sa ich zbavit: Zabezpe€uje ochranu a uplatiiovanie vzdeldvacich prav

vasho diet'ata (inkluzivne vzdelavanie, podporna vzdelavacia miestnost’ atd’.).

Tento podporny systém funguje naplno, pokial’ ste zapojeni. Ekosystém funguje na zéklade

jednoduchého cyklu:
1. Pozorovanie: U¢itel’ pozoruje dieta v skole a vy pozorujete diet'a doma.

2. Zdielanie: Tieto pozorovania sa spajaju na pravidelnych stretnutiach (napriklad na

stretnutiach IEP).

3. Realizécia: V ramci projektu sa uskutocniuje pozorovanie, ktoré sa uskuto€iiuje na
zéklade vysledkov pozorovania: Ucite sa, ako posilnit’ zru¢nost, ktorti ste sa naucili v

Skole, doma.
4. Aktualizacia: Ciele sa aktualizuja podla toho, ako vase diet'a napreduje.

Pamitajte: Ste "CESTNY PREDSEDA" a najdélezitejsi ¢len tohto timu. Odbornici moézu mat’

odborné znalosti, ale vy ste ten, kto najlepSie pozna vaSe diet’a, a..

Komunitné sluzby: Predstavte si tento ekosystém ako celok formdalnych a spolocenskych
prilezitosti, ktoré sa pontikaju s cielom odl'ah¢it’ bremeno vasej rodiny a pomdct’ vasmu diet’at'u

zaClenit’ sa do spolo¢nosti.



Ekonomickd a socidlna podpora (finanénd pomoc): Toto je najhmatatelnejsi aspekt

komunitnych sluzieb. Systémy podpory realizované na celom svete pre rodiCov deti so
Specidlnymi potrebami sa zameriavaju na zmiernenie financnej a psychosocialnej zataze

rodiny.

Ekonomickd podpora (finanénd pomoc): Ekonomickd podpora je uréena na pokrytie

dodato¢nych nakladov potrebnych na starostlivost’ a vzdeldvanie dietat’a.

Priama penazna pomoc: V mnohych eurdpskych krajinach (napr. v Spojenom kralovstve ide o
prispevok na zivot pre osoby so zdravotnym postihnutim) sa rodine vypldca mesacna platba na

pokrytie nakladov na starostlivost’ bez ohl'adu na stupen postihnutia diet’ata.

Prispevok na opatrovanie: Prispevok na starostlivost’ o diet’a: podpora mzdy, ktort poskytuje

Stat, ak rodic€ opusti svoje zamestnanie alebo skrati pracovny Cas, aby sa mohol starat’ o dieta.

Dainové vyhody a oslobodenia: Odpocty z celkového prijmu rodiny, ako napriklad zniZenie
dane z prijmu. Oslobodenie od spotrebnej dane a DPH: Oslobodenie od dane uplatiiované na
nakup S$pecidlne upravenych vozidiel alebo rehabilitacnych zariadeni (bezné v Turecku,

Nemecku a USA).

Financovanie zdravotnej starostlivosti a vybavenia: 100 % alebo vysSie pokrytie
vysokonakladovych potrieb, ako st invalidné voziky, nacuvacie pristroje alebo logopédia,

Statnym poistenim.

Socialna podpora (sluzby a prava): Socidlna podpora sa zameriava na zlepSenie kvality Zivota

rodiny a prevenciu socialnej izolacie.

Odlah¢ovacia starostlivost’: Docasna starostlivost’ (od niekol’kych hodin do niekol’kych dni) o
dieta profesionalnymi opatrovate'mi, aby si rodi¢ia mohli oddychnut alebo vybavit

neodkladné zalezitosti. V Skandinavskych krajinach je to definované ako "obcianske pravo".

Inkluzivne vzdelavanie a v€asna intervencia: Pristup dietata k vzdelavaniu spolu s rovesnikmi

(inkluzia) a bezplatné moznosti Specidlneho vzdelavania/rehabilitacie v ranom veku.

Ulah¢enia v oblasti pracovného prava: Pruzny pracovny ¢as a zakonné pravo na dovolenku pre
rodicov na terapiu alebo navstevu nemocnice. Predcasny odchod do dochodku: Priznanie prava
matkam so zdravotne postihnutymi detmi odist’ do déchodku skor tym, ze sa im pocas urc¢itého

obdobia poskytne prémiova podpora (model zavedeny v Tiirkiye).



Neformalna podpora: Do tohto systému je zapojena rodina a priatelia. Casto chcli pomdct’, ale

nevedia ako. KIi¢om je naucit’ rodicov byt konkrétnymi (napr. namiesto "Potrebujem pomoc"

povedat’ "Mo6zes§ nakupit’ potraviny?").

Siete medzi rodi¢mi: V literatlre sa neustale uvadza, Ze ide o jeden z najucinnejSich naraznikov
proti stresu. Spojenie s "chéapajicimi" rodi¢émi znizuje izolaciu a poskytuje praktické rady

zalozené na skusenostiach.

Poradenstvo a vymena informacii

Mat’ diet’a so Specidlnymi potrebami ¢asto znamena nikdy nekonciaci proces ucenia a neustaly
tok informacii. Pri hl'adani informadcii a rdd od inych rodi¢ov alebo odbornikov je vel'mi dolezité

tento proces efektivne zvladnut,, a to tak emocionalne, ako aj prakticky. To zahia efektivnu

komunikaciu, a to ako osoby prijimajucej podporu, tak aj osoby, ktora ju poskytuje.

Tu je niekol'ko u¢innych komunika¢nych stratégii, ktoré¢ mézete pouzit’ ako osoba prijimajica

podporu pocas tohto procesu "neformalneho poradenstva':

Objasnite informacie kladenim spravnych otdzok: Namiesto pasivneho posluchaca bud'te
aktivnym prieskumnikom zameranym na svoje vlastné potreby. Aby ste prispdsobili skiisenosti

druhej osoby svojej vlastnej situdcii, mozete klast’ otazky, ako napr:
Objasnenie: "V ktorej faze bolo pre vas najt’azsie aplikovat’ tito metodu?"

Vytvaranie stvislosti: "Aké boli reakcie vasho dietata v tomto obdobi? Vykazuje to podobnosti

s [konkrétnym spravanim] mojho dietata?"
Zameranie na vysledky: "Ako dlho po uplatneni tejto rady ste pozorovali zmenu?"

Aktivne poclvanie a zaznamenavanie: Vo chvilach vysokej emociondlnej intenzity je velmi

lahké zabudnut’ alebo nespravne pochopit’ cenné informacie.

O¢ny kontakt a uznanie: To, Ze druha osoba méd pocit, Ze je vypocutd, zvysuje hibku

komunikacie.

Zaznamenajte si kI'icové body: Pocas rozhovoru alebo bezprostredne po fiom si zapiste vsetky

mena, institucie alebo metody, ktoré povazujete za dolezité.



Zamyslite sa: Potvrd’te si porozumenie otdzkou: "TakZe hovorite, Ze terapia [X] nie je taka

ucinna ako terapia [Y], pokial’ ide o socialne zru¢nosti?"

Filtrujte informacie cez svoj osobny filter: Kazdé diet’a je jedine¢né a to, ¢o dobre funguje na

jedno, nemusi fungovat’ na iné. Ked” hl'adate radu, pouzite tieto tri filtre:

Vedecky zaklad: Je tato rada zaloZena na lekarskych alebo vychovnych dévodoch, alebo je to

len individuélne pozorovanie?
Uplatnitel'nost’: Je vhodna pre nasu rodinnu Struktiru a ekonomické moznosti?

Potreby diet’at’a: Je temperament mojho diet'at’a a jeho sucasna uroven vyvoja pripravena prijat’

tato radu?

Nastavenie hranic a udrzZiavanie emocionalnej rovnovahy: Niekedy moéZu byt "nevyZziadané
rady" vycCerpavajuce, aj ked’ maju dobry timysel. V tejto situacii nevahajte stanovit’ jemné, ale

jasné hranice:

Jemné zastavenie: "Prave teraz sa potrebujem len podelit’ a byt vypocuty, nie som pripraveny

na rady, d’'akujem."

Zmena zamerania: "Dakujem za informacie, prediskutujem to s nasim lekdrom/ucitel'om. Ako

sa vyrovnavate s vlastnou inavou pocas tohto procesu?"

Pamitajte si: Kazd4 informadcia, ktoru dostanete, je moznostou, nie prikazom. Vd’aka vedomiu,

ze mate vSetko pod kontrolou, sa citite kompetentnejsi.

Ako rodi¢ dietata so Specialnymi potrebami je poskytovanie podpory inému rodicovi
neocenite'nou "vzajomnou podporou". Téato uloha si vSak vyzaduje citlivost’ a vyvazenost.

Metoda, ktora je pre vas "zdzrakom", mozZe byt pre int rodinu sklamanim.

Tu je niekol’ko zakladnych zasad na posilnenie komunikécie a prehibenie empatie, ked’ ste tym,

kto poskytuje podporu (radu):

Pred poskytnutim rady si vytvorte "priestor": Rodicia ¢asto nepotrebuju technické informéacie,

ale pocit, ze st pochopeni. Predtym, ako sa zacnete delit’ o informacie, postupujte podl'a tychto

krokov:



Aktivne poc¢uvanie: Poc¢tvajte bez prerusovania, jednoducho im dajte pocitit’ svoju pritomnost’.

Pocit potvrdenia: Uznavajte ich pocity vetami ako: "Zda sa mi to naozaj vy€erpavajlice, chapem

to" alebo "Uzkost, ktort teraz pocit'ujete, je vel'mi I'udska". Poziadajte o povolenie: Pred
poskytnutim rady sa vzdy opytajte: "Chces, aby som sa s tebou podelil o par veci, ktoré nam

pomohli, alebo by si bol radsej, keby som t'a len poc¢uval?

Pouzivajte jazyk "ja": Pri poskytovani rad hovorte ako spolo¢nik, nie ako autorita. Vyhlasenia

obsahujuce definitivne sidy mozu v druhej osobe vyvolat’ pocity viny alebo nedostatocnosti.

Frazy, ktorym sa treba vyhnut’ Frazy, ktoré by ste mali uprednostnit’

"Nikdy by ste sa nemali vzdat’ tohto "Tento terapeut nam vel'mi pomohol, ak chcete,

terapeuta." mozete ho tiez vyskusat’."

"Mali by ste okamzite zacat’ drzat® "Ak skiimate diétu a chceli by ste pocut’ o nasich

diétu." skusenostiach, méZem vam o nich povedat’."

"Robite to zle, toto je spravmny "V podobnej situdcii sme vyskuSali metodu [X]a

sposob." priniesla ndm nasledujuci vysledok."

Pamitajte, 7ze kazdé dieta je "jedine€né": Ked opisujete uspech vlastného dietat’a,

zdoraznenim, ze nejde o vSeobecné pravidlo, znizite tlak na druht osobu.

Zdoéraznite rozdiely: Nechajte priestor pre flexibilitu tym, ze poviete: "Kazdé dieta a kazda

rodinna dynamika je ina; tato metoda, ktora funguje u nasho dietata, moze u vas fungovat

inak."

Bud'te realisticki: Zdiel'ajte nielen spechy, ale aj momenty neuspechu alebo t'azkosti. Toto

zdielanie vas robi pristupnejS$imi a iprimne;jSimi.



Pontknite "konkrétnu" a "malt" podporu: Niekedy najlepSia rada nespociva v poskytovani

informacii, ale v ul'ah¢eni zivota. Namiesto slov: "Zavolajte mi, ak budete nieCo potrebovat’,"

ponuknite konkrétne rieSenia:

"Zajtra mas navstevu v nemocnici, ak chces, mézem vyzdvihnuat tvoje druhé diet’a zo Skoly."

"Pocul som o odbornikovi v tejto oblasti, chcete, aby som vam poskytol ich telefonne ¢islo?"

Respektujte profesiondlne hranice: Ste rodi¢, nie odbornik (lekar, terapeut, Specidlny pedagog).

Ked sa delite o svoje skusenosti, nezabudnite pridat poznamku: "Samozrejme,
najinformovanejsie rozhodnutie urobite po konzultacii s lekarom.” Vyhybanie sa lekarskym

radam je vel'mi dolezité pre vasu bezpecnost’ aj pre bezpecnost’ druhého rodica.

Nezabudnite: Dobry podporny systém nie je o tom, aby ste druhému rodicovi hovorili, ¢o ma
robit’; je o tom, aby ste mu poskytli emocionalnu podporu a nastroje, ktoré potrebuje na to, aby

si nasiel vlastni cestu.



Otazky a odpovede

1. Aku fazu predstavuje stav ohromenia a zamrznutia, ktory zaZiva rodina, ked’ sa
prvykrat dozvie, Ze jej diet’a ma Specialne potreby?

a) Vyjedndvanie

b) Hnev

c) Prijatie

d) Sok

2. Ktoré z nasledujucich spravani sa méZe v rodine prejavit’ pocas Stadia "prijatia"?
a) Obvinovanie odbornikov, ktori stanovili diagnézu
b) Snaha skryt’ postihnutie diet'at’a
c) Zacat skamat’ vzdelavacie a podporné sluzby

d) Neustale oakavat’ zdzracné uzdravenie

3. Ak su rodicia nuteni konat’ ako terapeut alebo Specialny pedagég svojho diet’at’a
(iloha pripadového manazéra), k akym najcastejSim situaciam to mézZe v rodine viest’?
a) Uplny rozpad citového puta medzi rodi¢om a dietatom
b) Zvyseny zmaétok v rolach a rodiCovsky stres
¢) Spontanne zlepSenie rodinnej komunikacie

d) Rychly narast nezavislosti dietat’a

4. Ktoru z nasledujucich moZnosti by mali rodicia urobit’, aby zabezpe¢ili zdravé
zacClenenie typicky sa vyvijajuceho surodenca do vyvinového procesu?
a) Odlozit’ vSetky ostatné potreby a ststredit’ sa na diet’a so Specialnymi potrebami.
b) Komunikovat so surodencom len vtedy, ked’ st informovani o svojom stirodencovi so
Specidlnymi potrebami.
c) Diskutovat’ o situdcii dietat’a so Specialnymi potrebami tajne pred surodencom.
d) Pravidelné travenie kvalitného ¢asu jeden na jedného s typicky sa vyvijajicim

diet’at’om.

5. Ktory pristup je pre vas ako podporujuceho rodi¢a "posiliujuci", ked’ pristupujete k

rodine s novou diagnézou?



a) Len pocuvat’ a dat’ im pocitit’, Ze ste tu, ked’ vas potrebuji.
b) Okamzité vymenovanie htby mien lekarov a liecebnych metod.
¢) Neustale im davat’ najavo, ako vas to mrzi.

d) Neustéale hovorit’ o uspechoch vlastného diet’at’a.

Spravne odpovede: 1)d, 2)c, 3)b, 4)d, S)a
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