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Anotacia

Autorka sa v prispevku zamerala na vymedzenie zakladnych charakteris-
tik ranej interakcie medzi rodiCcom a dietatom s postihnutim. Zdrojom udajov
kvalitativne orientovaného vyskumu boli rodiny deti s postihnutim, ktorym
v priebehu prvych Siestich rokov Zivota dietata bola poskytnuta podpora zo
strany odbornika pomahajucich profesii. Udaje autorka ziskala pozorovanim
a rozhovorom a nasledne analyzovala metodou ukotvenej teorie.
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Key Aspects of the Early Parent - Child with Disability Interaction
in the Context of Early Care

Resume

Basic characteristics of the early parent - child with disability interac-
tion are defined in this article. Qualitative research data were acquired from
families with a disabled child, which have received support and therapy from
a professional during the first six years of child’s life. The data were collected
by observation and interview and then analyzed using the grounded theory
method.
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V suvislosti s ranou podporou je na Slovensku a v zahrani¢i pouzivanych
niekol'’ko terminov, vztahujucich sa k odboru, v ktorom maju svoje tazisko.
V medicinskej terminologii je zauzivany termin v€asna terapia, v pedagogickej
a Specialnopedagogickej terminologii su v zahrani¢nej odbornej literattre po-
uzivané terminy rand intervence (Ceska republika), véasnd intervence (Ceska
republika), rand podpora (Ceska republika), rand péce (Ceska republika),
korai fejlesztés (Mad'arsko), intervention precoce (Francuzsko), intervento pre-
coce (Taliansko), Friihforderung (Nemecko), Friiherziehung (Nemecko) alebo
Early Intervention (Spojené Staty americké, Vel'ka Britania).

V sucasnej slovenskej Specialnopedagogickej terminologii su paralelne
pouZzivané viaceré terminy, ktoré vSak vymedzuju rovnaké formy podpory
a sluzieb pre rodinu dietata s postihnutim, narusenim, alebo ohrozenim rané-
ho veku. Medzi tieto terminy patri napriklad véasnd starostlivost, rand podpora,
rand alebo véasnd intervencia. Napriek znacnej terminologickej nejednotnosti
v slovenskej odborne;j literature, komplexny systém sluzieb pre rodinu dietata
s postihnutim raného veku najviac vystihuje termin rand starostlivost. Vol'bu
terminu rana starostlivost je mozné vymedzit z viacerych aspektov:

1. Vyraz rand (skora) zdoraznuje nutnost poskytnut potrebnu podporu v naj-
ranejSom vyvinovom obdobi (0-3 roky zivota) dietata. Na druhej strane
vyraz véasnd priamo neupozornuje na vekové ohraniCenie ranej podpory,
ale zdoraznuje skor okamzitost podpory, bez ohl'adu na vek jednotlivca.

2. Vyraz starostlivost evokuje komplexnost, sustavu a tym zaroven vnutornu
réznorodost poskytovanych sluzieb, ktoré su v sulade s potrebami dietata
ako aj jeho rodiny a uzsieho socialneho prostredia. Tento vyraz zaroven
zdoraznuje dlhodobost poskytovanych sluzieb (od narodenia do zaciatku
skolskej dochadzky). Obsahom vyrazu rand starostlivost ale nie je starost-
livost v zmysle zabezpecenia zakladnych Zivotnych potrieb ako napriklad
prijem potravy alebo hygiena. Na druhej strane vyraz intervencia (za-
sah) vzhladom na ciel'ova skupinu posobi neosobne a az prili$ expertne,
pricom evokuje zna¢ne Siroku rozmanitost podpory presahujucu ramec
Specialnej pedagogiky a vied o ¢loveku vobec. Pojem intervencia predsta-
vuje prakticku aplikaciu poznatkov a skusenosti pri rieSeni konkrétnych
edukacnych situacii (Jesensky, 2000). Pod tymto pojmom chapeme rézne
formy pomoci rodine a dietatu v obdobi raného veku, pricom integruje
v sebe intervenciu zo strany medicinskej, pedagogickej, Specialnopedago-
gickej, lieCebnopedagogickej, socialnej alebo psychologicke;j.
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Cielom ranej starostlivosti je podporovat a posilnovat dieta, jeho rodi-
nu a poskytovat potrebné sluzby, ¢o pomaha vytvarat inkluzivnu a sadrznu
spolo¢nost, ktora si je vedoma prav deti a ich rodin. Prvotnym cielom ranej
starostlivosti je podporit a podnecovat senzomotoricky, kognitivny, emocio-
nalny a socialny vyvin dietata tak, aby sa mohlo ¢o najsamostatnejSie zapojit
do Zivota spolo¢nosti (Soriano, 2000). Cielom ranej starostlivosti je predo-
vSetkym naucit dieta ziskavat a interpretovat informacie, byt motivovanym
pre skiumanie prostredia, ¢o tvori predpoklad pre vyvin v mnohych oblastiach,
ako napriklad kognitivny a jazykovy vyvin. Cielom ranej starostlivosti je pod-
porit vyvin deti, predovSetkym spolupracou a pomocou rodinam a tym, ktori
sa o dieta staraju.

Narodenie dietata s postihnutim moZze zmenit rovnovahu v rodine a vy-
plavit na povrch mnozstvo emocii a reakcii. Pre niektorych rodicov moze
narodenie dietata s postihnutim znamenat stratu ,,vysnivaného perfektného
diefata“ a vlastnej hrdosti. Va¢Sina rodin prechadza sériou emocii vel'mi
podobnou periode zarmutku (zahfia Stadia Soku, odmietnutia, viny, hnevu,
depresie, nestrannosti a rieSenia), ktora je prizna¢na pre I'udi prezivajucich
velku stratu. Jednotlivei mézu prechadzat jednotlivymi Stadiami nespocet-
nekrat v roznych smeroch, s vynaloZenim r6zneho mnozZzstva energie a casu
v kazdom §tadiu s mozZnostou vynechania niektorych z nich. Emocionalne
reakcie rodin su prili§ r6znorodé, aby sme ich mohli zoradit do absolutnych
a pevnych stadii.

Vychadzajuc z predpokladu, Ze rodina a rodinné prostredie zohrava klt-
¢ovu ulohu vo vyvine dietata, predmetom zaujmu ranej starostlivosti je prave
podpora vztahu a vzajomnych interakcii medzi rodi¢émi a diefatom s postih-
nutim, narusenim alebo ohrozenim. Na Ziadne diefa, a teda ani na dieta
s postihnutim, naru§enim alebo ohrozenim, nie je mozné nazerat ako na sa-
mostatne existujucu entitu. Dieta je potrebné vnimat ako sucast interak-
tivneho rodinného systému, pretoze efektivita sluzieb ranej starostlivosti je
omnoho vysSia, ak je zaloZena na rodinne orientovanej filozofii. Prave tato
hodnota rodinného prostredia je elementarnym krédom takzvaného transakc-
ného vyvinového modelu.

Transakcny vyvinovy model predstavuje zakladny konceptualny ramec
ranej starostlivosti. Prostrednictvom tohto modelu sa na vyvin dietata na-
zera ako na vysledok dynamického a reciproéného vztahu medzi dietatom
a jeho rodinnym, respektive opatrovatel'skym prostredim. Optimalne rodinné
prostredie je vnimavé voCi potrebam dietata, poskytuje mu laskyplnu a sta-
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bilnu starostlivost a tym mu umoznuje ziskat osobnu pohodu (well-being).
Rodi¢ovsky vnimavy pristup voci dietatu podporuje u dietata vedomie toho,
ze jeho spravanie ma urcity efekt. Takéto uvedomenie je dalej dolezitym mo-
tivatnym ¢initelom podporujucim jeho interaktivne spravanie sa k okoliu
a v neposlednom rade jeho ucenie. Nielen rodinné prostredie vplyva na die-
ta, ale dieta recipro¢ne vplyva na ¢lenov svojej rodiny v mnohych smeroch:
1. rozhodujuce je to, akym sposobom ¢lenovia rodiny reaguji na rodinné
prostredie ako také (Clenovia rodiny sa liSia vo svojich reakciach, menia sa ich
pocity, tak ako sa menia i potreby a zaujmy dietata); 2. na rodinné prostredie
vplyva diagnoza a zdravotny stav dietata; 3. Struktura rodiny, jednotlivé role
zastavané v rodine, otazka zodpovednosti jednotlivych Clenov determinuju
otazky tykajuce sa toho, kto sa stara o dieta, kedy a akym spdsobom.

Ak su oCakavania a charakteristiky rodinného prostredia v sucinnosti
s potrebami a schopnostami diefata, dieta ma optimalne podmienky pre
svoj vyvin. Ak je vSak tato sucinnost len nizka alebo Ziadna, vyvin dietata
je ohrozeny. Zacina sa kolobeh nenaplnenych ocakavani, neuspokojujucich
interakcii medzi dietatom a rodiCcom. V pripade, Ze sa v dohl'adnej dobe ne-
vytvoria také ucinné kompenzacné stratégie, ktoré by dietatu dali moznost
ziskavat informacie zo svojho okolia, reagovat na ne a oCakavat spatné viazby,
vyvin dietata v jednotlivych oblastiach je ohrozeny.

Ked'Ze prave rodi¢ia zohravaju v procese ranej podpory vyvinu dietata
najdolezitejsiu rolu, je nevyhnutné, aby porozumeli zakladnym signalom vlast-
ného dietata. Nie je zriedkavostou, Ze dieta s postihnutim, narusenim, alebo
ohrozenim vykazuje nezvyCajné vzorce spravania, ktoré su pre rodicov len
vel'mi tazko rozoznatel'né a interpretovatelné. Tieto deti mozu byt pasivne,
uzkostné, konstantne nepokojné, vybusné, alebo sa prejavuju roznymi inymi
reakciami a sposobmi, v dosledku ktorych maju rodicia pocit, Ze v roli rodi¢a
zlyhali, vlastnému diefatu nerozumeju a nedokazu uspokojit jeho potreby.
Vsetky uvedené faktory spolu s emoénym neprijatim a neakceptovanim po-
stihnutia mozu viest k naruseniu vizby medzi matkou (rodi¢mi) a dietatom.

Vrodené postihnutie dietata posobi jednak na vnimavost rodi¢a a jeho
pristupnost, jednak na vlastnu schopnost dietata reagovat. Dieta s postihnu-
tim moze mat tazkosti vzbudit pozornost svojho rodica spésobom, akym ju
dosahuje intaktné dieta (napriklad pohladom, usmevom, vokalizaciou ale-
bo oby¢ajnou pozitivnou spatnou vazbou). Vsetky tieto skutocnosti pdsobia
na povahu interakcie medzi dietatom a jeho rodi¢om. Doposial realizované
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studie dokazuju, Ze interakcie medzi intaktnymi detmi a ich rodi¢mi v po-
rovnani s interakciami rodiov a deti s postihnutim, ohrozenim alebo naru-
Senim su kvalitativne i kvantitativne odliSné. Odbornici pracujuci v oblasti
ranej starostlivosti v podobnych situaciach pomahaju rodiCom deti s postih-
nutim, naruSenim, alebo ohrozenim identifikovat, interpretovat a vhodnym
sposobom reagovat na signaly svojho dietata. Prave touto cestou transakény
vyvinovy model zabezpecCuje nevyhnutny pojmovy ramec pre planovanie,
vytvaranie a implementaciu ranych intervenénych sluZieb do Zivota dietata
s postihnutim, narusenim, alebo ohrozenim a jeho rodiny.

V prvych mesiacoch Zivota sa dieta uci selektivne reagovat na socialne
interakcie. Primarna uloha poradenskych pracovnikov vo vztahu k rodi¢om
v tomto obdobi spociva v podporovani snah dietata o sebaregulaciu, vysvet-
Iovanim reakcii dietata, zamestnanim jeho pozornosti a reagovanim na jeho
spravanie. Rodicia sa spravidla u¢ia rozpoznavat a reagovat na situacie, kedy
je dieta pozorné a pristupné interakcii a kedy je naopak neschopné pozornos-
ti. Déslednost a vnimavost rodicov k dietatu je zakladom pre vytvorenie ich
vzajomnej dovery a istoty (Erikson, 1963; Ainsworth, 1969; Greenspan &
Greenspan, 1985). Neskor, v prvom roku Zivota, po ustaleni zdravotného
stavu dietata sa poradenski pracovnici zameriavaju predovsetkym na vytva-
ranie a rozvijanie prileZitosti ku komunikacii, hre a socialnym zru¢nostiam
v kontexte kazdodennych aktivit. Kazdodenny Zivot a jednotlivé ritualne ak-
tivity, ako prebal'ovanie, kimenie a kupanie, poskytuju prirodzené a ustalené
prileZitosti dietata ku komunikacii, spolupraci a zaroven umoznuju predvidat
sled jednotlivych aktivit. Pocas druhého roku Zivota sa poradenski pracovnici
zameriavaju predovSetkym na stimulovanie dietata k aktivnemu podielaniu
sa na rodinnych rutinach a jednoduchych dennych aktivitach (napriklad je-
denie prstami). U niektorych deti v tomto obdobi mdzu aktivity obsahovat
prilezitosti pre zvySenie pohyblivosti, hry a socialne interakcie s ostatnymi
detmi. Pre toto obdobie je typicky vyvin sebavnimania a sebakontroly cez
rastuce zrucnosti a schopnosti, akymi je chodenie, kimenie, rozpravanie
a hranie s hrackami. V tomto vyvinovom obdobi mo6ze byt u niektorych deti
pozorovatelna motoricka neobratnost alebo neschopnost verbalnej komu-
nikacie. Intervencia poradenskych pracovnikov je zamerana na pomoc rodi-
¢om v poskytovani alternativnych prostriedkov na podporu komunikacie deti
(pouzivanie posunkovej komunikacie, alebo inych prostriedkov alternativnej
komunikacie) a rozvijanie ich sebavnimania (napriklad mozZnostou vyberat
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si z niekol'kych jedal). Ulohou poradenskych pracovnikov v obdobi okolo
2,5 roka zivota dietata je predovSetkym planovanie a priprava prechodu
dietata do predSkolského zariadenia. VSeobecne mozno povedat, Ze rana
starostlivost nezasahuje len do Zivota dietata, ale aj do Zivota jeho rodicov,
surodencov a starych rodicov. M6zZeme ju charakterizovat ako dlhodoby,
kontinualny a Specificky proces.

Podstatou ranej starostlivosti o rodinu a dieta s postihnutim vo v§eobec-
nosti je identifikovanie ich slabych a silnych stranok, $pecifickych prejavov
v spravani a reagovani dietata, charakteristik socialneho prostredia, ktoré
dieta obklopuje a zaroven spolo¢né nachadzanie moznosti ich rieSenia. Ne-
vyhnutnostou porozumenia problémom a tazkostiam dietata raného a pred-
skolského veku je snaha nazeraf na Zivot jeho oami. Takéto poznavanie
a nasledné porozumenie nam poskytuje fenomenologicky pristup, ktory je
zakladom kvalitativneho skimania.

Ciel vyskumu

Cielom mojho vyskumu bolo identifikovat v priebehu rozhovorov s rodic-
mi deti s postihnutim, ktorym v priebehu raného vyvinového obdobia bola
poskytnuta podpora zo strany odbornika pomahajucich profesii (Specialny
pedagog, liecebny pedagog, psycholog, logopéd), charakter ich vzajomnej
interakcie s dieftatom a sposoby vnimania vlastného dietata.

Vyskumna otazka bola formulovana nasledovne:
Co je obsahom interakcie rodicov k vlastnému dietatu s postihnutim?

Vyskumna vzorka

Vzhladom na charakter vyskumu som zvolila moznost zdmerného vybe-
ru skimanych osob. Subjektmi méjho vyskumu boli konkrétne rodiny deti
s postihnutim. Celkovo boli zrealizované rozhovory s 20 rodinami a d'al§imi
rodinnymi prislusnikmi deti s postihnutim. Charakteristiky a Specifika jed-
notlivych rodin zaradenych do vyskumu uvadzam v tabul'ke 1.

Rodinam a ich defom s postihnutim zaradenym do vyskumu bola po-
skytnuta rana starostlivost v priebehu prvych troch rokov zZivota dietata pro-
strednictvom odbornika z oblasti pomahajucich profesii (Specialny pedagog,
lieCebny pedagdg, logopéd, psycholdg). Tieto rodiny boli uz pocas prenatalnej
starostlivosti alebo nasledného novorodeneckého, dojcenského a batolivého

110



obdobia sledované timom odbornikov, vratane §pecialneho pedagoga. Rodiny
boli volené na zaklade odporucani pracovnikov zariadeni Specialnopedago-
gického poradenstva.

Tabul'ka 1: Rodiny s ranou starostlivostou odbornikom z oblasti pomahaju-
cich profesii

Cas prvého
i . . . kontaktu so | Sucasny
. Ucastnici Miesto Pohlavie Lo s s o " “ . Y
Rodina s oa Diagnoza dietata Specialnym | fyzicky vek
rozhovoru rozhovoru | dietata . N
pedagogom dietata
(vek dietata)
1 matka, otec domace chlapec Detskd mozgova 2 tyzdne 5 rokov
prostredie obrna oneskoreny
psychomotoricky vyvin
2 matka, otec domace chlapec Detskd mozgovd obrna 4 tyzdne 6 rokov
prostredie (spastickd quadruparéza) -
oneskoreny
psychomotoricky vyvin
3 matka, otec, | domace dievca Downov syndrém - 6 tyzdiov 6 rokov
surodenec | prostredie oneskoreny
(9 rokov) psychomotoricky vyvin
4 matka, otec domace dievéa Downov syndrom - 8 tyzdnov 6 rokov
prostredie oneskoreny
psychomotoricky vyvin
5 matka, otec, domace chlapec Predcasne narodené dieta 1 tyzden 6 rokov
surodenec | prostredie (28. tyzden) - oneskoreny
(7 rokov) psychomotoricky vyvin
6 matka, otec, domace chlapec Metabolickd porucha - 17 tyzdnov 6 rokov
sturodenec prostredie oneskoreny
(10 rokov) psychomotoricky vyvin
7 matka, domace chlapec Predcasne narodené dieta 1 tyzden 7 rokov
stara mama, | prostredie (29. tyzden) - oneskoreny
sturodenec psychomotoricky vyvin
(6 rokov)
8 matka, otec, domace dievéa Zrakové postihnutie - 12 tyzdnov 7 rokov
sturodenec prostredie oneskoreny
(7 rokov) psychomotoricky vyvin
9 matka, otec domace dievca Predcasne narodené dieta 1 tyzden 7 rokov
prostredie (29. tyzden) - oneskoreny S mesiacov
psychomotoricky vyvin
10 matka, otec, | domace dievca Zrakové postihnutie - 10 tyzdiiov 7 rokov
surodenec prostredie oneskoreny
(9 rokov) psychomotoricky vyvin
11 matka, otec domace dievca Metabolickd porucha - 36 tyzdnov 7 rokov
prostredie oneskoreny
psychomotoricky vyvin
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12 matka, otec, domace dievéa Detskd mozgova 20 tyzdnov 7 rokov
stara mama | prostredie obrna - oneskoreny
psychomotoricky vyvin

13 matka, otec, domace chlapec Detskd mozgovd 9 tyzdnov 8 rokov
stard mama | prostredie obrna - oneskoreny
psychomotoricky vyvin
14 matka, otec, domace chlapec Downov syndrom - 8 tyzdnov 8 rokov
starda mama | prostredie oneskoreny
psychomotoricky vyvin
15 matka, otec domace dievéa Downov syndrom - 8 tyzdnov 8 roko
prostredie oneskoreny
psychomotoricky vyvin
16 matka, otec domace chlapec Metabolickd porucha - 12 tyzdnov 8 rokov
prostredie oneskoreny
psychomotoricky vyvin
17 matka, otec domace chlapec Detskd mozgova 9 tyzdnov 9 rokov
prostredie obrna - oneskoreny
psychomotoricky vyvin
18 matka, otec domace chlapec Detskd mozgovd 9 tyzdnov 9 rokov
prostredie obrna - oneskoreny 1 mesiac
psychomotoricky vyvin
19 matka, otec domace chlapec Detskd mozgovd 12 tyzdiov 9 rokov
prostredie obrna - oneskoreny
psychomotoricky vyvin
20 matka, otec | ambulancia | chlapec Detskd mozgovd 12 tyzdinov 9 rokov
obrna - oneskoreny
psychomotoricky vyvin
Metody vyskumu

Vo svojom vyskume som aplikovala kvalitativne vyskumné metddy zbiera-
nia udajov, konkrétne metodu pozorovania a rozhovoru. Takto ziskané udaje
som nasledne analyzovala metédou ukotvenej teorie.

Metoda ukotvenej tedrie je metddou kvalitativneho zbierania a analyzy
udajov, je induktivne odvodzovana zo skimaného javu v procese jeho skima-
nia. Je objavovana, rozvijana a priebeZne overovana systematickym zberom
a analyzou udajov o skimanom jave. Zbieranie udajov, ich analyza a teoria
sa vzajomne doplfiaju, su v reciproénom vztahu. Nezagina sa tedriou, ktora
by sa nasledne dokazovala. Naopak, zacina sa skimanou oblastou a skuma
sa v§etko vyznamné, €o sa v tejto oblasti vynara (Strauss-Corbinova, 1999).

Organizacia vyskumu

Vyskum prebiehal v asovom rozmedzi od 22. januara 2006 do 17. maja
2008. V ramci tohto ¢asového obdobia som zrealizovala 20 rozhovorov s ro-
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dinnymi prislu§nikmi deti s postihnutim. Jednotlivé rodiny som vyberala na
zaklade doporuceni Specialneho pedagdga prislusnych zariadeni. Ako kri-
térium vol'by konkrétnych rodin bol cas, kedy rodina vyhl'adala odbornu
pomoc Specialneho pedagoga, a pritomnost uréitého druhu postihnutia alebo
poruchy ktoru je mozné identifikovat uz pocas prvych troch rokov Zivota
dietata na zaklade zjavnych symptomov.

Ciel'om rozhovoru bolo vytvorit ¢o najprirodzenejSie prostredie umoznu-
juce identifikovat tie najtypickejSie komunikac¢né stratégie, tendencie a posto-
je jednotlivych ¢lenov rodiny.

Vysledky vyskumu

Podrobna analyza obsahu rozhovorov s rodi¢mi deti s postihnutim po-
ukazala aj na niekol'ko §pecifickych charakteristik v oblasti obsahu interak-
cie rodinnych prislu§nikov k dietatu s postihnutim. Z celkovych informacii
poskytnutych v priebehu rozhovoru som naslednym extrahovanim kategorii
identifikovala 45 kategorii prvého radu, ktoré poskytuju deskriptivne informa-
cie vyjadrujuce obsah interakcie jednotlivych ¢lenov rodiny k dietatu s postih-
nutim. Naslednou komparaciou sme identifikovali 12 kategorii druhého radu
a 2 kategorie treticho radu. Nasledne uvadzam Specifika obsahu vzajomnej
interakcie medzi rodinnymi prislu§nikmi a dieftatom s postihnutim identifi-
kované v priebehu jednotlivych rozhovorov:

Obsah interakcie rodic¢ov k vlastnému dietatu s postihnutim v rodinach s po-
skytnutou ranou starostlivostou odbornikom z oblasti pomahajucich profesii je
kategoria Stvrtého radu zastresSujuica nasledovné kIticové komponenty obsahu
vzajomnych interakcii medzi rodicmi a detmi s postihnutim:

1. Prijimajuce tendencie, ochrana a akceptacia dietata rodinou je kategoria
tretieho radu zastresSujuca situacie, kedy jednotlivi Clenovia rodiny vyjadruju
blizkost pocitovanu k dietatu s postihnutim a jeho prijimanie ako plnohod-
notného ¢lena rodiny. Tato kategoria bola v ramci vyskumu identifikovana
v 72 % vyskytu odpovedi rodinnych prislusnikov deti s poskytnutou ranou
starostlivostou odbornikom z oblasti pomahajucich profesii. D6vodom uve-
denej situacie je hlavne skoré informovanie rodi¢ov a ostatnych ¢lenov rodiny
o potrebe ¢o najintenzivnejSej stimulacie vyvinu dietata a tym naslednej moz-
nosti dosiahnutia ¢o najplnohodnotnejSieho Zivota vzhladom na moZnosti
konkrétneho dietata.
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Poskytnutie opory a pomoci zo strany pribuznych sa prejavuje ako absencia
rad pribuznych typu ,to rob“ alebo ,,to nerob®, pomoc rodinnych prislus-
nikov pri prichode z nemocnice a snaha starych rodicov poukazat na fakt
zdravia dietata napriek pritomnosti postihnutia.

Snaha rodinnych prislusnikov spolu zdielat radost z pokrokov dietata je
formulovana ako snaha pribuznych nedat najavo obavy o dieta a rodicov
dietata, podporovat rodicov diefata emocionalne a financ¢ne.

Tendencia rodicov citlivo reagovat na prejavy dietata je vyjadrena ako akcep-
tovanie nezasahovanim a pocuvanim.

Tendencia surodenca ochranovat dieta s postihnutim sa prejavuje ako snaha
branit surodenca pred rovesnikmi a zaclenit surodenca do Sir§ej spoloc-
nosti.

Verbdlne spésoby prejavenia porozumenia dietatu sa mozu prejavit ako
hodnotenie vysledku a vyslovenie pochvaly, reflektovanie emocii - zame-
ranie na proces, reflektovanie konania - zameranie na vysledok, verbalne
oznacenie zameru dietata vyjadreného gestom.

II. Silné emocionalne vizby a blizkost dietata a ¢lenov rodiny je kategoria

tretiecho radu vyjadrujica intenzivne emocionalne vazby medzi ¢lenmi rodiny
a diefatom s postihnutim. Tato kategoria bola v ramci vyskumu identifiko-
vana v 59 % vyskytu odpovedi rodinnych prislusnikov deti s poskytnutou ra-
nou starostlivostou odbornikom z oblasti pomahajucich profesii. Dovodom
uvedenej situacie je predovSetkym porozumenie postihnutiu, angazZovanost
vsetkych Clenov v starostlivosti o diefa a ich informovanie o vyvinovom po-
sune dietata.

6.
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Obavy a uizkost preZivané rodicmi dietata sa prejavuju ako obava matky,
¢i sama poskytuje dostatocnu starostlivost, obava z toho, Ci a kedy bude
dieta chodit samostatne, navstevovat predSkolské zariadenie, a vnitorné
pocity rodica spojené s moznym odmietanim rodica dietatom ako reakcia
na bolest pri cviCeni.

Obavy z moznych dosledkov tazkosti sa prejavuju ako pocity mozného ce-
loZivotného ochorenia alebo smrti pred¢asne narodeného dietata.

. Pozitivne emdcie rodicov z moznosti participovat na hygiene dietata su vyjad-

rené ako plac a radost z mozZnosti prvykrat obliect dieta pred odbornikmi,
pla¢ matky spojeny s odluCenim dietata pri odchode matky z poérodnice.
Snaha rodicov pribliZit sa k dietatu a vytvorit si vizbu je vyjadrena ako sna-
ha hladat fyzicku podobnost medzi dietatom a rodi¢mi, snaha rodicov



navstevovat diefa v nemocnici aj s intaktnym surodencom, snaha rodi¢ov
prikladat si dieta ¢o najviac k vlastnému telu, snaha rodicov stolovat spo-
lo¢ne s dietatom pri jednom stole a snaha rodi¢ov vyhl'adavat vzajomnu
blizkost pred kontaktom s okolim.

10. Vnuitorna radost a spokojnost preZivand c¢lenmi rodiny ma podobu radosti

z uspechov dietata a spolo¢nych aktivit s dietatom.

Kvalitativna analyza obsahu rozhovorov s rodi¢mi deti s postihnutim

odhalila niekol'ko silnych stranok §pecialnopedagogickej intervencie orien-
tovanej na dieta s postihnutim raného a predskolského veku. Poznatky for-
mulované na zaklade dokladnej analyzy ziskanych tdajov nasledne poukazali
na efektivnost ranej starostlivosti o rodinu dietata s postihnutim vo vztahu
ku konkrétnym rovinam obsahu interakcie ¢lenov rodiny s dietatom. Na za-
klade takto ziskanych tidajov mozno vymedzit nasledovné odporucania pre
Specialnopedagogicku tedriu a prax.

Vytvarat priestor pre podporu interakcii medzi rodié¢mi (predovsetkym
matkou) a dietatom s postihnutim, alebo rizikom. Prvotné prijatie alebo
neprijatie dietfata predstavuje kI'i¢ k naslednym vizbam medzi dieftatom
a jeho opatrujucim prostredim. Podpora interakcie predstavuje vytvaranie
prileZitosti pre participaciu rodicov na starostlivosti o dieta od samého
pociatku v miere akceptovatelnej odbornikmi (napriklad ucast na kupa-
ni predcasne narodeného dietata umiestneného v inkubatore, moznost
prebalit diefa v inkubatore, moznost obliect dieta...). Ugast rodica na
drobnych ukonoch suvisiacich so starostlivostou o dieta vyznamne na-
pomahala akceptovaniu odliSnosti dietata nielen rodi¢mi, ale nasledne
aj §ir§im rodinnym prostredim.

Vnimat ¢lenov rodiny ako rovnocennych partnerov v starostlivosti o dieta.
Ugcast rodicov v starostlivosti o dieta predstavuje klué k jeho perspekti-
vam Vv zivote. Snahou odbornikov preto musi byt ponukanie foriem po-
moci dietatu a rodine s moznostou vol'by tej formy, ktora vzhfadom na
moznosti (Casové, ekonomické, osobnostné, vzdelanostné a iné), limity
a oCakavania rodiCov najviac vystihuje ich predstavy. Len rovnocenné
partnerstvo s rodinou umozni oCakavania rodi¢ov a odbornikov adekvatne
naplnit.

Poskytovat informacie o diagnoze a vyvinovej urovni dietata komplexne.
Ziskané empirické idaje poukazali na nevyhnutnost poskytnut informacie
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o dietati odbornikmi komplexne a timovo. Timovy pristup predpoklada
spolo¢né formulovanie zaverov a konzultacie odbornikov s rodinou s po-
skytnutim priestoru pre kladenie otazok rodicov odbornikom.

o Klast doraz na prvotné informovanie rodicov o diagnoze dietata. Ozname-
nie diagnozy dietata predstavuje situaciu, na ktord nie je mozné ziadnym
sposobom sa pripravit. Prave z uvedeného dovodu vyzZaduje tato situacia
maximalnu citlivost a profesionalne zaangazovanych odbornikov. Uve-
dena profesionalita predstavuje citlivy vyber miesta a ¢asu informovania
rodica o diagnoze dietata, vyber zuCastnenych osdb a sposobu oznamenia
informacii o diefati.
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